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RESUMEN

El cancer es una enfermedad que no solo afecta al paciente sino también a su familia.
El siguiente estudio tuvo como objetivo comprender los significados que construyen
familias residentes en Caracas, de estrato socioecondmico y constitucion diferentes a
partir de su experiencia con el cancer. El paradigma en el que se ubica este estudio es
el constructivista, empleé la metodologia de investigacion cualitativa bajo el disefio
fenomenologico y el uso de la estrategia de estudio instrumental de casos. Los
participantes fueron tres familias caraquefias de constitucidn diversa y de estratos
socioeconémicos distintos. Empleé como métodos de produccion de la informacion la
entrevista individual y familiar. Para el analisis de la informacion utilicé estrategias
del método de las comparaciones constantes de la teoria fundamentada, y en la
interpretacion asumi la nocion de didlogo con el texto de la hermenéutica
gadameriana. Las narrativas de las familias revelaron que el diagnéstico y su
evolucion provocé un fuerte impacto emocional en sus integrantes, que implicd
buscar y aceptar el apoyo de diferentes redes familiares y sociales, comunicarse entre
ellos, con los integrantes de la familia extendida y los meédicos, distribuir las
funciones asociadas al rol de cuidador, realizar ajustes en su cotidianidad,
experimentar cansancio fisico y emocional, frustracion, impotencia, incertidumbre y
resignacion. Estos procesos promovieron al fortalecimiento de las relaciones
intrafamiliares y entre familias asi como también a la resignificacion de las
construcciones sobre la salud y de la familia como un valor importante para la vida.

Descriptores: Familias; Pacientes con cancer: Psicooncologia; Desarrollo Humano;
Construccion de significados; Investigacion cualitativa.
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INTRODUCCION

El cancer, al ser la segunda causa de muerte en nuestro pais, nos informa de lo
frecuente que es su incidencia y mortalidad. Asi, la noticia sobre su aparicion
impacta al paciente y a su familia, que es la primera red de apoyo con la que contara
emocional e instrumentalmente durante todo el proceso. Frecuentemente, al hablar de
la familia del paciente oncoldgico, los cuidadores son la primera referencia porque
son ellos los que dedican mayor energia y tiempo para acompafiarlo y cuidarlo.
Ambos son parte de una familia en la que existen otros miembros que también se
afectan ante la noticia. Aunque los integrantes de estas familias no hagan acto de
presencia frecuentemente en los hospitales, viven y sienten el cancer asi como lo hace
el familiar enfermo y su cuidador.

En el desarrollo de la experiencia familiar con el cancer, las familias deben
realizar diferentes ajustes en su vida cotidiana y en sus roles sociales para encarar los
desafios que plantea la enfermedad. Aunque se tiene una idea clara de que esos
procesos ocurren en el interior de todas las familias que viven esta experiencia, poco
se ha documentado y la informacion que se conoce ha sido provista mayormente
desde las voces de los pacientes y cuidadores, quizas por la dificultad que supone
conectar con todos los integrantes de una familia; motivo que no desmerita la
importancia de considerar sus narrativas.

Ante esto, surgié mi inquietud de acercarme a conocer en profundidad a las
vivencias personales y compartidas por familias que atraviesan por esta dificil
experiencia. Es por eso que en esta investigacion me planteé el objetivo de
comprender los significados que construyen a partir de su experiencia con el cancer
familias, residentes en Caracas, de estrato socioecondémico y constitucion diferentes.
A través de este objetivo logré dar cuenta de la dinamica, funcionamiento y recursos
que desarrollan las familias participantes en el estudio para afrontar esta situacion de

vida.



Para el desarrollo del estudio, me orienté hacia el paradigma constructivista, el
cual permite la posibilidad de apreciar el fendmeno de estudio desde la perspectiva de
los propios actores sociales quienes, desde el acto del lenguaje, construyen la
realidad. Desde esta aproximacion, las familias construyen su experiencia con la
enfermedad en sus vivencias diarias, incluso antes de su aparicion, dado que ya en su
imaginario, posiblemente, estén incorporados los estigmas socioculturales que se han
ido erigiendo sobre el cancer, que se asocia al sufrimiento, el dolor y la muerte.

A través de la metodologia de la investigacion cualitativa y sus métodos de
produccion y analisis de la informacion, di cuenta sobre todos los aspectos que
comprendian la experiencia vivida por las familias que entrevisté para mi
investigacion. En los andlisis que realicé, utilicé estrategias del método de las
comparaciones constantes de la teoria fundamentada y, en la interpretacion, asumi la
nocion de dialogo con el texto de la hermenéutica gadameriana. Esta nocion me
permitio establecer un dialogo con las vivencias de cada familia, mis conocimientos y
mi experiencia personal y profesional sobre el fendmeno, con la finalidad de llegar a
una compresion mas amplia sobre el objeto de estudio.

De los hallazgos mas resaltantes de este estudio rescato que los integrantes de
las familias se conectaron con los miembros de la familia extendida, los amigos y
vecinos para buscar y recibir su apoyo. La comunicacién fue el recurso que permitio
la negociacién y establecimiento de los acuerdos en las funciones del cuidado entre
los integrantes de las familias afectadas y los de la familia extendida. La renuencia o
dificultad de los cuidadores para delegar las funciones del cuidado promovié a un
mayor cansancio a medida que la enfermedad avanzaba y los cuidados se
intensificaban, sin embargo, los integrantes pudieron acordar y distribuirlas de forma
mas equitativa. La vivencia del sufrimiento y la union familiar durante todo el
proceso de la enfermedad del cancer contribuyé al fortalecimiento de las relaciones

familiares.



Entre las conclusiones del estudio destaco que, desde el conocimiento del
diagndstico, los integrantes de todas las familias entrevistadas experimentaron una
intensa conmocion frente a la noticia del cancer y su progresion, indistintamente de
su estructura, las caracteristicas y roles de sus miembros dentro del hogar, la historia
relacional, etc. El apoyo de los profesionales de la salud mental resultd favorable para
que los pacientes y cuidadores lograran sobrellevar los sentimientos vividos en el
proceso. Los familiares apreciaron la escasa habilidad, empatia y claridad de los
médicos para comunicar las noticias dificiles e informar sobre los procedimientos
clinicos para tratar la enfermedad. La cercania entre las familias en el proceso llevé a
que los integrantes revaloraran a la familia, que reconocieran la importancia de su
apoyo Yy unién en los momentos dificiles, y se reforzara su concepcion como un
espacio que no solo promueve el afecto y la seguridad sino también el cuidado de la
salud y la sanacion.

Los resultados de este estudio buscan sensibilizar sobre la importancia del rol
de la familia en la enfermedad oncoldgica, de modo que oriente a los profesionales de
la psicologia a mejorar la practica clinica y de asesoramiento psicologico para esta
poblacion. Los lectores podran apreciar las vivencias de tres familias que acompafié
durante casi cinco afios en su travesia con el cancer; afios de dificiles desafios para
cada una de ellas, que luego de haber comprendido sus vivencias, me dejaron
profundas ensefianzas personales y profesionales. Espero que luego de la lectura de
toda la investigacion, ustedes — los lectores — puedan reflexionar y seguir aportando
a la comprension de este tema.

El documento se estructura en cinco capitulos. El primer capitulo presenta el
planteamiento del problema y su justificacion, en él expongo los argumentos que me
Ilevaron a elaborar los objetivos de investigacion. En el segundo capitulo, describo el
contexto donde las familias entrevistadas vivieron su experiencia con el cancer y los
referentes conceptuales que consideré en la discusién de los resultados de la
investigacion. En el capitulo tres explico la metodologia que segui para responder a

los objetivos de investigacion. En el capitulo cuatro incluyo los resultados de la



investigacion, su analisis y discusion. Aqui los lectores podran conocer la experiencia
vivida y contada por los miembros de estas tres familias, las comprensiones e
interpretaciones que surgieron a través del didlogo, y seguidamente el contraste con
los referentes conceptuales. Finalmente, en el capitulo cinco resumo las conclusiones

de esta investigacion y las recomendaciones metodoldgicas y practicas.



CAPITULO |

PROBLEMA DE INVESTIGACION

1. 1. Planteamiento del problema

Desde la perspectiva del desarrollo humano, entendemos a la familia como la
unién de personas que comparten un proyecto de vida existencial comun, en el que
sus miembros generan sentimientos de pertenencia, establecen compromisos y
relaciones fuertes de intimidad, reciprocidad y dependencia (Rodrigo y Palacios
2001).

Durante su desarrollo, las familias viven y comparten diferentes experiencias,
muchas de las cuales pueden ser altamente estresantes y generar una crisis, en la que
sus miembros tendran que emplear todos sus recursos para afrontarla, tal como lo es
el caso de una enfermedad crénica (Patterson, 2002). El diagndstico de una
enfermedad cronica es uno de los eventos mas dificiles y desafiantes por el que
atraviesa una familia en el ciclo de vida, ma&s cuando tiende a ser progresiva,
impredecible e incapacitante (Rolland, 2005), como el cancer.

El cancer es una de las enfermedades mas temidas en todas las culturas, dada
su asociacion con la muerte y el sufrimiento (Die Trill, 2003). Se produce por el
crecimiento descontrolado de células anormales que invaden todos los tejidos
adyacentes en el organismo y causan su deterioro (Veldzquez, et al., 2007). La
vivencia con la enfermedad tiene su inicio desde la sospecha del diagnédstico y la
comunicacion de su aparicion, pasando por la aplicacién de los tratamientos y los
periodos libres de enfermedad hasta en los momentos en que recurre y, posiblemente,
finalice con la vida del paciente (Kreitler, 2019).

Todos los pacientes oncoldgicos van a requerir de apoyo durante todo el
trayecto de su enfermedad y la primera fuente de soporte que tienen son sus

familiares, quienes asumiran las responsabilidades instrumentales y emocionales en



pro de acompanarlo y cuidarlo, especialmente el cuidador principal, quien es la
persona que dedica mayor tiempo y energia en este proceso (Kreitler, 2019; Williams,
2018).

Las familias afrontan el cancer de diferentes maneras y el funcionamiento que
logren tener en el proceso dependera del significado que le confieran a este
acontecimiento (Paterson, 2002). Asi, un significado refiere a la forma en como una
persona asimila sus experiencias, especialmente aquellas traumaticas, que elabora
sobre la base de sus creencias y nociones sobre el mundo (Patterson y Garwick,
1994). Bruner (2009), sefial6 que la construccion de los significados implica la
comprension del mundo por parte de los individuos, la cual estd mediada por la
cultural en la que se hallan inmersos y que gracias a sus actos intencionales,
facilitados por el lenguaje, pueden negociar y reconstruir nuevos significados sobre la
naturaleza, causas y consecuencias de los hechos.

Las familias son el primer grupo en el que se construyen los significados
sobre la realidad. De acuerdo con Reiss (1981), los significados familiares refieren a
interpretaciones, imagenes y puntos de vista que los miembros de las familias
construyen a través de sus interacciones cotidianas y experiencias compartidas, que
difieren de las que mantiene un solo integrante. Estas construcciones familiares
emergen de un proceso compartido de la familia que esta facilitado por el lenguaje y
posibilitan la reduccion de la ambigiedad ante las situaciones que viven, la mejoria
en la coordinacién de sus respuestas de ajustes y la conformacion de su identidad
familiar (Reiss, 1981). De tal manera que los significados construidos sobre la
experiencia con el cancer estan situados en las acciones, deseos, intenciones y
explicaciones de los pacientes y sus familiares y que, bajo la influencia cultural sobre
la enfermedad, cobran sentido (Garassini, 2015).

Mi interés en llevar a cabo esta investigacion deviene de mi formacion como
psicooncologo y mi desempefio laboral en un hospital especializado en oncologia de
la ciudad de Caracas [Servicio Oncologico Hospitalario del Instituto Venezolano de

los Seguros Sociales (IVSS)]. En mi vivencia profesional he observado el impacto
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que produce el cancer en los pacientes y sus familiares y las diferentes maneras como
responden al estrés generado por este acontecimiento, sin embargo, mi atencion se
mantuvo hacia aquellos miembros de esas familias que no acompafian
constantemente.

En la interaccion, los pacientes y sus cuidadores me expresaban sus
necesidades de apoyo y compafiia de otros familiares. Sin embargo, ellos
manifestaron que los otros miembros no podian estar por las siguientes razones:
cumplian compromisos laborales; no tenia tiempo para estar presentes; falta de
preparacion de los familiares para el cuidado; y por conflictos familiares. Ante esto,
surgieron las siguientes preguntas: ¢Qué ocurria con estos miembros familiares
durante el proceso? ¢Cual rol tenian? ¢Como era su interaccion con el paciente y el
cuidador fuera del hospital?

En el tema de la familia del paciente oncol6gico se ha producido amplia
documentacion, pero mayormente en el cuidador principal. Las investigaciones
cuantitativas (Cortés, et al., 2012; Hernandez, et al., 2020; Kissane, et. al., 1994;
Mellon y Northouse, 2001; Northouse et al., 2012), han podido reportar claramente
que los familiares de los pacientes con cancer presentan niveles elevados de angustia
psicoldgica y mayor deterioro su salud y calidad de vida.

En los estudios cualitativos (Basinger, et al., 2015; Breen, et. al., 2018; Head y
lannarino, 2018; Houldin, 2008; Mosher, et al., 2016; Nemati, et al., 2017; Olivares,
2015; Palacio — Espinoza y Gonzélez, 2015; Senden, et al., 2015; Taylor, et al., 2020;
Tolbert, el al., 2017), los participantes, pacientes y cuidadores frecuentemente,
expresaron que el diagnostico del cancer les impact6 en su vida, funcionamiento y
dindmica. Algunos participantes de estos estudios narraron que la experiencia con la
enfermedad supuso un cambio en los roles de vida, un incremento en las
responsabilidades, baja planificacion, afectacion de la rutina, el trabajo, la relaciones
familiares y sociales y una necesidad de ser apoyado por otros familiares y

profesionales. Mientras que otras personas manifestaron que la experiencia los llevé a
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reconectarse con sus familias e intensificar sus vinculos, crecer personalmente,
priorizar los valores y propdsitos de vida y motivarse a cuidar la salud.

Estas experiencias coinciden con las relatadas por los catorce cuidadores
familiares venezolanos que participaron en el estudio de Garassini (2015), quien
logré construir una teoria fundamentada sobre la base de sus narrativas las que
abarcaron sus sentimientos, comunicacion, quiebre biografico, atencién al enfermo y
trasformacion. Los participantes de este estudio expresaron que la experiencia con la
enfermedad hizo que sintieran desde miedo, shock, incertidumbre, soledad,
agotamiento y necesidad de apoyo hasta optimismo y buen humor. Percibieron
cambios en sus relaciones familiares, intensificacion de los conflictos, inquietudes
sobre sus roles, asi como también colaboracion, trabajo en equipo y manifestaron
haber fortalecido su fe, aprendieron a dar importancia a los pequefios detalles, a la
familia, a la vida y la salud.

Las experiencias contadas por los participantes de los estudios consultados me
permiten apreciar que, en su mayoria, sélo contemplan la diada paciente — cuidador y
no a todos los integrantes de la familia; una consideracion que refleja la importancia
de acercarse a profundizar en la experiencia compartida con la enfermedad de cancer
de todos ellos, incluidos el paciente y el cuidador. En tal sentido, la experiencia
familiar con el cancer conocida desde las narrativas de todos los miembros de una
familia. A través de los significados individuales y compartidos acerca sus vivencias
con el cancer es posible comprender su funcionamiento y dindmica, como unidad, a
lo largo de todo este proceso.

En el marco de los planteamientos anteriores la siguiente investigacion, de tipo
cualitativo, buscé indagar lo siguiente:

1.2. Pregunta de investigacion
¢Cuales son los significados que construyen las familias a partir de sus

vivencias con la experiencia del cancer?
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1.3. Objetivos de investigacion

1.3.1. Objetivo general

Comprender los significados que construyen, a partir de su experiencia con el
cancer, familias residentes en Caracas, de estrato socioecondémico Yy

constitucion diferentes.

1.3.2. Objetivos especificos

Conocer cémo es la cotidianidad de estas familias durante su experiencia con
el cancer.

Interpretar los significados que le atribuyen estas familias a su dindmica
durante el proceso de la enfermedad.

Indagar las diferentes repercusiones que tiene el proceso de la enfermedad en
estas familias.

Develar el sentido que estas familias le confieren a sus vivencias con el

cancer.
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1.4. Justificacion de la investigacion

En Venezuela, el cancer es la segunda causa de muerte. Aqui se registré una
incidencia aproximada de 42.385 casos nuevos (20.567 hombres y 21.818 mujeres)
(Altuve, A., 2014), con un numero de fallecidos, de acuerdo con cifras de Ministerio
del Poder Popular para la Salud [MPPS] (2021), publicadas en junio de 2022, de
25.836 personas. Los datos son claros al informar que el cancer ha cobrado la vida de
muchos venezolanos y que es comun padecerlo. Su diagnéstico implica, ademas, un
desequilibro para el sistema familiar.

Una de las labores de los psicoonc6logos es la de proveer atencion psicolégica
a la familia del paciente oncoldgico, pero en la mayoria de los servicios hospitalarios
especializados en cancer, se desestima este abordaje. A través de mis vivencias como
profesional de la psicologia en la atencion del paciente oncoldgico y la familia, he
podido evidenciar la importancia de estudiar a las familias venezolanas cuando
atraviesan por un estresor tan impactante como el cancer, especialmente en el
contexto que actualmente vivimos, que indudablemente, ha deteriorado la calidad de
vida de muchas personas.

Por tales motivos, en este estudio se buscO comprender la experiencia de
familias en el proceso de enfermedad oncol6gica, con el proposito de proveer mas
evidencia cientifica en el area e incentivar la practica de la Psicooncologia (Breitbart,
et al., 2021), una sub especialidad de la psicologia de la salud cuyo desarrollo en
Venezuela es relativamente reciente.

Con la divulgacién de estos resultados pretendo, en primer lugar, estimular la
sensibilidad y concientizacion sobre la importancia del rol de la familia en el proceso
del cancer. Segundo, promover el disefio e implementacion de intervenciones
psicosociales y multidisciplinares que aborden las necesidades psicoldgicas de esta
poblacion. Por ultimo, instar a una mejor practica psicologica y psicoterapéutica en

las familias.
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CAPITULO Il
MARCO REFERENCIAL

En este capitulo presento los aspectos contextuales y conceptuales que
orientan la compresion del tema/problema de mi investigacion. En el contexto se
integran breves consideraciones legales, socioculturales e historicas en las que las
familias viven el cancer; los elementos conceptuales abarcan los aspectos tedricos y
empiricos sobre el fendomeno. Luego del andlisis de los resultados, fueron
incorporados nuevos elementos conceptuales que sirvieron para refinar la discusion y
el contraste con la produccion tedrica.

2.1. El contexto de la investigacion

El cancer es una enfermedad que tiene consecuencias fisicas y psicosociales
para la vida de las personas, lo que conlleva a que esté estigmatizada en la mayoria
de las culturas como sinénimo de muerte y el sufrimiento (Die Trill, 2003). La
preponderancia de este estigma se evidencia con mas frecuencia en paises
latinoamericanos como Venezuela. En este pais se vive actualmente una dificil
situacion socioeconémica y politica que afecta la calidad de vida y la salud de la
mayoria de los venezolanos, en especial aquellos que sufren de cancer.

El céncer es la principal causa de muerte en el mundo con casi 10 millones de
defunciones, de acuerdo a lo resefiado por la Organizacion Mundial de la Salud en el
afio 2020. En Venezuela, no hay cifras actualizadas sobre la cantidad de personas
que mueren por cancer. El Gltimo Anuario de Mortalidad del Ministerio del Poder
Popular para la Salud [MPPS] (2021), registro cifras que fueron recolectadas en el
afio 2016, en las que este organismo reportd un total de 25.836 fallecimientos por
cancer, que represento el 13,56% del total de las muertes registradas para ese afio. Por
su parte, la estimacion realizada por la Sociedad Anticancerosa de Venezuela apunto
que para el afio 2021, un total de 30.100 personas fallecieron por esta enfermedad.
Asi, las estadisticas reportadas indican que el cancer sigue siendo la segunda causa de
muerte en Venezuela (MPPS, 2021).
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En el informe del Observatorio de Derechos Humanos [Human Rights Watch]
(2022) se afirmé que Venezuela estd atravesando por una grave emergencia
humanitaria que restringe el acceso a la salud. La crisis ha afectado el proceso de
atencion a la enfermedad en los pacientes oncoldgicos y de acuerdo con la literatura
revisada (Burki, 2017; Duma y Duran, 2019; Fraser y Willer, 2016), los pacientes
con cancer han tenido que enfrentar la escasez de tratamientos de quimioterapia, la
inoperatividad en los equipos de radioterapia, problemas de infraestructura en los
hospitales especializados en oncologia y el deterioro de los servicios publicos.
Sumado a estas limitaciones, el déficit de personal médico especializado, lo cual
conlleva a la sobrecarga de trabajo en estos profesionales y al detrimento de la
calidad de la atencion. Ante estas dificultades, Daryanani (2017) concluyo que “la
atencion del cancer en Venezuela estd severamente desarticulada, desde la prevencién
hasta el diagnostico, el tratamiento y la atencion al final de la vida” (p. 4).

La crisis de salud en el pais se agravé en el afio 2020 cuando se propagoé la
COVID-19, que se convirti6 en una pandemia que ha cobrado la vida de 5.741
personas, segun las Ultimas cifras publicadas por el Ministerio del Poder Popular para
la Salud [MPPS] (2022). Ante esta situacion, el gobierno decretd una medida de
aislamiento social que ya se flexibiliz6. La medida de cuarentena afectdé a los
pacientes oncoldgicos porgue presentaron dificultades para movilizarse a los centros
hospitalarios, lo cual les impidid asistir a las consultas médicas y sesiones de
tratamiento; situacion motivada por la escasez de combustible y la dificultad para
trasladarse a los municipios donde estan ubicados estos centros (Souquett, 2020).
Ademas, los centros hospitalarios centraron su atencién en atender a la emergencia
por COVID-19, lo que resultdé en una insuficiente atencion a las enfermedades
cronicas (Andara, 2022).

La situacion vivida sobre la enfermedad del céncer no solo afecta a los
pacientes sino a sus familias. Las demandas fisicas y emocionales de los familiares
enfermos y la inversion econémica que implica la enfermedad son preocupaciones

que perjudican la salud psicoldgica de los integrantes de estas familias, segun lo

16



comentado por G. Pérez (comunicacién personal, 29 de marzo de 2018). Por su parte,
R. Malavé (comunicacion personal, 21 de abril de 2018) sefial6 que los servicios de
atencion psicologica estaban centrados exclusivamente en el paciente y no en la
familia. A esto, G. Pérez (2018) agregd que la atencion al familiar del paciente
dependia de la iniciativa del psicologo adscrito a cada centro de oncologia.

Por otra parte, la crisis vivida en el pais ha afectado la prevencion del cancer.
En Venezuela existen diferentes Organizaciones No Gubernamentales (ONG) que
han llevado a cabo programas de deteccion temprana de la patologia. En Caracas, las
personas cuentan con los servicios de una clinica de prevencion del cancer, fundada
por la Sociedad Anticancerosa de Venezuela, que frecuentemente realiza jornadas de
pesquisas a través de unidades mdviles en algunos estados del pais. Sin embargo, C.
Miranda (Comunicacion personal del 3 junio de 2022), gerente de educacion de esta
sociedad, comentd que existen dificultades en la prestacion de servicios en esta
clinica, debido a que no se cuenta aln con equipos de alta tecnologia para la
realizacion de los exdmenes ni espacio para la atencion de mas personas. Afirmo que
la prevencion del cancer se ha visto afectada por la situacion econdémica del pais y por
el desinterés del Estado en promulgar una ley contra el cancer.

El contexto de mi investigacion da cuenta de un pais en el que existe una
situacion socioeconémica y politica dificil que se catalogd como una crisis
humanitaria, que ha provocado la migracion de 6.133.473 venezolanos, segun la
ultima actualizacion provista por la Plataforma de Coordinacion Integral para
Refugiados y Migrantes de Venezuela [r4v] (2022), quienes migraron en busca de
mejores condiciones de vida, seguridad, desarrollo personal y profesional (Mora-
Salas, 2018; Rodriguez y Mora-Salas, 2018) y que aln sigue afectando el derecho a la
salud consagrado en el articulo numero 83 de la Constitucion de la Republica
Bolivariana de Venezuela (1999), el cual obliga al Estado a promover el acceso
gratuito a los servicios de salud y desarrollar politicas orientadas a incrementar la

calidad de vida de todos los venezolanos.
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2.2. Referentes conceptuales
2.2.1. Vivencia y construccion de significados

Reviso inicialmente las perspectivas construccionistas del desarrollo humano,
referentes que son claves en mi investigacion. Antes de adentrarnos en lo que implica
la construccion de los significados, es preciso revisar el concepto de vivencia y
Schiitz (1945; 1993) fue uno de los autores que profundizo en su analisis. Este autor
comenzd por sefialar que las vivencias referian a la duracidn, una transicion
“momento a momento” o una constante de un ‘“ahora-asi a un nuevo ahora-asi”
(1993, p. 75). Asi, las vivencias estan vinculadas al pasado y pueden hacerse
presentes a través del recuerdo, ser reconocidas como vivencias pasadas en el proceso
de la atencion y ser clarificadas por medio de la reflexion. En sus propias palabras el
autor sefialé que:

La captacion de la vivencia en la corriente pura de la duracion se cambia, en
cada momento, en el haber-sido-justamente-asi recordado; es el recuerdo lo
que aisla la vivencia de la corriente irreversible de la duracion y, asi, modifica
la captacion, transforméndola en rememoracion [...]. Las vivencias que Se
constituyeron como fases dentro del flujo de la duracién se vuelven entonces
objeto de atencion como vivencias constituidas. Lo que se habia constituido al
comienzo como una fase, se destaca ahora como una vivencia completamente
terminada, [...] una vivencia que ya esta en el pasado, independientemente de
si la atencion en cuestion es reflexiva o reproductiva (Schitz, 1993, p. 81).

En tal sentido, solo se le puede dar significado a la vivencia cuando ya ha
ocurrido, es decir, aquella “que esta presente a la mirada retrospectiva como ya
terminada o sustraida del devenir” (Schiitz, 1993, p. 82). Dicho de otro modo, el
significado de una vivencia “es el resultado de una experiencia pasada vista desde el
presente con una actitud reflexiva” (Schitz, 1945, p. 535). Schiitz (1993) profundizé
en que:

El significado es la manera en que el yo considera su vivencia, reside en la
actitud del yo hacia esa parte de su corriente de la conciencia que ya ha fluido,
hacia su "duracion transcurrida”. La mirada reflexiva aisla una vivencia
transcurrida y la constituye como significativa (pp. 99 — 100).
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Por su parte, Gadamer (2000) sefiald6 que “algo se convierte en una vivencia
en cuanto a que no solo es vivido, sino que el hecho de que lo haya sido ha tenido
algn efecto particular que le ha conferido un significado duradero” (p. 44). Gadamer
agregd que una “vivencia se constituye en el recuerdo, [donde se halla el] contenido
de significado permanente que posee una experiencia para aquél que la ha vivido” (p.
47). Prosigui6 diciendo que:

La vivencia se caracteriza por una marcada inmediatez que se sustrae a todo

intento de referirse a su significado. Lo vivido es siempre vivido por uno

mismo, y forma parte de su significado el que pertenezca a la unidad de este

«uno mismo» y manifieste asi una referencia inconfundible e insustituible el

todo de esta vida [...]. Lo que llamamos vivencia en sentido enfatico se

refiere, pues, a algo inolvidable e irremplazable, fundamentalmente inagotable

para la determinacion comprensiva de su significado (p. 47).

Gadamer (2000) refiri6 que las vivencias se consuman en el acto de la
reflexividad e interiorizacidn, procesos que permiten justificar el conocimiento del
mundo historico. Afirmo que la reflexion constituia uno de los rasgos mas esenciales
del ser humano, que aludié como el “libre volver a la conciencia sobre si misma, el
acto de libertad mas elevado del ser” (Gadamer, 2001, p. 65).

Schitz (1993) también rescatdé que los significados construidos por las
personas a partir de sus propias vivencias pueden extenderse hacia otros semejantes,
siendo asi construido intersubjetivamente. La intersubjetividad se desarrolla cuando
un individuo abre su interpretacion a los significados de otras personas y viceversa.
La intersubjetividad permite el desarrollo de la vida social porque los individuos
construyen y acuerdan estructuras sociales que conforman su aqui y ahora, se
reconocen en relacion y se hacen conscientes de ellos mismos mientras comparten sus
vivencias en el espacio de la cotidianidad (Schiitz, 1993).

De esta forma, Schitz (1945) resaltd la importancia del mundo de la vida
cotidiana, que para él implicaba un renglén de la realidad donde las personas pueden
intervenir y modificar. Especificamente, Schitz (1945) definio el mundo de la vida

cotidiana como:
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Un mundo intersubjetivo que existia antes de nuestro nacimiento,
experimentado e interpretado por otros, nuestros predecesores, como un
mundo organizado [que] ahora esta entregado a nuestra interpretacion. Toda
interpretacion de este mundo se basa en un acervo de experiencias previas de
éste, de nuestras propias experiencias y las que nos han transmitido nuestros
padres y maestros, [las cuales] funcionan como un esquema de referencia (pp.

533 - 534).

Asi, el mundo intersubjetivo, expreso el autor, “no es el mio privado, sino
comun a todos nosotros [...], dentro de este mundo existen semejantes con los que
estoy conectado por multiples relaciones sociales” (Schiutz, 1945, p. 542). Solo
dentro del ambito de la cotidianidad es que los individuos pueden comprenderse
entre si y actuar en conjunto. EI mundo de la vida cotidiana hace referencia al espacio
de lo irrelevante, lo repetitivo, donde las personas actlan inconscientemente y
construyen significados a través de sus interacciones. En la cotidianidad, las
personas viven en una actitud natural que esta caracterizada por el supuesto interno de
que el mundo de la vida que yo asumo y acepto como dado es asumido y aceptado
también por mis semejantes; supuesto que permite que la realidad sea comprendida
en un sentido comun compartido (Schitz, 1945).

Estas interacciones que se dan en el mundo de la vida cotidiana constituye la
relacion — nosotros, que para Schitz (1993) es la “relacion cara a cara en la cual los
participes estan conscientes uno de otro y participan simpéaticamente uno en la vida
del otro, por mas breve que sea esa relacion” (p. 193). Al sequir profundizando sobre
este concepto, el autor relaté lo siguiente:

En la medida en que ti y yo podamos vivenciar mutuamente esta
simultaneidad, envejeciendo juntos por un tiempo, en la medida en que
podamos vivir en ella, en esa medida, cada uno de nosotros puede vivir en los
contextos subjetivos de significado del otro [...]. En efecto, sélo capto tu
significado subjetivo, en primer lugar, partiendo de tus palabras como dadas y
preguntando luego como llegaste a utilizarlas [...] s6lo dentro de la relacion-
nosotros puedo vivenciarte concretamente en un momento particular de tu
vida (Schitz, 1993, p. 195).
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Los elementos aportados por Schutz (1993) sobre las relaciones entre las
personas en la cotidianidad, entra en consonancia con lo que Gergen (2007) postuld
desde el sociocontruccionismo. Este autor sefiald que los significados son construidos
a traves de las conversaciones que mantienen las personas en cualquier parte del
mundo. Para él, las expresiones individuales no poseen significado en si mismas,
sino que estas se concretan y cobran sentido mediante la respuesta 0 accion que dan
las otras personas. De tal manera que el significado no va a residir en lo individual
sino en lo relacional. Dicho en sus propias palabras: “la comunicacion es
inherentemente colaborativa [...] su capacidad de significado estd concedida en
virtud de cémo coordina con otras palabras y acciones” (Gergen, 2005, p. 6).

Este autor plante6 cuatro supuestos para explicar la ciencia del
construccionismo social. El primer supuesto refiere a que “los términos con los que
damos cuenta del mundo y de nosotros mismos no estan dictados por los objetos
estipulados de este tipo de exposiciones” (Gergen, 2007, p. 45). Con este supuesto el
autor sefial6é que no es posible “cumplir una correspondencia de la teoria del lenguaje
0 una logica de la induccion por medio de la cual se pueden derivar proposiciones
generales a partir de la observacion” (p. 45).

El segundo supuesto alude a que “los términos y las formas por medio de las
que conseguimos la comprension del mundo y de nosotros mismos son artefactos
sociales, producto de intercambio, situados historica y culturalmente y que se dan
entre personas” (p. 45). El establecio que “las descripciones y las explicaciones [...]
son el resultado de la coordinacion humana de la accion. Las palabras adquieren su
significado so6lo en el contexto de las relaciones actualmente vigentes” (p. 45).

En el tercer supuesto establece que “el grado en el que un dar cuenta del
mundo o del yo se sostiene a través del tiempo no depende de la validez objetiva de la
exposicion sino de las vicisitudes del proceso social” (Gergen, 2007, p. 47). Con este
supuesto el autor quiso decirnos que “las exposiciones del mundo y del yo pueden
sostenerse con independencia de las perturbaciones del mundo que estan destinadas a

describir o explicar” (p. 47).
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El cuarto supuesto sefiala que “la significacion del lenguaje en los asuntos
humanos se deriva del modo como funciona dentro de pautas de relaciéon” (Gergen,
2007, p. 48). Sobre este supuesto el autor expresd que “el trato dado a la referencia
como ritual social con practicas referenciales situadas social e historicamente, salen a
la luz las posibilidades seméanticas de la significacion de la palabra. [...] La forma de
la relacion permite que la semantica funcione” (p. 48).

Atendiendo a los cuatro supuestos del sociocontruccionismo planteados por
Gergen (2007), la experiencia del cancer en las familias no fue conocida partiendo de
esquemas teoricos previamente establecidos, no se busco explicar, ni generalizar ni
encuadrar la realidad de las familias en estos marcos conceptuales ajenos a ellas. Su
realidad fue uUnicamente conocida desde los significados individuales que cada
integrante de las familias construia a partir de sus vivencias cotidianas y de aquellos
significados compartidos que emergian desde sus interacciones y conversaciones
rutinarias durante todo el transitar del cancer en sus vidas. Los significados
construidos por estas familias estan situados en un contexto sociocultural que les dan
sentido, es decir, que estan mediados por el acervo cultural de cada una.

Bruner (2009) fue uno de los autores que rescato la importancia de la cultura
en el proceso de la construccion de los significados en su propuesta de la psicologia
popular. Este autor plante6 que para alcanzar la comprension del hombre era
importante “comprender cOmo sus experiencias y sus actos estdn moldeados por sus
estados intencionales [y estos, a su vez, por su] participacion en los sistemas
simbdlicos de la cultura” (Bruner, 2009, p. 51). Enfatiz6 que:

Es la cultura [...] la que moldea la vida y las mentes humanas, la que confiere
significado a la accion situando sus estados intencionales subyacentes en un
sistema interpretativo. Esto lo consigue imponiendo patrones inherentes a los
sistemas simbdlicos de la cultura: sus modalidades de lenguaje y discurso, las
formas de explicacion ldgica y la narrativa y los patrones de vida comunitaria
mutuamente interdependiente (p. 52).
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Bruner (2009) planted que en la psicologia popular se mantiene el supuesto de
que la persona “posee un conocimiento del mundo que adopta la forma de creencias,
y se supone que todo el mundo utiliza ese conocimiento del mundo a la hora de llevar
a cabo cualquier programa de deseos y acciones” (p. 58). Asimismo, dio importancia
a la narracién en la construccion de los significados, que para €l “consta de una
secuencia singular de sucesos, estados mentales, acontecimientos en los que
participan seres humanos como personajes o actores” (Bruner, 2009, p. 60). Explicd
que “los significados negociados [...] son posibles gracias al aparato narrativo del
que disponemos para hacer frente, simultdneamente, a la canonicidad y la
excepcionalidad” (p. 64). Bruner (2009) sefialé que la psicologia popular recurre a la
narracion y la interpretacion para lograr refinar los significados gracias a los
elementos aportados por la cultura, los cuales permiten dar una explicacion
comprensible a aquellos hechos que se desvian de lo corriente o habitual. De esta
manera, a partir de una perspectiva construccionista, afirmo que los significados de
las familias sobre su experiencia con el cancer se construyen desde sus vivencias e
interacciones cotidianas. Por medio de sus narrativas, promovidas por el lenguaje, es
posible conocer y comprender estos significados, los cuales se encuentran situados en

un contexto sociocultural e histérico especifico.

2.2.2. Nociones sobre las familias

En este punto abordo la perspectiva del desarrollo familiar y repaso algunas de
las conceptualizaciones sobre la familia y sus funciones. Desde la perspectiva
propuesta por McGoldrick y Shibusawa (2012) del ciclo del desarrollo familiar, el
origen de una familia se da en el desarrollo individual de un si mismo en contexto.
Estas autoras sefialaron al respecto que:

El desarrollo saludable requiere establecer un solido sentido de nuestra
identidad cultural, espiritual y psicologica en el contexto de nuestras
conexiones con los demas [...] Desarrollar un sentido integrado de nosotros
mismos requiere incorporar un sentido de seguridad, pertenencia y estabilidad
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sobre quiénes somos en relacion con nuestro contexto familiar y social mas

cercano (p. 381).

Este desarrollo del si mismo se cristaliza y se complementa con una nocion

sobre el lugar de origen, que McGoldrick y Shibusawa (2012) refirieron a:

Los procesos individuales y familiares de maltiples capas y matices, anclados
en un espacio fisico que provoca sentimientos de empoderamiento,
pertenencia, compromiso, arraigo, propiedad, seguridad y renovacién. Esto
incluye la capacidad de desarrollar relaciones que nos brinden un soélido
sentido de identidad social y cultural (p. 381).

Considerando estas nociones, McGoldrick, et al., (2016) propusieron un

marco del desarrollo familiar estructurado en etapas y tareas que cada familia debia

realizar a largo de su ciclo de vida. Este marco no es definitivo, sino tentativo, su

comprension atiende al contexto cultural, social e histérico de cada familia. Para esta

presentacion, reflejo en la tabla N° 1 el resumen de estas etapas sin considerar los

cambios de la familia.
Tabla 1

Etapas del ciclo de vida familiar

Fases del ciclo de vida familiar

Proceso clave:

Emergiendo como adultos jovenes

Aceptar la responsabilidad emocional y
financiera

Formacidn de parejas: el viaje a la
familia

Comprometerse con la expansion del
sistema

Familias con nifios pequefios

Aceptar a los nuevos miembros del
sistema

Familias con adolescente

Mayor flexibilidad en los limites
familiares para permitir la independencia
de los nifios y manejar la fragilidad de los
abuelos.

Lanzamiento de los nifios y seguir
adelante en la mediana edad.

Aceptar la multitud de salidas y entradas
al sistema.

Familia en la edad media

Aceptar los cambios de  roles
generacionales.

Familias acercandose al final de la vida

Aceptar la realidad de las limitaciones, la
muerte y el final del ciclo de vida.

Nota: Cuadro adaptado de McGoldrick, et al., (2016, pp. 24 - 28).
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Al considerar los aspectos de orden contextual e histérico, McGoldrick y
Shibusawa (2012) sistematizaron las diferentes influencias que repercuten en el ciclo
del desarrollo familiar, las cuales procedian desde el individuo, la familia y la cultura
y que organizaron en dos dimensiones: una dimension historica (eje vertical) y una
dimension del desarrollo (eje horizontal). Las influencias individuales del eje vertical
obedecen a la herencia bioldgica o las discapacidades congénitas, etc., mientras que
las del eje horizontal aluden al desarrollo emocional, cognitivo, fisico e interpersonal
a largo de la vida, que estd enmarcado en un contexto sociocultural e histérico
determinado asi como también a una especifica etapa del desarrollo (McGoldrick y
Shibusawa, 2012).

A nivel familiar, las influencias verticales comprenden los patrones de
relacién y funcionamiento que se aprenden de generacion en generacion: actitudes,
expectativas, estereotipos y acontecimientos familiares. En tanto, las influencias
horizontales refieren a los diferentes estresores que interrumpen la vida familiar, tales
como la muerte prematura, la discapacidad, las enfermedades crénicas, los divorcios,
la pérdida del trabajo, la migracion de un integrante, entre otras (McGoldrick y
Shibusawa, 2012). A nivel cultural, las influencias verticales comprenden la historia
cultural y social, los estereotipos y patrones de poder, las jerarquias sociales, las
creencias culturales que se han trasmitido entre generaciones familiares, la historia de
un grupo y su legado, etc. Las influencias horizontales refieren a las conexiones con
la comunidad, los eventos actuales de la vida, las politicas sociales y econémicas y
las normas culturales, étnicas y religiosas (McGoldrick y Shibusawa, 2012).

En este sentido, podemos rescatar que el ciclo de vida familiar se denota
complejo, por lo que no puede hablarse de un modelo unico y lineal del desarrollo de
las familias, pues, las multiples situaciones por las que puede atravesar la hacen un
sistema cambiante en el tiempo (McGoldrick, et al., 2016).

Al ser la familia un sistema complejo, establecer una definicién sobre ella es
una tarea dificil. A la familia se le ha definido, siguiendo a Garcia y Musitu (como se

cito en Mora-Salas, 2018, p. 38) como “uno de los principales contextos sociales del
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desarrollo humano y uno de los principales predictores del ajuste psicosocial de la
persona”. Por su parte, Rodrigo y Palacios (2001), desde el desarrollo humano, la
concibieron como:

La unidn de personas que comparten un proyecto vital de existencia en comun

que se quiere duradero, en que se generan fuertes sentimientos de pertenencia

[...] existe un compromiso personal entre sus miembros y se establecen

intensas relaciones de intimidad, reciprocidad y dependencia (p. 33).

Jelin (2010), concibe a la familia como “una institucién social, creada y
transformada por hombres y mujeres en su accionar cotidiano individual y colectivo”
(p. 19). Ella afirmé que la familia no puede verse como una institucion aislada, sino
como parte de un entramado de instituciones y practicas sociales, en la que el Estado,
la legislacion, las creencias y practicas religiosas, entre otras, fomentan su
configuracién, es decir, que “la construccién social que llamamos familia es el
resultado de la intervencion de diversas fuerzas e instituciones sociales, econémicas y
politicas” (p. 153).

Siguiendo a Jelin (2010), en el interior de las familias “se desarrollan
tensiones y conflictos inevitables, ya que al tiempo que existen tareas e intereses
colectivos o grupales, los miembros tienen deseos e intereses personales, anclados en
su propia ubicacion dentro de la estructura social” (p. 36). Sin embargo, “el afecto
dentro de las familias se construye socialmente, sobre la base de la cercania en la
convivencia, de las tareas de cuidado y proteccion, de la intimidad compartida [y] las
responsabilidades familiares” (p. 26). Manrique (2000) sefialo que la familia:

Es un ambiente donde se aprende a vivir compartiendo, porque asi se
establece el equilibrio individuo — sociedad, [es] una organizacion en cuyo
Seno Somos Nosotros mismos como personas unicas, capaces de colocarnos en
el punto de vista de los demas [...] se aprende a pensar en plural, a hacer
equipo, a compartir el espacio y los sentimientos y asumir tareas en
direcciones definidas (pp. 355-356).

En la convivencia familiar es que se construyen los significados sobre la
realidad de una familia. Al respecto, Reiss (1981) sefial6 que los significados

familiares son diferentes de los que construye un integrante, refieren a las
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interpretaciones y puntos de vista que son construidos colectivamente por los
integrantes de la familia en su convivencia y en las interacciones que se dan mediante
las conversaciones que sostienen sobre sus experiencias diarias. Asi, las
construcciones sobre la realidad familiar emergen en un proceso compartido por
todos sus integrantes y difieren de los acuerdos o consensos que ellos pudieran
establecer en su cotidianidad. Aunque haya presencia de desacuerdos entre los
miembros, eso no implica que no compartan los mismos significados sobre su
realidad como familia.

Al asumir que la familia es constructora de significados, se puede decir que la
familia es discurso, al respecto, Mora-Salas (2007) sefialé que:

La familia como comunidad discursiva sostiene las variaciones de su dindmica
interior y de su estructura en la temporalidad de los acuerdos, en las
negociaciones que imponen las coyunturas o situaciones especificas que se
enfrentan. A través del discurso se crean y modifican las realidades
individuales y colectivas que atafien al grupo familiar, se enfrenta y se decide,
se innova, organiza y construye, también, se deshacen las relaciones. La
familia, de igual forma, es un contexto donde se producen disensos y se
definen posiciones particulares (pp. 74-75).

Atendiendo a las diferentes cualidades de las familias, es dificil aceptar una
definicién Unica de familia. Walsh (2012b) afirmé que “el concepto mismo de familia
se ha ido redefiniendo a medida que los profundos cambios sociales, econémicos y
politicos de las ultimas décadas han alterado el panorama de la vida familiar” (p. 4).
Galvin (2006) coment6 que “las familias contemporaneas, que se encuentran viviendo
en un mundo de inestabilidad normativa y crisis de definicion, dependen cada vez
mas del discurso para construir sus identidades” (p. 14). Walsh (2012b) dijo que:

Dada la multiplicidad de arreglos familiares en la sociedad contemporanea, la
distribucion normal ya no es una curva en forma de campana y ningin modelo
predominante es tipico. Mas bien, la curva se ha aplanado, con muchos picos a
lo largo del amplio espectro, lo que refleja las muchas y variadas formas en
que las familias comunes y corrientes se organizan y experimentan la vida
familiar (p. 6).
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Beck- Gernsheim (2002) afirmé que “es dificil incluso hablar de la familia,
porque muchos conceptos familiares ya no se aplican: suenan anticuados, tal vez
incluso sospechosos; muchos de ellos ya no pueden captar las formas en que los
jovenes viven y piensan sobre sus vidas” (p. 2). La autora siguié argumentando que
“no es una arbitrariedad [...] que se hable de familia en singular o de familias en
plural, o que se abandone el concepto de familia y se sustituya sigilosamente por
otros como estilos de vida familiar” (p. 7).

Mora-Salas (2018), por su parte, acotod que es “necesario el reconocimiento de
la pluralidad y la diferencia porque puede ayudarnos a entender no solo las
modificaciones que suceden en la familia, sino la forma como las estan viviendo sus
miembros” (p. 39). Por su parte, Walsh (2012b) enfatizo que:

Las familias se han transformado, con una creciente diversidad y complejidad
en la estructura, los roles de género y la orientacion sexual, la composicion
multicultural, las condiciones socioecondmicas y los patrones del ciclo de
vida [...] ya no tiene sentido utilizar la familia nuclear como el estandar con el
que se miden las diversas formas de la familia. Las familias de nuestro lejano
pasado y de la mayoria de las culturas del mundo han tenido estructuras
multiples y variadas [...] Nuestra creciente diversidad requiere un pluralismo
inclusivo, méas alla de la tolerancia de la diferencia, el respeto por muchas
formas diferentes de ser familia, reconociendo tanto sus rasgos distintivos

COmO sus puntos en comun (p. 22).

Beck-Gernsheim (2002), cuando se cuestiond sobre lo que vendria después de
la familia, su respuesta fue: “simplemente la familia, solo que diferente y mejor: la
familia negociada, la familia alterna, la familia multiple, nuevos arreglos después del
divorcio, nuevo matrimonio, nuevo divorcio [...] Sera la ampliacion de la familia
nuclear” (p. 8). Esto no significa, siguiendo las ideas de esta autora, que la familia
tradicional se desvanezca, pero que si implica una pérdida de la vigencia que habia
tenido en el tiempo. Ante esto, emergen nuevos estilos de vida que no suelen tener
como objetivo la convivencia, sino que se buscan otro tipo de lazos; ejemplo de eso
son las familias que no se llegan a casar o a tener hijos, familias monoparentales,

parejas homosexuales, familias que viven en mas de un hogar, todas estas expresiones
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que definen lo que ella denominé como “la familia post familiar” (p. 10). Todos los
puntos de vista descritos hasta ahora nos llevan a estar de acuerdo con Manrique
(2000) cuando menciond que: “la familia es polémica por ser controversial; porque al
mismo tiempo es inestable y permanente [...] cambia de forma para adaptarse a la
sociedad y a las circunstancias” (p. 356).

Ante la dificultad para establecer una definicion unica sobre la familia, De
Viana (2000) expresd que: “es inevitable ver a la familia desde mi familia y
espontaneamente pensamos que nuestra propia familia reproduce los rasgos de la
familia en general” (p. 219). De la mano con este autor, Mora-Salas (2018) enfatiz6
que:

Emplazar el concepto de familia nos lleva necesariamente a pensar en la
biografia de cada uno, a reconocer las concepciones propias derivadas de las
vivencias personales en nuestra familia, pues la familia es una realidad
linglistica que adopta matices, regularidades y singularidad a partir del
sentido subjetivo y cultural del narrador y de su historia; pero
indiscutiblemente, también, la nocion de familia alude a la historia social de
los procesos econdémicos, politicos, culturales, tecnologicos y de
modernizacion. De la relacion y cruce entre ambos contextos —el biogréfico y
el social- surge un sentido de familia que pretende ser lo suficientemente
dinamico, dilatado y profundo para problematizar un poco sobre su razén de
ser, su esencia y existencia (pp. 37 - 38).
Ahora, dejo explicitas algunas funciones que se le han atribuido a las familias
que diferentes académicos en el area (De Viana, 2000; Rodrigo y Palacios, 2001;
Patterson, 2002) han resefiado. Algunas funciones de las familias refieren a la
formacion de sus integrantes, el desarrollo del sentido de pertenencia, el apoyo
econdmico, la crianza de los hijos, su cuidado, proteccion y socializacion. La familia
es un ambiente para la formacion del autoconcepto y la autoestima, el establecimiento
de los propositos de vida, el aprendizaje de valores, la adaptacion a las situaciones
dificiles y el establecimiento de responsabilidad y compromiso con cada una de estas.
Es una red social que sirve de soporte para las diferentes transiciones vitales por las
que atraviesan sus integrantes. De Viana (2000) y Patterson (2002b) sefialaron

algunas funciones de la familia para la sociedad, las cuales que refieren al control de
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la funcion reproductiva y la continuidad de la especie, la preparacion de los nifios
para los roles sociales y productivos y su mantenimiento en la adultez, el cuidado de
los nifios y ancianos, el control de la conducta antisocial y la proteccion social.

En tal sentido, las familias contemporaneas se muestran diversas y la
reconstruccion de su estructura probablemente seguira, y esto es asi gracias a los
diferentes cambios sociales y culturales que cada una ha ido viviendo. Mora-Salas
(2018) nos resume que:

Para las personas, la familia se asume como un valor, a ella se le atribuyen
funciones de proteccién, apoyo, formacion y modelaje para la actuacion de
individuo, todos estos roles constituyen atributos que resultan basicos para la
vida de la persona y para el funcionamiento social. La familia se interpreta a
partir de la historia personal, de las practicas sociales que se desarrollan en el
hogar y de los principios que rigen tales précticas. Al ser la familia el centro
primario de socializacién para el individuo continuara desempefiando su obra,
pues a través del tiempo, ha sido referencia de transformaciones personales y
sociales; en la actualidad su realidad muestra las sefiales propias del proceso
de evolucion hacia nuevos prototipos y modos de vida (p. 39).

2.2.3. Familias venezolanas

A continuacion, resefio brevemente algunas caracteristicas de las familias
venezolanas, que son el foco de mi investigacion. Siguiendo la literatura consultada
en familias venezolanas (De Viana, 2000; Hurtado, 2016; Mora-Salas, 2007; 2008;
2018; Moreno, 2000; 2012) se ha hallado una divisién de ellas en funcién de sus
caracteristicas sociodemogréaficas. Asi, podemos referirnos a las familias populares,
las de sector medio y alto. Dado que sobre ésta Gltima clasificacion no se ha provisto
mayor investigacion, en mi exposicién atiendo a la primera y segunda tipificacion.

De Viana (2000) argumenté que en las familias venezolanas “existe un
polimorfismo socio-historico” (p 224), porque se hacen cada vez mas heterogéneas.
Expres6 que “las familias que se ajustan al modelo convencional (nuclear)
constituyen una fraccion del conjunto; y mas que constituir un tipo cristalizado, para
la mayoria de los casos tienden a ser una forma de transito a otras formas” (p. 225).

Las familias populares tienen la caracteristica de ser variada en relacién a su

configuracion. Al conocerlas es posible apreciar a “las familias nucleares,
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monoparentales, reconstituidas, extendidas, parejas sin hijos, etc. [...] la familia
extensa se erige como garante de la sobrevivencia de los diferentes tipos existentes
(Mora-Salas, 2018, p. 40). De acuerdo con lo que expres6 Mora-Salas (2018) en las
familias populares “los valores y principios que rigen la vida familiar se mantienen
constantes en las diferentes generaciones — abuelos, padres e hijos —, no obstante, las
caracteristicas del contexto sociocultural determinan cambios en su constitucion y
relaciones” (p. 40).

En la dindmica de las familias populares se ha encontrado una expresion
frecuente - que no es Unica - que refiere a la constituida por la relacién madre — hijo
(Moreno, 2012). Moreno (2000) observé que esta dinamica relacional era
permanente, solida y capaz de ser autosuficiente para los fines familiares, y en la que
el padre se encontraba en una posicion distante o periférica. Moreno (2012) lo
denomind como “matricentrismo” y Hurtado (2016), de acuerdo con sus
investigaciones, la llamo “matrilinealidad”. Aunque en los estudios en estas familias
se ha visualizado al padre como distante, actualmente podria cuestionarse si se hiciera
una mirada a los hogares donde viven padres solteros que estan ejerciendo la
paternidad tanto en lo afectivo como instrumental y en los que es posible que las
madres sean figuras abandonantes; una variacion que, claramente, existe hoy dia y
que seria importante investigar.

Mora-Salas (2019) nos acerc6 a algunas de las condiciones en las que
actualmente viven las familias populares. Ella coment6 que en las familias populares
se evidencia un acceso restringido a la educacion de nifios, nifias y adolescentes, que
da como resultado la entrada temprana al mundo del trabajo, a la seguridad social, los
servicios publicos y de salud. En estas familias, las practicas culturales y de
recreacion emergen de las mismas iniciativas de las comunidades, las cuales son
gratuitas. Comentd que las familias viven en un contexto enmarcado, frecuentemente,
por la violencia, la delincuencia, la impunidad y la polarizacién. Todos estos flagelos
sociales menoscaban la calidad de vida y la dignidad de estas familias y ponen en

riesgo a muchos jovenes, quienes encuentran en la delincuencia, el consumo y

31



comercio de la droga un medio para la obtencion de un beneficio econémico y
material.

En las familias del sector medio, al igual que en las familias populares, se
presenta una estructura heterogénea, en las que podemos apreciar las “familias
unipersonales, parejas sin hijos, familias nucleares heterosexuales y homoparentales,
monoparentales, reconstituidas, entre otras” (Mora-Salas, 2018, p. 40). En este tipo de
familias, refirid Mora-Salas (2018), que “la tradicion es un recurso al cual se apela en
momentos de tension o riesgo extremo, puesto que hay la libertad para los cambios;
los cuales resultan determinantes cuando se trata de dirimir la constitucion de la
familia” (p. 40).

De Viana (2000) encontré que en las familias de clase media se rescata el
sentido de la union de la pareja y el desarrollo independiente de cada uno de los
miembros. Asi, podemos apreciar la participacién de las mujeres en el mundo laboral
y profesional, aspecto que tiene implicaciones en la forma en como se relacionan con
los hombres y con sus hijos. En el contexto de estas familias, De Viana (2000)
afirmé que “la mujer venezolana parece sentirse capaz y dispuesta a enfrentar la vida
sola, con sus hijos y sin pareja” (p. 224). Su ingreso al mundo del trabajo le da
autonomia para que pueda llevar a cabo proyectos familiares en los que no requiere
necesariamente de la participacion del hombre (De Viana, 2000).

Siguiendo los hallazgos de Mora-Salas (2007), en este tipo de familias “los
roles femeninos y masculinos se encuentran sujetos a reevaluacion y redefinicion” (p.
59), de modo que tanto hombres y mujeres se entienden desde la igualdad. Los padres
y madres de estas familias mantienen la decision de no tener hijos hasta sentirse
seguros de garantizarles un estilo de vida aceptable. Cuando los hijos nacen, los
abuelos y otras instituciones pueden fungir como red de apoyo para su cuidado. En
estas familias, comenté Mora-Salas (2019), hay una conciencia clara sobre las
amenazas que existen para las generaciones futuras, como la violencia y el consumo

de sustancias, etc., que acrecientan su preocupacion por el porvenir y bienestar de los
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hijos. Otras situaciones que afectan la calidad de vida de estas familias refieren a la
inflacién, la estabilidad laboral y el acceso a los servicios.

Mora-Salas (2007) encontrd6 que en las familias de sector medio, en
contraposicion a las populares, existe un valor por el pasado, los aprendizajes y
logros obtenidos. Para los miembros de la familia de este sector, en la propia
compresion que brindd Mora-Salas (2007), “el presente es el tiempo central, el
pasado es la ocurrencia remota que no tiene repercusion sobre los hechos y acciones
subsiguientes, el futuro no demanda de anticipaciones ni previsiones” (p. 75). Aunque
dada las circunstancias actuales de nuestro contexto, la dimension del tiempo futuro
puede ser una preocupacion para estas familias, especialmente para mantener la
estructura material lograda en el pasado.

Dentro de todas las estructuras que presentan las familias venezolanas, la
familia extensa adquiere una importancia cada vez mayor. De acuerdo a lo que
encontr6 De Viana (2000), existen cada vez méas hogares en los que, al menos, tres
generaciones conviven y que gracias al incremento de la esperanza de vida y a la
crisis econémica, han promovido la construccion de este tipo de configuracién
familiar. De Viana (2000), al reflexionar sobre la importancia de la familia
extendida, menciono que:

Las situaciones de emergencia [como las referidas a las enfermedades
cronicas] son la ocasion para evidenciar que los vinculos familiares fuera del
hogar siguen siendo fuertes. Son poquisimos quienes dirian qua sus familias
se reducen al nucleo natural que comparte el techo; por el contrario, lo normal
es que la gente viva un mundo de relaciones familiares mas amplio, que se
proyecta fuera da la unidad de la vivienda y, que ademas, puedan mencionar
numerosas situaciones en las que la red de parientes le ha prestado apoyo y
soporte: material y emocional (p. 230).

A raiz de todos los hallazgos provistos en los reportes de investigacion sobre
las caracteristicas de las familias venezolanas, De Viana (2000) afirm6 que “la gente
sigue viendo a la familia como el espacio de la felicidad y plenitud personales, y la
mencionan como pieza clave en el intento de darle sentido a la propia existencia” (pp.

236-237). En palabras de Mora-Salas (2008), la familia para los venezolanos es
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significada como “un espacio de soporte afectivo, aprendizaje y formacion de

personas [...] &mbito para los comienzos, la renovacion y el regreso” (p. 24).

2.2.4. La enfermedad y la salud

En este apartado, hago una breve presentacion sobre los conceptos de
enfermedad y salud, que son clave para mi investigacién. Tal como lo sefialé Die
Trill (2003), “la cultura define las creencias acerca de la enfermedad y la salud” (p.
39), lo que hace que ambos sean fendmenos complejos. Comienzo este punto
abordando el concepto de la enfermedad y luego el de la salud. Yardley (2013) ha
resefiado la evolucidn sobre las diferentes aproximaciones al estudio del fenémeno de
las enfermedades. Esta autora reseid que el énfasis en la enfermedad fue
evolucionando desde un enfoque eminentemente fisiolégico y biomédico, pasando
por una aproximacion biopsicosocial en la que se consideraba la interrelacion de los
factores bioldgicos, psicoldgicos y sociales, hasta una orientacién construccionista y
fenomenoldgica, en las que las entidades psicosociales de la enfermedad eran
construidas a través de los roles, las relaciones y las convenciones socioculturales.

Morse y Johnson (1991) plantearon que la experiencia de la enfermedad se
vuelve compleja cuando se considera la vivencia personal de quienes la viven. De
modo que no existe un significado universal sobre las enfermedades, sino que de
acuerdo a lo que experimentan las personas y el momento en el que viven es que se
puede apreciar la diversidad de construcciones sobre los padecimientos fisicos.
Kleinman (2020), al estudiar las narrativas sobre la enfermedad, refirid6 que esta
aludia a “la experiencia humana de los sintomas y el sufrimiento. [...] se refiere a
coémo la persona enferma y los miembros de la familia o de la red social mas amplia
perciben, viven y responden a los sintomas y la discapacidad” (p. 23). Wright (2009)
argumento que la forma en como las personas experimentan una enfermedad depende
de las creencias que hayan adoptado antes de su ocurrencia y de las que construyen

durante su vivencia con ésta.
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Charmaz (1983) sefialé que la experiencia con una enfermedad trae consigo
un espiral de consecuencias que socavan el sentido del yo, la autonomia, las
relaciones y la experiencia cotidiana. Por su parte, Gadamer (2001) apunt6 que una
enfermedad no solo refiere a la pérdida de la salud, sino también a la pérdida de la
libertad y la inclusion en la vida, comprende un fracaso de la interaccion armonica
entre los sentimientos de bienestar personal y la capacidad de participar en el mundo
y un estado de disrupcién social.

Todo esto conlleva a la experiencia del sufrimiento, que para Wrigth (2009)
es “una angustia fisica, emocional o espiritual [...] que altera la vida misma y las
relaciones permanentes” (p. 70). Charmaz (1983) expresé que el sufrimiento no solo
es una parte de toda la experiencia vivida con la enfermedad, sino también una
oportunidad para la que las personas construyan significados. Kleinman (2020) y
Walsh (2012a) concuerdan en que los significados culturales sobre la enfermedad
pueden incrementar la angustia emocional de las personas o bien pueden ayudarlas a
hallar sentido a sus vidas, por ejemplo, a través de la religion y las manifestaciones
espirituales, las cuales permiten el afrontamiento de la adversidad, el consuelo y una
mayor comprension del dolor experimentado. Cabe mencionar que Charmaz (1983)
afirmé que el sufrimiento ha sido concebido desde una vision medicalizada que
ignora los diversos significados que las personas pueden erigir desde su propia
experiencia dolorosa. Kleinman (2020) al respecto enfatizé en que:

Adoptar una perspectiva médica o cientifica no nos ayuda a enfrentar el
problema del sufrimiento: en la biomédica contemporanea y en las demas
profesiones de ayuda no existe una perspectiva teoldgica sobre la enfermedad
que pueda abordar los componentes del sufrimiento [...] la medicina moderna
burocratica y las demds profesiones de ayuda [...] se han orientado a tratar el
sufrimiento como un problema de ruptura mecanica que requiere de un arreglo
técnico. Organizan la manipulacion terapeutica a los problemas de
enfermedad en lugar de dar una respuesta moral (o espiritual) significativa a
estos (p. 45).

Walsh (2012a) ilustro6 sobre algunas construcciones que promueven las

concepciones médicas sobre el sufrimiento. Sefial6 que el uso de “metaforas bélicas”,
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tales como “luchar con la enfermedad”; “combatirla”; “desarrollar tratamientos
agresivos para destruirla” (p. 122), han dado pie a “un enfoque desequilibrado, mas
centrado en la enfermedad que en la salud” (p. 122) y, que junto a la experiencia —
muchas veces desagradable — de los pacientes cronicos, fomentan el pesimismo.
Sobre esta vision asociada a la enfermedad y el sufrimiento, Gadamer (2001) escribid
lo siguiente:

La enfermedad es la que aflora lo perturbante, lo peligroso, aquello con lo que
hay que acabar [...] nuestra experiencia cientifica y médica esta orientada, en
primer lugar, hacia el dominio de los fendmenos de la enfermedad. Es como si
se estuviera forzando a la naturaleza alli donde se manifiesta la enfermedad.
Lo importante es dominarla [...] Incluso, cuando se afirma que se ha logrado
dominar una enfermedad, en definitiva, lo que sucede es que la enfermedad ha
sido separada ya de la persona y ha pasado a ser tratada con un ente propio
con el cual es necesario acabar (pp. 121-123).

Charmaz (1983) indicé que la experiencia de la enfermedad es un fenémeno
compartido, en el que las personas construyen significados conforme a sus vivencias,
su experiencia social, su conocimiento previo y sus creencias socioculturales sobre
los padecimientos fisicos. En las propias palabras de Kleinman (2020):

La enfermedad no es simplemente una experiencia personal, es transaccional,
comunicativa y profundamente social. El estudio de los significados de la
enfermedad no sélo se basa en la experiencia de un individuo en particular,
también tiene mucho ver con las redes y situaciones sociales y las diferentes
formas de realidad social. Los significados sobre la enfermedad son
compartidos y negociados; son una dimension integral de la vivencia comun
(p. 198).

Por su parte, Die Trill (2003) sefial6 que en el concepto de la enfermedad debe
tenerse en consideracion que:

Una persona no es solamente un organismo bioldgico, sino que engloba el
conjunto de sentimientos y actividades simbdlicas del pensamiento y del
lenguaje. Como una persona vive su enfermedad, el significado que le
atribuye y cémo dicho significado influye en su comportamiento e interaccion
con otros individuos seran componentes integrales de la enfermedad
concedida como una respuesta humana integral (p. 40).
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Hasta aqui he dejado clara la amplia atencion que ha recibido el fenémeno de
la experiencia con las enfermedades, sin embargo, aun da la impresion de que el
concepto de la salud queda sobreentendido, incluso superpuesto al de la enfermedad.
Con la finalidad de darle visibilidad a este importante concepto, voy a exponer unos
puntos de vista que amplian la vision de la definicion propuesta por la OMS (2022).

Gadamer (2001) fue uno de los autores que se dedicé a reflexionar sobre la
salud y presento una variedad de acepciones sobre este fendmeno. Este autor, en
primer lugar, cuestion6 la predominancia que se le daba a la enfermedad en la
practica médica. Gadamer (2001) sefial6 que en el proceso de dialogo con los
pacientes “es la enfermedad y no la salud la que se autoobjetiva, es decir, la que
aflora” (p. 121) y también afirmé que aunque no puede existir la enfermedad sin la
salud, la diferencia entre ambos no podria entenderse desde la enfermedad en
contraste con la salud.

Asi mismo, Gadamer (2001) reflexion6 y amplié el concepto de la salud
indicando que comprendia la libertad para hacer actividades e integrarlas a la vida,
un estado activo y gratificante de estar en el mundo con otras personas y como una
parte de la propia identidad. Recalcd que las personas, al disfrutar de su salud,
pueden entregarse a sus actividades y vivir su felicidad acorde a su entorno natural y
social. Gadamer (2001) visualiz6 la salud como un estado de armonia que se
corresponde con una medida interna. Un estado de acuerdo interno (de armonia
consigo mismo) que no se anula por medio del control externo. En sus propias
palabras, sefialé que “la salud no puede medirse [...] porque se trata de un estado
medida interna (en el sentido de lo «apropiado»» y lo ««mesurado»>) y de coincidencia
con uno mismo” (p. 123).

Asi, Gadamer (2001) logro comprender la salud como un estado que siempre
permanece oculto, debido a que la vitalidad manifestada en la propia naturaleza de
los seres humanos hacia que dicho estado se mantuviera apartado de ellos. Ademas,
agregd que aunque la salud permanezca como un estado oculto, podia revelarse a

través de una especie de bienestar reflejado en una sensacion ‘“de sentirnos
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emprendedores y abiertos al conocimiento, [en la que] manifestamos una suerte de
olvido de nosotros mismos, a penas si experimentamos las fatigas y los esfuerzos”
(p. 126 — 127). Prosiguié sefialando que la salud “no reside justamente en un
sentirse-a-si-mismo; es un ser-ahi, estar-en-el-mundo, un estar-con-la-gente, un
sentirse satisfecho con los problemas que le plantea a uno la vida y mantenerse activo
en ellos” (p. 128).

Para este autor, la salud supondria un proceso, especificamente afirmé que:
“la salud es ritmo de vida, un proceso continuo, el cual se estabiliza una y otra vez”
(p. 129). El proceso de la salud implica la basqueda de la armonia, la cual, segun
Gadamer (2001) se manifiesta verdaderamente:

(...) al evitar que uno no se altere como lo hace ante un dolor punzante o la

paralizante locura de la ebriedad (...) una armonia oculta cuya recuperacion es

lo que importa y en la cual radica, en definitiva, el milagro de la

convalecencia y el misterio de la salud (p. 131).

Otras autoras que reflexionaron sobre la salud fueron Lindholm y Eriksson
(1998). Estas investigadoras estudiaron la salud como una parte integral de la vida y
como una de las experiencias mas fragiles de la realidad. Ellas analizaron la salud
desde dos dimensiones, una relativa al hacer, que es consona con el comportamiento
saludable externo y que adquiere valor para la persona. La segunda dimension es el
devenir del ser, que implica una busqueda de la armonia interior. Estas autoras
sefialaron que el individuo cuando se encuentra en la dimension del devenir, logra
una reconciliacion con las condiciones en las que vive, sin que eso implique dejar de
ser ajeno al sufrimiento y a la muerte. En este sentido, la salud implica un nivel de
integracion percibido como un todo que incluye el sufrimiento con la cualidad de ser
soportable para la persona y la capacidad humana del esfuerzo; es en esa integracién
es que emergen los potenciales que promueven la salud.

De la mano con esta autora, Antonovsky (1979) a través de un enfoque
salutégeno antes que patogeno, partid de la idea de que, ante las diferentes demandas

estresantes del ambiente, el estado natural del ser humano es el caos y no la
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estabilidad. Este autor propuso el concepto del sentido de coherencia como central en
su enfoque y lo definié como:

Una orientacién global que expresa la medida en que uno tiene un sentimiento
de confianza generalizado, duradero, aunque dindmico, de que los entornos
internos y externos propios son predecibles y de que existe una alta
probabilidad de que las cosas salgan tan bien como razonablemente se esperan
(Antonovsky, 1979, p. 123).

Este autor en su propuesta rescatd la importancia del sentido de control y el
empleo de las estrategias de afrontamiento ante las situaciones estresantes de la vida.
Coloco énfasis en el significado de las vivencias, en los sentimientos de integracién
social, los propositos de vida y la transformacién como factores promotores de la
salud; todos estos aspectos incluidos en el concepto del sentido de coherencia.

Finalmente, el concepto de la salud también abarca al de la sanacion, que
adquiere importancia en la experiencia de los pacientes y sus familias en el proceso
de una enfermedad. Walsh (2012a) sefial6 que la sanacion “es un proceso natural
como reaccion ante una lesion o trauma, distinto de la curacion, la recuperacion o la
resolucion de los problemas” (p. 122). Wright (2009), por su parte, lo catalogd como
un proceso continuo en la vida, “un proceso en el que todos estamos envuelto todo el
tiempo” (p. 72). Walsh (2012a) enfatizé que “sanar es convertirse en un ser integro,
y en caso de ser necesario, capaz de adaptarse y compensar las pérdidas estructurales
y funcionales” (p. 122). Esta autora aclar6 que el tratamiento y la sanacion son dos
conceptos muy diferentes, puesto que “el tratamiento es administrado externamente;
la sanacion es un proceso interno de la persona, de la familia y la comunidad” (p.
122).
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2.2.5. El cancer y su impacto psicosocial

Siguiendo a Samblés (2008), el cancer refiere a un crecimiento excesivo y
descontrolado de células atipicas (llamadas malignas) que se desarrollan en una parte
del cuerpo y pueden extenderse a otros tejidos y drganos a medida que progresa,
provocando dafios severos. Velazquez, et al., (2007) sefialaron que cuando las células
malignas migran a otras partes del organismo se da un proceso denominado
metastasis. Este proceso ocurre cuando las células malignas entran por el torrente
sanguineo o el sistema linfatico y se diseminan a otras partes del cuerpo donde se
formaran nuevas lesiones tumorales.

Kreitler (2019) ha resefiado las diferentes fases del cancer. La fase de
diagnostico inicia desde el momento en que se comunica la aparicion de la
enfermedad y las opciones de tratamiento. En la fase de tratamiento, como bien lo
dice su nombre, comprende la aplicacion de las terapéuticas para tratar el cancer. La
fase de sobrevivencia implica la finalizacion de los tratamientos y el inicio del
proceso de control de la enfermedad. La fase de la recurrencia ocurre cuando la
enfermedad vuelve aparece y deben aplicarse otras lineas de tratamiento para
controlarla. La fase paliativa acontece cuando las opciones de tratamiento no pueden
curar el céncer, por lo que se plantean alternativas para aliviar los sintomas y asi
mantener la calidad de vida y la dignidad de los pacientes hasta que fallezcan.

El impacto del cancer en los pacientes abarca no sélo a la esfera fisica sino
también la psicolégica y social. Kreitler (2019) y Singer (2018), dos especialistas en
psicooncologia, han resefiado las diferentes afectaciones del diagndstico del cancer
en los pacientes, las cuales presento brevemente. De acuerdo a lo expuesto por ambas
autoras, todos los pacientes al ser diagnosticados sufren un importante impacto
emocional que se acompafa de fuertes sentimientos de shock o blogqueo, negacion,
sentimientos normales de rabia, tristeza, miedo, incertidumbre, culpa y vergiienza,
entre otros.

En la literatura psicooncoldgica se ha reconocido con el término distrés al

malestar emocional de naturaleza cognitiva, emocional, social y espiritual que
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experimentan los pacientes oncoldgicos y que incide en su habilidad para afrontar
eficazmente el diagnostico y sus tratamientos; término que se asume como una
respuesta normal ante el diagndstico, que se diferencia de un trastorno de ansiedad o
de depresion (Mitchell, 2021).

El impacto emocional del cancer, resefid Kreitler (2019), se genera por las
diferentes secuelas o cambios que se dan a partir del diagnostico y sus tratamientos.
En los pacientes es posible apreciar cambios en su apariencia fisica - producidas por
las pérdidas corporales-, que conllevan a una alteracién de su imagen corporal, su
desempefio cotidiano y capacidad funcional. La experiencia corporal puede llevar al
sentimiento de vulnerabilidad, aislamiento, la baja confianza y la baja autoestima.

Singer (2018) ha sefialado que muchos pacientes a raiz del cancer reportan
haber sido despedidos de sus trabajos, de haber realizado ajustes en sus horarios
laborales e incluso introducir la jubilacion anticipada, lo que resulté en una
disminucion en sus ingresos econdmicos. En el ambito social, Kreitler (2019) resefié
que los pacientes tendian a aislarse de familiares y amigos por temor al sentimiento
de lastima. Singer (2018) menciond que la sobreproteccion de los familiares puede
afectar la sensacion de autonomia de los pacientes. Al sentirse dependientes de otras
personas, pueden llegar a experimentar sentimiento de debilidad, miedo a la pérdida
de la autonomia y de su privacidad. Kreitler (2019) acot6 que los pacientes pueden
tener problemas de comunicacion con sus familiares en relacion con los acuerdos del
cuidado y el desempefio de los roles, los cuales pueden conllevar al sentimiento de
soledad sino se solventan.

Asimismo, Kreitler (2019) visualiz6 que el diagndstico de cancer produce
crisis espirituales en los pacientes, provocadas por la alteracion de su vision sobre si
mismos y de los demas, y por conflictos con respecto a sus creencias religiosas. Sin
embargo, es posible que los pacientes hagan una reevaluacion de sus prioridades y
propdsitos de vida, se concentren en sus necesidades y deseos personales, se
interesen en cuidarse a si mismos, den un significado favorable a la vida, acepten el

proceso desde el crecimiento personal, experimenten una sensacion de integracion
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plena, un mayor contacto con el presente, un fortalecimiento espiritual y una
tendencia a revalorar la salud y las relaciones familiares e interpersonales.

El impacto emocional y psicosocial de la enfermedad yace en las
concepciones culturales que se han construido sobre la enfermedad (Die Trill, 2003),
lo que hace que, siguiendo a Kreitler (2019), el cancer sea considerado como “un
fenémeno cultural” (p. 123). Die Trill (2003) argument6é que el cancer, al ser una
enfermedad crénica, impredecible y con secuelas fisicas importantes refuerza el
estigma asociado al sufrimiento y la muerte. Robinson (1992) enfatizé que:

Las creencias sobre las terribles consecuencias del cancer no son infundadas.
La respuesta de miedo generalizada tiene multiples origenes, no
necesariamente relacionados con los hechos o la I6gica. Este miedo puede
surgir, en parte, de la conciencia de que la incidencia del céncer es alta [...]
una segunda base para este temor es que el cancer no perdona edad, sexo,
grupo étnico o econdmico [...]. La respuesta de miedo también puede estar
influenciada por la amplia cobertura mediatica del céncer en sus diversas
formas de “noticias” [y] la percepcion generalizada de que el tratamiento del
cancer es deformante, doloroso, prolongado, costoso y, a menudo, infructuoso

(p. 29).

Asimismo, Robinson (1992) acotd que el estigma asociado al céncer es
perjudicial para las personas que lo padecen, puesto que corren el riesgo de ser
calificados como seres vulnerables, contaminados y no funcionales. Palacio-
Espinoza, et al., (2019) sefialaron que cuando las personas se convierten en pacientes
oncologicos adquieren otras identidades, como la de ser pacientes, personas que
tuvieron cancer, victimas o sobrevivientes; adjetivos que promueven a que se sientan
personas diferentes de aquellas que no viven con el diagnéstico.

Palacio-Espinoza, et al., (2019) explicaron que el estigma del cancer también
puede impactar en las personas que no tienen el diagnostico porque la enfermedad
puede generar en ellas intensiones comportamentales que las predisponen a tomar
decisiones sobre los estilos de vida que han llevado. Decisiones que dependeran de la
informacion que manejen sobre la prevencion de la enfermedad y de la sensacion de

control interna que tengan sobre su propia salud. Las autoras enfatizaron que estas
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actitudes y representaciones sobre la enfermedad cuando son ampliamente negativas,
pueden conllevar a un funcionamiento desfavorable en los pacientes y sus familias

durante todo el trayecto de la enfermedad.

2.2.6. Familias en el contexto del cancer

En este ultimo apartado presento un panorama sobre como funcionan las
familias mientras viven la enfermedad del cancer y, seguidamente, dedico unos
parrafos para delinear algunos aspectos de la experiencia de los cuidadores familiares.

Robinson (1992) afirmé que “el cancer afecta a toda la familia [y] altera los
patrones de comunicacion, los roles y las relaciones entre sus miembros” (p. 29). El
cancer, siguiendo a Palacio-Espinoza y Gonzélez (2015), puede ser denotado como
“una enfermedad familiar” (p. 503) porque que el significado simbdlico del cancer y
las consecuencias fisicas que trae consigo provocan una ruptura del “equilibrio
homeostatico de la familia, [puesto que] impone cambios, ajustes y alteraciones en
todo el sistema, [al tiempo que] representa un desafio para el crecimiento de la
familia” (Robinson, 1992, p. 30). Siguiendo las ideas de Baider (2003):

El impacto de una enfermedad como el c&ncer alcanza abismos profundos en
los contextos ecoldgicos, sociales y culturales de la dindmica familiar. La
identidad social de la familia y del paciente es afectada profundamente por el
cancer en los dominios de su funcionamiento psicoldgico, instrumental y
social (p. 507).

Durante todo el trayecto del cancer, advirtié Kreitler (2019), los familiares se
van a implicar afectiva y emocionalmente con el paciente, “indistintamente de lo
cercanas o distantes que sean sus relaciones, del estatus social, econémico y

psicologico de cada familia” (p. 191). Precisamente, porque:

Los miembros familiares cercanos al paciente, con el que existe un enlace de
cuidado y de ayuda mutua, se hacen parte integral en la larga trayectoria de la
enfermedad; esta afecta a cada miembro de la familia emocionalmente,
cognitivamente y en su conducta en la rutina cotidiana, en los planes para el
futuro, significado sobre uno mismo, sobre los demas e incluso al sentido de
la vida (Baider, 2003, p. 507).
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De acuerdo con Baider (2003), la enfermedad del cancer no sélo afecta al
sistema de la familia, sino que su respuesta ante este desafio “tiene un efecto
profundo en el desarrollo y la calidad de vida de la persona enferma” (p. 506).
Considerando lo anterior, se puede visualizar la importancia que tiene la familia en el
proceso de la enfermedad oncolédgica, sin embargo, comentd Rait (1989) que “la
suposicion de que las relaciones familiares juegan un papel importante en el cuidado
y el bienestar del paciente con cancer puede pasarse por alto simplemente porque es
universal” (p. 77). Pero lo cierto es, en palabras de este autor, que “los pacientes
viven, se enferman y reciben atencion médica dentro de su familia [...] casi todo el
tratamiento médico acaba convirtiéndose en una obligacién de los miembros de la
familia” (p. 77).

En este sentido, puede reconocerse que una enfermedad cronica “sucede
dentro de una familia, no en el aislamiento de una persona” (Baider, 2003, p. 507).
Precisamente, como apuntd Robinson, “es la familia, no el paciente aislado, la que
experimenta la enfermedad y, por lo tanto, las familias no deben ser tratadas como
espectadores, sino como agentes influyentes, organizadores y creativos” (p. 29).
Dicho en palabras de Palacio-Espinoza y Gonzélez (2015):

[...] El familiar del paciente no es un simple espectador de la experiencia que
vive con su ser querido; es un actor y, por tanto, su experiencia frente al
cancer es tan profunda y compleja como la del paciente: sufre; experimenta
sensaciones de malestar emocional intenso, con percepcion de pérdida de
control, de impotencia que se produce tanto por la enfermedad de su pariente
y el tratamiento que este recibe como por los eventos implicados en la
vivencia de la enfermedad: el impacto del diagndstico, la toma de decisiones
frente a las opciones terapéuticas, la vida, la muerte, el fracaso terapéutico,
etc. (pp. 502-503).

Considerando lo anterior, Rait (2021) sugiere que el cancer es un “desorden
de cambio” (p. 571), un acontecimiento que las familias tendran que afrontar y
resolver diferentes problemas practicos que se plantean durante todo el trayecto de la

enfermedad y los tratamientos. Ante el acontecimiento del cancer, refirieron Wozniak

y Izycki (2014), “todo el sistema familiar esta en riesgo” (p 255), dado que la
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enfermedad ejerce un cambio importante en el equilibrio del sistema familiar, en el
que la sobrecarga, las emociones negativas, la tension de rol y el deterioro de la salud
fisica y psicoldgica representan riesgos importantes para todos sus integrantes.

Lewis (2010) tambien sefialo que el cancer es un evento estresor para las
familias que implica “una serie de transiciones psicosociales multiples y
entrelazadas” (p. 511), que genera un proceso de desestabilizacién acompafiado de
intensa angustia y que ocurre hasta en aquellas familias que poseen adecuados
recursos adaptativos y buen funcionamiento. Sin embargo, el autor enfatizdé que
“tanto la angustia como la desestabilizacion son procesos normativos y noO
patoldgicos, [que con el tiempo] se solucionan y producen una reestabilizacion” (p.
511).

Rolland (2005) sefial6 que el funcionamiento familiar en el céancer se
encuentra sujeto a varios factores como la edad de inicio del diagnostico, los
compromisos de vida de cada miembro en el momento en que ocurre, la etapa en la
que se descubre la enfermedad y la etapa del ciclo de vida familiar en la que se
encuentre la familia. Kleinman (2020) argumentd que las familias se distinguen en su
accionar con la enfermedad conforme al significado que dan a su experiencia y a las
diferencias culturales, econémicas y sociales; aspectos que van a delinear el proceso
de hacer que “la enfermedad [comience a ser] una parte de la construccion de la
realidad en una familia” (p 198).

Siguiendo las palabras de Kleinman (2020), para entender la influencia de
una enfermedad en un sistema familiar es preciso “comprender a la familia misma, no
solo a la enfermedad [...] cuando la familia se convierte en el centro de atencion, se
verad que la enfermedad influye profundamente en las relaciones familiares como en
las personas [diagnosticadas]” (p. 198).

He dado cuenta hasta ahora de la importancia que tiene la familia en la
experiencia del céancer. Atiendo a continuacion a las reacciones mas frecuentes
durante todo el curso de la enfermedad. Es poco lo que se ha documentado sobre la

familia como unidad durante la experiencia del cancer. Vale la pena mencionar a
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autores como Northouse (1984), Sherman y Simonton (2001), Veach y Nicholas
(1998) Wozniak y Izycki (2014), entre otros, quienes prestaron atencion a este tema
en particular. En sus escritos, podremos apreciar una exposicion detallada sobre las
diferentes reacciones de las familias a lo largo de la enfermedad del cancer. Para
efectos de esta exposicion reflejo la sintesis que realizé Rait (2021), en la que integra
muchos de los aspectos mencionados por los académicos antes citados.

En las etapas de la enfermedad, sefialé Rait (2021), las familias tienen que
desempefiar diferentes tareas practicas y psicosociales que deben afrontar; todas estas
tareas estan relacionadas con la evaluacion y el diagndstico médico, los cambios
repentinos de la enfermedad, las modificaciones en el tratamiento, el reingreso a la
vida diaria, la recurrencia de la enfermedad, la muerte y el duelo.

Siguiendo la exposicién de Rait (2021), en la fase aguda de la enfermedad las
familias enfrentan “la revelacion inicial del cancer” (p. 572). La familia debe lidiar
con el dolor y la incapacidad del paciente, formar un sistema de apoyo emocional
para €l y supervisar su transicion a un entorno médico en el que puede sentirse
inhospito e indiferente. Las familias también deben otorgarle un significado a la
enfermedad que les permita preservar la competencia individual y familiar, asi como
también aceptar la ambigliedad con un sentido de esperanza y continuidad.

Las parejas y familias ante el diagnostico del cancer no cuentan con suficiente
tiempo para prepararse o anticipar los escenarios futuros, por lo que pueden
experimentar baja sensacién de control, sensacion de pérdida y una gran conmocién,
acompariada de ira, al mismo tiempo que pueden reunir fortalezas y recursos para
hacer frente a la situacion. En esta fase de la enfermedad las familias se organizan
para cuidar a familiar enfermo, velan por acompafarlo y protegerlo de los
procedimientos medicos invasivos, las molestias causadas por los tratamientos y la
incertidumbre del presente (Rait, 2021).

La fase cronica del cancer, de acuerdo con Rait (2021), comprende “el regreso
del paciente a casa, el tratamiento y la hospitalizacion prologada y el periodo de

remision” (p. 572). Durante este trayecto, las familias encuentran formas de satisfacer
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las necesidades inmediatas del paciente, mientras que apoyan al crecimiento de otros
familiares. Tanto los pacientes como sus familias cambian sus respuestas ante la crisis
para tener un mejor funcionamiento social, emocional y econémico continuo.

En esta etapa, los familiares enfermos siguen organizando y regulando la vida
de la familia, dado que los miembros familiares siempre estan atentos y preparados
para cualquier emergencia. Los cambios en los roles y la organizacién familiar estan
sujetos al rol anterior de la persona enferma dentro de la familia y a su capacidad para
reincorporarse a dicho rol. Los miembros familiares reorganizan temporal o
permanentemente su cotidianidad y responsabilidades familiares para atender a las
necesidades de los pacientes, lo cual puede resultar en la sobrecarga de los cuidadores
debido a la acumulacion de las demandas préacticas y emocionales que suponen los
cuidados (Rait, 2021).

Finalmente, la etapa de resolucion acontece cuando los pacientes finalizan con
éxito su tratamiento, que para ellos implica retomar el funcionamiento normal. En la
medida en que los pacientes viven la sobrevivencia pueden experimentar la ansiedad
por los tratamientos, aunque tiende a disminuir posteriormente. Algunos pacientes
que ya se habian acostumbrado a las atenciones espaciales pueden presentar
renuencia para dejar su condicion de enfermos y evitar las responsabilidades
cotidianas y familiares que tenian antes. Por eso, las familias deben hacer arreglos
para incluir al miembro enfermo a sus roles anteriores y conferirle otros nuevos (Rait,
2021).

Si la enfermedad entra en la fase final, las familias se enfrentan a “una crisis
marcada por la pérdida y la desintegracion” (Rait, 2021, p. 572). La muerte y su
amenaza provocan un choque emocional para toda la familia, mientras que, en otras,
esfuerzos heroicos para salvar la vida del paciente a cualquier medio. En otras
familias, la noticia de la muerte puede provocar el inicio de un proceso de

distanciamiento y negacion gradual.
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Para finalizar el recorrido conceptual, expongo algunos aspectos sobre la
experiencia de los cuidadores familiares, dado que la mayoria de los estudios se han
centrado en estas personas. Williams (2018) lo detallé de esta forma:

El viaje del cuidador familiar del paciente con cancer comienza con el
impacto del diagnostico y viaja a traves de la exploracion de las decisiones del
tratamiento, el estrés de controlar los sintomas y los efectos secundarios del
tratamiento, la incertidumbre de sobrevivencia y el desafio del final de la vida
y la muerte. [...] el cuidador familiar del paciente con cancer a menudo tiene
la tarea de presenciar la terrible experiencia del familiar enfermo, de soportar
los cuidados agresivos y sus consecuencias [...] puede tener una vision intima
del dolor, el deterioro fisico y la angustia emocional del paciente (p. 45).
Aunque reconocemos la importancia que tiene la familia como unidad en la
experiencia del cancer, los cuidadores familiares han vivido una experiencia
particular que el resto de los familiares. Atendiendo a las definiciones, Lambert, et
al., (2016) han mencionado que el cuidador “es un miembro de la familia, pareja,
amigo o vecino que ayuda en las actividades de atencion medica de una persona con
cancer gque no puede cuidar de si misma de forma independiente 0 que necesita ayuda
para brindar su atencién o tratamiento contra el cancer” (p. 162). Seifert et al.,
(Como se cit6 en Williams, 2018, p. 88) lo definen como “la persona principal de la
que depende el paciente para recibir asistencia con el cuidado fisico y el manejo de
sus necesidades psicosociales, que no recibe remuneracion econdémica por el este
cuidado”. Por su parte, Applebaum et al., (2021) refieren a que el cuidador informal
o familiar es:

Cualquier persona que brinda atencién y apoyo no remunerado a una persona

con cancer. Los cuidadores llevan a cabo muchas tareas, incluida la asistencia

en la vida diaria. Los cuidadores ayudan con tareas medicas y de enfermeria y

gestionan las obligaciones sociales y financieras (p. 737).

Kreitler (2019) ha sefialado que los cuidadores pueden brindar diferentes
soportes, entre esos, el apoyo emocional, que implica escuchar y acompanar al
familiar en la expresion de sus emociones y preocupaciones. Este apoyo permite al

paciente disminuir la angustia e incertidumbre que genera la experiencia del
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diagndstico. El apoyo cognitivo implica asistir al paciente en la comprension de la
informacion sobre la enfermedad y sus tratamientos asi como en el proceso de la
toma de decisiones. Por ultimo, el apoyo instrumental consiste en la realizacion de
actividades, tales como el traslado a los hospitales para atender a las consultas y las
sesiones de tratamientos y los diferentes cuidados que se dan en el hogar.

Para las personas convertirse en cuidadores de sus familiares enfermos
implica diferentes procesos. Asi lo reflejaron Seal et al., (2015) en su metasintesis de
estudios cualitativos sobre la experiencia de los cuidadores de pacientes oncoldgicos.
Siguiendo sus hallazgos, los motivos por los cuales los familiares asumieron el rol de
cuidadores fueron el deber, el impulso de ayudar al familiar, el amor o la ausencia de
otras personas que pudieran responder a las demandas de ese rol.

Los investigadores encontraron que para estas personas la sensacién de ser
cuidadores implic6 un proceso de integrar este rol en su propia identidad,;
reconstruccion que comprendidé cambios y ajustes en su rutina diaria, es decir, en la
diminucién o abandono de actividades prioritarias para ellos. En otros cuidadores
implico sobrellevar conflictos familiares en relacion con los acuerdos en las funciones
del rol y al descuido de otros roles, como el de padre/madre. Estos cuidadores se
sintieron abocados a sus labores de cuidado, al punto que, para algunos participantes
fue dificil renunciar a su identidad como cuidador. La dificultad para retirarse del rol
de cuidador persiste después de haber pasado la experiencia del cancer, asi lo
constataron algunos de los participantes del estudio de Breen, et al., (2018), quienes
expresaron que luego del fallecimiento del familiar les costd volver a sus roles
anteriores y abandonar su identidad como cuidadores.

Acercandonos al perfil de los cuidadores, siguiendo a Northouse y McCorkle
(2010) los conyuges son quienes frecuentemente asumen este rol. Estas autoras
expusieron que:

Los conyuges suelen ser los principales cuidadores de las personas con cancer
[...] se sobrecargan con las responsabilidades de los pacientes, como la
asistencia con las actividades de la vida diaria, la administracion de
medicamentos, el cuidado fisico, el apoyo emocional, el transporte y el
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manejo del hogar [...] A medida que aumentan las exigencias en la prestacion

de cuidados, los conyuges experimentan una gran variedad de consecuencias

fisicas, mentales y sociales, que pueden superar a las de sus parejas enfermas.

[...] Los conyuges de pacientes con cancer son vulnerables a la carga del

cuidador debido a su funcién principal como cuidadores y porque sus vidas

estdn muy entrelazadas con las de sus parejas (p. 516).

Siguiendo lo que han planteado Loscalzo et al., (2010) las mujeres son
frecuentemente las que asumen el rol de cuidadoras. En el contexto del cancer,
refieren estas autoras, las mujeres suelen ser mas cercanas, se sienten seguras al
manejar el estrés asociado a los cuidados y mantienen una elevada autoestima,
mientras que los hombres tienden a aislarse de las situaciones de tension y presentar
dificultades para compartir sus sentimientos. Kim et al., (2006) constataron que las
mujeres diferian de los hombres con respecto al manejo de las tareas del cuidado.
Estos investigadores encontraron que las mujeres brindaron un manejo cabal de los
sintomas secundarios de los tratamientos, lo que resultaba en una carga
desproporcionada que afectaba su calidad de vida. En la realidad de Venezuela,
Hernandez et al., (2020), Veldazquez y Bonilla (2009) han encontrado que,
frecuentemente, el perfil de los cuidadores es que sean mujeres adultas - jovenes,
hijas de los pacientes, casadas y con instruccién universitaria.

Loscalzo et al., (2010) comentaron que aunque en las practicas de socializacion
se ha reforzado que los hombres sean los protectores y proveedores y las mujeres las
que crien y cuiden, en épocas reciente ha habido una distribucion igualitaria con
respecto a las responsabilidades familiares, 1o que conlleva a que cada vez mas se
observen a hombres asumiendo el rol de cuidadores.

En una revision realizada por Mott et al. (2019) sobre los cuidadores hombres,
han podido confirmar que estos cuidadores demuestran su afecto a través de las tareas
practicas que realizan, en sus habilidades técnicas y en su capacidad para tomar el
control de la situacion. Destacaron como rasgos importantes la autonomia e
independencia ante las situaciones y su actitud centrada en el problema. Otra

particularidad es que los hombres tienden a reconstruir su comportamiento afectivo
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en sus rasgos de masculinidad, asumiéndose como protectores de la dignidad e
integridad de las personas que cuidan. Con respecto a la disposicién en la busqueda
de apoyo social, algunos hombres estan dispuestos a recibir la ayuda de otras
personas como otros que no.

Al igual que los pacientes oncoldgicos, los cuidadores y el resto de los
miembros de las familias sufren el impacto de la enfermedad desde las esferas fisica,
psicoldgica y social. En los siguientes parrafos expongo las areas en las que el cancer
afecta a los cuidadores, considerando los hallazgos en las investigaciones cualitativas.

Los cuidadores familiares pueden presentar un importante deterioro de la
salud mental y fisica. Applebaum et al., (2021) refrieron que “los cuidadores de
pacientes con cancer experimentan una angustia psicoldgica, con tasas de prevalencia
de ansiedad y depresion clinicamente significativas” (p. 737). Wozniak y Izycki
(2014) sefalaron que el estrés prolongado que pueden producir falta de
concentracion, sensacion de aislamiento, agotamiento, abatimiento e inestabilidad del
estado de animo.

Robinson (1992) expresd que “la ambivalencia hacia el paciente es comin”
(p. 29), sentimiento que envuelve la culpa y verglienza, que “no son respuestas
patoldgicas, sino son reacciones a la perturbacion de las rutinas familiares y las
expectativas de amenaza” (p. 29). Gorman (2018) expreso que el resentimiento puede
generarse cuando “no se reconocen o satisfacen sus propias necesidades [...], puede
ocurrir por el estrés y las molestias impuestas por la familia, asi como por los
comportamientos pasados que se atribuyen a la causa del cancer” (p. 12).

Sean et al., (2015), en su revision de estudios cualitativos, precisaron que los
participantes cuidadores expresaron sentirse abrumados, cansados y frustrados. Los
cuidadores en el proceso de brindar la atencion los llevo a “explotar”, a percibirse
como ‘“casos perdidos”, sin impulso ni esperanzas. Durante los cuidados paliativos,
informaron sentir disonancia entre el deseo de querer el bien de su familiar y el deseo
de su descanso para evitarle mas sufrimiento. Williams (2018) enfatizb6 que “la

incertidumbre es un compariero constante para los pacientes y cuidadores familiares
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que viven con el cancer en todas las etapas de la enfermedad” (p. 93). Coment6 que el
diagndstico, su estadio, los efectos secundarios de los tratamientos, la sobrevivencia,
la recurrencia y el final de la vida estan “forjados con la incertidumbre e infringen
confusion en la vida cotidiana” (p. 93).

Applebaum et al., (2021) expresaron que “la angustia psicologica entre los
cuidadores se asocia con muchos resultados médicos perjudiciales” (p. 738). Wozniak
y Izycki (2014) constataron que los cuidadores pueden llegar a presentar dificultad
para conciliar el suefio, alteracion del apetito, dolores musculares y de cabeza, fatiga,
enfermedades cardiacas, hipertension y deterioro de la funcion inmunoldgica, entre
otros.

De la mano con lo anterior, Williams (2018) comenté que el cuidado afecta la
cotidianidad de los cuidadores en sus actividades laborales y de recreacion, lo cual
repercute negativamente en su identidad. En los estudios revisados por Seal et al.,
(2015), los cuidadores expresaron que las tareas del cuidar ocuparon la mayor parte
de su tiempo y que presentaron dificultades para balancearlas con sus actividades
rutinarias. Por su parte, las familias que participaron en el estudio de Buchbinder, et
al., (2009) expresaron que, aunque la enfermedad afectd sus rutinas y rituales,
lograron estabilizarlas y mantener la normalidad incorporando nuevas actividades y
habitos en la medida en que atendian el cancer.

Applebaum et al., (2021) refirieron que “muchas familias experimentan cargas
financieras relacionadas con los costos adicionales de la atencion médica y la
participacion reducida de los cuidadores en lo laboral” (p. 738). Williams (2018)
resefid que los cuidadores para lograr cumplir con las responsabilidades del cuidado
tenian que ajustar sus horarios, solicitar permisos, modificar la modalidad de trabajo,
jubilarse e incluso renunciar.

Por otro lado, Gray et al., (2020) han sefialado que un escaso apoyo social
puede conllevar a la sensacién de soledad en los cuidadores y puede afectar su
bienestar emocional, fisico y social. En la revisién realizada por Seal et al., (2015),

los cuidadores expresaron que en el proceso del cuidado percibieron sentirse
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invisibles para los demas, lo que llevo a que se aislaran. Los participantes del estudio
de van Roij et al., (2018) expresaron dificultades para retomar sus roles sociales,
mientras que otros se sintieron aislado debido a su dedicacién en las tareas del
cuidado.

De acuerdo con Wozniak y Izycki (2014), la experiencia de la enfermedad
implica un cambio en los roles dentro del hogar, que comprende la realizacion de
nuevas funciones para las que los familiares no estan preparados y que pueden
provocar interrupciones en sus horarios. Estos autores sefialaron que el acuerdo en el
establecimiento de los roles puede conllevar a conflictos familiares y a mayor
sobrecarga en el cuidador. Los participantes de los estudios revisados por Seal et al.,
(2015) expresaron dificultades para llevar los cuidados a medida que avanzaba la
enfermedad, puesto que tenian que aprender nuevos procedimientos, tales como
colocar inyecciones. Asimismo, Seal et al., (2015) y Garassini (2015) encontraron
que algunos cuidadores si se sentian apoyados por sus familiares mientras que otros
percibieron lo contrario, lo cual conllevé a que se generaran conflictos dentro de sus
familias.

Northouse (1984) resefid que la comunicacion familiar puede presentarse de
forma variada, desde la dificultad para expresar los sentimientos y la de revelar
informacidn sobre el diagnéstico. Siguiendo la metasintesis realizada por Seal et al.,
(2015), los cuidadores confesaron haber ocultado informacidn sobre diagndéstico y no
haber compartido sus sentimientos de vulnerabilidad para no afectar al familiar.
Zhang y Siminoff (2009) revelaron que los pacientes y sus cuidadores evitaban o
guardaban silencio como un mecanismo de proteccion mutua, por temor a
experimentar ansiedad excesiva, para evitarle malestar y angustia al familiar y
mantener su optimismo.

Siguiendo los estudios revisados por Seal et al., (2015), los cuidadores
expresaron que su relacion con el familiar sirvi6 como un mecanismo de
afrontamiento que permiti6 que se mantuvieran unidas en el proceso. Otros

cuidadores dijeron que este acercamiento les hizo sentir reconocidos en su rol y
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satisfechos en su desempefio. Sin embargo, otros cuidadores confesaron que su
relacion con el familiar enfermo fue dificil y que eso los llevé a sentirse subestimados
e insatisfechos en su rol.

Williams (2018) asomé que el acontecimiento del cancer ofrece “un entorno
ideal para que surjan preguntas espirituales y existenciales” (p. 94). Asi, la
experiencia con la enfermedad puede llevar a los cuidadores a experimentar crisis y
cambios espirituales. Kim et al., (2011) encontraron que los cuidadores que
experimentan dolor espiritual eran mas propensos a manifestar negacion y sintomas
ansiosos y depresivos. Williams (2018) sefial6 que la religiosidad era un recurso que
les permitia a los cuidadores manejar la angustia de la experiencia con la enfermedad.
Algunos cambios experimentados por los cuidadores, siguiendo los estudios
cualitativos realizados por Garassini (2015), Mosher et al., (2016) y Seal et al.,
(2015), fueron priorizar los propdsitos de vida, fortalecer sus relaciones personales a
través de la empatia, la solidaridad y el apoyo familiar, crecer personalmente,
fortalecer su fe, cuidarse y tener mejores habitos saludables y sentir el privilegio de
haber podido cuidar al familiar desde el amor.

La experiencia con la enfermedad implica también relacionarse con los
profesionales de la salud, especialmente los médicos. Burkhalter y Bromberg (2003)
sefialaron que la comunicacion con los médicos abarca la informacion de las “malas
noticias”, la decision en las alternativas de tratamiento, el monitoreo de los sintomas,
la recurrencia, la obtencion de consentimientos informados y los cuidados paliativos.

Northouse (1984) resefié que los contactos breves entre médicos y familiares
promovian al distanciamiento y a la sensacion de exclusion de estos familiares. Esta
autora recalcé que la relacién con los médicos se percibia méas tensa cuando estos
profesionales proporcionaban informacion de forma abrupta y sin empatia. Rolland
(2000), al reflexionar sobre la relacion entre los medicos y las familias, comentd que:

Lo que los profesionales de hecho dicen o dejan de decir o no aclaran acerca
de la indole de la enfermedad y su pronostico es fundamental. Tanto la
inclusién como la exclusion de algunos familiares en las conversaciones sobre
la enfermedad influyen en el modo en que la familia estructura/encuadra su
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experiencia [...]. Si no ha habido ningln intento por parte del profesional de
la salud en incluir a todos los familiares pertinentes en las discusiones acerca
de la enfermedad, esto genera una gran desconfianza. El descuido de este paso
fundamental puede considerarse negligencia por parte del médico. La familia
generalmente siente que tal omision pasa por alto su importancia en el plan de
tratamiento general. Lo que no hace mas que intensificar la asimetria

inherente a la relacion (p. 75).

Gadamer (2001) rescatd la importancia de que el médico y sus pacientes
hallaran un terreno comin en el que lograran entenderse y enfatiz6 que la
conversacion era el medio por cual sus relaciones podrian ser mas estrechas. Dijo
precisamente que: “el tratamiento y la conversacion tienen una estrecha relacion, [...]
esa conversacion, [es el] primer y Gltimo acto comun entre el paciente y el médico y
que puede suprimir esa distancia” (Gadamer, 2001, p. 145).

Gadamer (2001) expres6 que esa conversacion debe ser similar a la que ocurre
en la vida diaria; una conversacion en la gue ninguno de los interlocutores dirige, sino
que ésta los guia a ambos, precisamente, porque es el dialogo, segun el autor, el que
“concede al otro la posibilidad de despertar de su actividad interna, sin volver a
desorientarse. Y esa actividad interna es la que el médico denomina colaboracion” (p.
152).

El autor invitd a integrar la autodisciplina tedrica con la razén préactica. Esta
razén implica estar alerta ante una situacion en la que se deba integrar el diagndstico,
el tratamiento, el dialogo y la colaboracion, que Gadamer (2001) lo describi0 asi:

[...] La capacidad de captar bien la situacion del instante y de entender al
hombre con el cual uno esta frente a frente y de responderle como
corresponde. [ES] una conversacion curativa [que tiene como meta]
reestablecer en el paciente el flujo de la comunicacidon que se produce en la
vida de experiencias y volver a poner en marcha los contactos con los demas
(p. 152).
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CAPITULO Il

MARCO METODOLOGICO

En este capitulo, sefialo las bases metodoldgicas que asumi para dar respuesta
a los objetivos de esta investigacion. A lo largo de esta exposicion, presento la vision
paradigmatica, las caracteristicas del estudio y los métodos coherentes con esta
perspectiva. Para comprender los significados construidos por las familias que
entrevisté fue preciso acercarme a su contexto, conocerlas, interactuar y escuchar sus
narrativas sobre cada una de sus vivencias. Por eso, la investigacion se inscribe en un
paradigma en el cual se reconoce la complejidad que supone el fendbmeno de la

experiencia familiar con el cancer y los métodos que se derivan de él.

3.1. Paradigma y caracteristicas de la investigacion

Mi investigacion se ubica en el paradigma constructivista (Guba y Lincoln,
2002), en el cual se asume la existencia de multiples realidades dependientes de las
construcciones mentales que los propios actores conciben. Bajo este paradigma, la
realidad se ubica en la experiencia mental que las personas significan mediante el
lenguaje. De acuerdo con las dimensiones de este paradigma, ontolégicamente,
concebi a los miembros de la familia que viven la experiencia del cancer como seres
que van construyendo su realidad mentalmente a través sus interacciones sociales,
comprenden sus vivencias sobre la base de sus creencias, las cuales se enraizan en el
contexto sociohistorico y cultural en el que se hallan inmersas.

Epistemoldgicamente, asumi una perspectiva eminentemente intersubjetiva,
porque el conocimiento de la realidad de las familias que viven la experiencia del
cancer se refleja en la interaccion entre el investigador y estas familias, interaccion
que facilita el lenguaje. Metodoldgicamente, asumi que el conocimiento de la realidad
de las familias que viven la experiencia del cancer se desarrolla en un proceso

dialéctico en el que todas las construcciones individuales y compartidas por cada
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familia son susceptibles de ser comprendidas y refinadas por métodos netamente
interpretativos.

La investigacion cualitativa es el tipo de estudio que guarda coherencia con el
paradigma constructivista. Taylor y Bogdan (2002) define la investigacion cualitativa
como aquella que “produce datos descriptivos: las propias palabras de las personas,
habladas o escritas y la conducta observable” (p. 20). Este tipo de investigacion es
inductiva, puesto que el conocimiento y la compresion de los fenGmenos se originan
en la propia experiencia hablada por los participantes, en este caso las familias que
viven la experiencia del cancer. Tiene la cualidad de ser flexible, es decir, que va
conforme con lo que el propio proceso de investigacion va indicando. Permite
visualizar a las personas desde una perspectiva holista para comprender sus vidas

desde sus marcos de referencia.

3.2. Disefio y estrategia de investigacion

Para acercarme a las vivencias de las familias en el proceso de la enfermedad
seleccioné el disefio fenomenologico (Taylor y Bogdan, 2002). Este disefio permite el
entendimiento de los fendmenos sociales desde la perspectiva de los propios actores,
es decir, la forma en cdmo perciben y examinan el mundo, asumiéndose como Unica e
irrepetible por cada uno.

Siguiendo a Rusque (2001), el disefio fenomenoldgico intenta comprender las
caracteristicas esenciales de los fendmenos, en las que el investigador hace todas sus
interpretaciones posibles sobre el objeto de estudio, en este caso a las familias,
considerando en todo momento sus vivencias y la consciencia que tienen sobre estas.
Este disefio se combina con algunas caracteristicas del disefio proyectado (Valles,
1999), dado que en esta investigacion me planteé preguntas y objetivos claros que se
cumplieron en un lapso de tiempo fijado.

Las vivencias de cada una de las familias en el proceso de la enfermedad del
cancer son singulares y Unicas, aunque entre ellas compartan ciertas similitudes. Por

ello, para mi investigacion me servi de la estrategia metodologica del estudio
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instrumental de casos (Stake, 1999), ya que estudié y analice en profundidad las
vivencias de cada una de las familias para llegar a una comprension general del

fenémeno.

3.3. Participantes y su contexto

En mi estudio participaron familias que convivian con un integrante con
diagnostico de cancer y asistieron al Servicio Oncolégico Hospitalario del Instituto
Venezolano de los Seguros Sociales (Antiguo hospital Padre Machado)®. Las familias
que participaron en mi investigacion tienen constitucion diversa, pertenecen a estratos
socioeconomicos distintos, viven en diferentes sectores de la ciudad de Caracas, sus
miembros comparten el mismo hogar y tuvieron la disposicion para participar en mi
investigacion. Los familiares diagnosticados eran personas con diferentes tipos de
cancer, estaban entre las fases de tratamiento y sobrevivencia de la enfermedad,
presentaban condiciones fisicas y psicoldgicas adecuadas para el momento en el que
realicé las entrevistas.

Para la seleccion de los participantes atendi a los criterios de heterogeneidad y
accesibilidad (Valles, 2000). En relacién al primer criterio, se respeté la estructura de
cada familia, es decir, el nimero y tipo de miembros que la conformaban. Este
criterio tiene utilidad porque permitié la comprension del fenémeno en torno a la
diversidad en las vivencias que reflejo cada familia participante. La accesibilidad se
garantiz6 a través del conocimiento previo del contexto y de algunas familias que
asistieron al servicio de psicologia del Hospital a quienes les hice la invitacion a
participar en el estudio.

Las familias participantes en este estudio las conoci durante mis labores en el
hospital y desde ese entonces no las perdi de vista, dado que siempre iban al hospital
y, de vez en cuando, a la consulta de psicologia. Mi vivencia con cada familia no sélo

se limitd a la situacion de entrevista, sino a las conversaciones esporadicas que los

1 Centro especializado en el estudio, diagnostico y tratamiento de patologia neoplasicas o cancerigenas,
ubicado en la cuidad de Caracas, sector Santa Rosalia, municipio Libertador.
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pacientes y cuidadores sostuvieron conmigo entre los afios 2018 y 2021. Estas
interacciones sostenidas durante casi cuatro afios me permitieron conocer todas las
situaciones y desafios que tuvieron que pasar para seguir adelante en este dificil
proceso.

A continuacion, haré una breve presentacion de cada una de las familias. En
la Tabla N°. 2 se refleja la informacion de cada una de ellas relativa al nimero de
miembros, el estrato socioecondmico, de acuerdo a la escala de estratificacion
Méndez — Graffar (1998), rol del familiar enfermo dentro de la familia y el tipo de
cancer que se le diagnosticd. Para preservar la identidad de los integrantes de cada

familia, les coloqué otros apellidos.

Tabla N°. 2. Datos de las familias participantes

Familias Namero de Estrato - . .
. . . o Familiar diagnosticado
entrevistadas miembros socioecondmico
Familia . Madre, 58 afios, cancer
3 personas Medio
Rosales Carmona de Colon
Familia 5 personas Medio Padre, 77 afios cancer
Alvarado Pérez Colorectal
Familia . Madre, 48 afios, cancer
3 personas Bajo

Martinez Vera de Cuello Uterino

Seguidamente detallaré las descripciones de cada familia. A través de la
construccion de los genogramas? (McGoldrick, et al.,, 2016) logré precisar la
informacidn de la estructura de la familia y las generaciones a las que pertenecia cada
paciente. Las figuras de los genogramas representan a las mujeres y hombres con sus

respectivas edades de la siguiente forma:

2 Es una técnica que se emplea para representar de forma grafica la estructura y relaciones de una
familia, considerando al menos tres generaciones (McGoldrick, 2016).
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Hombres Convivencia dentro
del mismo hogar

Hombres
diagnosticados

] Separacién o ruptura
Mujeres ~ de vinculos

Mujeres
diagnosticadas

Vinculos familiares

3.1.1. Familia Rosales Carmona

Figura 1. Familia Rosales Carmona

La primera familia entrevistada estuvo conformada por tres personas, padre,
madre e hija. Es una familia que tenia 27 afios de constituida, caraquefia, cuyo hogar
estaba ubicado en el sector de Santa Monica, Distrito Capital. La madre era la
paciente, que fue diagnosticada con cancer de Coldn en febrero del afio 2018. Ella se
profesionalizé y trabajé como administradora y ejercia el rol de ama de casa. Su
esposo asumid el rol de cuidador principal, se profesionaliz6 y laboraba como
ingeniero. Su hija, de 24 afios, cursaba estudios universitarios. En mi encuentro con
estos integrantes, pude apreciar a una familia catolica, unida, comunicativa, céalida,
trabajadora, perseverante y solidaria, en la se valoraba el acuerdo, la negociacién y el

respeto por la integridad de cada uno.
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La familia vivia por primera vez la experiencia de la enfermedad. A los cinco
meses de que a la madre se le informara sobre su diagndstico, fue intervenida
quirdrgicamente con éxito. Posteriormente, se someti6 a tratamiento por
quimioterapia hasta el afio 2019. Trascurre la pandemia estando en remisién, pero con
dificultades para seguir el control de su enfermedad. En el mes de septiembre de ese
afio, se le informd que su enfermedad habia vuelto a aparecer y tuvo que aplicarse
una nueva linea de tratamiento por quimioterapia. Luego de encontrarse meses bajo

tratamiento, su enfermedad progreso y fallecio en el afio 2022.

3.1.2. Familia Alvarado Pérez

Figura 2. Familia Alvarado Pérez.

La segunda familia entrevistada estuvo conformada por cinco miembros, el
padre, la madre y tres hijos varones. El padre, que tenia 77 afios de edad, fue
diagnosticado con cancer Colorectal en el mes de agosto del afio 2018. Es una familia
con 46 afios de constituida, caraquefia, cuyo hogar se ubicaba en el sector de Chuao,
Estado Miranda. El padre de esta familia se dedico a ser contador y su esposa asumia
el rol de ama de casa. El hijo mayor trabajaba por su propia cuenta y no estaba
profesionalizado. El segundo hijo se profesionalizé de administrador, migro en el afio
2017 a Pert, donde vivio por 3 afios con su esposa y su hijo menor de edad, pero
dada las dificiles condiciones de vida por la pandemia y las limitaciones para la

insercion laboral en ese pais, ademas de la situacién de enfermedad de su padre,
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decidid regresar con su familia a Venezuela en marzo de 2021. El hijo menor, quien
se dedico a ejercer el rol de cuidador, se profesionaliz6 como trabajador social y
laboraba en su area, ademas estaba casado y tenia un hijo de 3 afos.

Los integrantes de esta familia han convivido siempre en el mismo hogar. En
mi encuentro con sus miembros, aprecié a una familia catélica, reservada en su
comunicacion, unida, trabajadora, preocupada por mantener el bienestar familiar,
perseverante, calida, solidaria, con fuerte valoracién hacia al hogar y la convivencia,
en la que el padre tenia el rol de organizar la vida familiar, pero sin establecer
pardmetros rigidos.

La familia vivié por primera vez la experiencia del cancer. Luego de que al
padre le informan su diagnostico, se sometidé a tratamiento por quimioterapia y
radioterapia durante los afios 2018 y 2019, los cuales finalizé con éxito. Durante la
pandemia, en el 2020, se encontrd bajo remision por la enfermedad y a la espera de
realizarse la cirugia. Sin embargo, para el mes de septiembre de ese afio se le informo
que su enfermedad habia avanzado. Seguidamente, se le realiz6 una colostomia®y se
aplicd nuevamente tratamiento por quimioterapia. Luego de haberlo completado, su

enfermedad avanzo y falleci6 en el afio 2021.

1.3.3. Familia Martinez Vera
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Figura 3. Familia Martinez Vera

3 Es una abertura que se realiza en la zona del vientre (pared abdominal) durante una cirugia, causado
frecuentemente por una afectacion en la zona del intestino grueso o colon (Instituto Nacional de
Cancer [INC], 2022).
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La tercera familia estuvo constituida por tres personas que llevaban viviendo
juntos 10 afios. En esta familia, la madre era la que sostenia el hogar y la que fue
diagnosticada con cancer de Cuello Uterino en julio de 2018. Es una familia
caraquerfia, que vive en El Junquito, Estado La Guaira. Ella no se profesionalizd, pero
se dedico a ser estilista. Vivia con su hija menor de edad, que fue concebida con su
ultima pareja y con quien no mantenia una relacion para el momento en que fue
diagnosticada. La paciente tuvo dos hijos varones, el primero es el menor y quien
asumia el rol de cuidador, quien regresé a vivir con ella cuando finaliz6 sus estudios
de bachillerato en San Cristobal, Estado Tachira. El segundo hijo tenia cinco afios
fuera del hogar familiar, quien debido a conflictos en la relacién con su madre,
decidi6 irse a vivir con familiares cercanos. Ambos hijos mantienen una buena
relacién, se dedicaban a estudiar y trabajar en la misma universidad gracias al
beneficio de una beca — trabajo y se distribuian las labores del cuidado de su madre.
En mi encuentro con estos integrantes, aprecié a una familia catélica, trabajadora y
perseverante que aunque impresiona ser reservada en la comunicacion y muestras de
afecto, se ha mantenido unida y centrada en mantener la estabilidad econémica.

Al igual que las dos familias anteriores, esta vivid por primera vez la
experiencia del cancer. A la madre de esta familia se le detectd su enfermedad por
medio de una intervencion quirdrgica que se le practicd a causa de una obstruccién
intestinal. Se le realizd6 una colostomia y se le sugirié iniciar tratamiento por
quimioterapia y radioterapia. En agosto de 2020, en medio de la pandemia por
COVID 19, finaliz6 su tratamiento y fue referida al Hospital Oncoldgico Padre
Machado, donde se le practic una histerectomia®. A los meses de esa intervencion
quirdrgica se le informo el tipo de cancer que padecio y se sometio, de nuevo, a
tratamiento por quimioterapia. En el desarrollo de la aplicacion este tratamiento,
presentd complicaciones que agravaron su pronostico y, a raiz de éstas, fallecio en el
afio 2021.

4 Es una cirugia en la que se extirpa el Gtero [histerectomia total], o solo una parte de este
[histerectomia parcial] (INC, 2022).
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3.4. Métodos de produccion de la informacion

Los métodos de produccion de la informacion que empleé fueron la entrevista
en profundidad y la entrevista en grupo. Ruiz (2009) define “la entrevista en
profundad” como “una técnica de obtener informacioén, mediante la conversacion
profesional con una o varias personas [...] implica un proceso de comunicacion, en el
transcurso del cual, ambos actores, entrevistador y entrevistado, pueden influirse
mutuamente, tanto consciente como inconscientemente” (p. 165). Ruiz (2009) define
“la entrevista en grupo” como “aquella en la que un nimero de personas se reunen en
un lugar para que expresen sus opiniones, revelen sus actitudes o manifiesten su
conducta” (pp. 248-249). Entre las personas que participan en esta entrevista “puede
darse una total homogeneidad de opinion, lo mismo que una total disparidad de
criterios” (p. 249).

Puesto que las entrevistas grupales que realicé en esta investigacion fueron
con familias, consideré orientarme por el procedimiento que realiz6 Bruner (2009)
con la familia que participd en su estudio sobre la construccion de los significados.
Este autor entabl6 una conversacion con cada integrante de la familia por separado
para recopilar sus autobiografias individuales y, posteriormente, los convocé a una
reunion familiar para mantener una “sesion de discusion” (p. 129). Bruner (2009)
concibid esta forma de proceder como una “sesion familiar” (p. 132), un encuentro
informal que tenia como finalidad favorecer la creacion de significados mediante el
relato de sus narraciones, que llevo a cabo dentro del hogar de la familia, pero que
para él no suponia una entrevista familiar en si. En sus propias palabras, describid
que:

Se caracterizaba como una conversacion entre los miembros y en la que nos
tenian presenten [investigadores] en todo momento, y en cierto modo nos
hablaban a nosotros, aun cuando parecia que sus comentarios se dirigian ante
ellos con la frecuencia con la que nos los dirigian a nosotros, incluso parecia
que nos ignoraban. Los miembros presumian la libertad con la que eran
capaces de discutir cualquier tema en familia y actuaban con la suficiente
naturalidad como para que su conversacion en torno al tema adoptara tintes de
confrontacion (pp. 132 -133).

64



Bruner (2009) considerd que el establecimiento de un encuentro dialégico con
la familia era importante para el conocimiento de su historia y los significados
compartidos que emergian sobre su realidad, porque mantenia la conviccion de que
“la historia de vida contada por una persona determinada es, en un sentido profundo,
el producto comun de quien la cuenta y quien la escucha” (p. 131); Yy prosiguid
enfatizando que “la realidad s6lo puede revelarse mediante una transaccion entre
alguien que habla y alguien que escucha” (p. 132). Aunque Bruner (2009) no definio
concretamente lo que era una sesion familiar, para mi investigacion fue denotada
como una entrevista familiar y podemos acércanos a definirla como un encuentro en
el que se establece una conversacion con los miembros de una familia para conocer
los significados individuales y compartidos que construyen sobre sus vivencias
cotidianas y su funcionamiento como grupo.

Para la produccion de la informacion me servi de un guion semiestructurado
(Taylor y Bogdan, 2002), un formato en que contemplé los temas con sus respectivas
preguntas para llevar a cabo las entrevistas individuales y grupales — familiares
(Anexo B). Para el disefio de este guion, formulé los temas y preguntas basandome en
los objetivos de la investigacion. La incorporacién de nuevos temas y preguntas
obedecio a la informacién que iba emergiendo en mi experiencia con las familias en

las entrevistas.

3.5. Método de andlisis de la informacion

El andlisis de la informacion lo realicé utilizando algunas estrategias del
método de las comparaciones constantes (Strauss y Corbin, 2002). De acuerdo con
estos autores, este analisis consiste en la comparacion entre el fenémeno y la teoria.
La comparacion se realiza a partir de la propia experiencia o de la revision
bibliografica conocida, en el caso de que las propiedades o dimensiones de un
fendmeno no queden claras. Con este método de analisis se busca llegar a la
construccién de una teoria a partir de la experiencia de los participantes y el contexto

social en donde se desenvuelven.
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Las estrategias que empleé para construir el esquema conceptual sobre las
vivencias de las familias en la experiencia del cancer fueron la codificacion abierta,
axial y selectiva y los memorandos. Complementé la informacion de las entrevistas a
través del uso de las notas de campo, en las que registré observaciones que percibi en
mis interacciones posteriores con algunos de los miembros de las familias
participantes.

Finalmente, para comprender los significados construidos por las familias que
viven la experiencia del céancer, asumi la nocion de didlogo con el texto de la
hermenéutica gadameriana (Gadamer, 2000). De acuerdo con Mora-Salas (2015,
como se citd en Mora-Salas, 2017):

La hermenéutica propuesta por Gadamer indica que el comprender supone la
puesta en escena de los conocimientos, valoraciones y experiencias del
intérprete. Es decir, la contribucion de “sus propios presupuestos”, de los
aportes que hace el que interpreta al resultado de la comprension (pp. 189 -
190).

3.6. Procedimiento

Una vez que estableci mis inquietudes de investigacion en los objetivos,
procedi a establecer contacto con los cuidadores principales y los pacientes que atendi
en el servicio de psicologia del Servicio Oncoldgico Hospitalario de IVSS, en los dias
de consulta regular, asi como también en las interconsultas por hospitalizacion. En mi
interaccidn con los familiares de los pacientes logré precisar si cumplian o no con los
criterios para participar en el estudio y conforme estos fueron corroborados, les hice
la invitacion a participar en las entrevistas.

Una vez que estableci el contacto con la primera familia, acordé con el
cuidador y el paciente los primeros encuentros. A través del cuidador, pude tener
acceso a los demas miembros de la familia, obtuve sus numeros telefénicos para
acordar con cada uno de ellos los encuentros. La entrevista familiar se acordd
conforme a la disposicion de todos sus miembros para estar en el hogar. Las

entrevistas individuales que realicé atendieron al nimero de integrantes que vivian
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dentro del hogar y aquellos miembros directos que, aunque no convivian, tuvieron un
rol activo dentro del proceso de la enfermedad del familiar. Las entrevistas las realice
con previo consentimiento de los participantes y respeté la decision de aquellos
miembros que no quisieron participar. A cada familia, tanto en las entrevistas
individuales como en la grupal, expliqué los objetivos de esta investigacion y los
lineamientos éticos y les hice entrega del consentimiento informado para que lo
firmaran (Anexo A). En la entrevista familiar elaboré los genograma de cada familia
y recopilé la informacion del estrato socioecondmico a traves de la escala de Graffar
(Anexo C).

Una vez obtenida la informacién, realicé la trascripcion de todas las
grabaciones (Anexo D). Luego procedi a realizar lectura de cada una de las
entrevistas y por medio de programa de andlisis de datos cualitativos Atlas ti,
codifiqué la informacion para construir el esquema conceptual del fendmeno. El
proceso de interpretacion lo llevé a cabo a través de la lectura continuada de los
relatos, la formulacion de preguntas y la incorporacion de mis comprensiones que
estuvieron ancladas a mis vivencias personales y profesionales con el fendmeno.

Para la seleccion de las unidades de andlisis de las subcategorias emergentes
del fendmeno de estudio, empleé el muestreo de presentacion propuesto por Flick
(2014), que consiste en una seleccion de aquellos relatos de los participantes que
resulten mas ilustrativos de los conceptos trabajados en la produccién teodrica.
Finalmente, conforme obtuve el esquema conceptual definitivo, procedi a actualizar

el marco referencial a fin de establecer contraste con el analisis de los resultados

3.7. Criterios para evaluar la calidad del estudio

Para la evaluacion de la calidad de la investigacion asumi los criterios
propuestos por Saukko (2012) quien ha planteado tres formas de validez en la
investigacion cualitativa. EI primer criterio obedece a la validez contextual, que se
cumple a través del andlisis detallado que realicé sobre el contexto histérico y social

en el cual se encuentra ubicado el fendmeno de estudio. Desde este criterio, consideré
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en todo momento el contexto historico y social de las familias que vivian la
experiencia del cancer. El segundo criterio es el dialdgico, que se cumple a través de
mi interaccion como investigador con las familias que atraviesan por la experiencia
de la enfermedad, facilitada unicamente por el lenguaje. En este criterio consideré la
importancia de todas mis interacciones con las familias participantes a lo largo del
tiempo, porque mediante nuestros didlogos es que pude conocer su realidad y
comprenderla.

El Gltimo criterio es el autoreflexivo, que se cumple a través de la reflexion
critica que hace el investigador sobre como los discursos y los procesos sociales
configuran o0 median su experiencia y los entornos en los que se desarrolla. Esto le
permite al investigador ser consciente de su rol e influencia dentro del proceso de
construccién de los significados sobre el fendmeno que estudia. Este criterio se
visualizé a través de toda las comprensiones que obtuve luego de haber analizado la
informacion de los relatos familiares y en la conciencia sobre la relatividad que existe

sobre el fendmeno de estudio.

3.8. La experiencia de investigacion

Mi experiencia con el fenémeno de estudio surgi6 luego de haberme graduado
como psicologo, en mis estudios en psicooncologia y ejercicio profesional en el
Hospital Oncoldgico Padre Machado. Toda mi experiencia académica y profesional
con los pacientes y sus cuidadores me motivo a querer investigar sobre la familia del
paciente oncolégico.

Durante el proceso en que llevé a cabo esta investigacion, a mediados del afio
2019, a mi madre se le diagnostico cancer. Fueron meses plagados de mucho dolor
emocional e incertidumbre que vivi junto con mi familia hasta el momento en que
fallecio, en el afio 2020. Al tiempo, decido retomar la investigacion y las entrevistas
familiares. El contactar nuevamente con estas familias supuso muchas
confrontaciones con mi dolor y mis recuerdos de aquellos dificiles momentos, que

eran similares a los que cada familia estaba viviendo. Sin embargo, puedo decir que
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también implicé sentirme mas sensibilizado y convocado a comprender todas sus
vivencias.

Continuar mis conversaciones con estas familias implicO gestionar
adecuadamente mi empatia ante sus vivencias y el dolor emocional ante mi pérdida vy,
con eso, establecer una separacion entre su experiencia y la mia para que pudiera
llevar a cabo mi proceso comprensivo. Fue un proceso que en que me senti no sélo
como investigador, sino como un ser humano que vivio en familia la dificil
experiencia del cancer como hijo y cuidador y que en ese momento estaba
sobrellevando el proceso del duelo.

A través de toda mi experiencia vivida, puedo decir que no soy el mismo que
comenzo esta investigacion cinco afios atrds. Hoy dia, aunque confieso que continuo
mi didlogo con el cancer y viviendo el dia a dia luego de haber pasado por esta dura
experiencia, puedo afirmar que mi encuentro con estas familias y el proceso
comprensivo y reflexivo que me permiti realizar sobre sus historias en esta
investigacion me dejo grandes aprendizajes. Aprendizajes que me han ayudado a
crecer personalmente, que me han sensibilizado méas a la hora de trabajar con las
familias en mis intervenciones psicologicas y psicoterapéuticas y que han
incrementado mi motivacion a seguir investigando y profundizando mi comprensién
sobre los procesos familiares ante esta experiencia.

Entonces, ¢Cémo me retiro de este proceso de investigacién? Me retiro no
solo dejando mis aportes y comprensiones, sino también con el agradecimiento
expresado de todos los integrantes de cada familia por los momentos de conversacion
y acompafiamiento vividos a lo largo de todo su proceso, con la oportunidad de haber
validado mi experiencia a través de la contada por ellos y con el entusiasmo de seguir
afirmando la importancia de la familia para la vida, como el espacio en el que

promueve el amor, la lealtad, la salud, la sanacién y el desarrollo personal.
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CAPITULO IV
RESULTADOS: ANALISIS Y DISCUSION

En este capitulo presento los resultados del estudio distribuidos en dos
apartados: en el primero incluyo el andlisis a partir de un esquema conceptual
organizado tomando como base el paradigma propuesto por Strauss y Corbin (2002),
en el cual profundizo en la interpretacion de la informacion producida sobre la
categoria y subcategorias referidas al ¢qué?, ;por qué? ;cémo?, ;cuando?, ;donde?,
¢quiénes? y ¢con qué consecuencias? del tema de investigacion. En el segundo
expongo la discusion de los resultados del estudio, desde lo delimitado como
categoria central y a la luz del estado actual del conocimiento tedrico y empirico que

identifiqué sobre el tema.

4.1. Analisis

La comprension de los significados que construyen las familias en su
experiencia con el cancer se dio luego de conversar con cada una de ellas. A
continuacién, presentaré mis interpretaciones sobre las revelaciones y las
experiencias que vivi estando en sus hogares. Las interpretaciones se construyeron
Unicamente a partir de lo expresado por cada miembro de las familias entrevistadas,
sin pretender establecer generalizaciones. La informacion obtenida la sintetizo en un

esquema conceptual para su mayor comprension y que indico seguidamente:
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Figura 4: Esquema conceptual de subcategorias

4.1.1. “El cancer entre nosotros”

"Cuando dices cancer [...] es como mencionar al demonio". Esa expresion, de
uno de los entrevistados, refleja la sensacion de terror que genera pensar en la
enfermedad porque, de todos los padecimientos crénicos no transmisibles, es la que
causa mas sufrimiento por el deterioro fisico y la pérdida de la autonomia de las
personas, asi como el temor a la posibilidad de que el familiar fallezca.

El cancer, que se perfila como la segunda causa de muerte en el mundo,
representa un antes y un después para los pacientes como para sus familiares. La
dindmica de sus vidas, luego del diagnostico, se centra en sobrellevar los distintos
desafios que supone el control de la enfermedad. Por eso, la frase "el cancer entre
nosotros" engloba la experiencia compleja de esta patologia en las familias; un
camino dificil que inicia al abrir el sobre de una biopsia®, en cuyo informe se

confirma su aparicion.

5 Examen que consiste en la extraccion de células o tejidos para ser evaluadas microscopicamente por
un patélogo (Instituto Nacional de Cancer, 2022).
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4.1.1.1. “Cuando nos enteramos”
“Eso fue duro e impactante”

Los pacientes consideran que el cancer los ha impactado fuertemente y ha
cambiado sus vidas. Tienen la sensacion de que no podran superar la enfermedad y
moriran. Mientras que en los familiares surge el miedo de perder a un ser querido y
merodea el pensamiento de que la vida familiar ya no sera igual. Se ahondan en la
tristeza, la rabia, la ansiedad y el panico. Negar la realidad es una de las defensas mas
comunes. La negacion empieza con la formulacion de preguntas como ¢Por qué a mi?
¢Por qué a nosotros? ¢No puedo creer que esto esté pasando?:

[...] Para mi desde febrero esto ha sido duro e impactante, me desestabilizé
psicoldgicamente, me dejé mal. Tanto asi que tuve que asistir al psiquiatra y
al psicélogo porque me daba un estado de ansiedad que eso era llorar y llorar.
El estado de ansiedad que me dio fue indescriptible. [...] Fue indescriptible la
sensacion que senti en ese momento, en esa época cuando fui diagnosticada.
Yo sentia que me iba a morir, que no iba a salir de esto (El, p1, f1).

[...] Cuando a mi papé le diagnosticaron el cancer fue muy impactante. Yo
nunca acepté esa informacion. Yo pensé que la biopsia estaba equivocada [...].
A mi me costd reconocer eso [...], me costd mucho. Yo a veces pienso que
me gustaria que esto fuera sélo una pesadilla; que no tuviera cancer, pero es
mentira (El, p2, f2).

Cuando abro los ojos, que despierto, me impacté mucho ver lo que vi: una
bolsa en mi barriga; asi sin mas. Solo me dije: “Pero ;qué paso?”. Los
médicos me dicen que tenia un tumor, qued¢ mal. “;Coémo asi?, no entiendo”
[...] me quedé bloqueada, no s¢€; realmente, fue una sensacion de como si se te
cayera el mundo. Me decia: “No puede ser, ;como asi?”. No podia creerlo.
Estaba muy impactada [...] de como cambi6 mi vida de la noche a la mafiana.
Un cambio radical (E1, p1, f3).

¢ Pero por qué el cancer despierta tanto temor a pesar de los avances conocidos
para su tratamiento? La respuesta a esa pregunta se halla en la construccion social que

se ha tejido sobre la enfermedad, percibida en la poblacion como un factor

determinante para el desenlace de la vida. Es considerado un enemigo al que no se le

® El: entrevista individual o NC: nota de campo, p: participante, f: familia.
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puede "ganar". La construccion se asume por las experiencias, cercanas o0 no, que
hemos tenido con la enfermedad y desde el conocimiento de sus consecuencias fisicas
y psicologicas.

“Lo tomé de la mejor manera... mds optimista”

El optimismo hace contrapeso al miedo. Es una disposicion a tomar las
situaciones dificiles de manera positiva, pero sin negar sus complejidades. En las
narrativas de los familiares fue posible apreciar esta actitud que, a lo sumo, les servia
para apaciguar la angustia por el impacto emocional. ElI optimismo, quizas, esté
impulsado por deteccion temprana de la enfermedad y sus posibilidades de tratarla,
incluso curarla:

[...] Senti malestar, pero no me senti desbordada, no me dieron ganas de
llorar, porque en el fondo, sentia como que podiamos resolver. Eso era antes
que la gente se moria, seguramente ahorita podemos resolverlo de otra forma
y, bueno, lo fuimos sobrellevando (El, p3, f1).

Desde el inicio no tan preocupado, porque el céncer estaba en sus fases
iniciales, y que, de poner el tratamiento adecuado, pudiera inclusive olvidarse
eso y curarse definitivamente (El, p5, f2).

En un principio, que comienza la enfermedad [...] digamos que yo lo tomé de
la mejor manera, una manera mas optimista, sabiendo que con la colostomia
ella iba a vivir una vida larga (El, p2, f3).

El optimismo incluso surge también por el patron social de sobreponerse a las
adversidades o no rendirse y ser resilientes, muy caracteristico en la sociedad
venezolana. Adicionalmente, la premisa sobre la "lucha contra el cancer" motiva a
que los pacientes y sus familiares asuman una actitud activa en el proceso a pesar del
temor y el pesimismo que también suscita. Estos significados, parece, que generan
temor y a la vez lo aminoran. Pero, el optimismo se manifiesta con el fin de evitar que
el familiar paciente y los demas integrantes se desajusten emocionalmente.

En una de las familias, el optimismo parece manifestarse desde la
despreocupacion por el diagnostico. Posiblemente por la etapa de vida en que se

encuentra el familiar diagnosticado:
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A mi no me preocupd mucho esa vaina [el diagnostico], porque yo parto del
principio de que uno en esta vida de algo se tiene que morir. Yo queria
morirme en blanco, de un solo cofiazo, como todo el mundo quiere, pero tengo
que seguir en este proceso. [...] yo no le he parado. De pana. Yo a la muerte
no le tengo miedo, si viene, que venga (El, p1, f2).

[...] Yo tenia la esperanza, o tuve la esperanza en ese momento, de que el
cancer estaba empezando, porque cuando se lo detectaron, lo tenia bastante
bajo [...] Pero entonces, ¢l con su cuestion de que no, que no queria, porque
siempre ha sido como renuente (El, p3, f2).

A medida que se envejece, las personas asumen que posiblemente enfermaran
y moriran, pues se percibe como una situacién natural en la vida. Siendo conscientes
de esta realidad. Sin embargo, la actitud optimista acompafiada con despreocupacion
por parte de los pacientes podria generar angustia en sus otros familiares al percibir el
poco interés en adherirse a los tratamientos y la dificultad que implica cuidar a una
persona de esa edad.

“Esta enfermedad me salio por...”

Se han establecido diferentes causas para el desarrollo del cancer; como las
genéticas, las asociadas a la vejez, los habitos de vida inadecuados, al estrés
psicolégico, entre otras, que hacen muy dificil deducir cual de esas es la que tiene un
mayor peso en su desarrollo.

Generalmente, en los seres humanos impera la necesidad de buscarle causas a
las situaciones de la vida cotidiana. El caso del diagnostico del cancer no es la
excepcion. Es comun que las familias conversen sobre el porqué de la enfermedad en
el paciente, tal como se percibid en algunos de los testimonios recabados:

Estoy plenamente convencida de que esta enfermedad me salié por ese fuerte
estrés. Yo vivia estresada, mi mama me decia que mi papa tenia diarrea y que
habia que llevarlo al médico. A mi papéa lo hospitalizaron varias veces y yo
era la que salia. Ellos no me dejaban, creia que la Unica persona que existia
era yo. Eso me hizo mucho dafio (El, p1, f1).

[...] Esta enfermedad le empez6 a raiz de la ida de su hijo. Alli empez6 todo,

eso fue una depresion lo que creo que le causé toda esta situacion que tiene
ahora. Porque él lloraba mucho por su hijo. A él no le gusta que lo vean llorar,
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pero fue muy, muy, muy duro para él. El llor6 bastante, se acercaba a la

habitacion de su hijo y lloraba. Se sentia triste (E1, p3, 2, p. xx).

Las familias al otorgarle una causa a la enfermedad, probablemente, confieren
sentido y coherencia a la situacién y pueden manejar la incertidumbre. El acuerdo
familiar sobre el posible desencadenante del cancer les permite a los integrantes saber
aquello que debe evitar el familiar diagnosticado para que su salud no se agrave. En
las narrativas familiares, logré conocer que los integrantes de estas familias se
conectan al pasado para buscar respuestas:

[...] Vivia molesta porque mi mama4, sin darse cuenta [...], me presionaba
mucho a mi y no presionaba a mis hermanos. [...] Mi esposo molesto y
Vanesa molesta. Porque mi esposo se la calaba conmigo. Mi esposo fue chofer
practicamente de mi mama, y mi pap4, para aca, para alla (El, p1, f1).

Cuando yo me enteré que tenia cancer, de la enfermedad, en el fondo, esto

como muy en el fondo, lo he pensado, yo creo la culpabilicé a ella. Yo sentia

que ella tenia la culpa de tener esa enfermedad, que era su culpa por tener una
vida llena de estrés, preocupada, intranquila, por pelear tanto, por estresarse
por cosas minimas (El, p3, f1).

Se comprende que los familiares establecen como Unica causa del cancer a un
acontecimiento negativo que vivid el paciente familiar en el pasado que no supo
manejar adecuadamente. Este factor gener6 en la persona que enfrenta la enfermedad
sentimientos de culpa, una emocién que incrementa su malestar psicoldgico. A través
de los testimonios, es posible captar que la causa asignada al cancer también produce
malestar en los familiares porque, en el pasado, ya habian tratado de controlar sus
efectos en el familiar. Posiblemente, atribuir una razén al cancer, derivada de hechos
pasados, influya en la manera en como los familiares se relacionan con su pariente

enfermo al inicio del diagndstico.
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4.1.2.2. “La enfermedad fue avanzando”
“Ese golpe fue durisimo”

Los pacientes entrevistados intentaron retomar su vida en la medida en que el
tratamiento daba resultados favorables para su bienestar. Sin embargo, la noticia de la
reincidencia de la enfermedad o su avance representd una experiencia traumatica para
ellos y sus familiares. “Un golpe durisimo” que implico “volver a empezar” y una
advertencia de que “la lucha no se habia acabado”.

La recurrencia del cancer es un acontecimiento que genera frustracion y una
sensacion de que los esfuerzos por controlarla han sido en vano, aun cuando se
mantenia la esperanza de que se "estaba venciendo la enfermedad". Estos testimonios
parece que refuerzan mas la idea construida de que el cancer es una enfermedad
mortal que nadie puede superar y que sera un enemigo silente.

La frase "luchar contra la enfermedad”, comunmente escuchada, vuelve a
cobrar atencion aqui. Porque al decirla nos invita a pensar y a sentir es una batalla que
hay que librar y ganar, mas no una enfermedad que hay que aceptar y controlar. Se
percibe, en Ultima instancia, como una guerra contra el propio cuerpo, una situacion
que, parece, provoca mas angustia al paciente y a sus familiares. Con esta afirmacion,
comprendo y valido tanto los pacientes como sus familiares viven con el miedo
latente de que el regreso del cancer sea una realidad:

En enero de 2020, yo terminé el tratamiento y sali muy contenta. Luego tenia
que hacerme los examenes, entre esos, la tomografia. Lamentablemente no me
la hice, no pude, pensé que no era indispensable y segui contenta [...] empecé
a sentirme mal, a sentir un dolor, sin embargo, estaba feliz porque ya no tenia
enfermedad. [...] La tomografia me la hice aproximadamente hace dos meses
y es alli donde me sale la metastasis. Que para mi fue traumatico y para mi
familia, porque ya yo me daba por curada. [...] Ese golpe fue durisimo y de
alli en adelante me he sentido muy afectada por esta enfermedad. Detesto esta
enfermedad, no sabes como la desteto (EF, p1, f1).

El dia en que a mi papé le dijeron gue tenia metastasis en la columna yo me

senti super mal, porque tenia mucha esperanza en que ibamos avanzar en este
proceso. Me dije que, si no fuera por todo este retraso que se hizo en
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diciembre, quizas eso no hubiese avanzado. Se me pasaron muchas cosas por

la mente, sentia frustracion, eso es lo que sentia. (NC, p3, f2).

En la vida de la familia, la posibilidad de la recurrencia de la enfermedad no
es un tema desconocido, sino un asunto del que se prefiere no hablar porque produce
temor. Pero ¢hasta qué punto esta negativa lleva a los familiares pacientes a
desestimar el proceso de seguimiento de la enfermedad? Parece que para ellos el
proceso de la enfermedad culmin6 en el momento en el que los tratamientos se
aplicaron por completo. Se puede llegar a creer que “la victoria se ha obtenido”.

El intento por retomar la rutina diaria es un motivo que empuja a los pacientes
familiares a olvidar que sus condiciones cambiaron. Quizas para estos pacientes
asimilar y aceptar los cambios sea un proceso dificil. Sobre este aspecto, me pregunto
¢cudl es la lectura que hacemos sobre la prevencion de las enfermedades crénicas no
transmisibles como el cancer? La realidad nos muestra que solo se habla de
prevencion del cancer antes de su aparicion:

[...] Me mandaron quimio y radio. Con la radio y la quimio, quedé¢ “pepiao”

[bien] y me olvidé de eso. Volvi al trabajo, iba una o dos veces al bafio,

tranquilo hasta que me salié otra vez. Entonces volvi. Yo me sentia bien,

brincaba, saltaba, yo duré casi un afio tranquilo, que fue el afio que me perdi,
por decir algo, pero como me sentia bien, no me preocupé, incluso ni de ir al
hospital, hasta que me tranqué (El, p1, f2).

El cancer, como enfermedad, tiene la naturaleza de ser progresiva. Su avance
depende del estadio inicial y efecto que tengan las opciones terapéuticas. Con los
testimonios, entiendo que la progresion de la enfermedad es un hecho para el que no
estd preparado el paciente, menos sus familiares. Me planteo unas interrogantes a
partir de esta reflexion: ¢En qué medida los profesionales de la oncologia conversan
sobre este punto con sus pacientes? La progresion estd concebida como una clara
sentencia de muerte, pero, ahora, surge la inquietud: ¢en qué medida los médicos
oncélogos estan preparados para encarar sus propias resistencias para hablar con los

pacientes sobre este tema?
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“Se paralizo mi vida”

La recaida de la enfermedad supone la pérdida de la salud que ya se sentia
recuperada. La reincidencia del cancer implica entablar un nuevo didlogo con el
propio cuerpo: concientizar y asimilar con dolor que la enfermedad ha avanzado. En
las narrativas se aprecia claramente el duelo por el desgaste fisico, la cotidianidad, la
autonomia, que traen consigo un intenso malestar emocional, frustracion e
impotencia, especialmente porque eso implica depender de los familiares:

[...] Se paralizé mi vida porque ya ni cocino, me cambi6 mi vida. [...] he sido
super activa, movida, resuelta, fuerte y hoy siento que esa fortaleza que yo
tenia se me fue. Yo me consideraba una mujer de mucha fortaleza, en todos
los sentidos, en mi casa, en el apoyo moral, en el apoyo econdémico [...] Pero,
bueno, me tocd vivir esta experiencia, que es inevitable, tengo que aceptarla y
tengo que sequir, se tiene que seguir gestionando (EF, p1, f1).

Lo que no me gusta es depender de terceros. Eso si es lo que me molesta [...]
yo espero que el martes me los quiten [los puntos quirtrgicos] Y asi tener un
poquito mas de autonomia. Mas autonomia llamo yo poder bajarme de la
cama, subirme, ir al bafio, con eso voy bien [...] si no puede quitarse la bolsa,
que gran parte de las personas se quedan con la bolsa; pues, bueno, viviré con
la bolsa. Hay gente que tiene cinco, diez afios con la bolsa, ¢por qué no puedo
vivir yo con la bolsa? A eso yo me adaptaré. No es que sea muy féacil
tampoco. Pero me adaptaré a la bolsa. [...] Entiendo que estas cosas pasan [las
enfermedades y la muerte], o que yo no queria era depender de terceros. Ese
no soy yo (El, p1, f2).

[...] No poder trabajar como antes, no cuidar de mi hija, ver que no puedo
comer como antes, moverme como antes y todas esas cosas me molestan
tanto, me ponen "depre” (El, p1, f3).

Las consecuencias de la recaida hacen que los familiares que viven con cancer
construyan una imagen desconocida para ellos, evidenciada por las expresiones "ese
no soy yo”, “yo no era asi”. Por esta razon, los familiares intensifican los cuidados y,
al mismo tiempo, su preocupacion y angustia se incrementan al ver que los cambios
fisicos son mas notorios. Pero se percibe que la recurrencia permite un dialogo
conciliatorio con la enfermedad. Es decir que los pacientes toman conciencia de que

no van a "vencer" la enfermedad; pero que, probablemente, sea posible adaptarse a
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vivir con el diagnéstico. Me pregunto, entonces, ¢para ellos, esta es otra forma de
asumir la "lucha"? o ¢el asumir una conciliacion con el cancer podria contribuir a
disminuir su angustia y enfocarlos mas hacia el crecimiento personal ante esta
situacion?

“Tener una actitud positiva, muy proactiva”

Pese a la experiencia de la recaida, en algunos de los integrantes de las
familias se mantuvo la esperanza y la actitud positiva, porque valoraron y se
mantuvieron aferrados a los logros o “pequefias batallas” alcanzadas para mantener el
cancer bajo control. Las familias tienen una mayor claridad sobre los pasos a dar a
futuro para avanzar en el proceso. Estas actitudes, més alla de afianzar el significado
de "seguir y no rendirse”, se presentan como una manera de conciliar con la
enfermedad. Cuando tienen conciencia de la enfermedad, esto les permite a las
familias reducir la incertidumbre y evitar que imaginen escenarios catastroficos sobre
la situacion:

Me senti, efectivamente, muy preocupado de saber que las células habian
migrado hacia esa zona y, en ese momento, lo que busco primero es tener una
actitud positiva, muy proactiva [...] vamos a ponerle mas esfuerzo, que es lo
que uno viene haciendo en el dia a dia, buscar de hacer la tarea. Y sigo, por
respeto a las lesiones que a mi esposa se le han presentado. Y en cada paso
buscando ser optimista. Mira, cumplimos un ciclo. Oye, salimos de un ciclo.
Cumplimos el segundo, cumplimos el tercero, bajamos un poco, pero
vamonos al cuarto. Dentro de la presion que uno tiene, la expectativa positiva
nunca se ha detenido. En esa fase de lo malo en el presente, seguir avanzando,
pero no con la mente en el futuro (EF, p2, f1).

Cuando nos dan la noticia de que habia metastasis, yo le dije a mama: “vamos
a seguir, esto es otro episodio y es el proceso que tenemos, no podemos hacer
mas nada que seguir trabajando”. Y bueno, fijate, esa ha sido siempre mi
actitud [...] yo suelo no ponerme del lado de la catastrofe, siempre trato de
mantenerme activa, siempre trato de mantenerme en movimiento [...] Yo
nunca les digo que todo va estar bien, porque yo no sé. Yo simplemente les
comento que lo importante es que estamos en movimiento, no estamos sin
hacer nada, tenemos un afio moviéndonos, estamos trabajando para lograr que
estés mejor. Vamos a esperar el resultado, no sabemos qué va a pasar |[...]
siempre aposté por lo médicos, no voy a buscar nada en internet, no me voy
angustiar méas porque asi no vamos a resolver nada (EF, p3, f1).
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[...] Llego el resultado de la biopsia, salia que tenia cancer de cuello uterino,

con metastasis, entonces eso fue para mi muy duro, porque claro, senti que

todo se habia demorado mucho, senti miedo. Claro, no queria echarme a

morir, queria continuar, pero fue muy fuerte para mi porque estaba cambiando

mi aspecto, sentia que no me mejoraba, estaba perdiendo mucho peso, pero,

aun asi, yo estaba animada, o al menos trataba de pasar la mayor parte del

tiempo animada (El, p1, f3).

Frente a la recurrencia, el optimismo en los familiares no ensombrece su
temor y preocupacion. Como reflejé, la tendencia a “luchar contra la enfermedad” los
lleva al desafio de equilibrar la angustia y el optimismo. Pero lo que queda claro a
partir de sus narrativas, es que optimismo ayuda a las familias a seguir adelante, pero
tiene una funcién central: trasmitir animo al paciente para que no abandone su
“lucha”

“La enfermedad retorno por...”

Cuando ocurre la recaida, los pacientes y sus familiares también buscan una
causa o razon de la reaparicion de la enfermedad. Pero, en este caso, la familia no
suele responsabilizar al paciente sino a los médicos. Con los testimonios, noté que el
desplazamiento de la culpa hacia otros hace que las personas con la enfermedad no
sientan que la progresién ocurrié por sus propias acciones:

Yo senti en ese momento que la enfermedad retorné por no haber terminado el
tratamiento, porque tu sabes que yo me dejé de hacer cuatro quimios, que era
la intravenosa y ellos [los médicos] no sustituyeron eso por nada (EF, p1, f1,

p. XX).

En resumen, la experiencia familiar con el cancer empieza con el diagnostico
y su avance. Las narrativas revelan que las personas vivieron con negacion, miedo,
rabia y culpa. Sin embargo, en algunos casos, el optimismo fue clave para enfrentar
los desafios que suponen el control de la enfermedad, incluso ante una posible
reincidencia. En esta etapa percibi que los pacientes sufrieron por la imposibilidad de
seguir con sus rutinas debido a las limitaciones fisicas que generaba la enfermedad, lo

que, a su vez, produjo tension en sus familiares.
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En sus conversaciones, las familias acordaban dar una causa Unica a la
aparicion del cancer para manejar la incertidumbre y, a lo sumo, conferirle sentido a
la experiencia. Por lo general, los integrantes asociaron la razén a un evento negativo
del pasado que les ocurrié a los pacientes y que no supieron sobrellevar. Lo que
pudiera llevar a pensar que la vivencia familiar esta influenciada por el estigma social
construido sobre la patologia y por los mensajes conocidos sobre como deberia
afrontarse la enfermedad. No obstante, a pesar de ello, “El cancer entre nosotros”, en
estas familias, define el porqué de la expresion compartida: “Tuve el apoyo de toda
mi familia”.

4.1.2. “Sobrellevando esta situacion... como familia”

Cuando las personas realizan esfuerzos notables, casi heroicos, para superar
una situacién desagradable, decimos que la estd sobrellevando. En la vivencia
familiar de la enfermedad, los integrantes asumen de este modo el sufrimiento que
genera el diagndstico. La expresion: “sobrellevando esta situacion como familia”
describe como ellas enfrentaron el desafio del cancer desde su inicio y en su
desarrollo.
4.1.2.1. Con “la ayuda de los demas”

La familia extendida

Sobrellevar el diagnostico para las familias implicd que se reconectaran con
diferentes personas para recibir su apoyo. Principalmente, fueron los integrantes de la
familia extendida quienes brindaron el soporte a los integrantes de la familia afectada
por la experiencia. La ayuda proporcionada por los miembros externos al ndcleo
familiar fue mas enfocada en lo instrumental y monetario:

Cuando ellos se enteraron de la enfermedad, recibi apoyo de toda mi familia.
Yo quedé impresionada como se movilizo mi familia. Mis sobrinos
compraron cosas. Mis dos sobrinos me compraron cosas, me llamaban, me
apoyaban, me decian: “tia te queremos, tu vas a salir de todo esto”. Mis
primas se movieron [...] ellas me compraron pastillas, inyecciones [...] mi
hermano me mando ddlares para comprar unas cosas. (El, p1, f1).
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Mi hermano vino para ayudarme. Me trajeron unas bolsas. Mi comadre, en ese
momento, se ofrecid ayudarme porque no me podian llevar a mi casa. Era
muy lejos (El, p1, £3).

[...] me mandan a hacer las quimios, me mandan una pastilla que empecé a
tomarme vy las radioterapias, con ayuda de mi familia, logré hacérmelas (El,
pl, £3).

La familia extendida fue una base clave para que los integrantes de la familia
afectada se mantuvieran estables. El soporte econdmico e instrumental les facilitd
cumplir con éxito algunos pasos del proceso.

Se puede comprender que la experiencia con la enfermedad no so6lo afecta a
los miembros que la viven, sino que repercute también sobre aquellas personas que
conforman a su familia externa. Es posible que estos integrantes no puedan apoyar
emocionalmente porque, por preferencia, se mantienen a distancia para no invadir la
privacidad de la familia y al familiar enfermo.

“Mi psicologo me ha ayudado mucho”

Algunos integrantes de las familias se motivaron a buscar apoyo psicoldgico

para lograr sobrellevar el proceso:

[...] Mi psicologo me ha ayudado mucho. Las primeras terapias de psicologia
me ayudaron mucho. La primera entrevista fue impactante para mi, de
mejorar, y desde alli fui cambiando (El, p1, f1).

[...] Tuve que ir a terapia después porque todo me pesaba. Fui a desahogarme
porque sentia que la vida me estaba pesando demasiado. Tenia algo de
estabilidad y siempre venia algo a quitarmela, ;sabes? (El, p1, f1).

Comunmente, los psicologos tienen un rol minimo dentro de las unidades de

oncologia. Asi lo confirma uno de los relatos:

Yo sentia que me iba a morir, que no iba a salir de esto, se me pasaron muchas
cosas por mi mente y senti que no me podia controlar, yo que soy controlada
[...] yo misma pedi ayuda psicolégica. En mi casa no querian, sobretodo mi
esposo, que no buscara psicologo, ni psiquiatra, porque él decia que yo iba a
superar eso (El, p1, f1).
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La renuencia hacia la ayuda psicoldgica puede obedecer a que, como es
esperado, tratar y curar la enfermedad es la prioridad de toda la familia. No obstante,
se puede decir que ha habido una mayor apertura para asistir al psicélogo y recibir su
apoyo. Se puede considerar que esto ha sido gracias a la difusion que se ha hecho
sobre la importancia que tiene la salud mental de los pacientes con cancer en el
proceso.

De los amigos y vecinos

Los amigos y vecinos representaron un enlace de apoyo vital para las familias
afectadas con la experiencia de la enfermedad. Su sostén hizo que los integrantes se
sintieran aliviados mientras transitaba este duro camino:

[...] Los vecinos también se han involucrado y se han interesado en saber
como esta el estado de salud de mis papas y han colaborado. Hay una vecina
que nos ha apoyado con el traslado al hospital en dos oportunidades, como
tengo el carro dafiado, se han sensibilizado con el tema de mi papa también
(EF, p3, 12).

[...] Tuve ayuda, no lo puedo negar, en cada area de mi vida, tuve ayuda.
Muchos amigos me apoyaron en su momento, mi hermano cuando podia, me
suplia en la casa (El, p2, f3).

La colaboracion recibida de los amigos y vecinos fue tan valiosa, como la que
bridaron los miembros de la familia extendida. La participacion de todas estas
personas trajo estabilidad emocional a los miembros afectados.

Institucionales

El beneficio que ofrecen las instituciones fue considerado por una de las
familias, en tanto les permite lograr cubrir algunas necesidades de indole médico para
sus familiares diagnosticados, especialmente, si no cuentan con los recursos
monetarios. Sin embargo, dada la dificultad en los procesos de obtencion de las
ayudas por parte de estos entes, los familiares no la consideran como un medio del
cual podrian beneficiarse. Posiblemente por la construccion social y la experiencia,
precisamente vivida en nuestro pais, refuerce el poco interés e, incluso, la

desconfianza hacia estas instituciones:
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He encontrado apoyo de ciertas instituciones del Estado, colaborando con las

bases, las bolsas, los pafiales y centros de cama (El, p3, 2).

En resumen, se puede decir que las familias entrevistadas, al lograr conectarse
con las diferentes redes de apoyo, sintieron esperanza de poder avanzar rapidamente
en la atencion de su familiar enfermo. Sin duda, la solidaridad expresada por estas
personas resultd provechosa para cada uno de los miembros, porque les hizo sentir
que ante esta dificil experiencia no se encontraban solos.
4.1.2.2. “No he parado de hablar”

A través de la comunicacién es que podemos hacernos una idea de como
funciona la familia dentro su hogar. Ante la experiencia de la enfermedad, la
comunicacion tiene la importante funcion de ayudar a las familias a establecer
acuerdos, tomar decisiones y solucionar problemas que emerjan durante el proceso,
de tal forma que asi puedan sentir que la estan sobrellevando.

Comunicacién intrafamiliar

Desde las palabras de los integrantes de los grupos familiares, he logrado
captar que la comunicacion se encuentra cefiida a la satisfaccion de las necesidades
fisicas de los pacientes. Pero, los pacientes al mostrarse renuentes hacia la ayuda y
preocupacion de sus familiares por su bienestar, la comunicacién se aprecia poco
fluida:

[Esposo] trata de ayudarme, pero a veces me atosiga. Ayer yo estaba nerviosa
por una tercera quimio, que me batuqueo [...], trato de respirar porque no
puedo estar nerviosa. El me dice “no puedes esto, no puedes aquello” y no sé
qué mas. Eso me tenia atosigada. Yo le decia: “déjame tranquila” [...] a veces
siento que no entiende que eso me altera mas. Sé que lo hace por cuidarme,
que no lo hace por maldad [...], pero a veces sin querer me atosiga (EF, p1,
f1).

[...] El [familiar diagnosticado] esta renuente a que alguno de nosotros lo
ayude, le decimos, pero es terco en ese sentido, no se deja, realmente, no se
deja. [...] Entonces, cuando mi hijo [el cuidador] viene y le pregunta que le
duele, le dice todo, pero uno le pregunta y no dice nada (EF, p2, f2).
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[...] Cuidéndola ha sido complicado por su temperamento. Por ejemplo, el
hecho de decirle que no haga, o0 que tenga cuidado ha sido, a veces, es muy
agobiante porque ella no sigue las cosas como uno lo dice, no como uno lo
dice, si no como se lo han dicho los médicos. Ella se pone muy renuente (El,
p2, £3).

Puedo comprender, de lo dicho por las familias, que tarea de acordar con los
pacientes lo que se cree que es beneficioso para ellos, no sélo dificulta la fluidez de la
comunicacion y los cuidados, sino que también produce malestar emocional en los
integrantes familiares. En la dinamica de los cuidados, es posible que los pacientes
intenten mantenerse lo mas autbnomos posibles, al mismo tiempo que evitan quedar
infantilizados ante los cuidados excesivos de sus familiares. Simultaneamente, los
familiares podrian sentir malestar al percibir que su preocupacion queda desestimada
por el familiar enfermo, especialmente porque ellos han dejado de lado sus
necesidades para priorizar su cuidado, aspecto que también contribuye a su malestar.
Ante la experiencia expresada en el discurso de estas familias, se puede interpretar
que la comunicacidn es un recurso valioso con el que cada una de ellas cuenta para la
solucion de sus dificultades en el proceso.

En cuanto a la comunicacién intrafamiliar, logré apreciar algo llamativo y es
que en el discurso de estos miembros la comunicacién suele ser cuidadosa y
reservada; muestra de eso son las frases dichas por ellos mismo, tales como “no se lo
dije” o “no se lo digo para™:

[...] Siempre me he mostrado como la que los escucho [...] aprovechamos de
hablar, pero he optado mas por hablar con cada uno de ellos a nivel individual.
Me siento un ratico con mi mama y me siento un ratico con mi papd y ahi los
voy escuchando [...] a veces en la casa, los veo muy tristes a ellos dos y
pienso que me gustaria que las cosas fueran distintas, [...], pero nunca se los
digo, porque pienso que si se los digo, seria irrespetar su dolor, que también es
mio, pero que lo vivimos de manera distinta. Entonces, yo prefiero quedarme
callada (EF, p3, f1).

[...] Si, duele de verdad, duele mucho, pero yo no se lo demuestro ni a mis
hijos. Muchas veces escondida me pongo a llorar [...] porque tengo que darles
animos a mis hijos también, sobre todo a mi hijo [el cuidador], que es el mas
sensible y vulnerable (El, p2, 12).
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[...] Cuando voy para alla [casa de la mama], estoy lo mas ausente que pueda

[...] ultimamente no le estoy hablando mucho porque quiero evitar

discusiones y trato simplemente de responder a lo minimo. Hay momentos, y

sé que esta mal, la he estado hasta ignorando (El, p3, f3).

La opcidn de estos familiares por permanecer callados tiene el beneficio de no
generar malestar en los pacientes y para evitar los conflictos, pero no significa que
estén desvinculados. Se puede decir que el silencio es un mecanismo que protege a
los miembros de experimentar el dolor de la situacion o provocar mas dolor del que
ya existe. Por lo que es comprensible el cuidado que mantienen al expresar algun
comentario sensible o de expresar alguna emocidn dificil como la tristeza o la rabia,
porque lo que se intenta es no afectar a los pacientes en su proceso ni el clima
familiar. La no expresion de las emociones dificiles se ha construido en la sociedad
como desencadenante del avance del cancer, lo que posiblemente refuerce esta forma
de comunicacion en las familias.

No podemos desvincular las diferentes formas de comunicacion apreciadas de
la historia relacional de los miembros, las caracteristicas personales de cada paciente
y las necesidades que plantea el tipo de cancer que padecen, el nivel de confianza que
tienen con su cuidador que, con frecuencia, imposibilita que los demas integrantes
puedan participar en los cuidados, tal como logramos captar en las narrativas.
Comunicacion con la familia extendida

Cuando contemplé la comunicacién con los integrantes de la familia
extendida, me di cuenta que era distante al principio. Esta distancia estuvo marcada
por los mismos pacientes o por los miembros de la familia externa:

[...] Yo me aparté de todo el mundo, no queria decirle a nadie. En mi casa nos
encerramos, no sé si eso fue bueno o malo. Mi hija y mi esposo estdbamos
encerrados, ahi los tres, llevando esta carga. Me dio miedo decirselo a mi
mama (El, p1, f1).

[...] Mi esposa una vez me dijo: “no me gusta la lastima”. Nunca la traté de
esa manera. No, porque la lastima mata a cualquiera, a mi forma de ver (El,
p2, f1).
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El cancer es una enfermedad que produce temor y vergienza porque la
intimidad de la familia puede quedar expuesta. Por otra parte, es posible que los
pacientes puedan sentirse incbmodos al percibir que otros parientes, al saber la noticia
del diagndstico, sientan lastima por ellos.

Cuando los integrantes se encuentran distantes fisicamente y no conocen a
cabalidad la situacién de la familia afectada, esto puede generar sensacion de
incomprension, tal como podemos apreciar en el siguiente testimonio:

[...] A veces creo que no entienden [los familiares] que para mi no ha sido

facil, que tengo a veces momentos fuertes de dolor, que me caigo, que estoy

perdiendo cada vez mi independencia, eso es algo que me ha dolido mas,
viéndome asi. Bueno, tienen que estar en este lugar para entenderlo (El, p1,
f3).

La sensacion de incomprension de los pacientes quizas se deba a que, por
parte, sus familiares, desde su preocupacion, tienden a comunicarles cémo ellos
deberian sentirse o hacer para sobrellevar el proceso, sin considerar que se encuentran
asimilando el diagnéstico.

En otra familia, pude apreciar que el distanciamiento afectivo de los miembros
de la familia externa generé malestar emocional en los miembros de la familia
afectada:

[...] la familia de mi esposo ha colaborado econémicamente, pero creo que, Si
ellos lo llamaran y hablaran con é€l, seria mas beneficioso. No es solamente lo
econdmico, también se tiene que valorar el carifio. La familia de mi esposo no
ha estado en la parte afectiva. (El, p2, f2).

Es posible que percibir que el familiar no apoyo de otros integrantes su
familia, algunos integrantes afectados teman que pueda afectarle en su proceso,
especialmente en aquellas familias en la que la unién familiar se valora fuertemente.

Por otra parte, los integrantes de la familia afectada pueden experimentar
incomodidad al percibir que la familia extendida entra en su espacio, lo que conlleva

a conflictos y confrontaciones transitorias:
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Yo llegué a discutir con familiares de mi esposa y mios también, porque me
interesaba mucho la salud psicolégica de mi esposa, [...] supieron entenderlo,
algunos habran dicho que soy un dictatorial. Mi cufiado, hermano de mi
esposa, aprendio a hacer preguntas. Porque hacia preguntas que eran muy
técnicas y eso afectaba mucho a mi esposa. Yo fui el filtro de todo eso.
Incluso, mi esposa me decia: “salvame de este tipo de pregunta”. El supo
entenderlo. Al igual que su otro hermano y su mamé. Yo les decia a ellos
cuando decian algo: “; TG eres médico?, ustedes no son medicos para decir
eso”. Claro, ellos lo entendieron (El, p2, f1).

Incluso, mi papa llegd hablar con él y se molesté demasiado y alli empezé un
conflicto y una rivalidad demasiado con mi papa. Entonces, él le decia “yo
soy el hermano y ta €l esposo, ti no le vas a querer mas que yo” (EL p3, f1).

[...] El [padre] y yo tomamos esa postura y cada vez que alguien me
preguntaba por mi mama, en pleno proceso médico, yo decia: “bien
trabajando, o tiene unos dias libre” [...] yo no le daba mayor detalle [...].

Después me empecé a cuestionar, conversando con mi mama, que ella se

sentia muy sola, estaba solo con mi papa y conmigo [...] sentia que se estaba

aislando y eso tampoco es bueno. Entonces, después se flexibilizo y

empezamos a hablar mas tarde con la familia de eso (El, p3, f1).

En esta familia, apreciamos que cuando la generacion familiar del paciente es
numerosa Yy sigue con vida, parecen acentuar los conflictos con los familiares
afectados. Las confrontaciones con respecto al cuidado y los derechos de estar
presente para el familiar diagnosticado pueden dificultar la comunicacion y afectar el
clima de la familia. Posiblemente porque los limites entre una familia y otra no estan
claros al inicio del proceso. Como apreciamos, los conflictos pueden aminorarse
regularmente cuando se presta atencién al bienestar del familiar diagnosticado.
4.1.2.3. “Hablar con los médicos”

No cabe la menor duda de que hablar con los médicos puede ser la experiencia
mas dificil de los pacientes y sus familiares. Obligatoriamente, tanto pacientes,
familiares y médicos de oncologia deben interactuar para lograr tratar la enfermedad,

lo cual para ambas partes es desafiante.
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Comunicacion favorable

Siguiendo las narrativas de los familiares, los médicos lograron apoyarlos
entre otros temas relativos a: como informar el diagnostico, dar aclaratorias sobre los
sintomas de la enfermedad, apoyar en caso de emergencias:

Me voy al Hospital de Lidice, buscando a la doctora C.J. Ella me atendié muy
bien. Yo le digo: “doctora como puedo hablar yo con mi esposa sobre esto. Yo

me siento muy mal, como lo enfoco, cémo se lo digo, ella me esta esperando”
(El, p2, f1).

Esto solo es una reaccion alérgica, esto va a pasar [...] el médico me dio la
confianza de que eso no era nada malo, que no es la primera vez que le sucede
a los pacientes que tienen una reaccion alérgica (El, p1, f1).

[...] Me habian dado el resultado de la biopsia y habia salido negativo, aun

asi, me apliqué los tratamientos [...] no sé, yo solo me dediqué a que los

médicos me dijeran, ellos son los que saben (El, p1, f3, p. xx).
Comunicacion no favorable

Sin embargo, conforme avanza al proceso, la experiencia vivida por las
familias suele ser poco favorable. En los testimonios de los familiares se contempla
su desagrado con respecto a la dificultad que percibieron en los médicos para dar
informacién sobre las noticias dificiles, a su indiferencia en los momentos en que
sucedia una emergencia y a la forma en como se estaban realizando las
intervenciones:

[...] Yo llego y la doctora de la nada me dijo: “mira, nada, es cancer”. Sin
anestesia. Sin haber hecho biopsia ni nada, simplemente dijo el diagndstico
[...], pero en este momento, no tenia como demostrarlo (EI, p3, 3).

Lo que no nos dijeron a nosotros era que tenia que hacerse una biopsia. Todo
fue, “tiene cancer, cosele el estomago y llévala a su casa”. O sea, fue
negligencia médica. Porque la doctora que la vio en ese momento tuvo que
haber tomado una muestra para determinar si era cancer o no. Ella vio el
tamafo del tumor y me dijo: “Es que a mi me dio miedo tocarlo”. Entonces,
abriste eso y lo cerraste, ¢cudl era la idea? (El, p2, f3).

Si, aparece el tema de la migracion de la enfermedad [...]. El [médico] me
dijo de una vez: “jyo no dije que eso era metastasis!” Me dijo a mi. “jY0 ese
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nombre no lo digo, metéstasis! Yo digo que hay mas enfermedad”. Yo le dije:
“Doctor, “;es metastasis?” El me dijo: “jyo no he dicho eso, hay mas
enfermedad!” (EF, p2, f1).

Con respecto al caso del doctor P. Bueno, no me gustdé mucho la exposicion

del especialista, lo critiqué con base y con razones. [...] {Qué considero yo?,

que la opinién de un especialista sobre un hecho, como la lesion a esos niveles
tiene que ser muy bien dirigida [...] una postura, una opinion muy rigida [...],

a mi parecer, le estoy causando alguna molestia psicoldgica en el paciente

(EF, p2, f1).

La experiencia de las familias cuando se relacionan con los médicos
oncélogos y cirujanos parece ser ambivalente. Estos sentimientos estan sujetos a la
calidad de la atencion brindada por ellos, lo que me hace captar la complejidad que
implica la comunicacion entre estos actores. Posiblemente, la necesidad imperante de
los pacientes y sus familiares por informase de todo el proceso se superpone al
cansancio que estos galenos experimentan a diario en su practica profesional.

Socialmente, los médicos son concebidos como héroes o dioses capaces de
salvar vidas. Dicho significado se ha ido erigiendo desde su formacién académica y
se legitima en su juramento hipocratico, cuando se profesionalizan. Las personas
colocan su salud en las manos de los médicos para que estos puedan restaurarla. Esto,
indudablemente, legitima una relacion de poder o vertical entre paciente — médico —
familiar.

Al tal punto que es comprensible, como se reflejan en las narrativas, la
tendencia del familiar a no expresar malestares y resentimientos o reclamar a los
médicos sobre alguna accion incorrecta, posiblemente por temor a que eso afecte el
proceso del paciente, pues la vida de este familiar esta en sus manos.

Pero la realidad es que los médicos y cirujanos oncologos tienen el deber ético
no sélo de tratar el cancer sino de comunicar su evolucién. Pero, el comunicar sobre
una enfermedad que puede llevar a la muerte puede ser demandante para los médicos,

si no cuentan con las habilidades para hacerlo. Ante esto me pregunto6 ¢Por qué no se
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ha considerado proporcionar estas herramientas en la formacion de oncologia? ¢Las
construcciones sociales sobre la muerte y el sufrimiento tendran alguna influencia?
4.1.2.4. “Cada quien ha puesto su granito de arena”

Las personas en la vida asumen diferentes roles que han sido socialmente
construidos. Ellas han de cumplir ciertas funciones asociadas al rol que asumen; por
ejemplo, cuando se tienen el rol de padre, algunas de sus funciones son las de
proteger a la familia y garantizar la seguridad econémica o las de un hijo o hija podria
ser la de cuidar a los padres cuando envejecen. Durante la experiencia del cancer, los
familiares deben asumir nuevos roles para lograr el éxito en el cuidado del familiar
diagnosticado, como apreciaremos en sus testimonios.

“Es responsabilidad mia, unicamente mia”

A medida que la experiencia con la enfermedad va transcurriendo, los
integrantes de las familias hicieron diferentes reorganizaciones en sus roles. Al inicio
del proceso, son los cuidadores principales los que asumen toda la responsabilidad en
el acompafiamiento al familiar diagnosticado:

En un momento yo si le dije a ella [la hija] que el caso de su maméa es
responsabilidad mia, Unicamente mia, td vas a estar presente, pero no te voy a
cargar a ti, no te voy a cargar con tu mama4, si en algin momento te necesito,
te llamo (EI, p2, f1).

Ha sido muy estresante, uno siente una carga, no por la persona que uno
quiere, sino porque es una responsabilidad impresionante y uno tiene también
que tener la manera de delegar. En mi caso, reconocer que necesito de la
ayuda del otro, me costé mucho reconocerlo. Yo me estaba asumiendo toda la
responsabilidad (El, p3, f2).

[...] cuando esta muchacha llega a la casa, la que esta cuidando a mi mama,

yo me doy cuenta de toda la carga que yo llevaba. Es como si fueras

caminando de aqui a Plaza Venezuela llevando un bolso lleno de piedras y, en

la mitad del camino, te quiten el bolso. Sientes el alivio (El, p2, f3).

Al inicio de diagndstico, los cuidadores suelen no percibir ninguna carga
cuando asumen todas las responsabilidades, posiblemente porque en esos momentos,

los pacientes no han iniciado el proceso de tratamiento y no requieren de apoyo
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fisico. Pero cuando el proceso avanza, el continuar solo con todas las funciones del
rol se vuelve muy estresante y se hace necesaria la posibilidad de que las
responsabilidades sean distribuidas de forma equitativas.

Pero, como se aprecia en las narrativas, fue dificil llegar al acuerdo en la
distribucion de tareas con los familiares. La estructura de la familia en cuanto a
namero de integrantes y la alianza paciente — cuidador probablemente influyan en la
fluidez de estos acuerdos. En las familias que mantienen fuertes vinculos, una postura
rigida por parte de los cuidadores de asumir toda la responsabilidad puede generar
malestar en otros miembros que desean apoyar y que estan preocupados por la salud
de ellos:

[...] Yo le digo [a mi papd] que eso tampoco es asi. Yo le digo: “no me digas
eso porque ti no estds solo en eso”. No, él me dice: “que ya yo tengo
experiencia, que yo estoy curtido, que estoy viejo, que t0 estds joven,
empezando la vida”. Yo le dije: “pero somos una familia, no me digas que tu
estds solo y que tu asumas toda la responsabilidad, que estoy aqui a tu lado,
estamos los tres (EF, p3, f2).

El otro dia me molesté y le dije: “ya mi mama tiene una enfermedad, yo no
quiero que ti enfermes, yo necesito que te cuides”. Le dije: “coOmo es posible
que vayas a comprar comida tan lejos, te vayas caminando y no desayunes”

[...] Papa, te tienes que cuidar, no quiero que te enfermes, yo necesito que tu

estés bien, que th estés bien”. Mi mama también se lo dice (EF, p3, £2).
“No tanto de acompariamiento fisico... mas acompanamiento emocional”

Logro comprender que, al inicio del proceso, queda normalizado que solo una
persona asuma el rol de cuidador. Pero, si pude apreciar una disposicion en los
familiares de compartir las funciones. Los entrevistados, ofrecen soportes
emocionales e instrumentales, que parecen estar establecidos no desde el consenso,
sino que, desde la predileccion y la posibilidad, cada miembro decide cuél tipo de
apoyo proporcionar:

Respecto al transcurso de la cuestion, el que mas estuvo como siempre
acompafiando es mi papa y todavia. El ha sacrificado muchas cosas de su
vida y su comodidad para acomparfiar a mi mama en este proceso, para mi ha
sido muy cémoda. Y no es que no me interese el tema de la salud de mi

92



mama4, sino que estoy en una posicidn muy comoda porque mi papa siempre
estd ahi (El, p3, f1).

Yo siento que ha sido un rol no tanto de acompafiamiento fisico, como mi
papa que la lleva al hospital y la lleva pa’ca y le lleva los reposos. Yo siento
que ha sido mas acompafiamiento emocional [...] Siento que la he
acompafiado en ese sentido, a tranquilizarse, siento que ha funcionado como
espacio para que ella se tranquilice, se abra y me diga lo que siente cuando
esta muy angustiada (El, p3, f1).

[...] Me imagino que cada quien se involucr6 a su modo. Bueno, mi hermano
[el cuidador] no tenia mucha capacidad para responder desde la comida, a lo
mejor, termind involucrandose, en esa parte, como tu dices, emocional [...]
Que yo no lo veo tanto desde lo sentimental, si es por mi, de llevarlo para el
hospital, perfecto, quizas, quedarme no tanto, confieso que eso no me gusta
mucho. Cada quien ha puesto su granito de arena (El, p4, f2).

Mi hijo aqui me cocina, me ayuda a levantarme, me trae las cosas, sale a
comprar, estd con la nifia [...]. Mi otro hijo también lo hace cuando viene,
cocina, me ayuda en lo que puede, pero con él es mas dificil, siento que lo
hace por obligacion a veces (El, p1, f3).

En el desarrollo de la pandemia por Covid — 19, las familias pasaron mas
tiempo en sus casas, lo que facilitd la distribucion de las tareas del cuidado. En una de
las familias, se aprecia que la llegada de uno de sus integrantes posibilitd un mejor
acuerdo en las funciones del cuidar:

[...] Antes de empezar a trabajar, estaba cocinando mucho en la casa,
atendiendo méas a mi mama. Pero, cuando empeceé a trabajar, [...] mi mama
me estaba haciendo el desayuno y después dejo de cocinar. Mi papa esta
haciendo el desayuno ahorita, no solamente las arepas, sino la avena, el
batido, el jugo. El me dice que: “te tengo que cuidar”, hasta me llama cuando
me quedo dormida. Pero ya he tratado de compensarme. Yo llego a la casa y
no quiero hacer nada, no friego en la casa, lo hago poco, pero colaboro
haciendo el almuerzo. Los fines de semana, que estoy aqui en la casa, cocino.
Sé que mi papa no cocina y es muy dificil para él estar toda la semana
pensando en ¢qué le hago a mi esposa de comida?, sin embargo, hace su
esfuerzo (EF, p3, f1).

Bueno, ahora la comida la estoy alternando con mi hermano [que llego del
Perd]. El desayuno se lo sigo haciendo fijo, pero el almuerzo, que antes lo
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hacia fijo, ahora él lo esta haciendo. La cena, mi mama la hace, pero después

de la intervencion ya no puede cocinar (EF, p3, f2).

Sin embargo, en la familia conformada so6lo por el cuidador y el paciente
diagnosticado, la pandemia afectd el consenso en el compartimiento de las funciones
del cuidado con el miembro que vivia fuera del hogar. En este caso, la paciente tuvo
que compartir las funciones con su cuidador para no sobrecargarlo:

[...] Viene cuarentena, ella con su enfermedad, todavia dependiendo de mi,
comida, compras, qué sé yo [...], ya estaba un poco méas deteriorada, habia
perdido bastante peso, sin embargo, podia cocinar. Eso si no lo niego. Ella a
veces se levantaba y hacia el desayuno, el almuerzo, la cena, dependiendo de
su animo, de su estado de salud en este momento (El, p2, f3).

[...] Si, hemos podido acordar, s6lo cuando €l me lo pide. En la pandemia me
perdi, por la situacion dejé de ir mucho tiempo, lo dejé solo [...], si, siento que
tuvo mucho estrés, pues, le dio todo este tema de salud. Me senti culpable
porque yo no he estado (EI, p3, f3).

Puedo comprender que los integrantes de las familias no se encuentran
distanciados de los cuidadores. Es posible que en el discurso de la familia se acepte y
se normalice que solo uno de sus integrantes asumira el rol de cuidador. Parece que se
establece y se legitima una estructura de convivencia familiar con la enfermedad en la
que los cuidadores tienen la funcién no solo de cuidar al paciente sino también la de
mantener la estabilidad de la familia durante el proceso, mientras que los demas
miembros acuerdan con ellos para no dejarlos solos en el desempefio de las tareas,
preservar su salud y para no afectar esta forma de convivencia. Reforzada quizas,
por la normalizacion de la existencia de un solo cuidador y la alianza que estos
cuidadores construyen con los familiares enfermos. Si el cuidador llegara agotarse, el
resto de los integrantes tendran que reorganizarse para que uno de ellos lo supla en

sus funciones; situacion, que parece, se trata de evitar que ocurra.
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4.1.2.5. “Nuestra rutina ha cambiado”

Proporcionar los cuidados al paciente oncoldgico trae consigo un cambio en la
cotidianidad de las familias. Las personas realizan diferentes rutinas y costumbres en
su cotidianidad e intentan mantenerlas porque éstas les dan sentido a sus vidas. Las
familias poseen sus propias précticas, habitos y tradiciones que son construidas en la
convivencia diaria. En ellas se encuentran resguardados la identidad, historia,
intimidad y afecto de la familia. En las familias que entrevisté se generaron algunos
cambios en las actividades cotidianas para responder a la demanda del cuidado del
familiar diagnosticado.

“Necesitamos ingresos”

Frecuentemente, el area laboral es la que esta sujeta a sufrir modificaciones en
los momentos mas intensos del proceso de la enfermedad. En las narrativas de
algunos miembros, el cuidador tuvo que postergar su vida laboral para cuidar al
familiar diagnosticado, mientras que una de las integrantes replante6 su proyecto de
vida para comenzar a trabajar y mantener la seguridad econémica:

Mi esposo dejé de ir mucho a su trabajo por dedicarse a mi, se dedico al cien
por ciento conmigo. Iba al trabajo a algo puntual y se venia, todavia lo hace.
Hoy se quedd conmigo porque me sentia mal. Creo que ha dejado de buscar
trabajo por estar conmigo, no me lo dice, pero él necesita buscar otra cosa que
hacer (El, p1, f1).

[...] Al principio estaba trabajando por internet, me quedé sin empleo. Se
acabo la cuestion y dije: “tengo que trabajar” y empecé a buscar trabajo. Yo
no queria empezar a trabajar hasta que terminara la universidad, pero en mi
casa no habia dinero y dije: “bueno, estamos en cuarentena, no estoy haciendo
nada, necesitamos ingresos”, sali6 este trabajo y empeceé (EF, p3, f1).

La necesidad de conservar el trabajo fue una prioridad importante en las
familias. Se puede apreciar que algunos miembros llegaron a establecer acuerdos con

sus jefes para lograr responder a los cuidados del paciente:

[...] A veces pido permiso en el trabajo para acompafiar a mi mama al
médico, para hacerle ciclos de quimioterapia, he pedido dos permisos en mi
trabajo, no pedi permiso ayer, porque ya he pedido muchos, me da pena
también. Pero asi he tratado de compensar (EF, p3, f1).
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[...] Solicité un permiso no remunerado en el trabajo, por fortuna, mi jefa me

apoyd, me dijo que no me preocupara. Me dieron los permisos sin que eso

afectara mi sueldo. Ella estaba al tanto de que mi papéa estaba enfermo y de

que lo estaba cuidando (NC, p3, f2).

Por otra parte, los pacientes me expresaron su necesidad de continuar su vida
laboral para balancear los diferentes gastos del dia a dia:

Yo dije: ¢por qué no me pongo a vender aceite después de que se me quite
eso? Ahora estoy mas activa y lo pongo en mi estado de WhatsApp. He
vendido aceite, no mucho, pero si he vendido. Ahora voy a vender los cauchos
de mi sobrino. Entonces, voy a vender cauchos, para tratar de recibir algo
desde mi casa, hasta salir de este proceso (El, p1, f1).

Me paro poco, pero no porque no tenga fuerzas [...] de vez en cuando me
pongo a hacer un trabajo de la empresa. Ayer mandé un correo de algo que
necesitaba y le mandé el correo. [...] mi trabajo ahorita ha estado bastante
tranquilo y no he tenido problemas ahorita (El, p1, f2).

[...] Me empecé a sentir mejor, estaba aburrida y cansada de estar encerrada.

Yo siempre he sido una mujer muy activa, ¢sabes? Entonces, cuando me

empecé a sentir un poco mejor, volvi a mi trabajo. Yo me dedico a pelugueria

y CON eso es que yo me mantengo, eso me distraia (EF, p3, f1).

La pandemia por Covid — 19 trajo consigo que muchos familiares tuvieran que
“llevar el trabajo a la casa”, lo que, posiblemente, traeria mayores facilidades, pero,
segun lo relatado por este cuidador, supuso una mayor tension:

[...] Yo me dije: “bueno, vamos a seguir las clases, asi, online”. Bueno,
resulta ser que las clases online y el trabajo online es lo peor. Es mucha mas
carga (EF, p3, f1).

La seguridad econdémica es fundamental para lograr encarar muchos de los
desafios que plantea el diagnéstico de cancer. Las tres familias entrevistadas lograron
realizar algunos ajustes para mantenerse dentro de sus puestos de trabajo. Las
familias intentan no dejar su trabajo no solo por la necesidad econdémica, sino
también para tener un espacio de distraccion fuera del hogar. Los pacientes

oncoldgicos se esfuerzan por regresar a la rutina laboral quizas para no sentir la
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sensacion de que dependen econdmicamente de sus familiares y, por otro lado, para
sentirse mas activo, autbnomos y recuperados de su diagndstico.
“La rutina diaria de nosotros ha cambiado”

La experiencia de la enfermedad trajo consigo cambios en las rutinas dentro
del hogar para centrarse exclusivamente en la atencion del familiar diagnosticado:

Ahora la rutina diaria de nosotros ha cambiado, es adaptarse a la situacion,
bajarle dos y hacer lo que se tiene que hacer. Como te conté, cambiarle el
pafial, que se tome la pastilla, llevarlo a la consulta de los martes y estar
pendiente, por si pasa algo, de llevarlo al hospital (El, p3, f2).

En una de las familias, el proceso de la enfermedad y los tratamientos
generaron malestar emocional cuando tuvieron que cambiar algunas de sus rutinas y
costumbres. Cuando los miembros de la familia son pocos, el ajuste entre las rutinas y
las demandas de la enfermedad suele producir apatia, molestia y frustracion:

[...] Yo me he dedicado al cien por ciento a mi hija, trato bastante, porque
pienso que, si yo me enfermo mas o no me logro levantar, quién la va a
cuidar, quién la va a proteger. Eso me pone muy mal, por ejemplo, ella
duerme conmigo, o dormia, ahora ya no puede por esto de la quimio, para ella
fue fuerte. Yo le tenia que explicar que: “no mi amor, no podemos por ahora”,
pero es una nifa, ¢ves? (El, p1, f3)

[...] A veces no quiero quedarme con ella, pero eso ha sido en los Ultimos
meses; quedarme con ella, cuando quiero irme para la playa. O no sé, no
llevarle el pote de agua, quiero quedarme acostado, no levantarme, hacerle el
desayuno porque quiero dormir mas tiempo (El, p2, f3).

Conservacion de nuestras costumbres
En la medida en que el proceso avanza, las familias intentan conservar
algunas de sus costumbres y rituales familiares, con la finalidad de animar al paciente

o distraerse entre ellos:

Fijate, el dia de mi cumpleafios. Yo independientemente de que me sentia
mejor, no tenia animo de celebrar cumpleaifios. Mis dos sobrinos se
presentaron con sus esposas Yy sus hijos, con torta, comida hecha, licor. Ese dia
bailé, brinqué, canté. Al siguiente dia me estaba muriendo con los dolores.
Eso fue una cuestion bella para mi, que ellos vinieran aqui a mi casa, a
cantarme cumplearios, a traerme comida, a traerme torta (El, p1, f1).

97



Si, hemos seguido realizando las celebraciones, los cumpleafios. Claro, quizas
no con el mismo &nimo, siempre estamos a la expectativa. A veces no hay
ganas de hacer cosas, pero si, de vez en cuando hemos compartido, han venido
amigos a la casa, compartimos solo para distraernos un rato (NC, p3, f2).

Si, durante todo ese tiempo de su enfermedad logramos compartir momentos
de tranquilidad, quizas no de felicidad extrema, porque estdbamos en todo
esto, pero si, en su cumpleafios tratdbamos de compartir, pasarla lo mejor que
pudiéramos, el cumpleafios de mi hermanita, eso era un dia de mucha alegria
para ella, en las navidades, para que ella se sintiera tranquila y feliz, daba
también nostalgia, no te digo que no, pero si tratdbamos en lo posible de
hacerlo (NC, p2, 13).
En el proceso, es probable que no todas las costumbres puedan conservarse.
En las narrativas de los integrantes del grupo familiar, la necesidad de compartir fuera
del hogar fue una de las costumbres que se vio en riesgo de postergarse por tiempo
prolongado, lo cual gener6 sentimientos de malestar en algunos de ellos:

[...] Siento que quiero salir mas, yo le digo a él [esposo] que quiero salir mas
porque siento que estoy encerrada en mi casa. Siempre iba para el cine, ahora
no lo puedo hacer tanto, iba todos los viernes, me comia un perro caliente y un
refresco, una gomita o un chocolate. Ya eso no lo hago, no puedo traer el cine
para aca [...] Hemos dejado de compartir salidas (EI, p1, f1).

[...] A miesposa le gusta salir mas. Eso ha sido un poco problemético porque
no salimos tanto y mi carro esta ahorita parado, pero desde que mi papa esta
enfermo, yo me he dedicado exclusivamente a cuidarlo (El, p3, f2).

En el transcurso de la experiencia con la enfermedad, los familiares intentan
no dejar de realizar sus costumbres, lo que supone acordar y manejar el conflicto que
genera la decisidn de si postergar o no una rutina que es valorada en la familia.

Las costumbres familiares le dan estabilidad y continuidad a la vida familiar,
generan una sensacion de normalidad dentro de hogar, a pesar de todo lo dificil que
las familias viven. Estas costumbres tienen como finalidad mantener el &nimo y la
esperanza de los familiares diagnosticados y de otros miembros familiares mas

vulnerables a la situacion.
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Logré captar que para estas familias realizar sus rutinas y costumbres en un
momento dificil como el que viven puede llevar a que sus integrantes experimenten
ambivalencia intensa, al sentir la nostalgia por la vida familiar antes del diagnostico y
la incertidumbre de como sera a futuro. Sobrellevar tal sensacion parece traducirse en
dolor y angustia que deben gestionar para mantener la alegria que genuinamente
sentian antes.
4.1.2.6. “Lo que sentimos mientras nos acompafiamos y cuidamos”

Todos los cambios producidos a partir del diagnéstico conllevan a las familias
a vivir diferentes sentimientos que tienen que tratar de gestionar en su dia a dia. El
cancer es una experiencia emocionalmente dificil que no se puede vivir sin el apoyo
de todos los familiares. En tal sentido, lo que devela la frase: “lo que sentimos
mientras nos acompafamos y cuidamos” describe los sentimientos vividos por estas
tres familias mientras convivian con el familiar diagnosticado.

Cansancio: “senti mucha sobrecarga”

“Es como si fueras caminando de aqui a Plaza Venezuela llevando un bolso
lleno de piedras y en la mitad del camino te quiten el bolso. Sientes el alivio”. Esta
expresion podria representar lo que significo el cansancio experimentado por los
familiares durante la travesia de la enfermedad. Es una realidad que los cuidadores
principales sienten sobrecarga en el proceso del cuidado, pero también los demas
integrantes de la familia la sienten. La sobrecarga familiar que se experimento, obligd
a los miembros de cada familia a intercambiar las funciones del cuidado y tratar de
hacerlas mas equitativas:

[...] Mi papé no estaba cocinando y yo me la pasaba mas tiempo en la casa.
Yo le decia a mi mamé& que estaba cansada. Terminé cocinando porque mi
mama no puede, no estaba cocinando nada, ni un pan. Ha cambiado mucho,
pero en los primeros momentos le decia a mi novio: “estoy cansada, mi papa
no cocina, mi mama no se quiere hacer ni un pan, no quiero cocinar, mas
nunca en la vida” Entonces, yo estaba molesta [...] me senti sobrecargada
(EF, p3, f2).
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El cansancio experimentado por los familiares se intensifica cuando ocurren
los efectos secundarios de los tratamientos o cuando la enfermedad progresa, ya que
implica que los pacientes dependeran mas de ellos. EI agotamiento se vive con
incertidumbre y angustia:

[...] Me siento cansado y asi ha sido durante los ltimos dias, también por que
el tema de que mi papa se ha complicado, me atrevo a decir que ha vuelto a
ser un bebé. Y no porque usa pafiales solamente, sino que hace llamados a
menudo y uno tiene que estar pendiente, parandose. Uno no duerme realmente
bien pensando en lo que va pasar mafiana, si amanece vivo 0 Si va amanecer
muerto (EI, p3, 2).

[...] Empieza con la quimio, que es cuando cayé todo de cofiazo. O sea, ahi
empez0 el parate, porque con quimio ella no podia acercarse a la cocina ni a la
nevera. Entonces, eso era desde traeme el agua, hasta hazme la cena, hasta
limpia, baja a comprar. Recuerdo que si tuve varias crisis existenciales y dije:
“yo no puedo con eso”. Fue una época muy dura (EI p2, f3).

En la experiencia de una de las familias, aprecié que el cuidador principal
logré asumir las actividades domeésticas que antes hacia su esposa. Se puede captar
que este cuidador establece un balance entre el cansancio y el agrado de ayudar a sus
familiares en casa. Es probable que en familias méas cohesivas en las que s6lo haya un
hombre, el padre, y en las que se mantenga afianzado el valor de la unién, se facilite
esta flexibilidad:

[...] Yo he tomado mi cambio de rol hasta con agrado. Yo noto mucho que a
mi esposa no le gusta mi delantal y la otra vez le dije que “yo me he sentido
mas identificado con las cosas de la casa, me he sentido més identificado con
la cocina”. Me gusta cuando preparo los espaguetis 0 vVOy cortando esto.
Preparo los platanos o la masa. Les preparo el desayuno a mi hija y a mi
esposa [...] Estoy mas pendiente de lavar, limpiar, de arreglar mi ropa, de
estar pendiente hasta de lo mas minimo. Pese a que mi esposa me dice: “ti no
descansas”, no me quejo, tal vez dentro de mi, pero a mi no me escuchan el

“igrrr!” (EF, p2, f1).

100



“El agotamiento fisico fue brutal”

Junto con el agotamiento emocional, también algunos de los miembros de las
familias, comenzaron a manifestar sintomas fisicos y deterioro de la salud. La
posibilidad de que la salud pudiera deteriorarse en algun integrante, sumaba una
preocupacion mas para los familiares diagnosticados, quienes dependian de ellos:

Yo a mi esposo lo veia tan agotado. Mi esposo no comia, Ilegé un momento
que estaba jipucho [delgado], entonces me preocupaba. “Si mi esposo se
enferma”, me decia, “como voy a quedar yo” (EL, p1, f1).

[...] Me dio un brote de acné, que no se me ha quitado todavia. Ya me he
hecho los examenes médicos. Me dice el médico que no tengo nada hormonal,
que era estrés y tengo que ir al dermatologo (EF, p3, f1).

A mis hijos los ha agotado, sobre todo a [cuidador]. Yo pienso que mi hijo
necesita un descanso, eso es bueno para él. Yo no estoy durmiendo bien, estoy
con la angustia (El, p1, f1).

En el caso de una de las familias entrevistadas, el cuidador Unico sufrié un
importante deterioro de su salud, que lo llevé a retirarse de forma prolongada de sus
funciones. Este hecho gener6 un intenso temor y estrés en ambos. Cuando ocurre esta
eventualidad y la familia suele ser de pocos miembros, se experimenta mayor
angustia:

[...] A mi hijo le dio esa convulsion, yo me asusté mucho, nunca pensé que le
fuera a dar algo asi. Me asusté porque ademas él anda en muchas cosas, no
solo cuidandome, sino también en sus estudios, el trabajo. Hace muchas cosas
y siento que me le dio eso también por todo eso, estuve muy asustada (El, p1,
f3).

[...] La situacion de mi mama, pais, trabajo, estudio, cre6 un cuadro de estrés
que sencillamente mi cerebro no lo soportd. Entonces, tengo dafio emocional,
estado de ansiedad, un cuadro de estrés muy fuerte, falta de suefio [...] pensé
que iba a ser un buen afio y ahora todo esto, esta enfermedad, que los médicos
no saben ni qué es. Y con mi mama, este proceso es muy dificil, mas como
esta ella ahora (El, p2, f3).
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I3

Frustracion e impotencia: “...me desplomé”

La frustracion e impotencia son emociones que se generan ante la
imposibilidad de lograr algo que se deseaba alcanzar, lo que hace que las personas
experimenten una sensacion muy desagradable. Este tipo de emocion es muy comdn
en los pacientes y sus familiares mientras intentan encarar la enfermedad. Sentirse
vencido ante la enfermedad promueve muchas veces rendirse o desistir de los
esfuerzos para enfrentar la enfermedad. Asi, “me desplomé” es la frase que describe

perfectamente esa sensacion de que la “lucha” se esta perdiendo:

[...] La primera vez que se sali6 el Coldn, eso fue para mi muy traumatico.
Pensé que se iba a morir. Senti impotencia por ver que los esfuerzos que
estabamos haciendo se estaban yendo al piso [...] cuando sucedid eso, me
desplomé (EI, p3, f2).

[...] Tengo es miedo de que, no sé, de como afrontar lo que viene en mi

proceso mental. Porque un dolor fisico, por ejemplo, me tomo una patilla y se

me pasa, pero a nivel emocional, no sé. Me siento mas expectante de lo que

va a pasar con mi mama, porque es un proceso complejo, entonces, si yo no

estoy bien, cdmo yo la puedo a ayudar a ella (El, p2, f3).

El sentimiento de impotencia puede experimentarse en los demas integrantes
del grupo familiar. En una de las familias, uno de los miembros, que se encontraba
fuera del pais, expreso sentir impotencia al no poder estar con su familia:

[...] Siento algin sentimiento de impotencia por no haberme venido antes, de

no haber conservado mi trabajo alla, a lo mejor estaria en mi puesto, en la

empresa donde estaba, pudiera estar ayudando en vivo. [...] Nada, estar aqui,

a miles de kilometros de distancia de la casa me tiene [con una] sensacién de

impotencia, de poder estar alli y no poder (El, p5, f2).

Cuando se trata de familias con pocos miembros, los desafios del cuidado y
las relaciones con el paciente pueden llevar a sentir que ya no se puede seguir
sobrellevando la situacion:

Con ella [madre] he explotado bastante. Como te dije, a veces lloro, le grito, si
tengo aqui la pierna, me pegd en mi pierna (El, p2, f3).
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“Tengo la fe y la esperanza en que va a funcionar”

Frente a todo lo negativo que se visualiza el panorama del cancer, las familias
intentan no perder la fe y la esperanza. Estos sentimientos comdnmente refieren a la
confianza en que se puede salir adelante de una situacion dificil con optimismo. La fe
y la esperanza hacen contrapeso al miedo y la incertidumbre. La esperanza se vio
reflejada cuando los familiares perciben los logros obtenidos y la mejoria de sus
familiares tanto fisica como animicamente:

[...] Hay veces en que me invade alguna duda, pero uno se va al pensamiento
positivo; hemos hablado con el médico, salimos de esto; fuimos al psiclogo y
ahi vamos avanzando, construyendo la sincronizacion (El, p2, f1).

[...] Yo veo a mi esposa estable, eso a mi, internamente me da estabilidad.
Digo que las lesiones que estén all4 adentro vienen siendo controladas para
mi. Sin haber visto méas de alla. Eso a mi me es esperanzador. Porque no he
visto a mi esposa como una persona degradada [...] ;Qué nos viene a futuro?,
no lo sé, viviendo el presente estoy y con un resguardo de tranquilidad (ElI,
p2, f1).

[...] Yo so6lo espero que esos puntos puedan cicatrizar rapido, hacerle la

guimioterapia y que el tratamiento funcione bien, que pueda reducir el tumor

y se logren eliminar todas las células cancerigenas que estan alli. Yo tengo la

fe y la esperanza en que va a funcionar, que no es imposible (El, p5, f2).

Especificamente, en la cultura del venezolano, las personas tienden a
refugiarse en la religion para mantener la fe y la esperanza y, ante la experiencia de
una enfermedad que amenaza la vida, esta conexién se afianza:

[...] Le pedi a mi Dios que me diera mucha vida, no solamente porque quiero

vivir, sino porque también mi hija me necesita mucho (El, p1, f1).

Ha sido dificil, pero yo lo he superado o lo he llevado con valentia, con coraje
y me ha ayudado mucho la fuerza de tener a mi familia conmigo. A mi hijo,
que me da fuerzas para continuar [...] afrontando esta situacion, pensando que
con el favor de Dios todo esto va a salir bien (El, p3, f2)

“Mas que resignacion... es estar preparado”
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Socialmente la resignacion esta asociada al rendirse, pero, este sentimiento
refiere a la aceptacion con tolerancia de una situacion dificil, tal como lo es la
experiencia del cancer. Nos resignamos cuando sentimos que no podemos ganar la
“guerra contra” el cancer y que luego sélo nos queda prepararnos para enfrentar la
muerte del ser querido, asi lo hemos construido socialmente, pero, de acuerdo a las
narrativas de los familiares, engloba otras acepciones.

Al comprender que la enfermedad del familiar no puede curarse comienza a
manifestarse en los integrantes del grupo la resignacion y la aceptacion de la muerte
como un proceso natural de la vida, cuyo acontecer, concedera el descanso del
familiar, el cese de su sufrimiento y el de todos los miembros:

[...] Yo a veces me digo y que Dios me perdone, pero yo le pido a Dios que
no lo tenga ahi sufriendo. Si es de llevartelo, 1lévatelo rapido [...] Yo digo:
“lo que Dios quiera”, pero muchas veces, sabiendo como esta él, digo que me
gustaria mejor muerto, descansando, porque uno también descansa, porque
todo lo que estamos pasando no es vida (El, p2, f2).

Tendremos que seguir preparandonos para eso. Duele, si, mucho, uno no
quiere que esto pase, pero son las voluntades de la vida, s6lo Dios sabe por
qué las cosas pasan (El, p2, f2).

Uno mas que resignarse, creo que uno lo que tiene es que estar preparado. La

muerte es lo Unico seguro que tiene todo el mundo, en algiin momento le va a

llegar a todos (EF, p3, f2).

Aceptar la muerte de un ser querido puede generar sentimiento de culpa y
frustracion al sentir que no se hizo lo suficiente por el familiar, que se le ha fallado o
que no se estuvo el tiempo que se requeria con €l, tal como se reflejan en estos
testimonios:

Estoy claro, estoy en la resignacion, me hago la idea de que mi mama va a
fallecer. Yo sé que eso me va a doler, me voy a sentir culpable, como te dije,
debi hacer eso, estar con ella (El, p3, f3).

Yo entendi que mi mama iba a fallecer, me costd mucho aceptarlo, después de
todo lo que hemos vivido, de su lucha contra esta enfermedad, pero, hay cosas

que no puedo controlar [...] eso me duele, siento que no hice lo suficiente por
ella (NC, p2, 13).
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La resignacion lleva a los familiares a prepararse en medio de todo el dolor
que sienten. Prepararse supone tener un rol mas activo en el proceso como, por
ejemplo, estar a cargo de los actos funebres y del sepelio. No obstante, una de las
solicitudes que piden los familiares a los médicos, es la de saber codmo brindarles
calidad de vida a los pacientes en su proceso del morir:

Cuando el médico me dijo sobre la metastasis, senti una sensacion de temor,
lo Gnico que hice en ese momento fue llamar a mi hermano para decirle que

habia que cuadrar todo para las cosas funerales [...] ahora s6lo me queda darle
bienestar de vida (NC, p2, f1).

Si, mi mama se ha ido deteriorando, a veces no sé cémo tratar ciertos temas,
preguntas, sobretodo el tema de los sintomas. Entiendo que ella esta en una
fase paliativa y me gustaria que se pudiera hablar de eso con ella (NC, p3, f1).

[...] Yo sé y estoy claro que a mi papa le queda poco tiempo de vida, pero, lo
gue yo quisiera es darle toda la calidad de vida posible. Eso es lo que yo
quiero y que los médicos me orienten en eso (NC, p3, f2).

Sobrellevar la fase paliativa del diagnostico genera en los familiares intensa
ambivalencia y conmocion ante lo que deben o no hacer por el familiar enfermo.
Queda reflejado en el decir de los familiares su preocupacion por cuidarlo en sus
ultimos dias. Los cuidados paliativos, como soporte médico, psicosocial y espiritual,
proveen un disefio que permite que se les bride a los pacientes confort y calidad de
vida en el proceso del morir y el enlace con este servicio debe establecerlo el médico
tratante.

Pero, para los familiares es dificil conectar con este servicio, quizés, por la
desvinculacion que se pueden percibir en los médicos tratantes cuando comunican
sobre este panorama, lo cual genera en ellos la sensacion incomoda de que se ha
desahuciado a sus seres queridos porque “no hay mas nada que hacer”. Me pregunto,
entonces, si ¢realmente la relacion médico—paciente solo es Util cuando existen
posibilidades de tratar el cancer?; ;la oncologia solo debe centrarse en tratar y en no

aliviar?; ¢se les brinda formacion a los médicos de oncologia en cuidados paliativos?
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Llego a la compresion de que el sentimiento compartido de resignacion ayuda
a las familias a prepararse para los momentos finales. El confort que los familiares
puedan brindar a los pacientes al final de su vida, los hace sentir mas activos y mas
tranquilos en el proceso de enfrentar la pérdida del ser querido.

Como pudimos apreciar, los sentimientos dificiles son los que més afloran en
estas familias. Mantener la esperanza ante la situacion ayuda a los familiares a
aminorar la sensacion de incertidumbre y frustracion que pudieran sentir ante
eventualidades que estan fuera de su control. Parece que todos estos sentimientos
producidos a partir de las vivencias particulares de cada integrante se sobrellevan
intimamente y, quiz&s, poco se expresen con los otros familiares hasta que los
momentos finales del proceso pasan.

En resumen, sobrellevar como familia el proceso del cancer implico que los
integrantes se reconectaran con diferentes redes de apoyo que facilitaron el logro de
algunos desafios de la enfermedad. La comunicacion entre los miembros de la familia
suele ser reservada, cuidadosa y centrada en las necesidades de los pacientes. Los
familiares optan por el silencio para protegerse emocionalmente y evitar conflictos.
Con la familia extendida, la comunicacion se reflejo distante, tensa y acompafiada de
conflictos transitorios. La comunicacion con los médicos se percibe compleja,
especificamente a la hora de informar las noticias dificiles. En un principio, los
cuidadores principales asumieron todas las responsabilidades del cuidado y
posteriormente presentaron dificultades para flexibilizar y distribuir las funciones,
pero, a medida que la enfermedad avanzaba en el familiar, se fueron delegando de
forma mas equitativas, con el proposito de preservar el bienestar del cuidador, el
clima y la convivencia familiar.

Las familias intentaron mantener su trabajo para preservar la seguridad
econdémica. La rutina en el hogar cambié para cuidar al familiar, pero, al mismo
tiempo, los integrantes intentaron mantener sus costumbres y rituales para darle
estabilidad y continuidad a la vida familiar. Las familias experimentaron cansancio

fisico y emocional, frustracion, impotencia, incertidumbre, al mismo tiempo que
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mantenian la esperanza de que todo fuera a salir bien en el proceso. La resignacion se
experimentd con culpa y frustracion, pero a lo sumo, posibilité que las familias
lograran aceptar y prepararse psicolégicamente para el fallecimiento del ser querido.
Asi, los procesos antes descritos, nos permiten entender como la familia afectada,
junto con el apoyo de sus otros familiares, se unieron para sobrellevar la experiencia
del cancer.

4.1.3. “La crisis del pais... la pandemia”

Todo fendmeno que se estudia se encuentra enmarcado en un contexto que le
da sentido al por qué y al como se desarrolla. Tener una sensibilidad al contexto de
todo fendmeno nos permite apreciar sus particularidades y construirnos una vision
critica sobre este. ElI fendbmeno de estudio, la vivenciar familiar del céancer, se
delimita en el contexto venezolano. En Venezuela se ha ido desarrollando una
situacion sociopolitica y econdmica compleja que ha impactado negativamente en la
calidad de vida de venezolanos y venezolanas. A este panorama se agrega la ardua
situacion que se vivio a raiz de la pandemia por Covid — 19, que afecté de forma
significativa al mundo. Asi, nos adentramos a dejar evidencia, desde las propias
palabras los pacientes y sus familiares, de como estos acontecimientos afectaron su
vida, mientras intentaban sobrellevar la experiencia del cancer.
4.1.3.1. Situacién politica y socioecondmica
“Economicamente nunca habia estado tan mal como ahora”

Para las familias, la situacion econémica fue una de las preocupaciones mas
frecuentes en sus narrativas. Los gastos que tenian que realizar para cubrir las
necesidades de salud del familiar los llevo a sentirse estresados. Todas las familias
intentaron sortear la fuerte situacion econdémica considerando otras posibilidades de
ingreso:

Econdmicamente nunca habia estado tan mal como ahora. No es que me esté
muriendo de hambre, pero no estoy bien. O sea, todo fue un impacto en los
dos extremos, tanto por la enfermedad como en lo econdmico. El pais que
estamos viviendo, todo concluye a la situacion econdmica que estamos
viviendo (EI, p1, f1).
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[...] Uno en esta situacion se siente desesperanzado [...] por los momentos
que uno esta pasando actualmente en este pais, eso también influye
muchisimo. Son muchos factores y, bueno, la vida ha decaido muchisimo [...]
maés que todo a nivel econémico (El, p3, f2).
Servicios hospitalarios
La afectacion de la situacion econémica a los servicios de salud dificulté que
los pacientes lograran cumplir con éxito las lineas de tratamiento, lo que les obligé a
optar por asistir a los centros de salud privados:

[...] en Venezuela, con tanta precariedad [...] es sumamente dificil. Yo digo
que si es dificil para un cuidador, imagina para el paciente, que sabe que esta
enfermo, que sabe cuéntos hospitales tiene que recorrer para buscar la
radioterapia 0 a cuantos hospitales tiene que ir para que le hagan la
quimioterapia. Y quién sabe si eso le complica. Es muy complicado (El, p2,
f3).
Los servicios publicos
La dificil situacion del pais trajo consigo que los servicios publicos
experimentaran un mal funcionamiento. Los racionamientos en los servicios de agua,
electricidad y la paralizacion de los medios de transporte impidieron que una de las
familias entrevistada llevara a cabo el cuidado del paciente en su casa:

[...] He visto que han decaido mucho los servicios publicos, no solamente de
la electricidad, el agua, las telecomunicaciones, sino también los servicios de
salud (El, p3, f2).
[...] El tema era que no podiamos tenerla en su casa porque nosotros viviamos
en El Junquito y habia problemas de agua y problemas de transporte (El, p2,
f3).
4.3.1.2. La pandemia por Covid -19
La pandemia por Covid — 19 produjo un impacto importante sobre el proceso
de enfermedad en los pacientes. Los centros de salud se encontraban abocados a
atender la emergencia por Covid — 19. Los hospitales especializados en cancer se
paralizaron y la atencion que se proporcionaba era esporadica. Esto trajo consigo que

el proceso de tratamiento se viera afectado:
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’

“La pandemia afecto mi proceso médico...’

[...] Me pusieron la cita para diciembre. Entonces en ese momento se
retraso, porque sali positivo para el Covid y eso no se podia hacer asi. En fin,
que vino navidad. Pasé eso, hasta que al fin el 15 de enero me operaron (El,
pl, f2).

Cuando ayer llegamos alla [al hospital] para lo de las quimios, ta le preguntas
a alguien, te dicen: “quién le coment6 eso”. La enfermera decia, perdon la que
limpia, la camarera, no sé, que si van a llegar. Ella te decia: “aqui no ha
llegado nadie, no se sabe si te van a poner quimio” [...] eso era a cada rato
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que decia: “aqui no hay enfermera”, “no hay quien ponga la quimio, se van a
tener que esperar” (EI, p1, f1).

La pandemia afectdé mi proceso. ¢Por qué lo afecta? Porque el hospital
practicamente se paralizd y no habia atencion médica y yo empecé a sentirme
mal, empecé a sentir un dolor (El, p1, f1).

En tal sentido, las familias entrevistadas recibieron todo el apoyo cuando la
situacion socioecondmica y la pandemia por COVID — 19 afectaban al pais. Ambas
situaciones influyeron negativamente en el proceso de tratamiento y recuperacién de
los pacientes oncologicos de estas familias. La situacion sociopolitica y econdmica
genera angustia e incertidumbre asociada a la posibilidad de seguir o no su
tratamiento en los pacientes, en detrimento del prondstico de la enfermedad y la
calidad de vida de las familias.

4.1.4. “Mi casa es el hospital”

A raiz de diagnostico, los pacientes en compariia de sus cuidadores deben
comenzar a asistir a los hospitales y clinicas para tratarse la enfermedad. Estos
centros se vuelven su segunda casa, porque alli tienen que asistir a las citas médicas y
a la aplicacion de los tratamientos. Para ellos, entrar y salir del hospital se vuelve
parte de su rutina cotidiana.

Dado el estigma social de cancer, resulta l0gico que las personas no deseen
entrar como pacientes a los centros hospitalarios especializados en oncologia. Estos

centros de salud estan asociados al estrés, dolor, vulnerabilidad, sufrimiento, tristeza,
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temor, asi como también a lugares donde se aprecia la solidaridad, esperanza, amor y
lealtad, manifestada principalmente por los familiares. Es posible que la estar en un
hospital oncoldgico percibamos que la muerte esta cerca, pero, al mismo tiempo, este
hecho nos hace revalorar la vida.
4.1.4.1. Instituciones de salud
Publicas
Las familias entrevistadas, frecuentemente, hicieron vida en los hospitales
publicos durante todo el proceso. Especificamente, en estas instituciones los pacientes
lograron aplicarse los tratamientos y realizarse las intervenciones quirurgicas:
[...] A través de la ayuda de un amigo, que me buscé un gastroenter6logo que
estaba en el oncoldgico [Padre Machado] y alli comenzé todo (El, p3, f2).

[...] Me hace [el médico] una referencia al [Hospital Oncoldgico] Padre

Machado, entonces alli es donde me hace la histerectomia (El, p1, f3).
Privadas

Los centros de atencién privados fueron considerados para la realizaciéon de
los exdmenes especiales y para buscar una segunda opinién sobre el diagndstico:

Pedi ayuda, fui al onc6logo, busqué un médico privado (El, p1, f1).

Con la ayuda de mi familia, me hice las radioterapias en ese tiempo, super

carisimas (El, p1, f3).

Tanto las instituciones publicas como las privadas parecen tener una funcion
especifica para las familias. En los hospitales publicos los pacientes no sélo tienen la
facilidad de que la atencion es gratuita, sino perciben que tienen mayor seguridad al
poseer alli una historia médica y un seguimiento de su caso.

La realidad de los pocos centros publicos especializados en cancer en
Venezuela es que cuentan con un numero muy elevado de pacientes y con poco
personal médico, lo cual hace que lograr la atencién médica sea un proceso engorroso
y demorado. Ademas, estos centros, frecuentemente, no cuentan con los equipos para

realizar procedimientos médicos que son importantes para tratar y monitorear el
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cancer. Por estos motivos, las familias se esfuerzan en costear los examenes
especiales o buscar una atencién médica privada que les garantice calidad, tiempo y
rapidez que en los hospitales publicos es dificil ofrecer. Para las familias, ambos tipos
de instituciones parecen ser opciones complementarias para facilitar el tratamiento y
seguimiento del cancer, pero, tienen mayor predileccién por los hospitales publicos
especializados. Asi, logramos visualizar que los centros de salud fueron el lugar
donde los pacientes vivieron, junto con el apoyo de sus otros familiares, la
experiencia de sobrellevar el diagnostico y atender la evolucion del cancer.
4.1.5. Participacién de familiares y allegados

Ahora, voy a dar cuenta de quiénes fueron todas las personas que
compartieron con el paciente la experiencia familiar de la enfermedad: miembros del
nucleo familiar, la familia extensa y los allegados.
4.1.5.1. La familia dentro del hogar

Los integrantes que se encuentran dentro del hogar son los pacientes
oncologicos, sus cuidadores y los demas miembros que los apoyan. Como se ha visto,
en la investigacion consideré tanto a pacientes como sus familiares con la motivacion
de evitar la separacion que cominmente se ha construido, en el lenguaje, entre
pacientes y sus familias. Hemos apreciado que todos los integrantes de estas familias,
incluidos los pacientes, han tenido un rol activo en las dinamicas y los ajustes que ha
sufrido el sistema familiar. En este sentido, son las voces de las familias las que
consideré para mi investigacion. Por eso, es que aqui abordo los significados
construidos por familias que viven la experiencia del cancer. A partir de las vivencias
individuales y compartidas por todos los miembros es que se construyen los
significados sobre la experiencia familiar con el cancer.
Los pacientes

Los pacientes de estas familias son hombres y mujeres de diferentes edades,
pertenecientes a estratos socioecondmicos distintos y con diagndsticos de cancer
diversos. Son personas que, bajo las circunstancias acaecidas en nuestro pais, han

tenido que sortear diferentes desafios para mantener bajo control su enfermedad.
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En el proceso de atender su enfermedad, estos pacientes han sufrido por las
diferentes pérdidas relacionadas con su salud y han tenido que ser cuidados por sus
familiares. Pero como hemos podido apreciar, ellos intentaron seguir con sus
actividades cotidianas, conforme se sentian mejor:

[...] Mi papa, que se para hacerme el desayuno, mi papa me esta cuidando de
qué estoy cansada, de que no me pare tan temprano. Mi mama [paciente] me
hizo la arepa esta mafiana. Se levantd a limpiar y a fregar. Mi papa me cuida a
mi y a mi mama (EF, p3, f1).

Mi papa [paciente] iba a su tratamiento y a la vez iba a su trabajo

tranquilamente, seguia al frente de todo, el mercado, las cosas que faltaban en

la casa. Claro, estabamos pendientes de él en todo momento. Pero si, mi papa
practicamente no dejo de estar activo, como quien dice, ademéas porque no le
gustaba tampoco sentirse como un inutil (NC, p3, f2).

Asi, los pacientes oncoldgicos se nos presentan como personas que tiene un
rol activo dentro del hogar, a pesar de que sobrellevan las consecuencias de la
enfermedad y los tratamientos. Parece que estos pacientes no desean sentirse alejados
por su condicion de salud. Quizas, el mantenerse lo mas activos posible, les permite
estar conectados con la vida.

Los cuidadores

En la vivencia familiar de la enfermedad, en las tres familias del estudio las
personas que cuidan son hombres. Estos hombres tenian parentesco de esposo e hijo
con respecto al familiar diagnosticado. Hombres, que con todo su esfuerzo
sobrellevaron los diferentes desafios de la enfermedad e hicieron frente a las secuelas
fisicas y emocionales de la sobrecarga. Hombres que emergieron como cuidadores a
través de su experiencia previa con el diagndstico, por la posibilidad instrumental o
porque simplemente no habia otra opcion:

[...] Mihermana a mi me dijo algo que me impactd. Ella me dijo que yo tenia
el don para cuidar a alguien [...] yo vivi a mi padre, yo vivi a mi madre, a mis
hermanos (El, p2, f1, p.xx).
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[Ser cuidador] fue voluntario y de alguna manera, no sé si es porque ya yo
tengo la experiencia cuidando a mi hijo. Me gusta. Por eso se me ha hecho
relativamente facil [...] yo lo veo natural, se vuelve rutina (EL p3, {2).

Con mi hijo [cuidador] si he vivido todo este tiempo, €l es mi angel guardian,

ese me cuida, me soporta [...] me cocina, me ayuda a levantarme, me trae las

cosas, sale a comprar, esté con la nifia, ha estado alli (El, p1, 3).

Indistintamente de las razones por las que se constituyeron como cuidadores,
no queda la menor duda que se mantuvieron preocupados y leales al cuidado y al
acompariamiento de su familiar en todo momento. Cuidadores que tuvieron que
cambiar su rutina, que flexibilizaron sus roles para hacer actividades que antes no
hacian en el hogar y que asumieron aprender procedimientos instrumentales que les
correspondian solo a profesionales para lograr cuidar y salvaguardar la estabilidad sus
familiares. Cuidadores que, indistintamente de sus caracteristicas y de su historia
personal y familiar, dieron el todo por el todo por sus familiares, motivados por el
amor que profesaban hacia ellos.

Regularmente, siempre observamos a las mujeres en el rol de cuidadoras, pero
mi experiencia me hace corroborar que los hombres si pueden cuidar a sus familiares
y sortear diferentes desafios con la enfermedad, al igual como lo hacen las mujeres
cuidadoras.
Hijas e hijos

Las hijas e hijos de los pacientes diagnosticados se presentan como figuras
importantes de apoyo y de relevo para el cuidador principal. Como pude apreciar en
las narrativas, algunos de estos hijos e hijas experimentaron sentimientos encontrados
ante el diagnostico de su familiar, particularmente por la historia relacional que
Ilevaban con éste. Parece que estos integrantes intentaban gestionar su ambivalencia
para buscar una forma de acercarse al proceso y saber cdmo apoyar a su ser querido:

[...] Siempre fui como muy firme, no sé si fue muy seca o muy seria con ella,
a veces me lo cuestiono, porque creo que me costaba darle un gesto de amor.
O sea, yo lo hago de vez en cuando [...] ahorita lo he hecho mas que antes

(El, p3, f1).
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[...] Yo trato de que ¢l se sienta normal, de que no sienta que uno [...] lo esta
sobreprotegiendo, y tampoco de ignorarlo, porque obviamente alli habria otro
choque emocional. En este aspecto ha tratado de mantener mi relacion normal.
Entonces, yo siento que él ha recibido bien ese trato, porque claro, como él
también ha sido reacio (El, p4, f2).

[...] Se lo he dicho a mi novia, que yo sé que con mi mama no he estado nada
pendiente y me duele y no sé si me duele por el hecho del resentimiento
maternal [...] sé que es una responsabilidad mia estar alli, pero no me nace
(El, p3, 13).

Esposo / esposa

Pude apreciar en las narrativas, el rol fundamental que la esposa y el esposo
[cuidador] de dos de los pacientes tuvieron en el proceso. Los afios de union en
matrimonio les permitieron afianzar sus lazos y entregarse al servicio de ellos, dentro
de las posibilidades fisicas que percibian:

[...] Hay parejas que dejan a su esposa cuando les pasa esta enfermedad, se
van. Mi esposo no, en ningin momento faltd, nunca flaqueo, siempre con
mente positiva. Me sorprendio su entrega, porque no fue una ayuda, fue una
entrega al cien por ciento (El, p1, f1).

[...] Hago hasta lo méximo que yo pueda. Yo lo ayud6 a caminar y €l es que
esta cediendo ahorita a que yo lo limpié [...] A mi me gustaria hacerle todo yo
sola a mi esposo, pero no puedo, yo sola no puedo con la carga (El, p2, f2).
Asi, la familia que convive con la enfermedad dentro del hogar se muestra
unida, indistintamente de su historia relacional. A cada uno de los integrantes les
afecto la noticia del cancer y trataron de encontrar una forma de mantenerse cercanos
y de poder apoyar al familiar diagnosticado.
4.1.5.2. La familia fuera del hogar
La experiencia familiar del cancer no sélo es de la familia afectada, sino
también de los familiares y allegados que participan para apoyar y animar a estos
integrantes. De esta forma, cuando hablamos de experiencia familiar, incluye también
a estos familiares y allegados.
Padres y madres
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Los padres y madres de los pacientes se manifiestan como un vinculo
importante. El percibir que el orden del ciclo de la vida se habia alterado para encarar
la posible muerte de un hijo produjo un intenso dolor en estos progenitores que los
Ilevd a participar, desde sus posibilidades, en su cuidado:

[...] Mi mama ha sido una fortaleza para mi. Mi mama es una mujer de
ochenta y tres afios, es una mujer fuerte, dura, me impactd. Pero me dio
mucha fuerza mi mama. Ella me impulsaba y me decia que yo me iba a curar.
Me veia llorar y a veces me daba miedo porque mi mama es una mujer de
ochenta y tres afios y es hipertensa, pero ella fue increible (El, p1, f1).

[...] Porque mi mamé& no puede caminar hasta aca. Ella se traslada con una
andadera, entonces, ella quisiera venirse para aca a ayudarme, pero no puede.
Viene por ahi, se queda con mi hija a cocinar, pero no a quedarse. Entonces,
ella estaba consiguiendo una cama porque ya queria que yo me fuera para alla,
para atenderme mejor (El, p1, f1).

[...] Mi papa es un hombre que me quiere mucho, es un hombre muy seco,
siempre ha sido toda su vida muy seco, pero me ha manifestado a mi [...] que
me quiere mucho, pero nunca lo expresa. El oraba, cada vez que oraba,
lloraba muchisimo. Le decia Dios que le mandara la muerte a €él, porque yo
necesitaba vivir (El, p1, f1).

[...] Mi familia me ayuda mucho ahora, mi mama siempre cada vez que puede
me llama, esta pendiente (El, p1, f3).

Hermanos

El vinculo entre los pacientes y sus hermanos se mantiene presente, aunque
cada quien haya conformado su familia. EI apoyo y la presencia de los hermanos fue
importante para promover, como apreciamos antes, el apoyo instrumental y
monetario, sin que eso implicara estar emocionalmente distantes. Ademas, los
hermanos de la pareja (cufiados y cufiadas) se sintieron convocados a entrar en el
nucleo de la familia para ofrecer su apoyo y ayudar:

La hermana de mi esposo vino y me cuidod, estuvo como dos meses, vino de
Barquisimeto. Eso es digno de no olvidar nunca esa ayuda que yo recibi (El,
pl, f1).
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[...] Mi hermano me mand6 dolares para comprar una cosa que habia que

comprar. O sea, mis dos hermanos me ayudaron (El, p1, f1).
Sobrinos

Los hijos de los hermanos de los pacientes cumplieron funciones de apoyo
emocional e instrumental en el proceso. Se aprecia que los sobrinos en la historia de
una de las familias, tienen un vinculo afianzado:

Mis sobrinos compraron cosas, yo tengo dos sobrinos. Una que estd en
Argentina, me escribia, mis dos sobrinos me compraron cosas, me Ilamaban,
me apoyaban, me decian: tia te queremos, ta vas a salir de todo esto (El, p1,
f1).
Compadres
La amistad y el vinculo que se establece con una persona pueden evolucionar
a lazos més fuertes. Este es el caso de los compadres, cuyo parentesco implica ser una
figura paterna y materna complementaria para los hijos. En la historia de las familias,
el rol de acompafiamiento de estas figuras fue importante para encarar algunos
desafios vividos por estas familias:
Mi comadre, que me ha ayudado econémicamente y con la comida (El, p1,
f1).

Mi comadre en ese momento se ofrecié a ayudarme, porque no me podian
llevar a mi casa, porque era muy lejos [...] ella me abrio las puertas de su
casa, alla en los Teques (EI, p1, f3).
Nueras
Las nueras de uno de los familiares diagnosticados apoyaron a sus esposos
para realizar actividades de cuidado instrumental dentro del hogar. El apoyo de estas
mujeres permitid al cuidador sobrellevar las tensiones generada por este tipo de
cuidados:

Si, nuestras esposas también se han manifestado mucho. La esposa de mi
hermano esta también pendiente, incluso de meter la tripa y mi esposa muchas
veces me ha ayudado a cambiar el pafial y también me cubre con la comida
(EF, p3, 2).
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4.1.5.3. Los allegados a la familia

Todas las familias gozan de la posibilidad de tener lazos afectivos con
personas con las que no tiene vinculos familiares directos y que en su historia con
ellas han forjado relaciones afectivas con significado. Asi, los amigos y los vecinos
suelen ser la familia que uno elige y esa concepcidn suele afianzarse més ante una
experiencia dificil como el cancer.

Amigos

En las narrativas de las familias, los amigos y amigas ofrecieron apoyo
emocional de todos los miembros, no sélo los amigos de la familia, sino también los
amigos particulares de cada uno de los miembros. Estds personas acompafiaron
emocional e instrumentalmente desde la distancia a los integrantes de las familias
afectadas:

Bueno, tuve ayuda, no lo puedo negar, en cada area de mi vida, tuve ayuda.

Muchos amigos me apoyaron en su momento (El, p2, 3).

Vecinos

Los vecinos son personas con quienes se convive dentro de una comunidad
por mucho tiempo. Son personas que pueden establecer vinculos afectivos con la
familia, de acuerdo a su cercania y a los momentos compartidos con ellos. En las
familias entrevistadas, los vecinos fueron personas que brindaron apoyo material y
emocional a las familias cuando estas asi lo requirieron:

Mi vecina me dio dinero, no te dije, impresionante (El, p2, f3).

[...] Los vecinos también se han involucrado y se han interesado en saber

cdémo esta el estado de salud de mis papéas y han colaborado. Hay una vecina

que nos apoyado con el traslado del hospital (EF, p3, f2).

Asi, el diagndstico de cancer se refleja como una enfermedad que motiva a las
personas a solidarizarse con las familias afectadas. El sentimiento de empatia de
todos los familiares y allegados hacia la familia afectada permitié que sus integrantes
se sintieran acompafiados y esperanzados en el proceso de sobrellevar la situacion.

Las narrativas me permiten comprender la importancia que tiene el apoyo entre
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familias en el proceso de la enfermedad y el importante rol que tienen las personas
allegadas para nutrir el soporte emocional e instrumental. La participacion de todas
estas personas nos permite ver quiénes formaron parte de estas tres vivencias
familiares con la enfermedad.
4.1.6. “Me doy cuenta de...”

En el proceso de tomar consciencia, las personas obtienen un aprendizaje que
es beneficioso para ellas, mas si deviene de una situacion que fue muy dolorosa. Asi,
al captar este aprendizaje, logramos sentir que crecemos personalmente y dirigir la
vida de otro modo. Como podremos apreciar en las palabras de los integrantes de las
familias entrevistadas, la experiencia compartida con la enfermedad les llevo a
replantearse sus vidas y sus relaciones familiares. Asi, “me doy cuenta de” fue la
frase que escuché reiteradamente en el discurso de estos familiares y que engloban
todos los aspectos que fueron valorando y reconstruyendo a medida que vivian la
experiencia del cancer.
4.1.6.1. “La salud se construye y nosotros la cultivamos”

La salud es un valor fundamental para las personas porque gracias a ese
estado de bienestar es que podemos realizar nuestras actividades cotidianas y alcanzar
los objetivos de vida. Al desarrollarse una enfermedad crénica, la salud comienza a
reconstruirse en el discurso de las personas que la padecen y el de sus familiares, tal
como lo reflejan los propios integrantes de estas familias.

“Hay que ocuparse en cuidarse”

El significado sobre el cancer se replantea para ser percibido como un
diagnostico que, si bien tiene consecuencias negativas para la vida, es posible
prevenirlo a través del cuidado; un proceso que implica tanto atender la estabilidad de
organismo como involucrarse en actividades generadoras de bienestar:

[...] Yo decia que yo me iba a morir, pero no puedes asumir de una vez esa
postura. Asi como me lo dijo un médico del oncoldgico: “octipate, hay que
ocuparse en cuidarse” (EI pl, f1).
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[...] Ya teniendo la experiencia con mi papd, que sabemos que puede
desembocar en eso, creo que a cualquiera de nosotros nos lo detectan [...] nos
da angustia, porque cuando sabes que a tu padre le ha dado [...] también te
puede dar a ti. [...] el cancer es alerta, entonces, uno tiene que estar alerta”
(El, p4, 12).

[...] Me voy a cuidar mucho porque yo no me quiero enfermar de adulta.

Entonces, yo he empezado a centrarme mucho en este tema del autocuidado, a

veces me pongo en mi cuarto a escuchar masica, me pongo a ver una serie,

agradezco respirar, agradezco estar viva, agradezco caminar (EF, p3, f1).

En el discurso de estos familiares se devela la preocupacion por mantenerse
mas informados sobre la enfermedad y los modos en que puede ser prevenida:

[...] Que no todo implica muerte y en general con todas las enfermedades,
hay que informarse y saber qué es lo que esta pasando, porque todo el mundo
se queda en el sentido comun y no se indaga, no se busca y uno comete actos
de ignorancia por no saber qué hacer. Entonces, hay que informarse en todos
los sentidos (EF, p3, f1).

[...] Es importante que a uno lo eduquen, no seguir diciendo que si la
mortalidad, sino qué procedimientos seguir, qué examen hacernos para
proteger nuestra salud (EF, p2, f2).

Es posible que el nivel de instruccion y el acceso a la informacion que tienen
los integrantes de cada una de las familias puedan dar pie a una lectura abarcativa
sobre la enfermedad que se traduce en la reevaluacion del estigma que se mantiene
sobre ésta. La realidad nos refleja que muchas personas no gozan de estas
posibilidades, sino que su construccion del cancer se mantiene situada en las
conversaciones cotidianas que pudieran tener sobre esta enfermedad.

Se comprende a partir de las palabras de estos familiares que el cancer es una
enfermedad con la que si es posible vivir mucho tiempo; nocién que, quizas, se
estimule por las experiencias cercanas con personas y lo que se difunde también a
través de los medios de comunicacion. Sin embargo, logro captar en el discurso que,
aunque haya una vision menos catastréfica sobre el cancer, su conmocién e impacto
hacia este se mantiene. El impacto que deja el cancer en la vida de estos familiares

parece que los motiva a prestar mas atencion a su cuerpo. Es decir, la enfermedad
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emerge en el lenguaje de estos familiares como una oportunidad para reanudar un
diadlogo més genuino con el propio cuerpo.

Pero, en el discurso de los familiares parece que la prevencion del cancer se
valora desde el temor a que en un futuro lleguen a padecerla. Tendria sentido porque
en las campafias de prevencién ain nos invitan a seguir luchando contra la
enfermedad. Me cuestiono entonces si las campafias que emplean estos mensajes
bélicos han sido efectivas para que las personas prevengan genuinamente el cancer.

Logro darme cuenta de que, en las campafas sobre prevencion del cancer,
especificamente, la salud queda, mas que sobreentendida, olvidada; se habla de la
salud satanizando al cancer. Me pregunto ahora ¢No se estara reforzando el estigma
hacia a la enfermedad con estos mensajes, en lugar de promover su prevencion? Si las
campafas de prevencion se centrardn en hablar ampliamente sobre lo que implica la
salud ¢Este cambio motivaria a las personas a prevenir con menos temor el cancer?
¢Tendria eso un impacto favorable en la deteccion temprana de la enfermedad, e
incluso, en la disminucion de su incidencia?

“También la parte mental es importante”

La salud mental es un aspecto que conforma a la salud global, que es
entendida como la estabilidad emocional y psicoldgica. En nuestro discurso cotidiano
se ha construido que la salud fisica y mental son entidades separadas, dandose mayor
valor a la salud fisica. Sin embargo, ante la vivencia de una enfermedad cronica, la
salud mental parece revalorarse en el decir de los familiares:

La salud se construye y nosotros la cultivamos con nuestros pensamientos y
con nuestras acciones. Entonces, a veces que mi papa comentaba: “Que no, yo
espero que la salud llegue sola”. Pero yo no espero que la salud llegué
pasivamente, sino que nosotros ahorita estamos construyendo nuestra salud
[...] la salud tiene que ver con la felicidad, con no enrollarse tanto, con no
estar donde no quieres estar, si no te gusta un lugar, vete, haz otra cosa, te vas
a quedar pegado ahi, sacrificandote, obviamente, te vas a enfermar (EF, p3,
f1).

[...] Para mi la salud es el equilibrio de todo, tanto fisico, mental y emocional.
Pienso que esas tres cosas te dicen si tu estds saludable. Y ahora no tengo
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equilibrio entre esas tres cosas [...] la salud, creo que no sabemos qué es la
salud, el efecto que hace la sonrisa sobre la salud, el sonreir, el llorar, el
liberar, el hablar [...] cosas que parecen minimas, pero terminan a la larga
siendo importantes para la salud (El, p2, f3).

[...] Sentirse bien fisicamente, pero también la parte mental es importante, a

veces la mente te traiciona, tu cuerpo esta débil, pero si tu también te pones a

pensar en eso de forma negativa, es peor, ¢verdad? Entonces, creo que la salud

es eso, mantenerse bien, hacer las cosas tranquilas, el dia a dia sin dolor, sin
molestia, estando tranquilo (El, p1, f3).

Las palabras expresadas por los familiares dejan ver que la salud mental y
fisica se construye como integradas. Los familiares logran revalorar su salud dando
importancia a la expresion emocional, el conversar y apegarse a sus intereses de vida
porque sienten que son fuentes importantes de vitalidad. Pero, no dejo de lado la
posibilidad que esta revaloracidn hacia la salud mental esté ligada a la atribucion de
causas psicologicas al cancer, que regularmente las familias le atribuyen a la
enfermedad. Asi, la vivencia del cancer se devela como una posibilidad para
reestablecer la conexion entre la mente y el cuerpo.

“Es muy importante el presente”

Para estos familiares, la experiencia con la enfermedad los hizo tomar
consciencia sobre su vida en el presente. Vivir de cerca la enfermedad del cancer
promovio en estos familiares a darse cuenta del valor de sus vidas en el presente. La
experiencia del cancer los acerco a repensar sobre la forma en como ellos han llevado
su vida para asi dale un giro distinto y un nuevo comienzo. El cancer se construye en
el discurso también como una enfermedad que da lecciones sobre cémo vivir la vida,
parece ser un llamado a vivir con més intensidad y tranquilidad:

Yo creo que es muy importante vivir el presente, es algo que deberiamos
cultivar siempre con enfermedad o sin enfermedad, mas aqui, que es un
panorama incierto, que no sabemos, pero hay que disfrutar la vida [...] Para
mi, la felicidad est4 en lo cotidiano, la felicidad esta en salir a caminar, en
comerte una galleta, en comerte un dulce, en hacer un chiste en la casa (EF,
p3, f1).
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[...] Tengo que cambiar el rumbo de mi vida. Hacer otras cosas que me llenen
a mi, bien sea bailar, brincar, trabajar por algo que me llene también. Entonces
quisiera hacer algo distinto, algo que me llene [...]. Algo para mi (EF, p1, f1).

[...] Para mi el cancer es una leccion. O sea, te ensefia a valorar mas, a
cuidarte mas, a apreciar los momentos en donde estas vivo (EF, p4, f2).

4.1.6.2. “Me he dado cuenta que mi familia es importante”

Ante la ocurrencia del diagnoéstico del cancer, el primer soporte que tienen los
pacientes es su familia. El cancer convoca a sus miembros a unirse para enfrentar la
enfermedad y acompaniar y cuidar al familiar enfermo. Para las personas, la familia
simboliza un valor fundamental que se construye desde la nifiez, es en ese espacio
donde ellas se forman para la vida. En el proceso de enfermedad oncoldgica, la
familia fue el espacio en que sus integrantes se sintieron protegidos en tanto
sobrellevaban los desafios del diagndstico, lo cual concluyd, como apreciaremos, en
una revaloracion del significado que ya tenia sobre su familia.

Las relaciones intrafamiliares

A medida que la enfermedad se desarrollaba, los familiares tomaron mas
consciencia de como eran sus relaciones dentro de su vida familiar. He captado en el
decir de los familiares que percibieron mayor profundidad de sus vinculos a lo largo
de la travesia con el cancer:

[...] Ahora yo la entiendo [a la madre], antes le echaba la culpa del estrés,
pero ahora estoy mas sensibilizada con el tema y las cosas que le pasan. Creo
que toda esta experiencia me ha hecho entenderla mas, entender por las cosas
que pasa Yy escucharla. Porque me daba cuenta de que muchas veces no le
escuché, sino que sélo lo que hacia era juzgarla (EF, p3, f1).

[...] Antes nosotros no comiamos juntos los fines de semana, a pesar de que
vivimos en el mismo sitio, cuando yo comia me iba para mi cuarto, mi papa
comia por alld y mi mama en su cuarto, habia demasiada distancia. Ahorita
estamos compartiendo mas, hablamos mas, comemos juntos. Siento que nos
apoyamos mas en nuestras cosas (EF, p3, f1).

[...] Creo que poder conectarme con mi hermano es algo positivo, creo que
después de esto, estaremos mas unidos, tendremos que seguir apoyandonos y
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cuidandonos mutuamente, aunque mama no vaya a estar el dia de mafiana. No
es como que la que nos une ya no estd y me olvido de ti, no. Se siente bien
(El, p3, 13).

En medio de todos los desafios fisicos que supuso el cancer para los pacientes,
sus familiares me expresaron que ellos, a medida que iba avanzando la enfermedad,
se notaban mas cercanos y abiertos a compartir en familia:

[...] Ahora también ¢l [padre] ha estado un poco mas abierto, porque €l antes
no era del tipo de persona que le dieras un abrazo, por lo menos en fin de afio,
tu le ibas a dar un abrazo decia: “deje la tonteria” (EF, p3, £2).

[...] yo soy de muy poco hablar, pero si, creo que he aprendido a abrirme més
con las personas, con mi familia méas que todo. He aprendido, o mejor, me he
dado cuenta de que mi familia es importante, que mis hijos son importantes,
los tres (EI, p1, f3).

Las relaciones con la familia extendida

En las narrativas, los familiares me compartieron que los miembros de la
familia extendida abandonaron los conflictos y formas de interaccion disfuncionales
para optar por otra manera de comunicacion y acompafiamiento:

Su mama ha cambiado mucho, ha dado un giro de 180 grados. Hoy en dia, su
mama es una gran orientadora con N, la cobija. Pero no pegandole, no
recriminandole, sino que la cobija, la esta cuidando. Su hermano ha bajado al
egocentrismo [...] Y su papd, que siempre habla conmigo [...] Cada vez que
yo hablo de mi esposa, él llora por ella y yo le digo que ese sentimiento es
normal y hay gque aceptarlo también. Ella acepta una oracion de usted y usted
acepta un llanto de ella. Esto es un poco de lo que yo he visto con la familia
directa de mi esposa (EF, p2, f1).

[...] De reconocernos, de decir: “Oye, es mi hermano, mi tio, mi mama”,
porque antes, esta era una familia muy desunida. Una familia en la que a
cualquiera le podia pasar algo y eso era como que “ah, okey”. [...] ha sido
esta enfermedad que los ha ido uniendo. Por lo menos, a mi tio, que yo lo veo
como una figura paterna, lo ha ido uniendo cada vez mas con mi mama. A mi
mama con mi abuela (El, p2, £3).

Las familias a raiz del diagnéstico han logrado reconectarse y consolidar sus

lazos afectivos. Indistintamente de la historia familiar que las precede, la enfermedad
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parece que abri6é un nuevo capitulo en la vida de la familia y de sus relaciones. Asi, la
cohesion es el hilo conductor de todo el discurso de la familia, emerge como un
escudo que les permitio sobrellevar la dificil experiencia del cancer. La unién familiar
se refleja como el sello que identifica a estas familias; caracteristica, ademas, que es
muy propia de las familias venezolanas.

Ante una situacion estresante y dificil como el céncer, ninguno de los
miembros desea enfrentarla solo, por lo que, quizas, la cohesidn familiar se estimule
y sea revalorada. La intimidad que se construye en la convivencia con la situacion de
salud del familiar se aprecia como una caracteristica que promueve al cambio en sus
relaciones y proporciona estabilidad del sistema durante el arduo acontecimiento.

Por otra parte, la conexidn entre las familias ayuda a que los miembros no se
encuentren solos cuando acontecen los momentos mas dificiles de proceso. Como
logré captar en lo expresado, la union entre las generaciones familiares generd una
sensacion de que el sufrimiento vivido era compartido, que era familiar. En otras
familias, la experiencia del cancer promueve la reconciliacion y reconexion, que da
paso a la sanacion de las heridas pasadas y asi iniciar un nuevo comienzo de las
relaciones, motivado, quizas, por el temor a la partida del ser querido.

El valor de la familia

Durante el tiempo en que acompafié a estos familiares, me di el permiso de
escuchar lo que para ellos significaba la familia. EI valor otorgado a la familia se
encuentra enmarcado en la historia personal que han vivido cada uno de sus
miembros y, desde alli, logran pensarla y reconstruirla. En el discurso compartido, la
familia es el espacio donde se viven momentos agradables y desagradables, en el que
si existen las diferencias y donde sus integrantes se proporcionan el apoyo, amor,
seguridad y solidaridad:

La familia cuida tus suefios, la familia cuida tu calidad de vida, la familia vela

por tenderte la mano y darte la mejor sombra (El, p1, f1).

La familia es un equipo en el cual no todos tienen que pensar igual. Es un
espacio en donde se da muchas dindmicas buenas, malas, que nos gusta, que
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no nos gusta, pero al final, es el espacio de apoyo, de encuentro, de amor, de
solidaridad. Que si tenemos nuestras diferencias a nivel familiar, pero siento
que, finalmente, la familia son esas personas que no te sueltan la mano (El,
p3, f1).

[...] La familia representa amor, fortaleza, los valores y los principios y la
persona que eres hoy dia y que seguird siendo porque se consolidd en ese
espacio. Y que siempre va a seguir siendo asi hasta que uno fallezca (El, p3,
f2).

La experiencia nueva del cancer en estas familias, indudablemente, les llevé a
revalorar y ampliar la nocion que ya tenian construida sobre la familia. La vivencia de
la enfermedad motiva a sus integrantes a volver al hogar para vivir a su familia con
mayor plenitud. Los integrantes comprenden que con su familia es con la que van a
contar en los momentos mas dificiles, mas si son situaciones que ponen en riesgo la
vida de uno de sus miembros. La convivencia con la situacion de enfermedad
promueve a la comprension de que la familia es una fuente de salud y de sanacion
para todos sus miembros:

Uno aprende a dejar la vida de la calle por tener mas vida para la casa. Uno
deja mas cuestiones de la calle; lo de la calle, se quedo6 en la calle. [...] Bueno,
la calle no se agota, la familia si. [...] Uno quiere volver para darle el oxigeno
gue uno tiene. Uno vuelca su mirada adonde es uno, a su casa. Y uno se aboca
a su casa. Ni modo, me devolvi a mi casa, el trabajo en algin momento lo
hago (El, p2, f1).

[...] Yo siempre he hablado con mi papa y le digo que en la vida uno conoce
mucha gente, los amigos van y vienen, los compafieros de trabajo, y al final,
uno se queda es con su familia. Entonces, si tu estds mal con tu familia, qué te
va quedar al final (EF, p3, f1).

[...] Aprendi a que la familia es la unica con la que uno va a contar en las
malas. Bueno, a pesar de que mi papa tiene esta enfermedad, me siento
bendecido de que aun lo tengo a mi lado, de tener a mi mam4, de tener a mi
esposa, a mi hijo (El, p3, f2).

En mi manera de ver la salud, pues, estando sana mi esposa, estoy sano yo y
estamos sanos todos. Yo este proceso de mi esposa lo veo en plural. Ella esta
quebrada, yo estoy quebrado. [...] si nos operamos, no fue que ella se opero,
sino que nos operamos, [...] eso es mio también. Por eso, hoy en dia cuando
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digo somos [...], es parte del legado, el inicio de nuestra salud, de volver a

vivir (El, p2, f1).

La participacion y reconexién con los miembros de la familia extendida en el
proceso implico que estas familias valoraran su presencia en sus vidas. Es probable
que estos miembros, aun cuando sus familias no hayan sido afectadas, también
revaloraran el significado que mantenian sobre la familia:

[Los aprendizajes] a tener mas union familiar, buscar a la familia. A veces uno

cree que no la necesita a la familia, pero realmente si la necesitas (El, p1, f1).

Yo creo que, sin esa enfermedad, esta enfermedad que le dio a mi mam4,
muchos familiares de ella, de nosotros, no se hubiesen interesado. O sea,
ponte td, que hubiese sido otra enfermedad, Diabetes, quizas, normal. Pero,
cuando dicen cancer, es cancer, te pesa en la espalda. Incluso, a veces es como
mencionar al demonio, no quieres mencionarla. Entonces para mi es una

enfermedad, que a pesar de todo lo dificil que uno tiene que sobrellevar, une a

la familia (El, p2, f3).

A traveés de la descripcion, desde las propias narrativas de los participantes, se
dio cuenta sobre la importancia que tiene el encuentro de la familia con la
enfermedad del cancer. La experiencia del cancer crea una ruptura en la biografia de
la familia, pero parece que puede dar paso a una reconstruccion de la dindmica de los
familiares. El encuentro familiar promovido a raiz de la experiencia de la
enfermedad convoca a los integrantes a revalorar a su familia y al lograrlo, se
fortalece. Los integrantes vuelven a sus hogares para darse cuenta de que siguen
siendo importantes para sus familias y que siempre estaran con ellos, indistintamente
de las circunstancias que hayan vivido.

Parece que, para estos integrantes, vivir en familia es una posibilidad de
sentirse saludables, porque es en ese espacio donde pueden hallar el calor y amor
incondicional que los motiva a seguir en sus desafios de vida personales y familiares.
No hemos sido ajenos a oir experiencias de pacientes oncoldgicos que, gracias al
amor, apoyo y cuidado de su familia, lograron recuperarse mas rapido de su

enfermedad y sentir la fortaleza para continuar adelante.
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En resumen, la experiencia con la enfermedad promovio que las familias
resignificaran y ampliaran sus nociones sobre la salud, en la que se considerd la
prevencion de la enfermedad del cancer, sin soslayar la realidad de sus consecuencias
para la vida; la integracion de lo psicolégico, emocional y espiritual y la toma de
conciencia de la vida en el presente. Al mismo tiempo, la experiencia les permitié a
estas familias unirse y reconstruir sus vinculos tanto intrafamiliares como con la
familia extendida, haciéndose cercanos y mas afectivos. Todo eso resultd en la
revaloracion de la familia, en el sentido de la importancia de su unién en los
momentos dificiles y como una fuente promotora de salud y bienestar. Asi, doy
cuenta de que la ocurrencia del cancer en uno de los integrantes de estas familias,
tuvo como consecuencia no solo que se unieran entre ellos y con otros miembros de
la familia extendida para sobrellevar la enfermedad.

Estas revaloraciones escuchadas en los testimonios de las familias,
demuestran que el cancer es una experiencia familiar. Una experiencia en la que el
amor y la lealtad se muestran como cualidades sanadoras que promueven el
crecimiento en los integrantes de las familias y permite que puedan continuar su vida,
conscientes de que el ser querido ya no estara fisicamente con ellos. Las familias
tendran que continuar su camino e intentar reconstruir un nuevo futuro en el que,
innegablemente, la experiencia del cancer quedara grabada en la memoria familiar
una vez que haya pasado. El impacto que deja, posiblemente hara que sus integrantes
sigan buscando respuestas sobre por qué les ha ocurrido esta experiencia, quizas en
parte, para evitar volver a vivirla a futuro o para prepararlos en caso de que vuelva a
suceder.

Haciendo un breve recuento, la vivencia familiar del cancer comienza a partir
del conocimiento del diagndstico y los desafios compartidos a los que estas familias
hicieron frente. Sobrellevar el diagndstico implicé la reconexion con redes de apoyo,
la reestructuracion de las relaciones y la comunicacion intrafamiliar y entre familias,
asi como con los profesionales de la salud. Comprendio la distribucién de las

funciones del cuidado del familiar enfermo y un cambio en las rutinas de la vida
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diaria. Todos estos procesos se acompariaron con la experimentacion de agotamiento
fisico y emocional, incertidumbre, frustracion y resignacién, junto con el
mantenimiento de la fe y la esperanza. Vivir todos esos procesos llevé a estas familias
a valorar y resignificar la salud y el apoyo de toda la familia como elementos

Importantes para continuar la vida.

4.2. Discusion: “Tuve el apoyo de mi familia”

El diagndstico del cancer en uno de los miembros de las familias entrevistadas
en este estudio fue una experiencia que produjo cambios su cotidianidad, dindmica y
convivencia, pero al mismo tiempo, fungié como catalizadora de su crecimiento y
transformacion. Una experiencia que tuvo su inicio y desarrollo en medio de la
situacion socioecondmica y politica compleja que se vive actualmente en Venezuela y
de la pandemia por COVID — 19.

De acuerdo con la produccién conceptual construida a la luz de las narrativas
individuales y compartidas de las familias entrevistadas, puedo afirmar que el
diagndstico del cancer produce un fuerte impacto emocional en todos los integrantes
de una familia, que es vivido principalmente con shock, tristeza, rabia, miedo e
incertidumbre. La negacién de la realidad es un mecanismo adaptativo que permite a
las familias manejar la angustia que genera la aparicién y progresion del cancer. La
negacion se caracteriza por una sensacion de injusticia y por una disposicién a la
busqueda de causas que pudieron haber ocasionado la enfermedad en el familiar, cuya
finalidad es dar coherencia y sentido a la experiencia.

Este malestar psicoldgico experimentado tiene su origen en los significados
socioculturales que se han ido construyendo sobre el cancer, una enfermedad que esta
asociada al sufrimiento y la muerte. Estos significados, que cobran fuerza ante el
conocimiento del diagnostico, se erigen en las conversaciones cotidianas que los
actores sociales realizan sobre la enfermedad, el conocimiento de experiencias de
personas cercanas o de familiares que la han padecido o por la informacion que se

proporciona a traves de medios de comunicacion y redes sociales sobre el cancer.
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En medio del malestar psicoldgico, las familias pueden mantener una actitud
optimista que se estimula cuando perciben una répida y adecuada atencién al familiar
diagnosticado y ante la alta probabilidad de tratar y curar el cancer. Durante el
trayecto de todas las fases de la enfermedad, el optimismo representa una actitud
clave para sobrellevar la experiencia familiar del cancer. Ante el momento de la
reaparicion del cancer, el optimismo se mantiene gracias a la percepcion y valoracion
que las familias hacen sobre los logros obtenidos en las fases anteriores de la
enfermedad. Esta actitud favorable manifestada en las familias representa una forma
de afrontamiento centrado en la solucion de los problemas que plantea la enfermedad.
El optimismo esta influenciado también por las construcciones socioculturales que se
mantienen sobre la idea de “ser resilientes” ante las situaciones dificiles, por la
cercania con personas que han logrado vivir con la enfermedad o por la escucha de
relatos de vida de otras personas que se han difundido en los medios de comunicacion
y redes sociales.

La superacién del tratamiento incrementa el optimismo y la esperanza en las
familias, pero al mismo tiempo, pueden experimentar malestar psicologico,
especificamente por el miedo ante la posible recurrencia de la enfermedad. EI miedo
al avance del cancer es una preocupacion que experimentan los pacientes y sus
familias que, ante su conocimiento, produce un marcado e intenso malestar
psicolégico. Ante la realidad de la aparicion del cancer en la vida familiar, el
malestar psicolégico comprende profundos sentimientos de impotencia, frustracion e
incertidumbre que se generan ante la percepcion de que la cotidianidad familiar se
altera nuevamente por la recidiva de la enfermedad.

La progresion del cancer genera sufrimiento y dolor emocional en los
pacientes, el cual es provocado por las diferentes pérdidas relacionadas con la salud
que experimentan. Estas pérdidas se dan por los sintomas de la enfermedad y las
limitaciones fisicas que conllevan, las cuales provocan, al mismo tiempo, un declive
de la autonomia, del desempefio en las actividades diarias y una afectacion de la

identidad personal, que a lo sumo, refiere a una impresion de que no se es la misma
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persona de antes. Todas estas consecuencias promueven un cambio en la vida
cotidiana y en los roles de todos los integrantes de las familias, lo cual conlleva a la
experimentacion de sobrecarga en cada uno de ellos.

La experiencia que las familias entrevistadas narraron guardan
correspondencia con lo que generalmente sienten y viven las familias ante la
aparicion y el avance de la enfermedad, que ha reportado en la literatura por
Northouse (1984), Rait (2021), Robinson (1992), Sherman y Simonton, (2001) y
Wozniak y Izycki (2014). Claramente, el estigma asociado a la enfermedad se
continda confirmando, pero esta vez, desde las voces de todos los miembros de una
familia, lo cual amplia lo hallado en los estudios con pacientes y cuidadores
familiares realizados por de Garassini (2015) Palacio-Espinoza y Gonzalez (2015).

Sobrellevar los diferentes desafios planteados por la enfermedad durante toda
su trayectoria implico el establecimiento de contacto con distintas redes de apoyo. La
busqueda y aceptacion de soporte instrumental, material y emocional por parte de
familiares, allegados e instituciones del Estado contribuyeron al mantenimiento de la
esperanza en las familias para continuar el proceso de atencidon al céancer y el
adecuado afrontamiento del malestar psicolégico en todo el trayecto de la
enfermedad. Esta experiencia se conecta con la hallado en la revisién de estudios
realizada por Seal et al., (2015) con cuidadores informales y en la investigacion de
Garassini (2015) en el pais.

La comunicacion es un recurso que favorece la negociacion y el
establecimiento de acuerdos entre los integrantes de la familia afectada y con otros
miembros de las familias extendidas. La comunicacién contribuye a que las familias
afectadas y los miembros de las familias extendidas lleguen a acuerdos sobre el modo
en que ellos van a participar en la atencion y cuidado del familiar enfermo. La
comunicacion intrafamiliar se refleja en el manejo cuidadoso de los mensajes que se
comunican los miembros de las familias afectadas. La comunicacion intrafamiliar se
define, en parte, por el silencio familiar, el cual tiene las funciones de evitar el

contacto con el dolor emocional, prevenir los conflictos y preservar el clima de la
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familia. La comunicacion efectiva permite el balance entre las expectativas de los
pacientes y la de sus cuidadores sobre los modos de cuidado y mantenimiento de la
salud y, ademas, facilita el acuerdo de los integrantes con respecto al tiempo que
dedican a la satisfaccion de las necesidades individuales y el cuidado al familiar
enfermo. Los hallazgos relacionados con la forma en como las familias se comunican
durante el proceso de la enfermedad se corresponden con lo encontrado por Zhang y
Siminoff (2009), quienes dilucidaron las funciones del silencio en pacientes
oncologicos y sus cuidadores. Ademas, se conectan con las experiencias expresadas
por los cuidadores familiares el estudio realizado por Garassini (2015) en Venezuela,
el de Olivares (2015) y en los revisados por Seal, et al., (2015).

La decision sobre quienes asumen el rol de cuidadores no se obtiene en el
conceso, sino por la vinculacion afectiva con el paciente, el nimero de personas que
conforman el nucleo familiar y la disponibilidad de tiempo y recurso de cada
integrante para cumplir las funciones del cuidado. La ejecucion de las funciones del
cuidado por parte de los cuidadores, al inicio de la enfermedad, no conduce a mayor
sobrecarga, pero si promueve a que los integrantes de la familia lo asuman como el
unico cuidador de paciente.

La normalizacion de la existencia de un cuidador Gnico conlleva a la
renuencia de los cuidadores en delegar funciones a otros miembros. Cuando ocurre la
progresion del cancer y los pacientes comienzan a presentan dificultades fisicas, la
flexibilizacion con respecto a la distribucion de las responsabilidades del cuidado del
familiar enfermo es imperativa, pero la normalizacion de la existencia de un Unico
cuidador del paciente dificulta este tipo de acuerdo, lo cual conlleva a mayor
cansancio fisico y emocional en los cuidadores. Sin embargo, el elevado cansancio
fisico y emocional de los cuidadores puede promover a una distribucion mas
equitativa de las responsabilidades instrumentales y emocionales durante la

progresion de la enfermedad, lo que resulta en una menor sobrecarga.
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Los cambios ocurridos al interior de las familias a raiz de la experiencia con el
cancer, promueve a que sus integrantes establezcan una forma de convivencia
familiar con la enfermedad, en la que se definen nuevos roles y ajustes. Una
convivencia familiar en la que se normaliza la existencia de un solo cuidador que
tiene las funciones de velar por la salud y bienestar del familiar enfermo y la de
preservar un clima favorable dentro de la familia. En este modo de convivir, los
integrantes de las familias apoyan al cuidador conforme a sus recursos Yy
disponibilidad de tiempo para no se sienta solo en el desempefio de sus funciones,
para mantener su salud y bienestar y, a lo sumo, evitar que esta forma de convivencia
se afecte. Parte de estos hallazgos se conectan con la experiencia narrada por los
cuidadores de los estudios revisados por Seal, et al., (2015), en los que se detallan las
dificultades que tuvieron estos cuidadores para asumir el rol de cuidador. La
experiencia de estos cuidadores también coincide con la reportada en los estudios de
Garassini (2015) y Senden, et al., (2015).

En las familias entrevistadas, los cuidadores fueron hombres y en esta
investigacion pude apreciar la importancia de su participacion en las labores
relacionadas con el cuidado del familiar enfermo. Los resultados de este estudio
permiten develar algunas caracteristicas reportadas en la revisién de Mott, et al.,
(2019) sobre los cuidadores del género masculino. Ofrece contraste con lo hallado en
el estudio de Garassini (2015), en el que los hombres entrevistados expresaron haber
sido excluidos de las labores del cuidado y no sentirse valorados por su falta de
fortaleza emocional. Ademas, los resultados nos permiten hacer un contraste con lo
hallado por Velazquez y Bonilla (2005) y Hernandez, et al., (2020) sobre el perfil de
los cuidadores venezolanos. En estos estudios se reportaron que las mujeres, hijas de
los pacientes, frecuentemente eran las cuidadoras. Lo mismo se refleja en la realidad
de las familias entrevistadas en relacion a los hombres, quienes suelen ser los hijos de
los pacientes. Este hallazgo establece una diferencia con lo que sefialan Kim, et al.,
(2006) y Northouse y McCorkle (2010), quienes han resefiado que los conyuges son

frecuentemente los cuidadores.
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El desempefio de las funciones del cuidado conlleva a un cambio en la vida
cotidiana de las familias. El ajuste de la vida laboral permite que haya una mayor
disposicion de tiempo para la realizacion de los cuidados al familiar enfermo y
preserva la seguridad econdémica. EI mantenimiento de la vida laboral es una forma
de afrontamiento para sobrellevar el cansancio emocional provocado por las
responsabilidades relacionadas al cuidado. La adaptacion de la vida domestica
conlleva a conflictos familiares debido a la postergacién de las algunas rutinas y
costumbres. La comunicacion intrafamiliar es un recurso que permite el manejo de
los conflictos familiares y la negociacion en torno a la realizacion de las rutinas y
rituales. La realizacion de algunas rutinas, rituales y costumbres dentro del hogar
promueve al mantenimiento de la estabilidad y continuidad de la vida familiar
durante todo el proceso de la enfermedad y a un mejor manejo del malestar
psicoldgico, el dolor emocional, la nostalgia por el pasado familiar e incertidumbre
del futuro. La experiencia vivida por las familias entrevistadas en cuanto a los ajustes
de la cotidianidad se conecta con la vivida por los cuidadores que participaron en los
estudios revisados por Seal, et al., (2015) y las investigaciones llevadas a cabo por
Buchbinder, et al., (2009) y Garassini (2015).

La relacion medico - paciente - familia cuando no es favorable, promueve a
la ambivalencia en los pacientes y sus familiares. La comunicacién efectiva con los
médicos y cirujanos oncologos esta sujeta a la percepcidn de los familiares sobre la
calidad de la atencion médica brindada al familiar enfermo. Ante el avance de la
enfermedad, la comunicacion reservada entre médicos, pacientes y sus familias
incrementa el malestar emocional, motivado por la percepcion de la escasa habilidad
y empatia de los médicos para comunicar informacion relacionada con la evolucion
del cancer y las intervenciones clinicas para tratarlo. La relacion distante entre
médico—paciente—familia esta estimulada por los significados que se han ido
erigiendo sobre los médicos y su rol social, los cuales promueven a que sea
considerada como una relacion basada en el poder, vertical y fria que, en Gltima

instancia, dificulta la atencion al cancer e incrementa la incertidumbre de los
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pacientes y sus familias. La experiencia vivida con los médicos por parte de estas
familias se conecta con la expresada por los cuidadores familiares que participaron en
el estudio de Garassini (2015). Ademas, va de la mano con lo que han descrito otros
autores como Gadamer (2001), Northouse (1984) y Rolland (2000) sobre la relacion
médico -paciente - familia.

Los ajustes realizados por las familias a lo largo de toda la trayectoria de la
enfermedad conllevan a la experimentacion de dolor emocional, que se manifiesta
con mayor intensidad ante la progresion del cancer. La impotencia, frustracion e
incertidumbre de las familias se manifiesta ante la imposibilidad de curar el cancer, la
dificultad para manejar los sintomas fisicos de los familiares diagnosticados y la
percepcion de una atencion y un acompafiamiento insuficiente con ellos. La vivencia
de sentimientos similares por parte de los familiares se conecta con la experiencia de
los cuidadores que participaron en los estudios revisados por Seal et al., (2015) y el
de Garassini (2015). Ademas, se conecta con lo resefiado por Northouse (1984),
Robinson (1992).

La experiencia del final de la vida incrementa el dolor emocional en las
familias, pero la resignacion y la preparacion para la pérdida del ser querido
promueven la aceptacién del proceso y la organizacion de los cuidados en los
momentos finales. La comunicacion intrafamiliar incentiva la resignacion
compartida, la union y apoyo familiar asi como también facilita el manejo de dolor
emocional. La transicion a los cuidados paliativos y el desempefio de las familias para
acompafiar al familiar enfermo en el final de la vida estan supeditados a la orientacion
comunicada por los médicos tratantes. La experiencia vivida en el final del proceso
de la enfermedad por estas familias coincide con lo resefiado por Rait (2021) y
Northouse (1984). Ademas, parte de los hallazgos se conectan con los estudios
revisados por Seal et al., (2015) y el realizado por Breen et al., (2018).

El dolor emocional y sufrimiento asi como los diferentes modos de
afrontamiento familiar se dieron en el contexto venezolano, un pais donde se ha

desarrollado una dificil situacién sociopolitica y econdémica que ha afectado al
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sistema de salud. La afectacion del sistema de salud se define en el declive de la
infraestructura de las instituciones hospitalarias publicas y el deterioro de la atencion
médica, hechos que promueven el malestar emocional en los pacientes y sus familias.
La asistencia de los familiares a los centros de salud privados es una forma de
afrontamiento que permite sobrellevar las dificultades que se presentan en las
instituciones publicas, pero, a expensas de afectar la seguridad econdémica.

Estas dificultades junto con el acontecimiento de la pandemia por COVID —
19, un evento que se desarrollé en el momento en que las familias entrevistadas
vivian la experiencia de la enfermedad, afectaron el proceso de la atencion al cancer
y, por ende, conllevaron a un mayor dolor emocional y sufrimiento en las familias. Lo
hallado en los relatos de cada familia se conecta con lo reportado por Burki (2017),
Duma y Duque (2019) y Mora-Salas (2018) sobre la dificil situacion socioecondémica
y politica que se vive actualmente en el pais y las consecuencias negativas que ha
tenido para el sector de la salud y la atencién al paciente oncoldgico. Ademas,
permiten confirmar lo resefiado en los reportes periodisticos de Andara (2022) y
Souquett (2020) sobre las repercusiones negativas que tuvo la pandemia por COVID-
19 en los pacientes oncologicos.

El dolor emocional y sufrimiento vivido por las familias en la experiencia del
cancer promueve al encuentro y la union familiar, que se evidenciaron entre los
miembros de la familia afectada y con los de la familia extendida. La reconstruccién
de las relaciones intrafamiliares estuvo definida por la compresion y la superacion de
la ambivalencia ante dindmicas relacionales pasadas, el fortalecimiento de los lazos
afectivos y la solidaridad y gratitud experimentada por los familiares en todo el
proceso de la enfermedad.

La union con la familia extendida promovio al soporte emocional e
instrumental que disminuyd la sensacion de soledad e inspiré el mantenimiento de la
esperanza, reforzada con la participacion de los amigos y vecinos allegados de las

familias. La comunicacion y union estimularon a la reconexion y reconciliacion entre
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los miembros de la familia afectada y de la familia extendida; aspecto que es clave
para sobrellevar el dolor emocional en los momentos mas dificiles de la enfermedad.

El fortalecimiento de las relaciones familiares lleva a afianzar a la familia
como un valor fundamental para la vida. Siguiendo las narrativas de las familias
entrevistadas, la familia representa un espacio donde se viven momentos agradables
y desagradables, donde existen las diferencias entre sus miembros y donde se
proporciona el afecto y recursos sociales y emocionales que son importantes para la
vida. La familia también es concebida como un grupo de apoyo significativo con el
que siempre se podra contar incondicionalmente en los momentos dificiles. En la
experiencia con la enfermedad, la familia es resignificada como un espacio en el que
se promueve la salud y la sanacién entre sus integrantes.

La experiencia del cancer y las repercusiones que tiene para la vida de las
personas lleva a la resignificacién de la salud en las familias. El significado de la
salud abarca la educacion en la prevencion del cancer, sin soslayar las implicaciones
negativas que tienen para la vida, un dialogo mas consciente con el cuerpo, la
integracion de los aspectos emocionales, psicolégicos y espirituales, asi como
también la consciencia de la vida en el presente. Los cambios experimentados por
estas familias a raiz de diagndstico se conectan con lo expresado por los cuidadores
de los estudios revisados por Seal et al., (2015), con los hallazgos de Garassini (2015)
con cuidadores familiares venezolanos y lo observado en los estudios de Breen, et al.,
(2018), Head y lannarino (2018) y Mosher, et al., (2016). Asi mismo, los relatos
guardan correspondencia con planteamientos sobre las nociones sobre la salud que
resefiaron Antonovsky (1989), Gadamer (2001), Lindholm y Eriksson (1998).

Los matices de las vivencias con la enfermedad, su impacto emocional y
afrontamiento desde el inicio y la progresion del cancer estan sujetos a la estructura y
dindmica de cada familia, asi como también a los rasgos y actitudes de cada paciente
y las caracteristicas de sus diagnoésticos, es decir, el tipo de cancer, su estadio y las
demandas de cuidado que requirieron. La vivencia del cancer, una experiencia que

quedara grabada en la memoria familiar, significO cambios en las relaciones y la
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convivencia, ajustes en la cotidianidad, cansancio fisico, sufrimiento y dolor
emocional. Representd, ademas, sobreponerse ante los desafios de la situacion
econdmica de Venezuela y sus consecuentes dafios en el sistema de salud asi como
también a los efectos producidos por la pandemia del COVID - 19. La experiencia
familiar con el cancer conllevé a una ampliacién en los significados sobre la salud, al
fortalecimiento de las relaciones intrafamiliares y las relaciones entre familias y a la
revaloracion del sentido e importancia de la familia como un espacio donde se
estimula el afecto, el cuidado de la salud y la sanacién.

Los hallazgos de este estudio permiten comprender que estas familias
caraquefias, de constituciones diversas y pertenecientes a estratos socioeconémicos
distintos construyeron, gracias al lenguaje, los significados de la experiencia con el
cancer a partir de sus vivencias, su interaccion y convivencia diaria durante todo el
proceso de la enfermedad (Gergen, 2007; Schiitz, 1993); significados que estuvieron
enmarcados bajo el contexto sociocultural e historico que vivian (Bruner, 2009). El
acercamiento a las familias entrevistadas en este estudio permite confirmar la
vigencia de algunas caracteristicas de las familias venezolanas pertenecientes al
sector popular y sector medio que han sido estudiadas por De Viana (2000), Mora-
Salas (2007; 2008; 2018a) y Moreno (2012).
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CAPITULO V
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

En este capitulo presento de forma sucinta las conclusiones del estudio, en
funcion de los objetivos planteados para su desarrollo. Incluyo, ademas las
recomendaciones que de ellas se desprenden, con la finalidad de seguir el camino en
la comprension del fendomeno de la experiencia familiar con el cancer.

5.1. Conclusiones

Comprender los significados de la experiencia familiar con el cancer supuso
varios afos de seguimiento y acompariamiento a estas tres familias; afios en los que
se desarrollaron muchos acontecimientos en la vida de cada una de ellas, al igual que
en el contexto de pais en el que actualmente vivimos. Las conversaciones y
encuentros que se dieron dentro y fuera de los hogares de estas familias y la
comprensidn obtenida sobre sus vivencias me permiten ordenar algunas conclusiones,
las cuales presento de acuerdo a los objetivos de la investigacion.

El objetivo principal de este estudio fue comprender los significados que
construyen, a partir de su experiencia con el cancer, familias residentes en Caracas,
de estrato socioecondmico y constitucion diferentes. A través de este objetivo,
estableci varios objetivos especificos que describen mis inquietudes sobre el
fendmeno de estudio. Estos objetivos estuvieron sujetos a modificacion conforme a
la informacion que emergia desde las narrativas de estas tres familias entrevistadas.

El primer objetivo especifico fue conocer cdmo es la cotidianidad de estas
familias durante su experiencia con el cancer. Con este objetivo, busqué indagar lo
que les sucedia y lo que hacian estas familias dentro y fuera de sus hogares, mientras
vivian la experiencia con la enfermedad. Para las familias entrevistadas, esta
experiencia implicd que sus integrantes realizaran diferentes ajustes en su vida

cotidiana.
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Los ajustes de la vida cotidiana comprendieron cambios en rutina laboral. En
algunas familias, sus integrantes se esforzaron por mantenerse en sus puestos de
trabajo a traves del acuerdo en los horarios o en la realizacion de las actividades
laborales en el hogar, con la finalidad de dedicar tiempo al acompafamiento y
cuidado del familiar enfermo. También supuso que los pacientes retomaran su rutina
laboral para colaborar y mantener el ingreso econdmico en sus hogares. Los
miembros de las familias realizaron ajustes en sus rutinas dentro del hogar para cuidar
al familiar diagnosticado. Las familias tuvieron que postergar la continuidad de
algunas costumbres y rutinas, sin embargo, no impidié la realizacion de rituales
familiares como las celebraciones y cumpleafios, especificamente con la finalidad de
distraerse, sentir normalidad y dar continuidad de la vida familiar dentro del hogar.

La ida y regreso a los hospitales para atender la enfermedad del familiar se
volvié parte de la cotidianidad de estas familias. Los familiares fueron a los centros
hospitalarios publicos y privados para cumplir con las consultas médicas y las
aplicaciones de los tratamientos. La estadia en el hospital supuso comunicarse y
establecer vinculos con los médicos y los profesionales de la salud mental. La
relacion con los médicos oncologos y cirujanos estuvo definida por la percepcion en
la calidad de la atencion bridada al familiar enfermo. Los familiares percibieron
apoyo en cuanto a la atencién rapida del familiar, asi como también apreciaron la
escasa habilidad, claridad y empatia de los médicos para comunicar las noticias
dificiles e informar los procedimientos clinicos para tratar la enfermedad. EIl apoyo
de los profesionales de la salud mental resulté favorable para que algunos pacientes y
cuidadores pudieran sobrellevar los sentimientos vividos en el proceso.

El segundo objetivo fue interpretar los significados que le atribuyen estas
familias a su dindmica durante el proceso de la enfermedad. La finalidad de este
objetivo fue indagar y develar como eran los procesos relacionales que ocurrian en la
vida familiar. La experiencia familiar del cancer implicé que los integrantes se

comunicaran con los miembros de la familia extendida para buscar o recibir su apoyo
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y para establecer acuerdos con respecto a su participacion en el cuidado del familiar
enfermo.

La comunicacion intrafamiliar implico que los pacientes y sus cuidadores
acordaran la forma en como iban a llevarse los cuidados para no desbalancear la
satisfaccion de las necesidades mutuas. La comunicacion en el interior de la familia
se devela como reservada, el silencio tuvo las funciones de evitar el contacto con el
dolor emocional vivido, prevenir los conflictos y mantener el clima familiar. La
comunicacion con la familia extendida se reflejé distante al inicio del proceso y
posteriormente mas cercana. La entrada de los miembros de la familia extendida
generd sentimientos de incomodidad y conflictos transitorios en las familias
afectadas, debido a su necesidad de apoyar y participar activamente en las funciones
del cuidado emocional e instrumental. EI apoyo de familia extendida y de los
allegados fue clave para que las familias lograran afrontar los primeros desafios
planteados por el diagnostico, especialmente los concernientes a la atencion de la
enfermedad.

Los procesos relacionales implicaron el acuerdo y la negociacion de los
miembros de las familias para cuidar al familiar enfermo. La distribucion de las
funciones varié desde la rigidez hasta la flexibilizacion conforme la enfermedad
avanzaba y, con ello, las demandas de cuidado. En el inicio del diagnostico, los
cuidadores asumieron todas las responsabilidades sin consenso familiar previo sobre
cémo iban a ser distribuidas y quién las iba asumir. Sin embargo, conforme la
enfermedad evoluciond, la distribucién en las funciones del rol de cuidador se hizo
mas equitativa, conforme a la disposicion y recursos de los familiares para
proporcionar un tipo de soporte determinado.

En la cotidianidad de la familia se devel6 una forma de convivencia familiar
con la enfermedad en la que los cuidadores seguian al frente no solo de las tareas del
cuidado, sino también de la preservacién del clima familiar y en la que los demas
miembros proporcionaban su apoyo para no sobrecargarlos y asi preservar su salud, al

tiempo que velaban por mantener esta forma de convivencia. Esta forma de
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convivencia se reforzé en el discurso de la familia gracias a la normalizacion sobre la
existencia de cuidador Unico en el proceso y a la alianza que estos cuidadores
establecieron con los familiares enfermos.

Asi, se puede interpretar que la comunicacion resulta clave para los acuerdos
ante el desempefio de las funciones del cuidado, el balance entre las necesidades de
pacientes y cuidadores informales, el manejo de conflicto, la negociacion sobre la
participacion de la familia extendida y la continuidad de las costumbres dentro del
hogar.

El tercer objetivo en esta investigacion fue indagar las diferentes
repercusiones que tiene el proceso de la enfermedad en las familias. La finalidad que
persegui con este objetivo fue la de develar las consecuencias que trajo la experiencia
con el cancer para las familias. Los resultados de esta investigacion reflejaron que las
consecuencias que devinieron a raiz de toda la vivencia con la enfermedad fueron
emocionales y relacionales.

Desde el conocimiento del diagnostico, los integrantes de todas las familias
entrevistadas, indistintamente de su estructura, las caracteristicas y roles de sus
miembros dentro de hogar, la historia relacional, etc., experimentaron una intensa
conmocién frente a la noticia del cancer y su progresiéon. El impacto emocional se
acompario de sentimientos de tristeza, rabia, miedo incertidumbre y negacion. Las
familias, durante el proceso de la enfermedad, experimentaron dolor emocional
caracterizado por la sobrecarga afectiva y fisica y la frustracion e impotencia ante la
imposibilidad de curar la enfermedad, tratar los sintomas fisicos y la percepcién de no
tener la presencia y la funcion deseada en el proceso.

Ante este panorama, las familias respondieron con resignacién y una actitud
de preparacion ante el cuidado del familiar en su proceso de morir. Durante todas las
fases del diagnostico, los integrantes de estas familias se sintieron optimistas y
mantuvieron la fe y la esperanza para sobresalir de la situacion, que fueron clave para
la resignacion en los momentos finales del proceso; momentos que estuvieron

definidos por la sensacion de ambigiedad e incertidumbre. Asimismo, la experiencia

141



permitio que algunos integrantes revisaran como habian sido las relaciones familiares
pasadas con el fin de poder fortalecerlas a través del encuentro, sensibilizacion,
apoyo, reconexion y reconciliacion.

Finalmente, el cuarto objetivo de mi investigacion fue develar el sentido que
estas familias le confieren a sus vivencias con el cancer. Con este objetivo, indagué
sobre los aspectos que fueron reconsiderados por las familias a partir de las vivencias
con la enfermedad.

Las narrativas de las familias dan cuenta de que, a través su vivencia con el
cancer, la salud y la familia se develan como los valores mas importantes. Las
familias lograron resignificar y ampliar su concepcion sobre la salud desde la
prevencion de la enfermedad, la incorporacion de los aspectos psicoldgicos,
emocionales y espirituales y la consciencia de la vida en el presente. La
resignificacion no implicé un desconocimiento sobre las consecuencias negativas
que el cancer tiene para la vida, sino una mayor consciencia sobre la educacion, la
prevencion del cancer y el cuidado de salud. La cercania entre las familias en el
proceso promovié que sus miembros valoraran a la familia, que reconocieran la
importancia de su apoyo y unién en los momentos dificiles y, de esta forma,
reforzaran su concepcion como un espacio que no sélo promueve el afecto y la
seguridad, sino también el cuidado de la salud y la sanacion.

Los resultados obtenidos de las vivencias de las familias entrevistadas
estuvieron sujetos al contexto sociocultural e histérico que se ha ido desarrollando en
Venezuela, asi como a los acontecimientos colaterales que sucedieron en el tiempo en
que estas familias sobrellevaban la experiencia del cancer. Los matices en las formas
en cémo los miembros reaccionaron y actuaron estan delineadas por las particulares
de cada uno, asi como por las caracteristicas, la historia y dinamica de cada familia.

Algunas conclusiones de orden metodologico sobre el desarrollo de la
investigacion fueron que:

Los resultados de esta investigacion permiten dar un aporte en el estudio de las

familias venezolanas, al reconocimiento de sus rasgos, las dinamicas que ocurren en
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el interior de ellas y a la heterogeneidad en cuanto a su constitucion. Otro aporte fue
proveer evidencia sobre los procesos que se dan en el interior de las familias mientras
viven la experiencia del cancer, aspecto mas investigado desde las voces de pacientes
y sus cuidadores. Uno de los alcances de esta investigacion fue ampliar el
conocimiento sobre la vivencia de los cuidadores del género masculino, que
actualmente ha ido recibiendo mas atencion en la investigacion.

El uso de los diferentes tipos de entrevistas, el anlisis instrumental de casos y
la elaboracion de las notas de campo permitieron un conocimiento en profundidad de
las vivencias particulares y similares que vivieron las familias entrevistadas. El
disefio fenomenoldgico, emergente y proyectado permitié el establecimiento de
objetivos claros desde el inicio de la investigacion sin que eso implicara dejar de
atender a las situaciones que vivian las familias ni a su contexto.

Las estrategias del método de las comparaciones constante permitieron la
organizacion de toda la experiencia contada por las familias, lo que facilito su
interpretacion. La orientacion de la interpretacion de las vivencias familiares con el
cancer desde el dialogo promovid que las reflexiones e intuiciones previas del
investigador aportaran otros elementos Utiles para la comprension.

Se rescata el seguimiento que se hizo de las tres familias entrevistadas durante
el tiempo en que se llevd a cabo el estudio, lo cual dio cuenta de como se fueron
desarrollando los diferentes procesos familiares conforme la enfermedad
evolucionaba; aspecto que sugiere un acercamiento prolongado a sus vivencias que
enriquecio el proceso de analisis, compresion e interpretacion. Dada las situaciones
acaecidas en el tiempo en que se realizd la investigacion y las condiciones
particulares vividas por las familias no permitieron cumplir con el cronograma de las
entrevistas, especificamente, una de las entrevistas familiares no logro realizarse
debido a que el paciente de esta familia presentd complicaciones importantes en su

salud.
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5.2. Recomendaciones

Algunas recomendaciones para los investigadores y profesionales que se
derivan de la investigacion son las siguientes:

Dada la importancia que tiene comprender los procesos que se dan en el
interior de cada familia cuando atraviesa por la experiencia del cancer, sugiero que
los futuros estudios den continuidad a la elaboracion conceptual que aqui se planteo,
considerando la inclusion de mas familias con diferentes caracteristicas, como el
nivel socioecondmico, la etapa del desarrollo familiar, pacientes de diferentes edades
y tipos de céncer. En los futuros estudios, se aconseja considerar las voces de los
integrantes de la familia extendida y los allegados a las familias afectadas, dado el
importante rol que tiene su participacion en la experiencia de la enfermedad.

Que los investigadores puedan prestar o sugerir la atencion a las familias
luego de que han vivido esta experiencia, para conocer y comprender la continuidad
de la vida familiar luego del cancer, la vivencia de la pérdida, el duelo y los ajustes
que las familias realizan para continuar la vida.

Animo a la realizacion de estudios en los que se indague sobre la experiencia
de los médicos y cirujanos oncélogos que hacen vida en nuestro pais, para conocer
cdémo es su vivencia y qué desafios han tenido que enfrentar en el ejercicio de su
profesidn, especialmente, en lo relativo a la relacién que establecen con los pacientes
y familias.

Debido a la importancia de las enfermedades cronicas y su afectacion en la
vida familiar, se recomienda la realizacién de estudios de corte cualitativo que
permitan conocer la experiencia de las familias que viven con integrantes que
padecen otras enfermedades cronicas trasmisibles y no trasmisibles, como las
enfermedades coronarias, las enfermedades renales y el VIH.

De la mano con lo anterior, es fundamental seguir fomentando estudios desde
el paradigma constructivista en el area de la psicologia de salud, para ampliar las

visiones sobre el concepto de salud y la prevencion de enfermedades.
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Es importante que los resultados de este estudio sirvan como un llamado a
reflexionar y profundizar en las diferentes acepciones sobre la salud y de multiples
factores que pueden promoverla, a fin de que puedan ser integradas en las campafias
que se hacen sobre la prevencion del cancer.

Es aconsejable que los resultados de este estudio promuevan el disefio e
implementacion de programas de intervencion para dar atencion a las familias en
cuanto al manejo de la sobrecarga, el conflicto, la negociacion, la comunicacion
asertiva y afrontamiento del estrés, con el proposito de que puedan ser fortalecidas
mientras viven esta experiencia.

El exhorto, a partir de los resultados de este estudio, es a una mayor
sensibilizacion por parte de los psic6logos y psiquiatras para considerar la atencion
psicoterapéutica a los cuidadores familiares y las familias en general.

Es conveniente que el conocimiento sobre los aspectos psicoldgicos en
pacientes y familias se siga estimulando en las academias de psicologia v,
especialmente, que sean extendidos a los espacios académicos de formacion en
oncologia médica y cirugia oncoldgica. Para eso, resultard conveniente y productivo
el disefio de materias electivas y sesiones psicoeducativas tedrico-practicas. Es
aconsejable que a partir de estas acciones se pueda construir una red de apoyo
interdisciplinar, que esté al servicio de los pacientes y sus familias.

Por altimo, hago un llamado para que se siga difundiendo en las academias de
psicologia, medicina y cirugia oncoldgica la importancia de los cuidados paliativos
como un acercamiento que proporciona soporte médico, psicosocial y espiritual e
incremento de la calidad de vida en todas las fases del diagnostico del cancer y no

solo en el final de la vida.
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VIl. ANEXOS

7.1. Anexo A: Consentimiento informado

Consentimiento informado

Fecha:
Yo, , titular de la cedula de identidad
Numero V.- , por medio de la presente informo que he

aceptado participar voluntariamente en la investigacion que llevara a cabo el Lic. José
Javier Altuve Burgos, estudiante de la Maestria de Psicologia del Desarrollo Humano en la
Universidad Central de Venezuela. La firma de esta carta comprueba que he sido
informada/o  sobre los objetivos, alcances y lineamientos éticos de la investigacion.
Por lo tanto, me ha quedado claro cual sera mi rol dentro de esta investigacion. Finalmente,
el investigador me ha informado de que mantendra el anonimato de los resultados que
arroje la investigacion, tal como lo establece el articulo 57 del Cddigo de Etica de la

Federacion de Psicologos de Venezuela.

Firma del Participante
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7.2. Anexo B: Guion de entrevista

Datos sociodemograficos

- Edad, género, grado de instruccion, ocupacion actual, lugar de residencia (afios).

- Familiar diagnosticado:

- Diagnostico: Tiempo que lleva con el diagnostico, cuando fue diagnosticado, en qué
etapa de la enfermedad se encuentra.

Familia

- ¢Quiénes conforman tu familia? ¢;Qué significa para ti la familia? ; Como describirias
a tu familia? ¢ Qué valores mantienen en tu familia? ¢ Qué aspectos se valoran en tu
familia? ¢ Cuales no?

- ¢ Cuales son las costumbres de tu familia? ¢Qué acostumbraban hacer en su familia?
¢ Cbémo describirias el dia a dia de tu familia?

- ¢ Cuéntame algunas anécdotas de tu familia que hayan sido significativas?

El Cancer

- ¢Qué piensas y sientes, cuando te dicen la palabra Céancer? ;Qué significa para ti
tener esta enfermedad? ;Cdmo han ido entendiendo la enfermedad del cancer? ;Qué
significa para ustedes?

- ¢Como ha sido la participacion de tu familia en tu enfermedad? ¢Cémo fue - o ha
sido — la vivencia de ustedes con la enfermedad?

La dinamica familiar en la enfermedad

- Ahora quisiera conversar sobre cémo han viviendo ti y tu familia este proceso de la
enfermedad.

- ¢Cdémo han llevado ta y tu familia esta enfermedad desde el diagnéstico hasta ahora?

- Hableme de los cambios que ha vivenciado a lo largo de este proceso, en qué
aspectos ha cambiado ¢Qué han significado para ti y tu familia estos cambios?

- Hablame de una forma mas especifica cuales consecuencias valoras como negativa y
positiva de este proceso. ¢Cual es el balance que haces de estos aspectos positivos y
negativos?

Sentido de la enfermedad para la familia.

- A partir de todo este proceso ¢De qué te has / se han podido dar cuenta?

- ¢ Qué sientes que ha aprendido de esta vivencia? ;Qué significan estos aprendizajes?

Entrevista Grupal - Familiar
Luego de haber realizado las entrevistas con ustedes, me gustaria en esta reunion

poder conversar sobre aquellos aspectos que han reflexionado, aquellos que les llamo su

atencion y que quisieran compartir en este espacio.

- ¢De qué se dan cuenta ahora?

- ¢Queé significado tiene la vivencia del diagndstico para ustedes?

- ¢Qué aspectos pueden rescatar de su vivencia como familia a lo largo de esta
experiencia?

Preguntas agregadas

- ¢Has tenido experiencia previa con la enfermedad?

- ¢Qué significa para ti la salud? ¢(Qué implica para ti estar saludable? ¢Qué
elementos consideras como generadores de salud? ¢La familia es una fuente de
salud para ti? ;Como seria una familia saludable para ti?

- ¢Como ha sido su experiencia en los hospitales y con los medicos tratantes y el
personal sanitario en general? ;Como ha sido sus interacciones con los médicos?
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7.3. Anexo C: Escala de Graffar

Edad:
Genero:

Rellene el circulo de acuerdo a la opcion que usted considere.

1. PROFESION DEL JEFE DE LA FAMILIA
O Profesion universitaria, financistas, banqueros, empresarios comerciantes de alta
productividad (oficiales de FAN (si tienen rango de educacion superior)
O Profesion técnica superior, medianos comerciantes o productores
O Empleados sin profesion universitaria, con técnica media, pequefios
comerciantes o productores
O Obreros especializados o parte de trabajadores del sector informal de la
economia (primaria completa)
O Obreros no especializados y parte de trabajadores de sector informal (sin
primaria incompleta)
2. NIVEL DE INSTRUCCION DE LA MADRE
O Ensefianza universitaria o su equivalente
O Ensefianza secundaria completa, técnica superior
O Ensefianza secundaria incompleta, técnica superior
O Ensefianza primaria, analfabeta con algin grado de instruccién primaria
O Analfabeta
3. PRICIPAL FUENTE DE INGRESO FAMILIAR
O Fortuna heredada o adquirida
O Ganancias, beneficios, honorarios profesionales
O Sueldo mensual
O Salario semanal, por dia de entrada de destajo
O Donaciones de origen privado o publico
4. TIPO DE VIVIENDA DE LAS FAMILIAS ENCUESTADAS
O Vivienda con O6ptimas condiciones sanitarias y ambiente de gran lujo
(vivienda tipo I).
O Vivienda con Optimas condiciones sanitarias espaciadas y ambiente con lujos
pero sin exceso (vivienda tipo I1).
Vivienda con buenas condiciones sanitarias espacios reducidos o no, sin lujo
(Vivienda tipo IlI).
Viviendas con ambientes espaciosos o reducidos y deficiencia en algunas
condiciones sanitarias (vivienda tipo 1V).
Rancho o vivienda con condiciones sanitarias inadecuadas, hacinamiento y/o
promiscuidad (vivienda tipo V).

© O O
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7.4. Anexo D: Entrevistas
Entrevista: paciente — familia uno

E: Comencemos. ;Como te sientes hoy?

P: No muy bien porque anoche no dormi por el estrefiimiento que tengo, me deja una
presion a nivel del recto y tengo levantarme mucho por las noches. Pero de animo me
siento bien. Realmente.

E: Te sientes bien. Me alegro. La entrevista es para conversar un poco sobre tu experiencia
como paciente oncoldgico. Me gustaria saber cuél es tu diagnostico y desde cuéndo lo
tienes.

P: Aproximadamente, en el mes de febrero me hice una colonoscopia en el Hospital de
Lidice. La prueba arrojo que habia un carcinoma en el Colon. Realmente eso para mi fue
impactante. Previo a esto, en febrero me venia sintiendo mal. Siempre he sufrido de
estrefiimiento, me daban dolores del lado izquierdo del Coldn. Un dolor extrafio, que nunca
habia sentido, desde alli supe que habia algo raro. Nunca pensé que fuera un carcinoma. A
partir del mes de febrero estuve haciéndome los examenes con los gastroenterlogos del
hospital de Lidice y cuando me dieron los resultados y luego me remitieron al Hospital
Oncoldgico. Ingresé con la ayuda de un familiar y alli empez6 la odisea del tratamiento. Me
repitieron todos los examenes que ya me habian realizado, por ejemplo, la endoscopia y el
eco, hasta que terminaron operandome en mayo. Pero para mi, desde febrero, eso ha sido
duro e impactante. Me desestabilizd psicoldgicamente, me dejé mal. Tanto asi, que tuve
que asistir al psiquiatra y al psicélogo porque me daba un estado de ansiedad, que eso era
llorar y llorar. EIl estado de ansiedad fue indescriptible, era una presion que me daba en
pecho, me dejaba paralizada. Sentia que no podia respirar, fue horrible e impactante. Fue
indescriptible la sensacion que senti en ese momento, en esa época cuando fui
diagnosticada. Sentia que me iba a morir, que no iba a salir de esto, se me pasaron muchas
cosas por mi mente, senti que no me podia controlar, y eso que soy controlada, pero llegd
un momento en que no podia controlarme. Yo misma pedi ayuda psicoldgica. En mi casa
no querian, sobretodo mi esposo. ElI me decia que no buscara a un psicélogo ni a un
psiquiatra porque me iba a superar esto. Yo sentia que sola no lo iba superar, que necesitaba
ayuda de un especialista porque para mi esta es una enfermedad impactante vy,
lamentablemente, siempre la he asociado a la muerte, sé que eso es maligno, que se puede
curar, pero para mi fue es muy impactante.

E: Claro, esa es la concepcion que se ha tenido sobre esta enfermedad.

P: Me generé mucho miedo, y en el Coldn, una zona tan delicada. Nunca pensé que podria
pasar por eso. Creo que ese fue el impacto mas grande, porque el ser humano puede pasar
por cualquier cosa, pero no por una enfermedad maligna. Lo otro fue que me aparté de todo
el mundo, no queria decirle a nadie. En mi casa nos encerramos, no sé si eso fue bueno o
malo, hasta ahora no sé decirtelo. Mi hija y mi esposo estdbamos encerrados, los tres
llevando esta carga. Me dio miedo decirselo a mi mama, pero cuando lo supo, que
practicamente lo descubrid, ha sido una fortaleza para mi. Mi mama es una mujer de
ochenta y tres afios, una mujer fuerte y dura. Me dio mucha fuerza, me impulsaba, me decia
gue me iba a curar. Me veia llorar y a veces me daba miedo porque ella es una mujer de

159



ochenta y tres afios y es hipertensa..., pero fue increible. Y mi esposo ha sido una ayuda
incondicional.

E: Que bueno. {Como has ido comprendiendo la enfermedad hasta ahora?

P: Me siento mejor. Lo que pasa es tuve mucho miedo y eso me paraliz6. Actualmente no
te digo que no tengo temor, porque ya quiero terminar el tratamiento y que me digan que
todo esté listo y gracias a Dios. Pero me siento mejor, ya puedo quedarme sola en mi casa,
puedo salir a la calle y hablar con la gente. No hablaba con nadie, estaba aislada del mundo.
Pero ahora no, me siento diferente y le pido mucho a Dios y le agradezco a mi psicélogo,
que me ayudado mucho. Las primeras terapias psicologicas me ayudaron mucho. Aunque
no creas, la primera entrevista fue impactante para mi, de mejorar. Desde alli fui
cambiando, llevando un pensamiento positivo, que no estamos exentos de una enfermedad,
que necesariamente no todos vamos a morir, que puedo mejorar y estar curada. Y eso es lo
que tengo en mi mente. Mi psicologo me hizo escribir en la pared de mi casa: “estoy sana”
y asi lo hice. Ahi esté escrito, no con letras muy oscuras, pero ahi esta. Desde ese momento
que escribi y pegué ese papel en la pared de mi casa me siento sana. Cuando siento algun
temor, evoco ese pensamiento: “EStoy sana, voy a salir de esto, lo que me pasa es parte de
un proceso de recuperacion”. Yo misma me voy diciendo: “Entiéndelo asi”.

E: Entonces, has venido dandole una reinterpretacion a este proceso.

P: Si, que al principio fue impactante, pero, como ta comentas, que de esta enfermedad no
te tienes que morir, que no todos pasan por la misma situacion. Me he sentido mejor con
esa forma de verlo. Hay temor, pero me siento tranquila.

E: Claro, sientes que puedes ir lidiando con eso.

P: Fijate, tuve un episodio en la segunda quimioterapia, me dio una reaccion alérgica y
senti que iba a decaer. Recordé¢ lo que el psicologo que me dijo: “Recuerda que hay
momento en que no vas estar igual todo el tiempo”. Tu parte psicoldgica no va a estar
estable, hay momentos en que vas estar muy bien y muy alto, otros en los que vas estar
muy bajo. Eso no quiere decir que me voy a quedar abajo. Yo decia en ese momento en que
me hicieron la segunda quimioterapia: “Conchale, me sentia muy bien, me sentia excelente
de &nimo y la quimioterapia me tumbod un poquito el animo”, pero me dije que: “No, tengo
que salir de esto”. Pedi ayuda, fui al onc6logo, busqué un médico privado porque tenia que
mejorar Yy certificar que esto era algo pasajero. Decia que era solo una reaccion alérgica y
que iba a pasar.

E: Tenias muchas ganas de recuperarte.

P: Si.

E: ¢ Te sientes recuperada?

P: Yo te diria en términos de porcentaje que en un noventa por ciento.

E: Un noventa por ciento. ¢Qué dicta ese porcentaje? ;Qué te hace percibir que sea noventa
por ciento?

P: Porque me siento mejor que antes, ya llevo la cuarta quimioterapia y me faltan dos. Ya
estoy casi terminando el proceso y, en el nombre de Dios, todo va estar bien. Lo siento asi y
le pido a Dios todos los dias por eso. De seis, llevo cuatro. Eso es bastante.
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E: Mas de la mitad.

P: Mas de la mitad, si. Independientemente de que la quimioterapia en suero me la quitaron,
el médico me inspird confianza y me aseguré de que no habria problema, que no era la
primera vez que sucedia que los pacientes presentan una reaccion alérgica en el tratamiento,
que habia que quitarla porque podria haber una reaccion peor, que con las pastillas era
suficiente porque eso es quimio también.

E: Te has sentido bien informada.

P: Si, aungque a veces no. A veces tengo que preguntar. Porque los oncélogos tienen la
particularidad de que no te explican, ni tampoco los cirujanos. Ha sido un proceso de
preguntar porque no te dicen nada. A mi no me dijeron que me iba a dar estrefiimiento y
que me iba a costar evacuar. Después que pregunté, me dijeron que era un proceso normal,
inclusive que las pastillas me podian estrefiir. A mi no me dijeron eso, que iba a sentir
puntadas. Tuve que ir preguntando, indagando. Y como dices t0, si estas méas informado, te
sientes mas tranquilo. Por ejemplo, si a mi me hubiesen informado de que me iba a dar esto
y aquello, hubiese sabido que es parte del proceso de tratamiento, en cambio, si no te dicen
nada, lo que te genera es miedo. Por ejemplo, tenia una duda sobre la cirugia, sobre lo que
podian resecar para evitar que la enfermedad corriera a otros 6rganos y me dijiste que era
posible que se hiciera, alli me senti tranquila porque supe que era algo que podia pasar.

E: Claro.

E: Fijate, t0 me decias que al principio de tu enfermedad no te sentiste sola, pero que
optaste por no decir lo que te pasaba, mas alla de tu familia. Es decir, no decirles a otros
familiares. Me puedes hablar un poco mas sobre esa experiencia, de la participacion de tu
familia en este proceso.

P: En principio mi familia, mi hija y esposo, siempre me estuvieron apoyando, pero siento
gue no sabian cdmo hacerlo. Yo sentia que no me comprendian cuando me daban las crisis
de panico. De hecho, mi hija me hablaba duro (risas): jTienes que calmarte, tl vas a estar
bien, parate! Sentia que no me comprendian, me regafiaban. A veces les decia que no me
comprendian, que no quisiera tener esto que me pasa, pero no podia detener lo que me
daba, trataba de hacerlo. Un dia mi esposo me puso a caminar las escaleras de aqui hasta
abajo y me decia: “Respira, respira”. Caminé, no sé cuantas veces. Eran las diez u once de
la noche y €l solo me decia: “Ven, camina pa‘ca, camina pa’lla”. Para ellos ha sido dificil.
Para mi hija, que es mi Unica hija, no percibir miedo por parte de ella. Siento,
aparentemente, que tiene mucha fortaleza porque nunca me trasmitié el miedo de que me
fuera a pasar algo. Siempre me decia esto: “Mama, tU vas a salir de esto, el médico te dijo
que ibas a estar bien, métetelo en la cabeza”, claro, reganandome. Igual mi esposo lo hacia,
pero el apoyo ha sido incondicional. Lo otro fue cuando me tenian que operar,
econdémicamente no teniamos para cubrir la operacion. Me acordé de algo que me dijo un
sobrino mio: “Que a veces las cosas no llegan por llegar, que esto a lo mejor permitia que
nos uniéramos mas”, porque estdbamos un poquito desunido. Sentia, no que no nos
queriamos, te estoy hablando de la familia adicional, sobrino, etc., sino que no estdbamos
unidos. Cuando ellos se enteraron, cuando supieron de la enfermedad, recibi apoyo de toda
mi familia. Quedé impresionada de como se movilizé mi familia. Mis sobrinos compraron
cosas, una que estd en Argentina me escribia, me llamaban, me apoyaban, me decian: “Tia
te queremos, tu vas a salir de todo esto”. Mis primas se movieron. Por cierto, tengo una
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prima que salié del cancer ahorita, hace un afio, ella me escribia. No tuvieron acto de
presencia por respeto, para no fastidiarme y darme un poquito de tranquilidad, menos mis
sobrinos que si vinieron. Ellos me compraron pastillas e inyecciones. Eso fue una cuestion
impresionante como se movilizé mi familia. Aqui, mi hermano me mand6 dolares para
comprar unas cosas que habia que comprar, mis dos hermanos me ayudaron. Yo quedé
impresionada de la familia que tengo, a veces uno cree que la familia no esta tan unida,
pero a pesar de esto, permitié que se uniera mas. Ahora me buscan y hablamos mas. Si no
es por la ayuda de mi familia no podria haberme operado, mi capacidad econémica no daba
para tanto. Mi ahijado, que es militar, me ayudé muchisimo. A pesar de la mala experiencia
vivida, porque no se puede decir que es una buena experiencia, aprendes un poquito.

E: ¢Qué aprendes?

P: A ser mas unidos, a tener mas unién familiar, a buscar a la familia. A veces uno cree que
no la necesita, pero realmente si la necesitas. Esto me ensefié mucho.

E: Tienes otras anécdotas con tu familia en esta experiencia que valores, de todos estos
meses que han venido pasando, ¢Qué te gusto o te parecid significativo? A pesar de que
esta experiencia no gusta.

P: Si, muy significativas. Fijate, el dia de mi cumpleafios, independientemente de que me
sentia mejor, no tenia &nimo de celebrar cumpleafios. Mis dos sobrinos se presentaron con
sus esposas Yy sus hijos con torta, comida hecha y licor. Ese dia bailé, brinque, canté. Al
siguiente dia me estaba muriendo con los dolores (risas). Yo creo que no andaba para esas
cosas, mi esposo me daba vueltas como un trompo bailando salsa. Por cierto, una cancion
que dice: “Yo viviré”, la cantaba con fervor y la gritaba. No lloré ese dia, pero estaba muy
emotiva. Eso fue una cuestion bella para mi, que ellos vinieran aqui a mi casa, a cantarme
cumpleafios, a traerme comida, a traerme torta. No puse nada. Le decia a mi hija: “Son las
tres de la tarde, ti no me vas a hacer comida, ni siquiera una tortica para nosotros tres”. Y
ella: “Ay mamad, ahora te la hacemos”. Resulta que me tenian una sorpresa, sabian que
venian para aca. Eso para mi fue importante.

Lo otro es que mi papa es un hombre me quiere mucho, es un hombre muy seco, siempre ha
sido asi toda su vida. EI me ha manifestado a mi que me quiere mucho. El es cristiano
evangélico, tiene ochenta y cinco afios y cada vez que oraba, lloraba muchisimo, le decia
Dios que le mandara la muerte a él porque yo necesitaba vivir. Eso para mi fue grato, que
amor tan grande de un padre (lagrimas), que le diga a Dios que le mande la muerte a él y
me dé vida a mi. Cada vez que lloraba me abrazaba, él nunca me habia abrazado asi, me
apretaba y me decia: “Yo te quiero mucho, ti eres lo mas importante en mi vida” Mi papa
fue... seco, pero me ama mucho y cuando ta sientes ese amor te dan mas ganas de vivir.
Eso fue super importante.

Y mi esposo saco fuerzas de donde no tenia. Fijate, mi esposo estuvo metido en el hospital
cuatro y cinco dias. El ni se bafiaba, ni comia por quedarse pegado ahi cuidandome, porque
me tenia que alzar, no me podia parar sola. Se movio, todavia se mueve pa’ todas partes. El
va pa’ alto costo, me busca los remedios, el reposo en oncologia. Yo lo apoyo, pero la
fuerza sobrehumana que ha sacado él, lo admiro. Tiene que quererme mucho para hacer
eso. Es digno de admirar, de verdad que si. Y la tranquilidad de mi hija la admiro mucho,
ha tenido mucha fortaleza. En su chiquitez, porque para mi con 24 afios es mi nifia chiquita
todavia, tiene mucha fuerza fisica y mental. Nunca me trasmitié miedo, nunca lloro, me
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regafiaba, pero sé que todo era para el bien mio. No se achicopal6, me abrazaba para darme
fuerza, no para que llorara. Mi familia me quiere mucho.

E: (Como entiendes ahora toda esta trayectoria de tu familia? ;Cémo la has visto?

P: Que nos unimos mé&s, que estamos mas unidos. A veces mi hermano mayor me decia
cosas sin querer, pero yo no queria... llego un momento en que tuve tanto temor que no
queria que me preguntaran sobre la enfermedad y él me preguntaba muchas cosas técnicas
y no queria explicarle. Era recordarme lo que tenia. Y hubo encontronazos a nivel familiar
porque mi esposo, asumo que entendieron después que él lo que me estaba era
protegiendo, no sé si lo hacia mal o bien porque no soy psicdlogo, pero estaba
protegiéndome de tanto acoso, de preguntas: ;Qué tienes? ;Como te hicieron eso? ;Qué te
salio en la tomografia? Eran preguntas que lo que hacian eran generarme un poquito de
temor. Al principio hubo una fractura familiar que inclusive mi hermano dejo6 de llamarme.
Mi hija también le reclamd. Entonces, él venia Ilamandome todos los dias y una vez le dije:
“;Qué pasd?, que no me habia escrito mas”. El me dijo: “No, que tu familia no quiere, que
tu hija me salié con esto, que tu esposo me salié con esto”. Yo le dije que: “No lo tomes
asi, que ellos me estan cuidando, que no es nada contra a ti”. Pero eso paso.

Después que creci, que mejoré mentalmente, ya hablo de la enfermedad, incluso e hablado
con gente que ni son familia mia. Me he motivado a decir que si estoy pasando por esta
enfermedad. De hecho, en estos dias, el domingo pasado, me encontré con un amigo muy
querido por mi, fuimos compafieros de universidad, lo llamé a parte y le dije: “Oye
Andres, pasé por esto, me dio cancer, estoy en proceso de recuperacion”. Es decir, no me
da temor decirlo. Creo que eso importante. No sé, te desahoga internamente de la presion.
No es que se lo digo a todo el mundo, pero si lo hablo, antes no lo hacia. Siento que
hablarlo me da un desahogo, no te quedas cargada internamente. Siento, segin mi
perspectiva, que es menos miedo. Porque cuando me quedaba trancada, sentia mucho
miedo. Entonces eso ha sido bueno, considero yo.

E: ;Como valoras ahora la dindmica familiar?

P: Bueno, ellos me tratan con mas normalidad que antes. Antes me protegian mas, me
sentia mas protegida, por mi mama, mi papa y mis hermanos. No es que no me protegen,
porque tengo su ayuda. Pero, por ejemplo, si tengo ganas de hacer pupl, me dicen que es
normal, que eso se me va a quitar, si te duele, igual.

E: Antes no era igual.

P: No, antes me cuidaban mas, no es que no me cuidan, sino que habia mas sobreproteccion
para mi.

E: Te sentias bien con esa sobreproteccion.
P: Si
E: Ahora ¢la extrafias? (risas)

P: Si, porque cuando te cuida alguien es bueno para ti. A veces es mala la sobreproteccion
porque no te deja desarrollar, pero hay momento en que tu la necesitas y mas en esta
enfermedad. Esta enfermedad da mucho temor, es la peor enfermedad que existe,
sinceramente. Es mas, le he pedido a Dios que algun dia los médicos logren conseguir una
cura total porque he visto a tanta gente enferma, que de repente tu te sensibilizas mas que
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antes. Cuando la gente pasa por esto, sabe lo qué es. Imaginate, la gente que he visto
enferma me impresiona. Y la decadencia hospitalaria, que no hay medicamentos, que la
gente se muere porque no tiene medicamentos; todo eso lo he analizado dentro de mi
enfermedad, porque nunca habia vivido una situacion tan critica como la que acabo de
vivir. Nunca. Econdmicamente nunca habia estado tan mal como ahora. No es que me esté
muriendo de hambre, pero no estoy bien. O sea, todo fue un impacto en los dos extremos,
en enfermedad como en lo econdmico. El pais en el que estamos viviendo, todo concluye
a la situacién econémica que estamos viviendo, eso me ha hecho reflexionar mucho.

E: ¢A qué has llegado? ¢De qué das cuenta?

P: Que era muy estresada y que mis hermanos, sin querer, me dejaron una carga familiar
muy fuerte que ahora me doy cuenta de que no era para mi nada mas. Al punto que le he
dicho a mi hermano que ahora, en este momento, no voy atender a mi mam4, hacerle
mandado, que solo puedo apoyar en cosas puntuales. Mi mama me necesita, pero
encarguense ustedes ahora de comprarle la comida y de resolver. Tuve la capacidad de
decir eso porgue mis hermanos, lamentablemente, dejaron que les llevara la comida, los
llevara al médico y son dos personas mayores, imaginate la carga que tenia. Eso me
estresaba muchisimo. Todos los fines de semana haciendo mandados, llegaba agotada, no
tenia descanso. Eso me hizo dafio. Creo que todo el estrés que tuve me afectd en mi
enfermedad. Vivia muy estresada. Tengo que empezar a llevar mi vida mas facil, por eso
necesito ayuda psicologica porque tengo que empezar a echarme vaselina en el cuerpo pa’
que me resbalen todos los problemas. No es que me vaya olvidar del problema sino tomarlo
mas suave.

E: De eso te das cuenta.

P: Tenia mucho compromiso para mi sola y me quedaba callada. Entonces mi hermano me
Ilama para decirme que la carga se la pasaron a mi otro hermano que tiene Diabetes, que
esta cansado de caminar. El nunca se ocupd de nada. Entonces me llamo y me dijo “N.
este...” Y yo: “No puedo hacerme cargo de mi mama. De verdad que no”. Entonces, mi
hermano me escribid estando todavia en tratamiento. Nunca habia tenido esa respuesta. Por
eso me dije que habia cambiado; todavia me falta cambiar. Le decia a mi esposo:
“Respondele la llamada, el mensaje, pa’ que se hagan cargo de los gastos”. Decia que ellos
no entendian por lo que he pasado, me han apoyado, pero quieren que otra vez... Y no, en
este momento quiero recuperarme al cien por ciento. Después veré c6mo voy a seguir mi
vida, pero quiero seguir mas tranquila. Le dije: “Yo no voy hacer compras, estoy ahorita
concentrada en mi recuperacion y en tener tranquilidad”, porque creo que la tranquilidad
para mi es importante.

E: Y en esa época, en la que tu te sentias mas estresada, como era tu vinculacion con tu
familia.

P: Molesta, vivia molesta, porque mi mama, sin darse cuenta, como soy hembra, me
presionaba mucho a mi y no presionaba a mis hermanos. Era una presion y, no es que no
daban, mi hermano mayor siempre daba dinero pero era la presencia, de ir al médico y de
hacer la comida. El de vez en cuando lo hacia, pero la que se encargaba era yo.

E: Tenias muchas cargas en ese momento.
P: Si

164



E: Y que pensaba tu familia, tu esposo, tu hija.

P: Mi esposo molesto y mi hija molesta. Mi esposo se la calaba conmigo. Fue chéfer
practicamente de mi mamay mi pap4, para aca y para alld. No es que uno no pueda apoyar
a la familia, pero tiene que haber un respeto hacia mi familia interna.

E: Veo que el pasar por el cancer te ha hecho ver tus limites.

P: Si, sobrepase mis limites y no lo decia, me callaba, pero ahora no. No lo voy a permitir y
no es que me voy a poner a pelear, porque no es la idea. Yo quiero mucho a mi familia,
pero que ellos entiendan que me cansd, que no puedo hacer todo y que en este momento
estoy mejor, que quiero terminar mi proceso de recuperacion en paz, sin compromisos. Si
puedo ayudar a mi mama, de hecho, de vez en cuando lo hago porque no me voy a
desconectar de ellos, pero ya sé como llevarlo. Ya no tengo la presion de hacer mandados
todos los sabados. jNo, no, no!, ahorita siento que no tengo que tener esa presion. Es mas,
eso me lo dicen los médicos, que tengo que tener tranquilidad para salir de este proceso.

E: (Como concibes ti a la familia?

P: Es union, es parte de una unién. Es un conglomerado que tiene que estar amarrado uno
con otro para que se den fortaleza. Es lo mas importante, es el ndcleo de tu vida, es lo mas
importante.

E: Ha cambiado tu percepcion sobre la familia a raiz de este evento de tu vida.

P: Si.

E: ;COmo?

P: Creo que tenemos que buscarnos mas. Por lo menos reunirnos para tomarnos algo,
comernos algo, aunque sea una galleta. Hay que unirse mas y no estar tan alejados. De vez

en cuando hay que llamarse, mandarse un mensaje de texto: “Hola sobrina ;como estas?”
cada quince dias, comunicarse mas. Si habia comunicacion, pero no como debia ser.

E: Y ala familia que td has venido construyendo, ¢Como la percibes? ;Qué la caracteriza?

P: Bueno empezando por mi hija, que lo mas importante para mi. Yo estoy muy orgullosa
de mi hija y le pedi a mi Dios que me diera mucha vida, no solamente porque quiero vivir
sino porque también ella me necesita mucho. Ella es muy inteligente, estd en la
universidad, tiene eficiencia uno, sabe ingles, quiere ser preparadora y profesora. Yo la veo
a ella en buen camino y futuro y por eso quiero seguir a su lado. Quiero verla crecer no
para estar pegada a ella, porque se que va a tener que hacer su vida, pero la quiero ver
crecer. Creo que ella, con el favor de Dios, va ser exitosa. Se ve calladita, pero es de mucho
caracter. Y mi esposo, que es muy acelerado y repite lo mismo, tiene mucho corazon. Es
muy humano, no solamente conmigo sino con cualquier persona, muy dado a colaborar con
la gente y muy humilde.

E: Y ustedes como grupo, ¢Cémo lo caracterizarias?

P: Creo que a pesar de todo somos muy unidos. A pesar de la crisis. Salen las peleas
normales del hogar, que si hay que buscar trabajo, dinero, pero a pesar de eso, SOmos muy
unidos. En las crisis nos hemos fortalecido. Qué mas te puedo decir.
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E: ;COmo es su cotidianidad?

P: Nuestro dia a dia. Da la casualidad de que mi esposo y yo trabajamos en Chacao. El me
llevaba en las mafiana, me llevaba la comida y a las cuatro y media me pasaba buscando. El
trabajaba en la alcaldia de Chacao y yo por el Centro Empresarial y de alli nos veniamos
para la casa. A veces buscabamos a mi hija en la universidad o ella se venia en metro o en
los carritos. Ese era nuestro dia a dia. En los fines de semana, a veces lograbamos salir,
almorzabamos en la calle e ibamos a la playa. No era que saliamos a cada rato, pero si
saliamos un poco més. Ese era el dia a dia de nosotros. Y actualmente es més corto, siento
que quiero salir mas. Le digo a mi esposo que quiero salir mas, siento que estoy encerrada
en mi casa. Siempre iba para el cine y ahora no lo puedo hacer tanto. Iba todos los viernes,
me comia un perro caliente y un refresco, una gomita o un chocolate. Ya eso no lo hago.
No puedo traer el cine para aca.

E: A pesar de esta situacion no han dejado de compartir.

P: Si, claro, pero hemos salido poco. Hemos dejado de compartir salidas. Le digo a mi
esposo que tenemos que salir mas, asi sea ir a Los Proceres. Lo que pasa es que él llega
cansado a veces y a mi no me gusta caminar sola. Entonces, si mi esposo no puede caminar,
tendré que caminar sola. A mi hija le he pedido que comparta conmigo. Ella comparte poco
conmigo y esta pendiente de sus estudios. No es que no me ayuda sino que comparte poco,
estd abocada a su universidad y a un trabajo que hace para ganarse algo. Compartimos
poco.

E: TU crees que ahora estan mas desvinculados.

P: No, no estamos desvinculados, no sé si es la crisis, pero compartimos poco. Sébado y
domingos aqui metidos.

E: ¢ Qué hacen esos dias?
P: Nada, viendo televisidn, hablamos y almorzamos. Yo creo que tengo que salir mas.
E: Tu valoras méas el compartir fuera de la casa.

P: O sea, de que podemos compartir, compartirnos, pero hace falta salir un poquito mas a la
calle. Asi no tengamos ni medio.

E: Comprendo. ¢Qué valores se manejan en tu familia?

P: Como valores, el respetar a la gente, queremos a nuestra familia. Le hemos dado a
nuestra hija el valor de estudiar, de prepararse, de colaborar con la casa. Todos esos
valores.

E: Y aquellas cosas que no se valoran dentro de su familia.

P: El egoismo entre nosotros, mas en esta crisis. Por lo menos mi esposo y yo no
coincidimos en que mi hija tiene un ingreso y tiene que colaborar con el hogar como
compromiso. El me dice que no le pida nada, pero hay que exigirselo porque es un habito y
una ensefianza.

E: Valoras la colaboracion familiar.

P: Si, valorar la unién familiar porque pasé por una crisis, que si no fuera por mi familia,
no salgo. Mi familia es muy importante. Si existe el egoismo, no estuviera operada. Si
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puedo ayudar, ayudo y no tiene que ser de mi familia. Ser egoista es mortal, sobretodo en el
pais que estamos viviendo ahorita. Es mas, considero que nunca he sido una persona
egoista. No doy mas porgue no puedo. Nunca fui egoista. Yo le traia algo a mis padres, a
mis hermanos, asi sea algo sencillo. Y todavia sigo siendo igual, eso me preocupa porque
tengo que pensar que voy hacer; me preocupa estar sin dinero, me genera un poquito de
estrés. Se tiene que mantener una casa y hay responsabilidades. EI hecho de que me jubile
no va hacer que deje de hacer algo; tengo que hacer algo obligado, que no me genere estrés
pero si dinero.

E: Entonces, ustedes no han dejado de hacer sus cosas a pesar de esta situacion tuya.

P: Bueno, mi esposo ha dejado. Con él fue una coincidencia porque esta pre jubilado. Entra
la enfermedad en juego y en ese momento, por casualidad de la vida, pidi6 su jubilacion.
No sabia que estaba enferma. Ahora tiene mas flexibilidad en su trabajo, no esta del todo
jubilado. Mi esposo dejo de ir mucho a su trabajo por dedicarse a mi, se dedico al cien por
ciento conmigo. Iba al trabajo a algo puntual y se venia. Todavia lo hace. Hoy se quedo
conmigo porque me sentia mal. Creo que ha dejado de buscar trabajo por estar conmigo y
no me lo dice, pero necesita buscar otra cosa que hacer. Ahorita esta haciendo algo por
internet que le esta generando unos dolares. Es poco, pero igual estd buscando hacer otra
cosa.

E: Estan yendo un paso adelante de la crisis.

P: Si, por lo menos, mis sobrinos me tienen en una empresa donde venden aceite y ellos son
los duefios. Ellos le compran a una distribuidora y, antes de la enfermedad, me puse a
vender aceite. Me gané 100 dolares. Yo dije: “Por qué no me pongo a vender aceite, qué me
quita eso”. Ahora estoy mas activa y lo pongo en mi estado de WhatsApp. Voy hacer esto,
a ver qué hago.

E: ¢De qué te das cuenta a partir de todo lo que me has dicho?

P: Que vivir con esta enfermedad es toda una ensefianza. Coye, decia que me iba a morir,
pero no puedes asumir de una vez esa postura. Asi como me lo dijo un medico del
oncologico, bien pesado por cierto, “ocupate”, creo que no es la forma, pero hay que
ocuparse de cuidarse. Pasar por todo el proceso no es facil; el que me diga a mi que es facil
es mentira. Hasta ahora te digo que estoy recuperada, todavia hay cierto temor y creo que
es normal porque es una enfermedad muy fuerte. Quiero salir de mi proceso y que me den
el alta para retomar mi vida normalmente porque ahora no la siento normal al cien por
ciento. Todo esto te cambia tu mente y tu forma de vivir.

E: Sobre la familia, has aprendido algo de ella, a parte de lo que me has dicho.

P: Bueno, la fortaleza de habernos ayudado. En la pareja, por lo menos, hay parejas que
dejan a su esposa cuando les pasa esta enfermedad, se van. Mi esposo no, en ningun
momento faltd, nunca flaqued, siempre estuvo con mente positiva. Me sorprendié su
entrega, porque no fue una ayuda, fue una entrega al cien por ciento. Yo lo veia tan
agotado, me preocupé por él, de hecho le dije al psiquiatra que me preocupaba mi esposo y
¢l: “Por qué te vas a preocupar por €1”. Ese sefior esta loco, como no me voy a preocupar
por mi familia. A mi me pasaria lo mismo si a él le pasara algo. A mi esposo lo veia tan
agotado, su hermana lo veia y me decia que no comia, llegd un momento en que estaba
jipacho, entonces me preocupé. Si mi esposo se enferma, decia yo, como voy a quedar.
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Pensaba en eso, ¢Quién me ayuda?, porque lo veia medio enfermo, no comia, no
desayunaba, no almorzaba, buscaba los medicamentos, porque esto fue un ciclo de ida y
vuelta en la calle buscando cosas. Digame cuando no conseguiamos las pastillas esas
porque no me podia pasar el suero. Eso fue horrible. Le dije a mi esposo que no podia
seguir esperando, tengo dos meses sin tratamiento. Ahi nos activamos a movernos, busca
aqui, llama aqui, me inclui con él. Lo veia desgastado y mi hija estaba preocupada
inclusive.

E: Eso se lo comunicaban... podia comunicarse esos sentimientos fuertes o sentimiento
bonitos.

P: Si, nosotros somos comunicativos. Yo se los decia: “Ustedes no me entienden; hija por
qué me tratas asi”. Yo no me quedaba callada pero luego me ponia a llorar. Y mi hija
después me decia: “No llores”. Sabes, que yo nunca vi a mi hija llorar y eso me
impresiond, no vi una lagrima en ella. Me acompafié cuando me iban a operar, ese dia mi
esposo no estaba. De alguna forma sentia mas tranquilidad con mi hija que con mi esposo.
No sé por qué, le pedia que se quedara conmigo y eso me calmaba. Debe ser por su
caracter. Mi hija me regafiaba y duro. Ni a mi hija ni a mi esposo los vi llorando. Mi esposo
estaba preocupado y no me lo trasmitia, nunca llor6. Mi mama tampoco, solo mi papa. Yo
imaginaba a mi hija llorando y abrazdndome. Es més, llegamos a una contradiccion porque
mi esposo no queria decirle nada a mi hija y, aunque estaba muy dolida por lo que me salié
en la biopsia, le dije: “No, mi hija es parte de mi familia y tiene que saberlo”. “No, no le
digas nada”, me decia. Yo se lo dije a mi hija: “Tu papa no queria que te dijera”. Ella:
“Pero como no me van a decir, yo soy de la familia y estoy con ustedes”. El no queria que
ella supiera nada, que no la tocdramos. Entonces no, tenia que saberlo. Me impresiono su
fortaleza, ella es més fuerte de lo que pensaba.

E: ¢Qué esperas a futuro?

P: Yo creo que esto nos va permitir unirnos mas. Ahora vamos a pasar a una etapa
diferente. Una etapa de dos personas jubiladas, no vamos a depender tanto de un salario y
en esta situacion tenemos que fortalecernos econémicamente. De salir mas y tener mas
reuniones. Estar separado de tu familia es malo. Invitar a la gente a tu casa, a compartir
con tu familia es bueno porgue con esta crisis uno recibe pocas visitas en casa. Quiero que
sea mas frecuente. Quiero compartir con mi familia, no solo la interna sino con los demas.
Ahora lo senti mas, luego de la ayuda que recibi y lo que me manifesté mi sobrino, que me
decia que no éramos unidos como familia. Claro, su mama muri6 de cancer y él fue el
Unico que se hizo cargo de ella. Entonces, tuvo una vivencia dura y se le plasmo en su
cabecita. El no recibi6 ayuda de personas que pudieron ayudarlo.

E: Claro, esta experiencia para ustedes es inédita, nueva.

P: Si, claro, yo visité a su mama, pero ellos se aislaron. El pidi6 ayuda a unas personas
importantes y se sintio solo. Sus padres estaban separados y él era el que trabajaba. Tuvo
que sacar de donde fuera para ayudarla. Entonces, esa experiencia que vivié y como ve a la
familia me la trasmitio.

E: Algo mas que quisieras agregar.

P: Espero mejorar y no depender mas de mis pastillas, que mi salud mejore, tener mas
calidad de vida, poder salir mas y compartir con mi familia.
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E: Muchas gracias por tu colaboracién en la entrevista.

Entrevista: cuidador — familia tres

E. Quisiera comenzar la entrevista hablando un poco de lo que has venido pasando durante
estos ultimos meses. Me dijiste que tienes varios dias hospitalizado y me gustaria saber
como te sientes ahora.

G: Me siento bien, no tan bien como antes del siete de enero. No creo que llegué el dia en
gue me sienta plenamente bien. No sé, estoy con muchos medicamentos, la Carbamazepina,
el Aciclovir, la solucién, que mi maméa me dice que es la que me tiene con las neuronas
adormecidas. Pero, dentro de lo mal que me he sentido, me siento bien.

E: Comprendo que ha sido para ti toda una experiencia. Una experiencia que te ocurre en el
momento en que tu mama esta sobrellevando un proceso de enfermedad por cancer. ;Cémo
esta ella?

G: Regular, en este momento no esta sola. La esta acompafiando una persona ahora.

E: Comprendo.

G: ... més para que pudiera descansar y no tuviera toda la carga. De hecho, cuando ella
llega a la casa, la que estd cuidando a mi mamda, me doy cuenta de toda la carga que
llevaba. Es como si fueras caminando de aqui a Plaza Venezuela con un bolso lleno de
piedras y en la mitad del camino te lo quitan. Sientes el alivio. Esa es la metéafora con la que
te lo puedo explicar. Eso fue lo que senti en ese momento.

E Claro, comprendo. Me gustaria entrar de lleno con toda tu experiencia con el proceso de
tu mama. Te parece si empezamos por el inicio de todo el proceso de la enfermedad, que
me empezaras a contar toda la experiencia desde el dia uno.

G Todo comenz6 un nueve de julio. Previo al nueve de julio, que es cuando la ingresan o la
llevan de emergencia al Pérez Carrefio, mi mama tenia dias con dolores de estomago y lo
tenia inflamado. Eso fue un lunes, ocho de julio. A ella la llevan de emergencia al
Periférico de Catia. Los médicos le dijeron que era un coélico nefritico, porque cuando le
hacen los rayos X vieron que estaba llena de gases. Entonces le dicen que se vaya para su
casa, le mandan unas pastillas para los gases, que después que se las tomara deberia sentir
alivio. El dia nueve me voy a trabajar, le digo a mi mama: “Mira, jte sientes bien?”. Ella
me dice que si y me voy. Cuando eso pasd, no tenia teléfono. Me fui a trabajar todo el dia
en la universidad. No estuve pendiente de ella, pensé que estaba todo bien y en la tardecita,
cuando reviso el Facebook, la prima de mi hermano me dice que a mi mama la habian
sacado de emergencia para el Pérez Carrefio. Y asi es que me voy al Pérez Carrefio y me
quedo esa noche con ella. Le hacen un sondeo y mientras lo hacian, salié un verguero, un
liquido negro. Al dia siguiente le mandan hacer unos preoperatorios. Una de las doctoras
nos dice: “Mira, hay que operarla para saber qué es lo que hay alli y saber qué es lo que
tiene”. Me voy a hacerle los examenes y ni siquiera esperaron a los resultados, cuando
Ilegue, ya la tenia en una camilla para subirla al quiréfano. Se la llevan para el quiréfano y
no recuerdo si fue en la mafiana o en la tarde. Mi hermano llega en la tarde y me suple. Me
voy a la casa de mi tio porque no habia podido dormir la noche anterior. Cuando llego al
otro dia, mi hermano me dice: “Tiene cancer”. Recuerdo literalmente esas palabras de mi
hermano: “Mi mama tiene cancer”. Yo me quedé... si me impacto la noticia y... “Espera,
¢COmo determinan eso tan rapido?”; ese fue mi pensamiento en ese momento, cOmo
determina eso tan rapido. Entro a la habitacion y veo que mi mama tiene una colostomia.
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Eso si me sorprendié bastante. Ya tenia una tripa afuera, el colon, donde ella defecaba. Eso
me sorprendié bastante.

E: Fue todo de golpe.

G Si, entonces, después me dijeron que habia que buscar unas bolsas de colostomia.
Sabes, cuando estas nuevo un proceso, te queda viendo estrellitas, ahora ¢Qué hago?
Entonces, era “;Que hago ahora? ;Qué es esto? ;Donde pregunto? ;Ddnde lo compro?” Al
final, con la ayuda de la familia se pudieron conseguir algunas bolsas. La dejan ahi unos
dias y la dan de alta dos dias después. Me acuerdo que se hablé con una tia que vive en los
Teques, se le pago un taxi, se le hizo un mercado y se la llevaron para alla. Estuvo varios
dia donde la tia y, por equis o por y razén, nos fuimos a donde la tia. Ah, ya, porque el tema
era que no podiamos tenerla en su casa porque nosotros viviamos en EIl Junquito y habia
problema de agua, problemas de transporte y habia que subir bastantes escaleras. No podia
subir escalera y poder traerla en caso de emergencia. Con una colostomia, tenia que estarse
lavando a cada rato. La llevamos para donde la comadre, que vivia sola, tenia agua y no
habia escaleras. Estuvimos alli bastante tiempo. Luego vinieron mis vacaciones.
Casualmente, sus procesos de crisis siempre comenzaban cuando tenia mis vacaciones.
Vinieron las vacaciones de agosto y todo ese tiempo de julio hasta agosto fue estando con
ella, yendo y viniendo. Viene septiembre y comienzo el trabajo, ella estaba con la
comadre, pero ya habia bajado a trabajar. Percibi que la colostomia estaba haciendo parte
de su dia a dia, sabes, se estaba acostumbrando. Lo que no nos dijeron a nosotros era que
tenia que hacerse una biopsia. Todo fue: tiene cancer, cosele el estomago y llévala a su
casa. O sea, fue negligencia médica, porque la doctora que la vio en ese momento tuvo que
haber tomado una muestra para determinar si era cancer o no. Claro, vio el tamafio del
tumor y me dijo: “Es que a mi me dio miedo tocarlo”. Entonces, abriste eso y lo cerraste,
¢Cual era la idea? jAja!, Mi mama tratd de seguir su vida normal, trabajando y qué sé yo.
Entonces, viene una segunda recaida; que es cuando se le prolapsa la colostomia. Aqui la
Ilevamos al Pérez Carrefio y la vuelven a operar, le cortan un pedazo de la tripa porque eso
se volvid negro. Le cortan eso y ahi si le tomaron una muestra y le mandaron hacer un
chorrero de examenes. Me acuerdo que salié negativo o sea no salia cancerigeno. Igual, no
sé por qué, no recuerdo muy bien, en diciembre o enero... le vuelven a hacer otro estudio.
No, mentira, a ella ese exdamenes le sale negativo, que no tenia células cancerigenas. Los
doctores para evitar le mandan hacer radios y quimio. Le dicen: “Igual para evitar, es
mejor que te hagas tu radioterapia y tus quimioterapias” La quimioterapia era tomada y las
radioterapias creo que se pagaron y todo. Todo eso para el afio 2019.

E: A tu mama no le habian hecho una biopsia hasta después de todo ese tiempo.

G: Ese era el problema, en ese momento se creia que era un tumor en el colon. La Gltima
biopsia que se hizo arrojé que eso era una metastasis, pero que eso era un tumor de cuello
uterino.

E Ok, un tumor de cuello uterino con metastasis en colon.

G: Exacto. Ella se hace sus radioterapias y sus quimio se las tomaba en casa como un
tratamiento. En las radios, mi tio la llevaba y estaba con ella. Culmina el proceso y le tenian
que hacer de nuevo una biopsia para saber como estaba eso. Yo sé que ese proceso duro
mucho. Acuérdate que en el 2019 vino marzo, vino apagon. Todo este tiempo se perdid. A
ella la vienen retomando como para octubre - noviembre de 2019. Fue un proceso lento. En
2020 la refieren para el Padre Machado. Le dicen que fuera para alla, que ahi la iban a
operar, le dijeron: “Que desde el principio tu tenias que haber ido para alla. Alli vas a estar
en control y le van hacer las biopsias”. A principio del 2020 es que le mandamos a hacer la
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biopsia. Le hacen la histerectomia, eso tuvo que haber sido en agosto, los primeros dias de
agosto. Le hacen histerectomia, le sacan el colon, le mandan hacer la biopsia de todo eso.
Le hacen la ileostomia, una semana de haber estado operada, presenta flujo en las heridas,
un flujo amarillento y cuando la ve la doctora le dijo: “Tenemos que ir de nuevo al
quir6fano”. Fue todo ese tiempo que estuve con ella porque a mi hermano le agarr6 la
cuarentena radical en Caricuao y no podia salir. Cuando nos dan los resultados aparece que
todo tiene metéstasis. Entonces, con ese resultado de la ultima operacion es lo que le
permite comenzar su tratamiento ahorita en el 2021. Y fijate que se tardd, porque yo voy a
tu servicio para octubre. Le estan empezando eso ahorita, en enero, disculpa, febrero.

E: Ha sido mucho tiempo. Desde ese tiempo para acd, tu has ido al cuidador principal. Me
puede empezar a relatar toda tu experiencia como cuidador principal.

G: En principio es como todo, como cuando empiezas un trabajo, lo haces de la mejor
manera, vasy ves qué es lo que hay que hacer, ves lo nuevo. Okay, esto lo puedo hacer o
esto lo puedo ir mejorando. No sé si te ha pasado, pero llega un punto que un trabajo te
satura. O dices: “No, ya di mucho. Creo que va con todo en la vida, hay un punto donde tu
dices “ya”. En las relaciones de pareja, relaciones de amigos, ti dices: “No, di todo ya, esto
me agota, me cansa”. En un principio, que comienza su enfermedad, no s¢, digamos que
lo tomé de la mejor manera, mas optimista, sabiendo que con la colostomia iba a vivir una
vida larga y va a quedar con eso. Normal. Sin embargo, todo fue empeorando y, uno a
veces tiene la esperanza que todo va a mejorar, pero en este caso no, las cosas empeoraron.
Ella fue perdiendo peso, perdiendo calidad de vida, todos en la casa fuimos perdiendo
calidad de vida porque si ella estd enferma, de alguna u otra manera, eso también nos
enferma a nivel energético y espiritual, que sé yo. Verla en sus crisis, eso también te va
enfermando y te va agobiando. Saber que no puedes hacer nada, que independientemente
de las formas que tu busques para ayudarla, lo que estas es prolongando un dolor que no
quiere sentir ahorita, Y si, al principio era eso, saber que lo iba a superar, que de alguna
forma iba a salir de eso, que iba a estar alli para que saliera de eso, que trataba de que esa
nueva responsabilidad que era cuidarla..., que al principio era estar pendiente, no era tanto
cuidarla sino estar pendiente porque era mas independiente. Fue con el tiempo que se fue
volviendo mas dependiente. No sé, en 2018, lo manejé de buena manera, lo que quedaba
del 2018. En el 2019 viene el pais, apagén y ella empieza a recibir tratamiento. Ese primer
tratamiento fue fuerte porque eso la tumbo. Fue un nocaut técnico porque ella venia bien.
Entonces, alli si nos mudamos. Ah, ya me acuerdo, en 2018 fue mas llevadero porque en
ese afio viviamos en la casa de la comadre de ella. La mayoria de las responsabilidades
como cocinar, fregar, comprar, no recaia tanto en mi sino en la comadre. O sea, alli nos
repartimos, por ejemplo, el lunes hacia la cena y ella al dia siguiente la preparaba, luego al
otro dia mi mama lo hacia, cosas asi. Nos compartiamos. Llegamos y nos mudamos en
2018 a donde estamos ahorita, que ya habiamos vivido antes, una habitacion pequefia y de
espacio reducido. Alli nos vamos a vivir solos porque mi hermano tiene tiempo viviendo
donde una tia. Y alli es donde empieza con la quimio, que es donde cayo todo de cofiazo.
Ahi empez6 el parate, porque con quimio no podia acercarse a la cocina ni a la nevera.
Entonces, eso era desde el traeme el agua, hasta hazme la cena, hasta limpia, baja comprar
y ahi recuerdo que si tuve varias crisis existenciales y dije: “Yo no puedo solo con eso”.
Fue una época muy dura, por lo menos ese lapso, tener las responsabilidades con la casa,
con ella, con el trabajo, con la universidad, con el teatro, con mi pareja. Eran muchas
responsabilidades para una sola persona. Yo tratando de afrontarlas, de ponerle carécter.
Esa fue la época donde se me descubrid la esclerodermia, viene mi ruptura amorosa, bueno
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lo primero que viene fue mi ruptura y luego la esclerodermia, vienen los apagones, viene
mi mama que con las radios y con la quimio estaba muy mal y viene la situacion del pais,
que no hace falta un apagon para que esta vaina este jodida. Vino el trabajo, que se puso
mas exigente, vino otra obra de teatro, estaba como que “wao”.

E: Estabas en muchas cosas.

G: Si, eso, dos obras, méas la carrera, el trabajo que me exigia méas. Cada area me exigia
mas. Entonces, creo que lo que mas me rompié en ese momento fue mi ruptura amorosa,
porque creo que de alguna forma eso era lo que me mantenia fuerte, me mantenia erguido,
dandole la cara a todo; eso me quebr6 emocionalmente, al punto que dije: “Ya no puedo”.
Tuve ayuda, no lo puedo negar, en cada area de mi vida tuve ayuda. Muchos amigos me
apoyaron en su momento, mi hermano cuando podia me suplia en la casa. Luego vinieron
las vacaciones y estuve mas relax porque terminé su tratamiento. Luego viene otra vez esta
rutina pero sin tratamiento. Claro, en estas épocas me iba de vacaciones y tenia ese plus. No
sé, viene diciembre, viene 2020. En enero del 2020, nuevo afio, hacer nuevas cosas, que
sé yo. Curiosamente, no sali6 nada en enero, me meti en una obra, pero terminé
saliendome. Viene pandemia, viene cuarentena, ella con su enfermedad, todavia
dependiendo de mi, comida, compras, que Sé Yyo.

E: Claro, pero ya tu mama estaba sin el tratamiento, ;,como se sentia ella?

G No, estaba un poco mas deteriorada, habia perdido bastante peso, sin embargo podia
cocinar, eso si no lo niego. Ella a veces se levantaba y hacia el desayuno, el almuerzo, la
cena, dependiendo de su animo y de su estado de salud en este momento. Uno siempre
intenta... cuando se le presenta una dificultad, en no empeorarlo mas. Yo me dije: “Bueno,
vamos a seguir las clases, asi, en online”. Resulta ser que las clases y trabajo online es lo
peor. Es mucha mas carga.

E: Noto que has vivido periodos de mucha carga, al punto que tu salud se vio
comprometida.

G: Si, siento que todo eso que vivi me llevo a deteriorar.

E: Si, no es para menos. Me gustaria que me comentaras un poco mas sobre esos dias y
épocas dificiles con tu mama, en la que hemos vividos todas estas situaciones del pais,
¢Como fueron estos dias relacionandote con tu mama? Si me puedes compartir algunas
anécdotas. Supongo son muchisimas, pero las que mas te parezcan importantes.

G: Con mi mama. Con ella las cosas son dificiles, sin duda. No lo voy a negar, es una
persona complicada, terca, no sé. Sin embargo, he visto que es una persona guerrera. Creo
que cualquier persona que estuviera en su condicion de vida ya hubiese tirado la toalla.
Luchadora, a pesar de eso y de su situacion, le pone la cara a lo que sea. Quiza sea un
defecto, no lo sé, o una virtud, como lo quieras ver, ella intenta demostrar que si se puede,
que a pesar de todo se puede, que a veces nos llenamos de excusas. Con respecto a la
relacion con mi mama, nunca me he llevado mal con ella porque he vivido con ella.
Independientemente de lo que pasé cuando yo era pequefio con mi papa, que sé Yyo.
También porque hay algo en mi personalidad, no sé si sea un defecto, es que suelo
callarme algunas cosas. Si a mi algo mi evita problemas, lo voy a callar, porque a veces
los problemas no llevan a nada y termina rompiendo vinculos. Quizas son cosas que tenga
que pasar, pero si no pasan, es por algo. Entonces, tiendo a callarme muchas cosas con ella
yya.

E: Has optado por el silencio.

G Si, porque siento que no voy a generar ningun cambio.

E: Claro, porque me dices que tu mama a es una persona muy dificil.
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G: Si, como te decia, mi experiencia con ella, cuidandola, ha sido complicada es por su
temperamento. Por ejemplo, el hecho de decirle que no haga o que tenga cuidado con esto,
ha sido a veces muy agobiante porque no sigue las cosas codmo uno lo dice, no como uno lo
dice, si no como se lo han dicho los médicos. Se pone muy renuente: “Que eso no me lo
dijeron asi”. Esas cosas. Ademas, en el proceso de las quimios y radios tenia mucha pelea
por sus sintomas, por decirte que no podia comer ciertos alimentos porque la ponian mal.
Entonces no dormia, tenia que estar pendiente de sacarla para el médico, en fin, trabajando
en casa en un espacio pequefio, la nifia, que es una nifia y, como todos, joden, no tenia
concentracion. Me molestaba, me iba al cuarto a drenar mi rabia o simplemente explotaba
con ella y me provocaba irme y no hacerle nada. Me armaba de paciencia después, trataba
de entender la situacion, pero estaba demasiado colapsado. Tuve que ir a terapia después
porque todo me pesaba. Fui para desahogarme porque sentia que la vida me estaba jodiendo
demasiado, que tenia algo de estabilidad y siempre venia algo a quitarmela, ¢sabes?.

E: Comprendo.

G: Pero, lejos de todo ese ajetreo, de estar con ella y con todas las cosas que te comenté, mi
relacion con ella, en general, no ha sido mal, hemos tenido uno que otro conflicto antes.

E: ¢Como valoras toda la experiencia con tu mama?

G Valorar, quizés en un momento dificil, quizds en otra situacion del pais, en otras
condiciones. Pero en Venezuela con tanta precariedad, es sumarle otro piso la torta. Vienes
ya con la torta asi que ya no puedes y vienen y te montan otro piso, momento dificil,
porque aqui la gente te dice: “No relajate” y como tu te relajas, porque relajarte es
practicamente lanzarte en una cama, rascarte una bola y no hacer nada. No, ti tienes que
preocuparte por las cosas, preocuparte por tus estudios, si no te preocupes tu, quién se
preocupa. Si td no te preocupas por tu trabajo, por tu trabajo, que es el que te da la papa,
quién se preocupa. Sencillamente buscas a otra persona que haga lo mismo que td y le
paguen lo que te tenia que pagar a ti. Anda pues, anda a relajarte. Claro, entiendo que hay
una linea delgada entre relajarse y vivir al extremo y hasta ahorita la estoy viendo (risas).
Estar aqui es sumamente dificil, yo digo que si es dificil para un cuidador, imagina para el
paciente que sabe que estd enfermo, que sabe cuantos hospitales tiene que recorrer para
buscar la radioterapia o cudntos hospitales tiene que ir para que le hagan la quimioterapia.
Y quién sabe si eso le complica u otra cosa. Es muy complicado.

E: Claro, dices que en otra situacion del pais, quizas, sobrellevar todos estos desafios fuera
mas llevadero.

G. Si, claro... Y mis relaciones son complejas con mi mama, como te dije, no ha sido facil,
porque no es una persona facil. Intentar que vea las cosas que veo, claro, soy de otra
generacion, quizas no paso por lo que yo pase, pero, tratar de mostrarle algo que no va a
entender. Por ejemplo, cuando te quejas o le dices algo, muchas veces te dice las cosas
gritadas y ensefarle algo que no le ensefiaron en su etapa de nifiez en esta edad, jWao! Yo
tengo algo bien conocido, que después de los treinta afios la persona no aprende mas nada
en la vida, siguen siendo las mismas personas que son. Y creo que eso sido la parte dificil,
ensefiarle algo diferente que no ha visto.

E: Comprendo, sientes que si la comunicacion es méas abierta y menos defensiva las cosas
serian diferente.

G: Claro. Entenderse en estos procesos en super importante, mas porque SOmMos
practicamente nosotros dos. Sabes. En esos momentos de su temperamento, de sus quejas,
gritos e insultos, reviento también, o sea, ando agobiado. Con mi hermano, aunque no
estemos viviendo juntos, si nos entendemos. Trato de explicarte la situacion y siempre me
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entiende. Somos personas pasivas también, aunque a €l le gusta més el conflicto con mi
mama. A mi no me gusta conflicto, siempre intento hasta donde puedo en no caer en
conflicto, de ninguna manera. Aunque estemos en casas diferente, si nos entendemos. Yo
lo entiendo a él, pero no entiendo cuando entra conflicto con mi mama. Es una vaina que tu
te dices... porque tienen un conflicto absurdo, que yo digo: “En serio, por esto se estan
peleando”.

E: Te has entendido entonces méas con tu hermano.

G Si, si, nada de lo que yo pueda quejarme.

E: Ahora, yendo a otro tema relacionado. Ya has ido viviendo toda esta experiencia como
cuidador, sobrellevando los cambios fisicos de esta enfermedad y sus tratamientos. ; Co6mo
has ido pensando esta enfermedad? habias tenido experiencias antes con otros familiares.

G: Cercanas en la familia he escuchado, pero como tal, esta es mi primera experiencia en
mi familia. Y bueno, es dificil. Creo que es una enfermedad... mas alla de lo bastante
dificil que es y todo a lo que puede conllevar, es una enfermedad que une.

E: Una enfermedad que une.

G: Si, ¢Por qué? y usando de ejemplo a mi familia. Yo creo que sin esta enfermedad que le
dio a mi mam4, muchos familiares de ella, de nosotros, no se hubiesen interesado. O sea,
ponte td, que hubiese sido otra enfermedad, Diabetes, quizas normal, pero, cuando dicen
cancer, es cancer, te pesa en la espalda. Incluso, a veces es como mencionar al demonio, no
quieres mencionarla. Y es una enfermedad que, a pesar de lo dificil que es y lo que hay que
sobrellevar, une a la familia.

E: Entonces me dices que esta enfermedad ha unido a tu familia.

G: A mi si, personalmente, me ha unido a mi hermano, me ha unido con mi mama, con
diferencias, claro. Digo uniendo, que lo hace en el sentido de los vinculos, de la fraternidad,
de reconocernos, de decir: “Oye, es mi hermano, como mi tio, como mi mama”, porque
antes esta era una familia muy desunida. Una familia que a cualquiera le podia pasar algo y
eso era como “ah, okey”. Y estd enfermedad, y que chimbo que tenga que ser una
enfermedad, la que tenga que unir a esta familia. ES como restaurar un cuadro que estaba
roto. Porque esta fue una familia, por lo menos la que es por parte de mi mama, que se
desuni6 por el dinero, porque hubo una primera pérdida que trajo problemas econémicos,
una herencia, algo asi. En vez de todos los hermanos apoyar a los huérfanos, se pusieron en
una batalla campal. La familia se fragment6é y ha sido esta enfermedad que los ha ido
uniendo. Por lo menos, a mi tio, que yo lo voy a como una figura paterna, lo ha ido
uniendo cada vez mas con mi mama. A mi mama con mi abuela. Entonces, como que se
han ido esas diferencias y se han ido uniendo y que chimbo que sea una enfermedad la que
nos esta uniendo. Y aqui tratando de ver el lado positivo porque la parte negativa la he
vivido, la tengo arraigada, entonces, ahora ando tratando de ver el lado positivo.

E: Claro, entonces tu concepcion sobre la familia, ya que mencionas eso, ha ido cambiado
con esta experiencia.

G Antes no creia en la familia, porque mi familia me habia destruido. Tenia un primo que
me metia en problemas a cada rato, un tio que no creia en mi, una abuela que tampoco
creia en mi. Y yo decia: “Que chimbo llevar ese mismo apellido, esta misma sangre y esa
gente no cree en ti”. Y mi concepcion de familia antes era mis amigos, que fueron las
personas que me dijeron: “vente G., vente, yo te doy mi comida, yo te abro la puerta de mi
casa”. Y esa era mi concepcion de familia, y lo sigue siendo. Para mi, mis amigos siguen
siendo la familia que yo elegi. Ahorita, llevar esa sangre, este apellido se siente bien
porque esa gente se movid por ella y se ha movido por mi también. Que chimbo que haya
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sido la enfermedad de mi mama, qué chimbo que en el momento en que ella parta, los que
van a seguir uniendo a esta familia sean mi hermano, mi hermanita y yo. Mas mi hermanita
porque es la que queda huérfana, como no tienen mas nada porque pelearse, pues, queda
ellay la van a ver como un futuro potencial, no sé, familiar, vamos hacer todo por la nifia.
E: Ahorita estan todos abocados a la menor.

G: No, no sélo por ella, sino por todos estadn pendientes. Si te pasa algo, estan. Claro, a mi
me sorprendié muchisimo cuando los vi moverse por mi mama y por mi. Yo me imaginaba:
“Sera que si yo me llego enfermar, estas personas se mueven por mi”’. Yo me decia que no
y, cudl fue a la sorpresa, que si lo hicieron, pero no lo hicieron antes de que mi mama se
enfermara, lo hicieron después. Fue la piedra angular que ayudo.

E: Claro, supongo que eso te hizo sentir de muchas formas, ¢cémo hiciste para admitir la
ayuda, después de que la posibilidad de que eso pasara era nula para ti?

G Claro, porque lo veia con mi mam4, iba viendo que se movian, que la buscaban, que la
llevaban, que la traia, sabes. Y eso creo que fue unién. Ellos me han apoyado también en
este proceso sobre mi salud.

E: Claro, tG ahorita sientes que tienes una familia.

G: Si.

E: ;COomo es ahora?

G: Yo lo asocié con el ejemplo que te di del cuadro. Un cuadro que estaba rasgado v el
pintor se arrepintié de seguirlo rasgando. Ahora empezé a pintarlo, a tapar lo que habia
rasgado. Una de las partes que se completo fue la del karma. No se€, se me pasa por la
mente, a lo mejor no lo saben, pero siendo uno de ellos, si no ayudo mi hermana, que esta
este momento asi, podria ser el siguiente. O sea, si no ayudo a mi familia, quién me va
ayudar a mi, ;sabes?, desde ese temor que tengan ellos de que les pase a futuro.

E: Claro.

G: A ver, otra cosa, creo que la oportunidad, porque ahora hay una camada de jovenes y
nifios que van creciendo y es la oportunidad de retomar esta familia. Esta es la oportunidad
de sembrarles el placer de la familia, de reconstruir los vinculos, de que si méas adelante
Ilega otro proceso dificil, estén para que nos puedan ayudar.

E: Construir una red de apoyo.

G: Exacto, una red de apoyo incondicional. Que palabra tan complicada pero... si, porque
quién te obliga a dar algo que no quieres dar.

E: Te ha pasado en este proceso.

G: Al contrario, que no quiero hacer algo pero tengo que hacerlo.

E: Como obligacién.

G: Bueno, como obligacion, que sé yo, a veces no quiero quedarme con ella, pero eso ha
sido como en los ultimos meses; quedarme con ella cuando quiero irme para la playa. O no
sé, no llevarle el pote de agua porque quiero quedarme acostado, no levantarme a hacerle el
desayuno porgue quiero dormir mas tiempo. Esas cosas.

E: Claro, comprendo, has tenido las necesidades superpuestas. (Como lo has manejado?

G: Creo que por mi caracteristica de tragarme todo, no decir nada, porque tiendo a
quedarme en silencio, como te dije, hasta que exploto, que la gente dice: “;Quién es é1?”

E: Has tenido esos momentos con tu mama.

G: Con ella explotado y bastante, como te dije, a veces lloro, le grito, si tengo aqui la
pierna, me pegd en mi pierna. Me acuerdo una vez en que exploté porque venia del Padre
Machado, venia de buscarle algunas cosas. Cuando llego, ella estaba peleando. Ese dia en
el Padre Machado me mareé, no habia desayunado, estuve esperando mucho tiempo para
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que me dieran algo, fue complicado. Cuando llegd, estaba peleando con una chama cerca
de la casa, le decia que no barria, que ella lo hacia todos los dias, algo asi. Llegué y traté de
controlarme y de respirar. Trat¢ de calmar la situacion y ella me dice: “jAy, es que la estés
defendiendo a ella”. Ahi, en ese momento exploté. “Cono, ti no entiendes, no has visto
todo lo que yo he hecho, lo he hecho por ti, que si yo me muero lo hago por ti” y pare de
contar. Lloré tanto que me dijo: “Ah ya, papi, tranquilizate”. Y la nifia también me decia:
“;Ay, ya hermanito, quédate tranquilo”. Después me senti muy bien, extranamente, senti
que me desahogue. Pero si, sé que un defecto, que a veces me trago las cosas.

E: ¢Qué esperas a futuro?

G Bueno, es dificil, porque lo que quiero es que no se vuelva a repetir, pues, pensé que iba
a ser un buen afio y ahora todo esto, esta enfermedad que los médicos no saben ni qué es. Y
con mi mama todo este proceso es muy dificil, mas como esta ella ahora.

E: Te comprendo, ahora que tu salud estd comprometida, cdmo has ido construyendo esa
palabra.

G: Oye, he pensado mucho en esa palabra ahorita, mas simbolicamente, por lo que
conlleva. Més alla de la palabra, porque la palabra es una cosita y ya. Yo solo reflexion6
que la vida es una, que no importa lo que hagas, si fumas, si bebés, si comes mal, si comes
bien o haces ejercicio, porque cuando te toca, te toca. Bueno, ti sabias que antes de ir a la
consulta, iba asi: diez minutos de ejercicio y luego para alld. Lo hacia con el motivo de
estar bien, de tener un habito saludable, de tener salud, pero si me he dado cuenta de que si
la mente no esta bien, el cuerpo no lo esta, por mas ejercicio que hagas. Porque, fijate,
estando en esta situacion de la cuarentena, la ruptura creo un dafio emocional muy fuerte,
del cual me estoy recuperando. Y que la situacion con mi mama, el pais, trabajo, estudio,
cred un cuadro de estrés que sencillamente mi cerebro no lo soport6. Entonces, tengo dafio
emocional, un estado de ansiedad y un cuadro de estrés muy jodido, falta de suefio, porque
estas tres te tumban el suefio. Entonces, sin un suefio, sin un descanso apropiado y no sélo
el cuerpo sino del cerebro, como centro de todo, colapsa. Entonces, para mi la salud es el
equilibrio de todo, tanto fisico, mental y emocional. Que pienso que esas tres cosas te dicen
si t0 estas saludable y ahora no tengo equilibrio entre esas tres cosas, a lo mejor tengo el
cuerpo bien, pero sigo teniendo la mente aletargada, con suefio, con miedo. Toda esta
situacion me pone en ansiedad porque cualquier temblorcito me pone alerta: “Ay ;qué sera
eso?” “;me volvera a dar?” o “no me volvera a dar”, y trato de respirar profundo, de que los
pensamientos no sean como “Que me volverd a dar”, me va a dar aqui y no voy a tener
quien me ayude. Trato de que el pensamiento sea “no me va a dar”, “vas a tener que
reposar”. No sé, de alguna manera, “por algo estds vivo, porque si fuera a morir, ya
estuviera”. Entonces la salud, creo que no sabemos qué es la salud. Creo que el venezolano
no sabe lo qué es la salud. Y eso, el efecto que hace la sonrisa sobre la salud, el sonreir,
llorar, liberar, hablar, todas esas cosas que te estoy nombrando ahora, eran cosas que me
hacian falta, que he ido retomando ahorita y le he tomado valor. He tomado el valor y la
conciencia de la risa, el sonreir solo, sin estar con nadie, parece loco, pero... el respirar.
Son cosas que parecen minimas, pero terminan a la larga siendo importantes para la salud.
Creo que ahorita lo que tengo es miedo, no s¢, de como afrontar lo que viene en mi proceso
mental, porgue un dolor fisico, por ejemplo, me tomo una patilla y se me pasa, pero, a nivel
emocional, mi proceso mental, no sé. Me siento mas expectante de lo que va a pasar con mi
mama porgue es un proceso complejo, si no estoy bien, como la puedo ayudar.

E: ¢Qué rescatas concretamente de todo este proceso?
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G: ¢Qué rescato? Oye, la importancia de mi salud, mi bienestar y en mejorar esa parte.
También la unién de la familia que ha sido positiva para mi y para mi mama. Tengo que
seguir atento a mi salud y apoyarme mas en los demas para sobrellevar esta situacion. Eso.
E: Quieres agregar algo més.

G: No. No tengo mas que agregar.

E: Muchas gracias por participar.
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