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RESUMEN. El cancer como enfermedad crénica impone estrictas e inmediatas demandas en
la totalidad del sistema familiar. La naturaleza exacta de estas demandas varia basicamente
dependiendo del tipo de diagndstico, de la severidad del proceso de la enfermedad y del pro-
néstico de calidad de vida. Diversos estudios epidemioldgicos de personas adultas sanas y
enfermas revelan invariablemente niveles mds altos de bienestar fisico y mental entre la gen-
te casada que entre los solteros o viudos. Dadas las correlaciones significativas entre la an-
siedad de pacientes y esposos de ambos géneros, la mayoria de estudios corrobora una rela-
cion significativa entre la ansiedad-depresion de ambos miembros de la pareja. Sin embargo,
es muy importante destacar que la familia o la pareja no pueden ser vistos de forma automa-
tica como sostén natural de ayuda incondicional al paciente. Un ejemplo de técnicas de inter-
vencién en grupo de pareja con cdncer ilustrard la conclusién de esta disertacion.

PALABRAS CLAVE. Cancer. Familia. Pareja. Apoyo social. Estudio tedrico.

ABSTRACT. Cancer, as a chronic illness, imposes strict and immediate demands on the entire
family system. The exact nature of these demands varies depending upon the type of diagno-
sis, severity of the illness process and the prognosis for any type of assessment on quality of
life of patients and their families. Epidemiological studies of healthy adults reveal invariably
higher levels of physical and mental well-being among married people than among single or
widowed people. However, most of the studies point out to a significant correlation between
both partners on levels of anxiety and depression (high psychological distress). We also
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discovered that the level of distress and the number of adjustment problems in patients and
their spouses, were practical identical. Then, it is very important to point out, that the family
or the couple cannot be viewed automatically as the natural support of unconditional help
for the patient. We will bring an example of group intervention techniques for couples with
cancer as an illustration of how to deal and how to solve problems within the couple relationship.

KEYWORDS. Cancer. Family. Couples. Social support. Theoretical study.

RESUMO. O cancro enquanto doenga crénica impde exigéncias imediatas e restritas na
totalidade do sistema familiar. A natureza exacta destas exigéncias varia basicamente em fungo
do tipo de diagnéstico, da severidade do processo da doencga e do progndstico de qualidade
de vida. Diversos estudos epidemioldgicos de pessoas adultas sauddveis e doentes revelam
invariavelmente niveis mais latos de bem-estar fisico e mental entre as pessoas casadas do
que entre os solteiros ou vitvos. Dadas as correlagdes significativas entre a ansiedade de
pacientes e conjuges de ambos os géneros, a maioria dos estudos corroboram uma relacao
significativa entre a ansiedade — depressdo de ambos os membros do casal. Sem divida é
muito importante destacar que a familia ou o conjuge ndo podem ser vistos de forma auto-
madtica como suporte natural de ajuda incondicional ao paciente. Um exemplo de técnicas de
intervencdo em grupo de cdnjuges com cancro ilustrard a concluséo desta dissertagao.

PALAVRAS CHAVE. Cancro. Familia. Conjuge. Suporte social. Estudo teérico.

“Todos continuaron comiendo, bebiendo y levantdndose varias veces de la mesa durante la
cena como si realmente nada hubiese cambiado. Si uno observara a través de la ventana esta
escena no veria nada fuera de lo comun; una familia “normal” de cinco personas durante la
cena, todos los miembros familiares juntos. ;Pero, es ésta realmente una familia “normal”
cenando junta? ;En realidad, somos cinco o quizds seis? ;Qué lugar tiene el cancer en esta
escena familiar? ;Necesitamos hablar? ;Podemos hablar? ;Por qué existe entonces esa ne-
cesidad urgente de cubrir el silencio con los gritos y habladurias sin significado, sin ninguna
meta, sin ninguna pregunta? Como si nada hubiera sucedido, como si los movimientos len-
tos y desequilibrados de mi esposo, sus oraciones repetitivas, ambiguas, su cabeza mds cal-
va de una semana a otra, su comer ansioso y rigido hubieran sido siempre parte de €l en esta
escena familiar. Como si el no decir y el cubrir los miedos, la amenaza, las ansiedades, el
sentido desesperado del desamparo con preguntas no expresadas y sonrisas de marionetas,
nos proveeria de la pretensién de una “normalidad” cotidiana. (Es el cdncer una amenaza
tan enorme y fantasmagoérica que pueda invadir, penetrar y despedazar mds de veinte aflos
de vida familiar estable y comtin?” (Diario privado: “Céncer en la familia”).

Trayectoria de la enfermedad dentro de la familia
La enfermedad crénica sucede dentro de una familia, no en el aislamiento de una
persona. El impacto de una enfermedad como el cdncer alcanza abismos profundos en
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los contextos ecoldgicos, sociales y culturales de la dindmica familiar. La identidad so-
cial de la familia y del paciente es afectada profundamente por al cidncer en los domi-
nios de su funcionamiento psicolégico, instrumental y social. Miembros familiares cer-
canos 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; ésta 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 demds e incluso al sentido
de la vida. El céncer afecta profundamente no sélo al sistema familiar por largos perio-
dos de tiempo, sino que la respuesta de la familia a este desafio tiene un efecto profun-
do en el desarrollo y la calidad de vida de la persona enferma y, en muchos casos, a
nivel estructural y dindmico del ndcleo familiar (Lewis, Zablis, Shands, Sinsbeimer y
Hammond, 1996; Patterson y Garwick, 1994). Durante la larga trayectoria de la enfer-
medad, muchas familias pasan por ciclos repetitivos de enojo, desamparo, esperanza,
frustracién, ambigiiedad, falta de control, de ajuste y readaptacion. La confrontacién de
esta experiencia (diagndstico de cdncer y/o su reaparicion) crea dentro de la familia un
nuevo sistema de demandas y constricciones en el comportamiento de cada individuo
con la necesidad de crear nuevas habilidades y capacidades a nuevos problemas no apren-
didos y no conocidos hasta ahora. Ciertas familias tienen una base mds vulnerable a la
crisis recurrente de la enfermedad de cdncer que otras y la confrontan con sentido de
desesperacion, ambigiiedad, pérdida de control reflejado en una interaccidn disfuncional
y conflictiva entre los miembros de la familia (Bloom, Stewart, Johnston, Banks y Fobair,
2001). Se puede describir el proceso de ajuste familiar frente al cdncer como un proce-
so continuo, multi-complejo de un ciclo de cambios inesperados e incontrolados. La
enfermedad puede percibirse entonces como potencial de peligro de desintegracién o como
oportunidad para el fortalecimiento de la familia, recuperacion, adaptacion y compren-
sion de las necesidades y las expectativas de cada miembro familiar (Baider, 1995).

El cancer como enfermedad crénica impone estrictas e inmediatas demandas a la
totalidad del sistema familiar. La naturaleza exacta de estas demandas varia dependien-
do de la severidad del proceso de la enfermedad, del grado y tipo de incapacidad (sen-
sorial, motora o cognitiva) -percepcion interna o externa de la deformacidn (cirugia del
rostro, mastectomia, colostomia), de la severidad en el prondstico de vida, del curso de
la enfermedad crénica (con recaiadas o progresiva), de los protocolos de tratamiento
quimico y sus efectos secundarios, y del dolor y sintomas de impotencia e inhabilidad
experimentados por la enfermedad (Goold, Williams y Arnold, 2000). Rolland (1993)
delined una tipologia de las condiciones crénicas basadas en algunos de estos factores y
las implicaciones psicolégicas que afectan a familias frente a ellos. La variabilidad en
el impacto psicosocial de la enfermedad estd arraigada directamente en las caracteristi-
cas psicoldgicas anteriores a la enfermedad. Nos enfrentamos entonces con la variabili-
dad y la incertidumbre de la condicién crénica de la enfermedad basada en los rasgos
psicoldgicos de cada miembro individual y de la familia como gestalt. Es muy comple-
jo discernir en las condiciones pre-existentes de comportamiento de cada miembro o de
la familia (pre-morbidad) y en las condiciones que emergieron en respuesta a la apari-
cion del cancer.
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Cancer: sistema de relacion social dentro de la familia

“Mucha gente caminard dentro y fuera de su vida... pero solamente los amigos verdaderos

dejaran huellas en su corazon... He aprendido que la gente se olvidara de lo que dijo, se olvidara

de lo que usted hizo, pero nunca se olvidara del impacto que usted hizo en sus vidas y en su
propia vida... Estos son mis amigos...” (Diario privado: “Cancer en la familia”).

Durante la dltima década, la asociacion entre la salud fisica y el grado de calidad
en las relaciones sociales ha sido sistematicamente documentada. Mientras la evidencia
liga al aislamiento y la carencia de conexiones sociales al aumento de riesgo en la morbidad
y mortalidad, estas investigaciones presentan importantes dilemas referentes a qué tipo
de mecanismos conectan las relaciones sociales y su influencia en los estados de salud
(Hann et al., 2002; Seeman, Berkman, Blazer y Rowe,1994). Se acepta que el sistema
social puede ayudar a individuos a resistir los efectos psicoldgicos adversos de la seve-
ra tensién causada por la enfermedad y la necesidad de apoyo en promover una mejor
recuperacion fisica y mental. Inversamente, cuando tal apoyo no es disponible o reteni-
do, la situacién del paciente es visiblemente deteriorada. Pacientes con sentido vivido
de la importancia de sus relaciones familiares y sociales experimentan menos trastornos
mentales, mayor autoestima y un mayor sentido de la eficacia en su propia habilidad de
funcionamiento (Bloom y Kessler, 1994).

Dos modelos interdependientes de sistema social abarcan actualmente la mayoria
de la investigacion de la salud y el drea social de ayuda. El modelo del efecto-principal
(main-effect) (Cohen y Wills,1985), donde los altos niveles de la ayuda promueven bien-
estar independientemente del acontecimiento estresante; y el modelo del stress-buffering
(amortiguador del estrés) (Landerman, George, Campbell y Blazer, 1989), en donde los
efectos negativos de la tensién son disminuidos por la disposicién de la ayuda social.
Burman y Margolis (1992) describieron la correlacién entre el matrimonio y la ayuda
social coincidiendo con los dos modelos: el matrimonio que proporciona la ayuda espe-
cifica contra los efectos de la enfermedad y/o actia como almacenador especifico inter-
mediario que neutraliza la tension producida por la enfermedad. Los datos sobre el ajuste
y la supervivencia demuestran que gente casada de diferente edad y de ambos géneros
se adapta mejor a la enfermedad crénica y tiene una calidad de vida mads elevada que
gente soltera o sin pareja (Reynolds y Kaplan, 1990). Coyne y Smith (1991) observaron
que el buffering es protector en esposas de hombres que sobrevivieron a ataques cardia-
cos. Esta estrategia fue examinada también en una investigacion de pacientes con can-
cer de mama, colon y cancer de pulmoén y sus esposos sanos. Consecuentemente, el
buffering es una estrategia comtinmente usada por parejas de ambos géneros (Roberts,
Cox, Shannon y Wells,1994). El papel critico jugado por las relaciones interpersonales
en la adaptacién a la enfermedad crénica es una clave para ambos modelos sociales de
apoyo. Sin embargo, ninguno de los dos nos indica como estas relaciones ayudan u
obstaculizan la adaptacién dentro del sistema marital y/o dentro del sistema familiar
(Bloom, 2000; Bolger, Foster y Vinokur,1996).

Posteriormente, estudios clinicos y de investigaciéon han demostrado que el matri-
monio o el tener una pareja estable concede subsidios significativos e importantes en la
salud, basdndose en el criterio de transaccion de la ayuda emocional y psicolégica con
otras personas. La participacion de la familia generalmente hace ampliar los lazos de
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redes sociales mas complejas, concebiéndose como baluarte contra el aislamiento social
y relaciondndose a una salud mental y fisica mds elevada (Baider, 1995; Bloom y Kessler,
1994). Investigaciones epidemioldgicas han demostrado que gente casada tiene un ries-
go mds bajo de padecer varios tipos de enfermedad crénica, entre ellas el cdncer. Un
estudio pionero, el estudio de Alameda County, influy6 en centrar la atencién en toda
causa de mortalidad. Variables tales como estado marital y redes sociales producen
significativamente disminucion de la mortalidad en un periodo reiterado de mas de ocho
afios (Berkman y Breslow, 1983). Otro estudio ha explicado que muchos cédnceres son
diagnosticados de forma mds temprana en la gente casada, lo que facilita el tratamiento
médico y mejora la supervivencia (Samet, Hunt y Goodwin,1990). En un anélisis de 27779
pacientes diagnosticados de cancer, los que eran solteros tenian una supervivencia mu-
cho menor, eran diagnosticados en una etapa mds avanzada de la enfermedad y la seve-
ridad del prondstico no permitia un tratamiento (Goodwin, Hunt, Key y Samet, 1987).
Sherbourne y Hays (1990) en una muestra de 1817 pacientes con enfermedades créni-
cas llegaron a la conclusién que los que estaban casados tenian mejores indicadores de
salud fisica y mental. Otros estudios han revelado diferencias importantes entre género,
siendo la asociaciéon mds fuerte entre los lazos sociales y la mortalidad subsecuente para
los hombres que para las mujeres. Esta diferencia es quiza mas llamativa en la relacion
marital, en la cual los hombres se benefician significativamente mds que las mujeres en
el riesgo reducido de la mortalidad (Cutrona y Russell,1990; Sherbourne y Hays 1990;
Umberson,1992). Los estudios epidemiolégicos de salud elaboran las diferencias en roles
sociales e instrumentales, en la cantidad y la calidad de apoyo que mujeres y hombres
perciben en la relacion de pareja. Sugieren que el género del paciente y de la pareja sana
influye en la manera por la cual las parejas se adaptan a los diversos conflictos que la
enfermedad y la salud presentan ante ellos (Matthews, Manor y Power, 1999). Tradicio-
nalmente, se ha considerado que las mujeres son las caregivers (las que cuidan) de la
familia. Sin embargo, hay evidencia de que la satisfaccién marital en mujeres disminu-
ye cuando su rol es exclusivamente el de caregivers, en comparacion a cuando son “pa-
cientes” y realizan otras actividades. Existen estudios que han demostrado que las espo-
sas llevan consigo una mayor carga en el cuidado de los pacientes que los hombres y
experimentan mayor ansiedad y depresion psicoldgica en ambos roles, de caregivers y
pacientes (Burman y Margolis, 1992).

El apoyo marital realza la capacidad de los enfermos a hacer frente a su enferme-
dad con mds eficacia, comprender el acontecimiento amenazador del cincer, la motiva-
cién creciente en tomar nueva accién y reducir la ansiedad emocional que puede blo-
quear otros esfuerzos (Cutrona y Russell, 1990; Kerns, 1994; Thompson y Pitts, 1992).

Mutualidad: debilidad y fuerza en la relacion de parejas
“Nos miramos uno al otro, como si fuera la primera vez que nos reconociera... la primera
vez que tomamos una pausa en la avalancha del tiempo... s6lo td y yo... frente a este tnico
instante... Mi cuerpo no es el mio... me lo han quebrado... es s6lo el dolor del caos... el caos
de mi cancer... jPor qué?... ;Para qué?... sin respuestas a un quejido silencioso... {Quién en-
trard en la batalla del tiempo?... { Yo, mis tratamientos de quimoterapia o nosotros- ti y yo -
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con la mutua fuerza de vencer?... Sola, no tengo fuerzas... ;Pero... cudnto puedo pedir yo?...
(Cudnto ti podrds darme o darnos, sin sentir el enojo y la frustracién de tus ojos en pausa
total?... ;Porque me ha pasado a mi... a ti? El cdncer estd en mi cuerpo, en el mio y no se
puede quitar... Tud eres s6lo el observador lejano que debera decidir cudnto querrds integrar-
te a una nueva experiencia de nuestra vida en comun...Td, yo y el cdncer” (Diario privado:
“Cancer in la familia”).

Interrogantes frente al cdncer

(Por qué me sucede esto a mi? ;Por qué nos sucede esto a nosotros? ;Por qué no-
sotros no podemos ser como otras parejas, sin cancer? ;Las parejas constituyen un sis-
tema de ayuda o son un sistema de “ansiedad”? ;Hay relacion entre la ansiedad del es-
poso y la de la paciente? (Es lineal o circular? ;Cudles son las necesidades de apoyo
en la pareja de pacientes con cdncer? ;Qué factores promueven o alteran a los pacientes
a la hora de hacer frente a sus propias tensiones y/o a las de sus esposos? ;Hay un efec-
to “contagioso” entre la ansiedad de las parejas? ;Como se transmite el “contagio”?

Variables de investigacion sugieren que los pacientes de cancer identifican el apo-
yo emocional e instrumental como los elementos mas provechosos de ayuda recibida
del 4mbito familiar, siendo la “pareja” la que proporciona la ayuda y apoyo emocional
mads tangible (afirmacién y confianza de no ser abandonado/a) (Dunkel-Shetter,1984;
Primono, Yates y Woods,1990). La percepcién de ayuda emocional/instrumental y la
satisfaccion de la pareja en la familia tiene sentido diferente para el hombre o la mujer,
dependiendo de las normas y mitos dentro del contexto cultural y social en que viven.
Las parejas tienen una adaptaciéon mas exitosa cuando modifican su “intimidad” para
incluir en vez de eludir situaciones dificiles resultantes de la enfermedad. La pareja que
vive con la enfermedad crénica tiene la oportunidad de re-pensar que es lo importante y
que es lo trivial (reorganizacion de prioridades) en la vida como pareja y dentro de la
unidad familiar. Una variable fundamental dentro de la relacién familiar es la posibili-
dad de crear un sentido nuevo y diferente frente a la amenaza de la enfermedad. Un mayor
riesgo es que la relacion se identifique totalmente con la enfermedad, sin dejar ningin
espacio para los elementos sanos de la relacién. ;Como puede entonces la pareja/fami-
lia incorporar un trastorno o situacion tan estresante como el cancer dentro de las rela-
ciones de su vida cotidiana? ;Cémo se puede circunscribir y delinear el tiempo y el espacio
en que la amenaza de la enfermedad ocupa la interaccién familiar? Durante las décadas
de los afios setenta y ochenta, diversos estudios clinicos proporcionaron evidencia de
que miembros de la familia de pacientes de cdncer también sufren de ansiedad, depre-
sién, agotamiento, resentimiento, etc. Estos estudios, realizados especialmente con las
parejas de pacientes de cdncer de mama, documentaron la experiencia en los esposos
sanos de trastornos de suefio, alimentarios, ansiedad y depresion, sentido penetrante de
desamparo, y miedos reales o fantaseados al cdncer y sus tratamientos (Gotay,1984;
Northouse y Swain,1987; Oberst y James,1985). La ansiedad psicoldgica afecta no so-
lamente al paciente. Las parejas sanas tienen gran o mayor riesgo que los propios pa-
cientes. La enfermedad impone restricciones en cada una de sus vidas y empuja a nue-
vas situaciones para las cuales son inexpertos y sin preparacion. Hablamos de un “efec-
to de contagio” asociado a la exposicién mutua y repetida a ansiedad, depresién y mie-
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dos (Baider, Cooper y Kaplan De-Nour, 2000; Baider y Kaplan De-Nour,1988). Coyne
y Smith (1991) precisaron que, mientras la ayuda emocional y técnica es valorada alta-
mente por los pacientes, hay un equilibrio muy tenue entre “cuanto dar”, “de que forma
dar” y si “demasiado” o en menor cantidad es percibido como “control” o “abandono”.
Los datos disponibles que describen la interaccion en la enfermedad de las parejas su-
gieran que esposos y familias experimentan dificultades multiples relacionadas con la
enfermedad de forma muy intensa: la carga de proporcionar cuidado constante al enfer-
mo, interrupcién en su intimidad marital, social y actividades de ocio, tratar de dismi-
nuir la ansiedad emocional del enfermo y, por otro lado, las necesidades y expectativas
que estdn en conflicto con cada uno de los miembros sanos de la familia (Manne y
Zautra,1990). Coyne y Fiske (1992) encontraron que los miembros de la familia de pa-
cientes con episodios depresivos sintieron ellos mismos el cargo y trastorno por la de-
presion del paciente y estaban considerablemente mas presionados que el paciente mis-
mo. En un estudio de caregivers, Toseland, Blanchard y McCallion (1995) describen que
el miedo a la muerte del paciente era la preocupacién principal de la familia incluso
cuando los pacientes estaban en receso y eran esencialmente asintomdticos. Northouse
(1995) encontré que una preocupacién mayor y uniforme entre pacientes y parejas no
era la pérdida del seno sino el miedo y las consecuencias del cancer. La imprevision y
la incertidumbre aumentada a través del curso de la enfermedad y la experiencia de la
enfermedad se agregaban a la carencia del control y desamparo frente a lo “incontrola-
ble” del cincer. Zalis y Shands (1991), en su estudio con parejas de mujeres con cancer
de mama, han documentado que las necesidades emocionales del paciente es una de las
areas mas dificiles y de mayor demanda impuesta a los miembros sanos de la familia.
Estos autores identificaron siete tipos de demandas que el paciente imponia a su pareja:
1) reaccién positiva a la enfermedad de la esposa, 2) negociar la experiencia de la en-
fermedad, 3) adaptar la forma de vida para “satisfacer” las demandas de la enfermedad,
4) sensibilidad ante las necesidades nuevas de la esposa, 5) pensar en el futuro, 6) pro-
curar reducir al minimo los efectos de la enfermedad y del tratamiento, y 7) sentir y
compartir juntos el impacto de la enfermedad en la relacién. Oberst y James (1985)
expusieron que el 50% de las parejas sanas de pacientes con una nueva concurrencia de
cancer se veia en constantes interrupciones de horario, de sus trabajos, del cuidado de
los nifios y de las actividades de ocio y domésticas. Aunque la mayoria de las personas
sanas adapta y confronta la tensién del largo proceso del cancer sin exhibicion clinica
de niveles significativos de ansiedad psicoldgica, se estima que una minoria significati-
va (del 20% al 30%) sufre trastornos mentales (Dar, Beach, Barden y Cleeland,1992;
Hannun,Giese-Davis y Harding, 1991; Hoskins,1995; Northouse y Peters-Golden, 1993;
Sales, Schulz y Biegel, 1992). Pistrang y Barker (1995) compararon un grupo de pa-
cientes de cdncer de mama y su pareja con una muestra de mujeres solteras y encontra-
ron que las mujeres con pareja eran significativamente mas presionadas por las deman-
das del enfermo que el grupo control de mujeres solteras. Aunque la ansiedad de los
pacientes con pareja no es s6lo debida a problemas de la relaciéon marital, estd claro que
la relacién marital puede desempefiar un papel dominante en el proceso de adaptacién y
ajuste o desajuste con procesos de ansiedad elevada (Akamatsu, Stephens, Hobloff y
Crowter,1992; Baider y Kaplan De-Nour, 1993; Blanchard, Toseland y McCallion,1997).
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Nuestros estudios describen claramente que el nivel de ansiedad psicoldgica y el nime-
ro de problemas de ajuste en pacientes y su pareja se correlacionan significativamente.
La pareja sana presenta mayor ansiedad que el paciente. Por lo tanto, es importante destacar
que las parejas no pueden ser vistas de forma automatica como sostén natural y de ayu-
da incondicional al paciente (Baider y Kaplan De-Nour, 1999; Baider, Koch, Esacson,
Kaplan De-Nour, 1998; Baider,Walach, Perry y Kaplan De-Nour, 1998).

Sugerimos que la severidad de los problemas de salud psicolégicos sufridos por las
parejas y miembros de la familia de los pacientes de cdncer estdn basicamente relacio-
nadas con las siguientes variables:

- Género, edad, educacion y nivel socioecondémico.

- El grado de la “carga” objetiva y subjetiva experimentada por la pareja.

- Percepcién de la enfermedad como amenaza vital en la vida de pareja.

- Atribuciones hechas hacia la enfermedad y el significado personal de experien-
cia con el cancer.

Las parejas/familias no se pueden considerar el apoyo natural para los pacientes de
céncer, ellos mismos necesitan el apoyo, la ayuda y el aprendizaje de cémo ayudar. Dadas
las correlaciones significativas entre la ansiedad psicoldgica de pacientes y esposos de
ambos géneros, la mayoria de los estudios corrobora los resultados de una relacién en-
tre la ansiedad-depresion de ambos miembros de la pareja. Sin embargo, estas correla-
ciones no proporcionan ninguna indicacién sobre causa y efecto. ;Como se transmite la
ansiedad en estas parejas: del paciente a la pareja o viceversa? ;Es el estrés emocional
resultado de las diferencias de género (masculino-femenino) en la transmisién o la co-
municacién de la ansiedad? ;L.a mejoria en las condiciones psicoldgicas de un miembro
de la pareja serd también transmitida al otro miembro? (Sormanti y Kaiser, 2000). Estos
interrogantes, que son esenciales por sus implicaciones posibles en toda intervencién
terapéutica, pueden ser contestados solamente a través de estudios aleatorios y
longitudinales. Los disefios longitudinales pueden proporcionar una base sélida para el
andlisis del cambio y del efecto causal y para la informacién sobre intervenciones
conductuales que pueden ser analizadas y evaluadas.

Intervencion psicolégica-conductal en la situacion de enfermedad

“Yo no aprendi lo que uno tiene que decir... {Que desea usted decirle a ella?... En
mi caso, tenemos que decidir hacer la tarea juntos... Esto me ha ayudado a abrirme un
poco mads... Pero... yo estoy aqui por ella y no por mi. Yo estoy sano, no necesito ayu-
da... ;Por qué entonces la necesidad de que yo hable?... Yo no quiero hablar... El silen-
cio no es siempre muy elocuente, y la mayoria del tiempo el silencio puede ser confuso
y de engafio... El ir juntos a caminar o beber una copa de vino podia ser también un
lenguaje... S6lo si pueden reconocer que es el lenguaje de ustedes...”. “Personas como
nosotros, en el grupo o fuera del grupo, tienen distintas necesidades y diversas expecta-
tivas de cémo actuar, que decir, que esperar, especialmente cuando algo inesperado ocurre
o la amenaza del cdncer se convierte en parte de nuestra vida diaria... Quizds, podemos
aprender un nuevo lenguaje y las diversas maneras de expresar pensamientos dolorosos
y dificiles... y esto es lo que estamos intentando todos nosotros de aprender aqui... Aprender
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una nueva forma de decir gracias, te necesito, o esto me da mucho miedo...” (Segunda
sesion del grupo dindmico con las parejas de cdncer de mama).

Los resultados de estudios de intervencion en el 4rea de la terapia psicoldgica de
familia/pareja han sido escasos, ocasionalmente confusos y con resultados contradicto-
rios. Se requiere que los profesionales de psico-oncologia sean “expertos” en la enfer-
medad del cdncer y psicoterapia de la familia, con conocimientos de modelos tedricos
cientificos, éticos, claramente definidos como base para la intervencién psicolégica es-
pecifica en pacientes de cdncer (Baider y Kaplan De-Nour, 1993; Fox, 1995; Rolland,
1994). Las estrategias de intervencion terapéutica que tratan la relacién entre la enfer-
medad, el paciente y su familia deben ser reevaluadas constantemente, dependiendo de
cambios fiables o inesperados durante la trayectoria de la enfermedad. Uno de los prin-
cipios fundamentales de la intervencion es la alianza terapéutica con las familias que
estdn afrontando la enfermedad crénica; la necesidad de promover la autonomia en cada
uno de los miembros — incluyendo el paciente-, el poder aprender a comunicarse sabiendo
las constricciones, las culpas y los mecanismos de proteccion y defensa de cada uno de
los miembros familiares (Blanchard et al., 1997). La informacién y la comunicacion abierta
pueden promover a la familia y al paciente a apoyarse uno al otro, hablar uno con el
otro, reducir ambigiiedades, confusiones innecesarias y, esencialmente, poder compar-
tir la soledad interna (Kissane, Bloch, McKenzie, McDowal y Nitzan,1998). Albrecht,
Blanchard, Ruckdeschel, Coovert y Stronbow (1997) acentuaron el valor de entender
como la informacién se transmite entre paciente, miembros de la familia y personal médico,
respetando la autonomia de paciente/familia y la capacidad para tomar sus propias deci-
siones y las de otras fuentes de informacién (Blanchard et al., 1997; Pitceathly y Maguire,
2000; Surbone, 2000).

Grupo tematico-dinamico de duraciéon delimitada con pacientes de cancer de mama
No importa cuanto se sienten unidos los miembros de una familia. La mayoria de
ellos resentira la enorme responsabilidad que se les impone. ;Es siempre la enfermedad
médica una situacion de alto estrés? ;Constituyen las parejas un sistema de apoyo o son,
en realidad, un sistema de alto estrés? ;Qué relacion existe entre el estrés del paciente y
el de su pareja? ;Quién inicia la transmision del estrés? Las variables implicadas en el
proceso de intervencién psicoldgica con grupos de parejas son las siguientes:
- Identificar parejas de elevado riesgo psicoldgico como consecuencia de la enfer-
medad.
- Identificar los diferentes niveles y factores de estrés dentro de la pareja a conse-
cuencia de la enfermedad.
- Identificar la “cultura” de enfermedad, mitos, tabues, sistemas de creencias.
- Ensefiar a la pareja métodos funcionales y efectivos de resolver problemas -del
pasado y actuales- a consecuencia de la enfermedad.
- Crear un significado comun del “suceso” de la enfermedad que lleve al maximo
la preservacion de “maestria” y “control” dentro de la pareja.
- Mantener la capacidad de aceptacion de duelo por la pérdida de la “identidad” de
la pre-enfermedad de la pareja.
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- Aumentar el sentido de control -funcional y emocional- de la pareja y de la fami-
lia.

- Mantener un sentido de continuidad entre pasado, presente y futuro.

- Desarrollar y crear un sistema de flexibilidad hacia la incertidumbre.

- Ensayar y crear nuevas soluciones (flexibilidad, resoluciéon de problemas).

Es importante enfatizar que el control de intervencion terapéutica debe ajustarse a
principios médicos fundamentales y a la calidad de vida del paciente: tipo de diagnésti-
co, nivel de seguridad del prondstico, recurrencia/s de la enfermedad (local o dispersa),
protocolos de tratamiento quimico, procesos terminales de la enfermedad, diferencia de
edad, sexo, grupos de duelo, etc. Cada uno de estos “rétulos” médicos implican por parte
del paciente niveles de calidad de vida diferentes y por parte del psico-oncdélogo rees-
tructuracién de intervenciones psicolégicas, adecuadas a cada uno de los criterios de la
enfermedad. Psico-oncélogos de orientacién sistémica y con conocimiento del proceso
de dindmica familiar y de oncologia deben ampliar su trabajo terapéutico mas alld de un
concepto estrecho definido de “terapia de crisis familiar”. La intervencién terapéutica
debe poder desempeiar un papel esencial en el disefo, la puesta en practica, la evalua-
ci6én y los cambios significativos dentro del proceso de la enfermedad, de la calidad de
la vida del paciente -la familia/pareja- a partir del diagndstico y a través de la trayecto-
ria de la enfermedad oncolégica (Fredman y Sherman,1987; Ostroff, Ross y Steinglass,
2000). De los distintos modelos de protocolos psicolégicos de intervencién que usamos
para grupos de familias/pareja en el Instituto de Oncologia del Hospital Hadassah de
Jerusalén, delinearé brevemente un ejemplo de temas del grupo para mujeres con diag-
noéstico de cancer de mama y su pareja (fases I, I y III). Los ejercicios son dados como
tarea de la pareja -no individual- al final de cada sesién, con posterior discusion en el
inicio de cada nueva sesién. La intervencion es de tiempo limitado: 10 sesiones con
una duracién de 2 horas cada una.

- Sesion 1. Presentacion. Cada miembro de la pareja: ;Quién soy? Como pareja:
(Quiénes somos?

Ejercicio: describir una definicion de su pareja.

- Sesion 2. Trayectoria de la enfermedad. Significado de la enfermedad. Reaccio-
nes y fantasias sobre la enfermedad. Atribucién del paciente y la pareja a la en-
fermedad.

Ejercicio: compartir uno con el otro un momento no hablado durante el proceso
de la enfermedad.

- Sesion 3. Rol de la pareja-readaptacion. [Qué ha cambiado? Flexibilidad y rigi-
dez. Cambios emocionales e instrumentales. Desilusiones. Sorpresas positivas.
Ejercicio: hacer juntos algo diferente.

- Sesion 4. Comunicacion en la pareja. Secretos. Comunicacién abierta/cerrada.
Tabtes y mitos dentro de la pareja.

Ejercicio: hablar de algo del pasado no hablado.

- Sesion 5. Experiencias pasadas. Experiencia en comun de la pareja de un acon-
tecimiento de gran significado para los dos.
Ejercicio: realizar una experiencia positiva.
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- Sesion 6. Sistemas de apoyo social. Sistema de apoyo social. Aislamiento. Apo-
yo mutuo. Amigos, sistema familiar.

Ejercicio: clarificar y resolver sentimientos no comunicados con otras personas.

- Sesion 7. Imagen corporal. Presencia fisica y emocional entre la pareja. Proxi-
midad. Distancia. Percepcién mutua de la imagen del cuerpo.

Ejercicio: aspectos positivos de imagen corporal.

- Sesion 8. Reorganizacion de prioridades. Pasadas, presentes y futuras. Capaci-
dad del “aqui y ahora”.

Ejercicio: realizar un deseo durante esta semana.

- Sesion 9. Equipo de sistema de salud. Comunicacion con el equipo de salud.
Ejemplo: compartir conflictos, expresar frustracion y agradecimiento a niveles hos-
pitalarios.

- Sesion 10. Compartir. Poder dar y recibir. Capacidad de reflexion y crecimiento
emocional. Capacidad de dependencia madura.

Ejercicio: realizar en forma real lo recibido por el grupo.

Conclusiones

No es comiin que una persona enfrente el cancer o el proceso de muerte en total
y completo aislamiento social. Lo deseado es que lo acompafien la familia, los amigos
y el equipo de salud. Desde el siglo pasado, y como consecuencia de la evolucidén social
en el concepto de la “familia”, ésta puede ser definida como “la unidad ética de cuida-
do”. En vez de percibir la enfermedad centrada en la persona o en la sintomatologia
especifica del paciente individual, debe concebirse dentro de la unidad familiar de acuerdo
a la propia concepcién familiar del paciente (Baider y Wein, 2001). La familia no es,
por lo tanto, un “espejo sin reflejo”; es el sistema bésico de cuidado y proteccién y el
reflejo de ansiedad y miedo del paciente y de cada uno de los miembros de la familia.
No es el cancer la causa basica de una reestructura familiar; es la percepcién y proyec-
cién hacia la enfermedad de cada uno de los miembros de la familia -incluyendo al
paciente- con sus historias personales, interacciones, sus sistemas de creencias y sus valores
culturales especificos, distorsiones y ambivalencias dentro del propio “sistema particu-
lar de cuidado”, del propio sistema de apoyo, de ansiedad y de miedos (Zabora y Loscalzo,
1998). De la misma manera que el paciente es parte integral de la unidad de la familia,
asi la familia es producto integral dentro de su contexto cultural, social e histérico. Esto
se convierte en un concepto fundamental dentro de la trayectoria de la enfermedad cré-
nica, ya que los mecanismos por los cuales las familias hacen frente son influenciados
en gran parte por sistemas personales de creencia, tabdes, mistica cultural y social que
atribuyen el significado del “por qué” a la enfermedad y al paciente de cdncer en parti-
cular (Gotay, 2000).

Cuando tratamos a un grupo familiar, como microcosmos, estamos tratando de per-
cibir su funcionamiento como unidad dindmica de cuidado y apoyo, dentro de los facto-
res macro-econdmicos y sociales mas amplios en los que la familia estd inmersa (Die-
Trill, 2000). Paternalismo versus autonomia son principios éticos dominantes dentro del
campo de la Medicina y de la Salud. Sin embargo, podria concebirse a la familia no
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como parte de un dualismo politico-filos6fico sino como resultante de una integracion
equitativa y equilibrada, asumiendo el rol de una unidad fundamental de proteccién y
de salud para cada miembro familiar (Baider y Wein, 2001). El desafio impuesto a los
profesionales de psico-oncologia serd entonces multiple: realzar factores protectores de
la familia ayuddndole a identificar el propio sentido de control, identificar y reducir los
factores de riesgo en un esfuerzo por alcanzar un funcionamiento més equilibrado y
adaptativo de vida, etc. Estos factores deben reflejar y amalgamar la identidad social y
cultural, la calidad de vida de cada familia y de cada miembro en particular (Carlson,
Bultz, Speca y Pierre, 2000). Debe ser nuestro conocimiento, objetividad y empatia fun-
cional la que podra hacer una contribucién significativa al paciente y a cada miembro
de la familia en la larga trayectoria de la cronicidad de la enfermedad (Baider,1998).
Estamos aqui, en nuestro rol profesional, para ellos y por ellos. Nuestra apertura hacia
la vida y nuestro acercamiento a la muerte es en parte el reflejo de vida y de muerte de
nuestros pacientes y sus familias que, de forma simultdnea se enfrentan con la incerti-
dumbre de una separacion final y con la esperanza de obtener el milagro de un dia o de
un momento m4s de vida.
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