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1. INTRODUCCION

La familia es un gran pilar en nuestras vidas. Las circunstancias adversas y
dificultades que encontramos individualmente van a tener gran relevancia en los que
nos rodean, pero, también su modo de afrontar y apoyarnos va a ser clave en nuestra
forma de enfrentarlas. Por eso, en este trabajo se quiere reflejar como la union de la
familia hace més facil poder solventar las dificultades. Vamos a hacer hincapié en
como el apoyo y el acompafiamiento de la gente que nos quiere, nos da el empuje

necesario para afrontar cualquier problematica.

La enfermedad del cancer nos va a mostrar una realidad que, aunque es cercana,
también es desconocida (no afecta a todos por igual ni tiene las mismas
consecuencias). Por eso, hacerse una idea de su dimensién es complicado.
Profundizaremos en las causas y consecuencias que genera dicha enfermedad en el
paciente y en la familia. Esta tendra que afrontar una enfermedad que no sélo la pasa

el enfermo sino a cuantos le rodean.

Con este trabajo se pretende acercar a la sociedad la realidad de la enfermedad del
cancer mostrandoles las diferentes perspectivas que tienen que afrontar tanto la
familia como el paciente. Para ello, presentaremos la enfermedad como un reto para
toda la familia, se hablara de la importancia de la comunicacion, del apoyo social y

de cémo afecta a las relaciones sociales.

Detallaremos el impacto del cancer en la familia, como viven el momento del
diagnostico y el papel que juega ésta, durante la evolucion y el tratamiento de la
enfermedad, como viven el momento del duelo tras la pérdida del enfermo y, como,

en cambio, otras familias se sienten tras la superacion de la enfermedad.

Desde el punto de vista cristiano, nuestro objetivo sera que los grupos de pastoral
familiar que pueda haber en cada parroquia o0 Arciprestazgo pongan en
funcionamiento recursos (posteriormente se explicaran alguno) adecuados a los
individuos y/o familias que necesiten apoyo durante y después del diagnéstico de la
enfermedad. Su trato cercano va a facilitar a la pastoral familiar profundizar en los

sentimientos; ademas de acompafarlos durante el desarrollo de ésta.



2. LAFAMILIA ANTE LA ENFERMEDAD

En la vida se nos presentan momentos dificiles que debemos superar, pero no
siempre tenemos las claves para hacerlo. Nunca estamos lo suficientemente
preparados para que una enfermedad irrumpa en el seno familiar. Por ello, se
requieren de algunos conocimientos, habilidades y actitudes para acompafiar a los

afectados.

Cuando un miembro de la familia enferma, esta se va a ver obligada a reajustarse y
reorganizarse. Todo va a girar en torno a la persona enferma, la prioridad ahora es ella
(Viquez, 2017). Muchas veces la familia y el entorno se plantean la manera de ayudar:
escuchando, consolando, acompafiando, etc. Las familias mas unidas, no deben invadir
la forma particular de vivir y enfrentar la enfermedad; y las familias que son mas
independientes, deben lograr acercarse mas para dar soporte y contencion (Viguez,
2017).

Ademas, cada miembro de la familia reaccionard de manera diferente ante ello.
Debido a que la situacidén que se ha presentado es desconocida, dificil y dolorosa se
pueden desencadenar mecanismos de defensa como la negacion, la racionalizacion,
la represion, etc. Puede surgir el hecho de echar en cara el motivo que haya podido
influir en la enfermedad... Esto es algo que debe evitarse puesto que puede
desmoralizar a la persona. También puede surgir la pregunta ;Por qué a mi? La
indicacion mas sensata es, no intentar dar explicaciones que desconocemos y que no

puedan justificar la situacion.

La clave fundamental de la familia para poder ayudar es la empatia. Ponerse en el
lugar de la otra persona, nos facilitara la comprension y actuacién ante el problema.
Por otro lado, toda la familia tiene una gran carga emocional, por lo que sera clave
encontrar espacios para hablar de sus emociones y sus pensamientos con respecto a
la enfermedad (Viquez, 2017).

“El que es bueno en la familia es también buen ciudadano ™ (Sofocles)

Cuando un familiar sufre una experiencia tan traumatica como es la enfermedad
del céncer, surgen sentimientos negativos que, en ocasiones, impiden que se

manifiesten emociones positivas, cuando el ser humano presenta la capacidad de



adaptarse positivamente a situaciones adversas, como el cancer, surge el término

resiliencia.

En un principio se interpretd la resiliencia como una condicion innata,
posteriormente también se enfoco a factores familiares y comunitarios, y no sélo a

elementos individuales como se creia en un primer momento.

Estas ideas las recoge Pereira (2010) en la definicién que plantea sobre la
resiliencia individual, que se convertira en el preambulo para el nuevo concepto de

resiliencia familiar.

La resiliencia es un proceso dinamico, que tiene lugar a lo largo del tiempo, y se
sustenta en la interaccidn existente entre la persona y el entorno, entre la familia y
el medio social. Es el resultado de un equilibrio entre factores de riesgo, factores
protectores y personalidad de cada individuo, funcionalidad y estructura familiar,
y puede variar con el transcurso del tiempo y con los cambios del contexto. Ahora
bien, resiliencia implica algo més que sobrevivir, m&s o menos indemne, al
acontecimiento traumatico, a las circunstancias adversas. Incluye la capacidad de
ser transformado por ellas e incluso construir sobre ellas, dotandolas de sentido, y
permitiendo no sélo continuar viviendo, sino tener éxito en algin aspecto vital y
poder disfrutar de la vida. La resiliencia se construye en la relacién (Pereira, 2010,
p. 100).

La resiliencia familiar ante el cancer seria la capacidad para tolerar el estrés o
aguantar la presion, en respuesta a los mdltiples estresores internos y externos
implicados en la enfermedad a la que se ven sometidos los miembros del nicleo
familiar (Arrogante, 2014, citado en Martin y Hernandez 2018). Segun Insook et al.
(2003) la resiliencia seria asi, la fuerza en la que se apoya la familia cuando se
requieren cambios en su funcionamiento, de tal modo que constituiria una

caracteristica dinamica en proceso de cambio (Citado en Martin y Hernandez 2018).

Una importante contribucidén para conocer la resiliencia en las familias es el
trabajo de Walsh (2005), que define dicha resiliencia a partir de las situaciones de
impacto y de respuesta del sistema familiar como unidad y de la familia como
amortiguadora de crisis y facilitadora de la adaptacion. Walsh (2005) defiende dos

tipos de perspectivas: la perspectiva ecologica dado que las dificultades son producto



de la interaccion entre los contextos sociales y la fragilidad familiar, y la perspectiva
del desarrollo porque las capacidades de superacion varian dependiendo del
momento particular del ciclo de vida de la familia en que la crisis se produce. Este
modelo de resiliencia familiar multisistémico trata de integrar elementos
provenientes de patrones de organizacion, procesos comunicativos y sistemas de

creencias.

En el modelo de resiliencia familiar se destaca la importancia de las creencias de

la familia y el sentido de la vida.

En este sentido, el creyente tiene como recurso personal la figura de Dios, que
proporciona las herramientas para hacer frente a los retos que se presentan, solo es
necesario buscar una relacion cercana con El. Segln Philippe (2003) ante las
contrariedades es importante aceptarlas verdaderamente y no a regafiadientes. No
solo “sufrirlas” sino en la medida de lo posible “elegirlas”, lo que significa recibirlas
de forma positiva, con una actitud de fe y esperanza. Para Phillippe (2003) la clave es
que si somos capaces de creer que Dios puede extraer lo bueno de lo que nos pase,

asi lo hara.

La fe puede ser pilar de la resiliencia del enfermo, pero también del resto de los
miembros de la familia y de la familia como conjunto, cuando puede compartir su fe.
Asi, la familia cristiana, buscara consuelo y esperanza en Dios, que da fuerza al

cansado y escucha las oraciones del afligido.

3. EL IMPACTO DEL CANCER EN LA FAMILIA

Hoy en dia, se conoce que el cancer envuelve una serie de tratamientos
continuados en el tiempo, diversos efectos secundarios y algunos cambios en la vida
cotidiana de la persona que lo que padece, pero a menudo se olvida en cémo afecta

dicha enfermedad a la dinadmica familiar.

La enfermedad del céncer, al igual que otras muchas enfermedades cronicas
genera un impacto negativo en la familia. Este impacto conlleva una gran cantidad de
demandas y cambios en la estructura familiar, lo cual dependerd, en parte, de lo

severo que resulte el diagnostico (Cabrera y Ferraz 2011). La repercusién del cancer



en la dindmica de la familia serd mas elevada cuando los miembros de la familia no

consiguen readaptarse a las demandas que la enfermedad trae consigo.

En este trabajo vamos a repasar el papel de la familia en las distintas fases de
afrontamiento de la enfermedad del cancer, haciendo hincapié en algunas variables
como: la comunicacion, la flexibilidad o la disposicion al cambio en las relaciones

sociales y familiares, el apoyo social...

3.1 La importancia de la comunicacion.

“Un objetivo basico de la comunicacion es permitir la adecuacion del paciente y
su familia a su situacion real, lo cual ha de dar la oportunidad de adaptarse y afrontar

lo mejor posible su nueva situacion vital” (Portas, Gomez-Batiste, Tuca, 2008, p. 36)

Segun el Instituto Nacional del Cancer (2019) que exista una buena comunicacion
entre los enfermos que padecen cancer, sus familiares y el equipo sanitario ayuda a
mejorar la calidad de vida y el bienestar del paciente, asi como, poder expresar las
preocupaciones y la toma de decisiones son factores importantes a tener en cuenta
durante todas las fases del tratamiento. Intercambiar informacion, hablar sobre los

sentimientos y las necesidades personales disminuyen el estrés.

La fundacién FEFOC (s.f.) entiende que en la comunicacién entre la familia y el
paciente enfermo se dan dos tipos de familias: las llamadas familias de “puertas
abiertas”, seria una familia donde cada sentimiento y emocion se habla, es decir, no
hay secretos entre ellos, pero presenta la desventaja de que permite a todos opinar,
dificilmente el paciente puede hacer algo sin que lo sepan los demaés. Por otro lado,
estaria la familia de “puertas cerradas”, donde cada miembro de la familia es
independiente, no tratan los temas intimos profundamente, es todo mas superficial,

Ilegando incluso a no pedir ayuda en caso de necesidad.



3.2 Flexibilidad y disposicion al cambio en las relaciones sociales.

Muchas personas tienen poca experiencia con las enfermedades potencialmente
mortales. Podrian no saber qué decir o como actuar. Otras pueden haber perdido a un

ser querido a causa de un cancer y que esto despierte recuerdos dolorosos.

Hay amigos y familiares que pueden desaparecer y otros que nos sorprenderan
con su apoyo. Debemos pensar que es derivado de causas ajenas al enfermo y no de

los sentimientos hacia la persona.

Muchas veces el cancer lo que hace es activar los recursos de los que ya dispone
la familia. Se cree que es mejor intentar adaptarse a como es cada uno, que intentar
imponer formas de actuar ajenas, ya que el resultado seria artificial (Grupo Espafiol
de Pacientes con Cancer (GEPAC), 2016).

3.3 El apoyo social.

“El soporte social es una practica de cuidado que se da en el intercambio de
relaciones entre las personas y se caracteriza por expresiones de afecto, afirmacion o
respaldo de los comportamientos de otra persona, entrega de ayuda simbdlica o

material a otra persona” (Mufioz 2000, p.99).

Al respecto Saranson (1983), menciona que “el apoyo social es un término
referido a la existencia o disponibilidad de personas con las cuales se puede confiar o
contar de periodos de necesidad; quienes proveen al individuo de preocupacion,

amor y valor personal” (Citado en Vega y Gonzalez 2009, p. 4).

Las actitudes de apoyo por parte del entorno de la familia son muy importantes,
Segun Mufioz Cobos, Espinosa, Portillo y Rodriguez (2002) el apoyo ofrecido puede
tener diferentes dimensiones: el apoyo confidencial se refiere a la posibilidad de
tener personas a quienes poder comunicar y contar los problemas; el apoyo informal
son las personas mediante las cuales se recibe la informacion y las pautas mas

practicas; y el apoyo emocional que referencia el amor, la empatia y el carifio.



Mufioz Cobos et al. (2002) van a reflexionar sobre la llamada “especificidad de

apoyo”, centrandose en los siguientes aspectos:

- Cantidad de apoyo: un exceso de apoyo puede ser una fuente de estrés e
incluso generar escenarios de dependencia o paternalismo si la persona
enferma no se encuentra en disposicion de darlo en la misma medida que lo

recibe.

- Momento del apoyo: debido a las diferentes fases por las que pasa la

enfermedad hace que el apoyo se adapte a la demanda.

- Origen del apoyo: en funcion de quien provenga el apoyo, la persona

enferma puede aceptarlo de manera diferente.

A continuacién, se va a enumerar las razones por las que las intervenciones
basadas en el apoyo social han sido tan importantes segun Gottlieb (1988): Estas

razones son:

Promueven la participacién movilizando recursos informales.

Son indicadas para una amplia gama de factores fisicos y de riesgo.

Aumentan la capacidad de afrontar situaciones de estrés.

Tienen efectos positivos sobre la salud y el bienestar.

Este tipo de apoyo no solo lo recibe el paciente enfermo, sino que para las
personas relacionadas estrechamente con ellos (familiares, cuidadores, amigos,

etc....) afecta muy positivamente (Citado en Vega y Gonzélez, 2009, p. 6).

De acuerdo con la investigacion realizada por Diaz y Yaringafio (2010) sobre la
relacion existente entre el apoyo familiar y el afrontamiento al estrés en los pacientes
oncologicos, se observa que cuanto mejor es la relacion, el desarrollo y la estabilidad
del clima social familiar se produce un afrontamiento positivo al estrés que ocasiona

la enfermedad.
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4. EL IMPACTO EN EL MOMENTO DEL DIAGNOSTICO

Conocer el diagnostico del cancer es un acontecimiento crucial tanto en la vida del
enfermo como en la de su familia. Supone una ruptura del plan de vida de la unidad

familiar y del individuo para la que no se esta preparado (Medina, Gil y Abeledo 2017).

El cancer siempre empieza por un diagndstico, que supone un suceso Vvital
estresante. Pero antes del diagnostico, la persona ha ido viviendo una serie de signos
y sintomas como pueden ser cansancio, pérdida de peso, falta de apetito, sudoracion
nocturna, fiebre persistente, tos, problemas digestivos, etc. Estas caracteristicas junto
al impacto del dificil prondstico que tiene el cancer hacen que la familia y el paciente
vivan una auténtica crisis que puede alterar el ritmo de vida que tenian antes. Las
familias presentan diferentes tipos de respuestas a la nueva situacién que dependen
de factores previos como son las creencias, las tradiciones, los afrontamientos a
eventos importantes, etc. Algunas familias afrontan esta situacion proporcionando
ambientes agradables y satisfactorios, en cambio, otras, sufren un shock emocional
agudo, que los impide afrontar la enfermedad proporcionando el consiguiente

sufrimiento al paciente (Diaz y Yaringafio 2010).

Ante el diagnoéstico se producen una serie de fases como son: la negacion o bloqueo
que dificulta aceptar la realidad, en ocasiones se llega, incluso, a pedir segundas
opiniones o a que las pruebas diagnosticas se repitan; el miedo, debido a la anticipacién
de lo que puede ocurrir durante la enfermedad; el enfado del enfermo con su entorno; y
la culpa, ya que entienden la enfermedad como un castigo por algo que han hecho
durante el pasado. Estas fases no tienen por qué aparecer todas, ni en todos los

pacientes, ni tampoco darse en este orden (Castillo, et al. 2017).

En el momento del diagndstico del cancer se presenta un conflicto interior entre
decir o no la verdad al paciente. A este respecto, Medina et al. (2017) hablan del
término “verdad tolerable” que es acercar al enfermo los datos que debe conocer y
manejar psicolégicamente, es decir, dar la informacion que pueda ser soportada por
el paciente de forma positiva. Conocer estos datos le va a permitir tomas decisiones

acerca de su calidad de vida, de la planificacion personal y familiar, etc.

En innumerables ocasiones se plantea la peticion al médico por parte de la familia

de no comunicar el diagnéstico al paciente. Medina et al. (2017) plantea esta



situacion como una ‘“‘conspiracion del silencio” donde se produce un acuerdo
médico-familiar de silencio para ocultar el diagndstico oncoldgico. Hay estudios que
demuestran que la razon mas importante para querer ocultar el diagnéstico es el
miedo a las repercusiones negativas que puedan acarrear el conocimiento de la
verdad: depresion, empeoramiento del estado, pérdida de interés por la vida, etc.
(Ruiz-Benitez y Coca 2008).
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5. PAPEL DE LA FAMILIA DURANTE LA EVOLUCION Y EL

TRATAMIENTO DE LA ENFERMEDAD

El tratamiento del cancer va a condicionar el modo de vida del individuo y de su
familia. En ocasiones va a causar el abandono de ciertas tareas por parte del paciente,
como son: la baja laboral, alteracion de las relaciones sociales y dejar actividades
domesticas (Castillo et al. 2017).

Segun Castillo et al. (2017) dependiendo del tipo de terapia que se apliquen
pueden aparecer distintas preocupaciones. Las cirugias pueden ser el tratamiento que
mas miedo produzca en el paciente debido a la anestesia, al dolor postoperatorio y a
la dificultad para desarrollar ciertas actividades basicas. Los tratamientos de
quimioterapia y radioterapia también provocan temor, sobre todo por los efectos
secundarios propios de este tipo de terapias, como son la caida del pelo, la depresién,

el aumento de peso, la ansiedad, etc.

Las diferentes estrategias terapéuticas para el tratamiento del cancer afectan tanto
a la persona enferma como al entorno (Cabrera y Ferraz. 2011). Muchas familias ante
la imposibilidad de flexibilizar sus costumbres, debido a la historia, valores y reglas
familiares, presentan dificultad para adaptarse a la nueva situacion, lo que conlleva
problemas de comunicacién, de distribucién de roles y conflictos por las tareas

(Mufioz Cobos, Espinosa, Portillo y Benitez 2002).

Como referencian Gonzélez, Lacasta y Ordofiez (2006) el cancer es una
enfermedad que modifica la vida familiar y exige desarrollar mecanismos para que
cada miembro afronte la enfermedad, es aqui cuando aparece la figura del cuidador

principal que se encargara especialmente del cuidado del enfermo. Si el paciente esta



casado, normalmente sera el cényuge el que tome este rol, si no los hijos o los
familiares mas cercanos. “La familia es el principal sistema informal de cuidados al
proporcionar al enfermo la mayor parte del apoyo emocional y la ayuda préactica que
recibe” (p. 149).

El cuidador principal durante el proceso de la enfermedad de su ser querido va a ir
experimentando diferentes perspectivas dependiendo de la fase en la que se
encuentre, por ello, se hablara del cuidado de la persona con céancer, del cuidado del

cuidador principal y del apoyo de terceras personas.

5.1 Cuidado de la persona con cancer.

El cuidado de una persona con cancer no es una tarea sencilla debido a que estos
pacientes pueden sentirse tristes, enfadados a apesadumbrados por no encontrarse
fisicamente en plenas condiciones. Al aparecer en él y en su familia un suceso vital
estresante pasa por un momento de crisis que mejorard con la aceptacién de la
realidad (Cabrera y Ferraz. 2011).

La American Cancer Society (s.f.) aconseja tratar de apoyar y escuchar al
enfermo, no obligarle a hablar si no lo desea y tener una actitud abierta incluso en los
temas dificiles. Ademas, aboga por acordar ciertos limites entre el enfermo vy el
cuidador principal, entre los que estarian: permitir que el paciente haga las tareas que
pueda realizar por si mismo, no ocultarle malas noticias o informacién, asi no se
provocara desconfianza y permitird que el paciente tome tantas decisiones como

pueda.

5.2 Cuidar al cuidador principal

“El cuidador primario estd sometido a una carga fisica y psicoafectiva derivada de
las responsabilidades del cuidado, de la vivencia continua del sufrimiento del
enfermo, de los sentimientos propios respecto a la perdida y de lo que ello representa
para su vida futura. Estas cargas constituyen el sindrome del cuidador” (Mufioz
Cobos et al. 2002, p.578).
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Para Barron y Alvarado (2009) la situacion estresante que este sindrome
constituye puede repercutir en la salud fisica y en el estado de animo del cuidador.
En cuanto a las alteraciones fisicas se encuentran, entre otras: la dispepsia, el vertigo,
el cansancio, las cefaleas y las dificultades para dormir. De todos estos sintomas el
que mayor relevancia tiene porque puede causar efectos muy negativos sobre la salud
es la calidad del suefio. Respecto a las caracteristicas emocionales, el estudio de
Morales y cols. 2000 (que se cita en Barron y Alvarado 2009 (p.43)) el cuidador
primario demuestra que presenta depresion y ansiedad, debido basicamente a la
transferencia de los problemas del enfermo hacia el cuidador, a la repeticion de

situaciones conflictivas y a la imposibilidad de dar mas de si mismos.

Aunque la familia y, sobre todo el cuidador principal, sufren un desgaste muy
importante durante el proceso de la enfermedad, se observa que la respuesta
adaptativa que presenta la familia al problema incide positivamente en el curso de la

enfermedad (Barron y Alvarado 2009).

5.3 Cuando otros quieren ayudar.

Ser cuidador puede traer mucha satisfaccion a pesar del estrés y de las exigencias
que conlleva cuidar a alguien que padece cancer. Los familiares y amigos en
ocasiones quieren ayudar, pero no saben como hacerlo, por lo que es importante
contarles en qué aspectos se necesita esa ayuda. No hay que olvidar que cuidar a
alguien puede ser demasiada responsabilidad para uno sélo y que pedir ayuda puede
reducir la presion y permitir al cuidador cierto tiempo para ocuparse de si mismo

(American Cancer Society, s.f.).

6. LA TERMINALIDAD DE LA ENFERMEDAD

La fase terminal del cancer es el Gltimo periodo de uno de los cursos posibles de
la enfermedad. Esta fase comienza cuando los tratamientos especificos de la
enfermedad pierden efecto y la muerte es inevitable (Centeno, Gémez, Nabal y
Pascual 2009). Uno de los factores que definen la fase terminal es el gran impacto

emocional en el paciente y en la familia, donde aparecen emociones como la culpa,
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el miedo, la repulsa y la colera, que pueden llevar a la familia a alejarse del enfermo
moribundo. (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, citado en Centeno et al
2009).

Muiioz et al. (2002) afirman que “la presencia de una enfermedad terminal en uno
de los componentes de la familia provoca una situacion de crisis en la estabilidad
familiar” (p. 576). Cuando la familia ya no puede mas y sufre una crisis emocional
que, basicamente, lleva a la rendicion en los cuidados de la persona enferma, sufre un
episodio, que se denomina, claudicacion familiar (Mufioz Cobos et al. 2002). Segun
relatan Centen (Centeno, 2009)o et al. (2009) existen algunos factores que pueden
intervenir en la aparicion de esta crisis, como son: el tipo de familia, el lugar de
residencia, la falta de comunicacion entre los miembros de la familia, la trayectoria
de la enfermedad, la vigencia de problemas no resueltos, la ausencia de
intervenciones preventivas y el protagonismo de ultima hora de algin miembro de la

familia.

Cuando la enfermedad avanza y no hay alternativa de mejora aumenta la
impotencia y el sufrimiento familiar ante la posibilidad de muerte, es aqui cuando la
familia y el médico se dan cuenta del efecto rebote que tiene la ocultaciéon de la
informacion, al quedar como unos mentirosos a los ojos del paciente, que la mayoria
de las veces muere estando con plena consciencia hasta el Gltimo minuto. (Medina et
al. 2017). “El paciente tiene derecho a saber lo que ocurre con su salud, su derecho

de estar informado determina su autonomia” (p. 69).

La fase terminal de la enfermedad desencadena en el fallecimiento del enfermo, lo
que significa la perdida de un ser querido y conduce a un trabajo de duelo (Centeno
et al. 2009).

Pereira (2002) define el duelo familiar como el “Proceso Familiar que se pone en
marcha a raiz de la pérdida de uno de sus miembros” (p. 48). El duelo no es ninguna
enfermedad, es un proceso que se resolvera con el tiempo (citado en Centeno et al.
2009)

Diferentes autores han apuntado que el fallecimiento de un miembro de la familia
supone la muerte de la familia misma. Después de la pérdida del enfermo de cancer,

la familia pondra en marcha diferentes instrumentos de defensa cuyo objetivo

14



primordial serd& mantener la union de la familia, dichos mecanismos son: el
reagrupamiento del ndcleo familiar, la intensificacion del contacto con personas
cercanas, la disminucion de la comunicacion con el medio externo, la reconciliacion

familiar y el apoyo a la continuidad de la familia (Pereira 2002).

Cuando una familia sufre la pérdida, tan importante, como la de un ser querido
pasa por varias fases del duelo antes de que vuelvan a encontrar el equilibrio
familiar. Segun Pereira (2002) estas fases son: la fase de aceptacion, donde la familia
crea contextos para expresar las emociones y asi favorecer la aceptacion de la
pérdida; el reagrupamiento y la reorganizaciéon familiar, en la cual se vuelven a
definir los canales de comunicacion y se distribuyen los roles familiares; la
reorganizacion de la relacién con el medio externo, aqui, la familia presenta la
estabilidad suficiente para abrirse al exterior; y por ultimo, la reafirmacion del
sentimiento de pertenencia al nuevo sistema familiar, se produce la aceptacion de la

nueva estructura familiar, basada en la anterior, pero organizada de diferente manera.

7. LAFAMILIA EN LA SUPERVIVENCIA

Cuando el tratamiento del cancer termina todo el mundo piensa que es un motivo
lo suficientemente bueno como para que el paciente sienta una inmensa felicidad,
pero desafortunadamente, no siempre es asi. A muchos pacientes les cuesta adaptarse
a la nueva situacion, es decir, presentan dafios fisicos y psicolégicos como
consecuencia de la enfermedad, encuentran dificil recuperar el rol que tenian antes
del diagnostico e incorporarse a la vida laboral es una tarea ardua y complicada
(Castillo et al. 2017).

Durante la etapa de supervivencia, Paredes (2010), habla de que el paciente pasara
por dos momentos, el de la reevaluacién de lo acontecido, donde hara un balance de
todo lo que le ha ocurrido en el proceso de la enfermedad y por un periodo de
elaboracion de un duelo, donde se daré cuenta de las limitaciones y la vulnerabilidad

gue padece después de haber sufrido la enfermedad.
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Algunos pacientes presentan sentimientos de culpabilidad por haber sobrevivido a
la enfermedad, mientras que otros no han podido, este sentimiento se conoce como el

“sindrome del superviviente” (Paredes 2010).

Todos estos sentimientos que sufre el paciente también se extienden a los
miembros de la familia, que tras vivir durante un largo periodo atendiendo a las
necesidades del enfermo, se sienten angustiados, preocupados y temerosos porque su
ser querido sufra una nueva recaida, por ello, muchos familiares, después de que la

enfermedad se haya superado, solicitan ayuda psicoldgica (Paredes 2002).

8. PROPUESTA PARA LA PASTORAL DE LA FAMILIA

8.1 Introduccion. ¢ Naturaleza del proyecto?

Se presenta una propuesta de acompafiamiento pastoral, individual y grupal a
miembros de familias que atraviesa un proceso de cancer basado en la informacion, la

escucha, el acompafiamiento y el apoyo social...

Tanto la experiencia como la formacion en este tema van a ser claves para el
desarrollo de dicho proyecto. El afrontamiento de dicha enfermedad también requiere
de personas externas al circulo familiar que nos aconsejen y escuchen en los momentos
de mayor debilidad, por eso se va a poner a disposicién de familias y pacientes una linea

telefénica gratuita.

Tambien se contara con una sesion presencial donde se informara, debatira, se
expresara sentimientos y emociones; y sobre todo se escuchara la experiencia de otras

familias en situacion similar.

8.2 Fundamentacion.

Este proyecto surge a raiz de una experiencia personal y familiar. EI hecho de tener
dicha enfermedad puede generar una barrera con los que te rodean, pero sobre todo con

uno mismo; siendo necesaria la ayuda de los demas para poder romperla.
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Durante el transcurso de la enfermedad se pasa por diferentes estados fisicos y
emocionales; no todo el mundo dispone de alguien que les preste apoyo. La dureza de la
enfermedad te impide gestionar la vida y los sentimientos.

Con este proyecto se pretende, sobre todo, llegar tanto a las familias como a los
pacientes que se sientan en soledad, que necesiten ser escuchados y principalmente
comprendidos. Primara el acompafiamiento para poder solventar las dificultades que

surgen durante la enfermedad.

Desde el punto de vista pastoral se da importancia a las familias, especialmente a
aquellas que tienen dificultades. En este caso, vamos a prestar especial atencion a
aquellas familias que tengan cerca a alguna persona con la enfermedad del cancer o sean

ellos mismos los pacientes.

La persona enferma se encuentra a merced de los médicos, es una situacion
incontrolable y desestabilizante. Hay individuos y familias que aun habiendo superado

la enfermedad continGian necesitando de ese apoyo emocional.

El hecho de no saber lo que deparara el futuro supone rupturas, pero también
encuentros con aquellos que no esperabas. Adquiere gran importancia la comunicacion,
que parece ser mas facil con aquellos que desconoces; por miedo a crear mas dolor a la

propia familia.

Se va a poner a su disposicion una serie de actividades (a continuacién, se expondra
cada una de ellas), con el objetivo de hacerles mas féacil el camino de afrontamiento a la

enfermedad. La escucha y el acompafiamiento van a ser factores claves en este proceso.

8.3 Objetivos.
8.3.1 Objetivo general:

Ofrecer una atencion integral a familias/individuos que estén afectados o tengan
cerca alguna persona con la enfermedad del cancer; acompafandolos fisica y

emocionalmente durante y después de la enfermedad.
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8.3.2 Objetivos especificos:

Resolver cualquier duda no médica que pueda surgir referente a la enfermedad.
Escuchar y orientar en cada caso.

Acompaiiar a las familias/individuos durante el transcurso de la enfermedad.
Apoyar individualmente a personas que se encuentren en situaciones de soledad
afectiva, social y asistencial provocada por la enfermedad del cancer.

Conocer las vivencias de las personas enfermas de cancer en los diversos

momentos de la enfermedad.
Conocer las opiniones que las personas afectadas por el cancer realizan sobre sus

experiencias de apego pasadas y presentes.

8.3.3 Objetivos operativos y metas:

Evitar que los pacientes de cancer se sientan solos e incomprendidos.

Conocer experiencias parecidas a las propias de forma que nos proporcione otras
visiones para afrontar la enfermedad.

Hacerles participes que este problema es mas comun de lo que piensan.

8.4 Destinatarios.

Este proyecto va dirigido a aquellos individuos y/o familias que estdn o han pasado

por la enfermedad del cancer. También a aquellas personas que han tenido experiencias

cercanas sobre la enfermedad.

Cualquiera puede participar en las actividades que se ofrecen, aungue si es preferible

que en las reuniones presenciales los componentes tengan una edad parecida, de manera

que favorezca la comunicacion y expresion de sentimientos.

8.5 Metodologia.

Este proyecto tendra su sede en la Iglesia del barrio; permanecera anunciado en el

“tablon de anuncios” de la parroquia. Con la finalidad que toda persona que acuda alli

pueda disponer de dicha informacion. El parroco estard a disposicion de cualquier

individuo que requiera de una informacién mas concreta; ademas de estar al corriente de

la evolucién de dicha actividad.
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Habra un responsable que coordinara la actividad y a los voluntarios; ademas de

estar pendiente de su evolucidn, por si fuera necesario un mayor refuerzo. Toda persona

puede acceder sin ningln tipo de distincion, de creencias, edad..., s6lo requiere de un

teléfono o de su presencia.

Para ser voluntario se necesita de los siguientes requisitos: tener experiencia en el

tema (enfermedad del cancer) o estar formados sobre ello.

8.6 Actividades:

Estos van a ser las actividades que se ofreceran:

1)

2)

“LINEA ABIERTA”: es una linea telefonica, gratuita, disponible de 9h a
21h ininterrumpidamente, 2 dias a la semana (ampliable segun demanda). El
objetivo es escuchar, empatizar y sobre todo acompafiar a las familias e
incluso a la propia persona enferma a solventar y hacer mas ameno el paso
por la enfermedad.

Son momentos dificiles en los que el hecho de poder expresar sentimientos y

preocupaciones reduce la carga emocional, aunque sea durante un rato.

Dicha actividad se realizard con un teléfono movil que se facilitara al
personal voluntario, se estableceran turnos entre ellos de cuatro horas diarias.
Una vez finalizado el tiempo se trasladaré el teléfono al siguiente voluntario
y asi sucesivamente. No se requiere de un lugar fisico estable para llevar a

cabo la recepcion de las llamadas.

“TODOS SOMOS UNO” se llevara a cabo dos reuniones semanales (cuya
duracion serd aproximadamente de 2 horas) individual o con familias que
estan o han pasado por una situacion similar. Las reuniones seran en horario
de 18:00-20:00h. El objetivo es compartir experiencias y preocupaciones.

Para participar en las reuniones, inicamente habra que apuntarse en una lista
cada semana para controlar el aforo de personas que quieren acudir y para
formar grupos acordes a la edad. También sera necesario para conocer si se

necesita mas personal 0 mas dias de reunién.
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Se van a presentar diferentes puntos de vista ante la enfermedad. En estos
encuentros distintas familias de la comunidad parroquial que han pasado por
situaciones similares expondrén sus experiencias (mediante el didlogo o de
manera visual). En alguna ocasion se contara con algun profesional sanitario

que resuelva las dudas clinicas que puedan surgir.

8.7 Localizacién:

Este proyecto tiene como objetivo poder realizarse en cualquier distrito; pero en esta
ocasion se va a llevar a cabo en el distrito San Blas- Canillejas, mas concretamente en el

barrio de Canillejas.

Su realizacion tendra su sede en la parroquia “Nuestra Sefiora del Camino”; donde se

facilitard una sala para la celebracion de reuniones.

8.8 Calendario:

LUNES MARTES | MIERCOLES JUEVES VIERNES
“LINEA “TODOS “LINEA “TODOS
ABIERTA” SOMOS UNO” ABIERTA” SOMOS UNO”
(09:00-21:00h) (18:00-20:00h) (09:00-21:00h) (18:00-20:00h)

Esta es la organizacion semanal de dichas actividades, siempre abiertas a cualquier

modificacion.

8.9 Recursos materiales, humanos y econdémicos.

Materiales:

e Teléfono movil.

e Material audiovisual.

e Material de papeleria: boligrafos, papel, etc.
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e Mobiliario.
e Luz.
Humanos:
¢ Voluntarios con formacion (médicos, trabajadores sociales, psicdlogos...).
e Voluntarios sin formacion (familias y pacientes que pasan o han pasado por la
enfermedad).

e Parroco.

Economicos:

e Subvenciones por parte de la Vicaria.

e Donativos de la comunidad parroquial en algunas misas.

8.10 Conclusion:

Como agentes pastorales debemos estar receptivos y abiertos a aquellos que mas lo
necesitan. EI acompafiamiento y la empatia deber ser claves en el desarrollo y la
evolucion tanto de las familias como del enfermo. Desde el momento en el que se da el
diagndstico nuestra presencia debe estar reflejada. EI camino para recorrer es largo y
duro, por eso hay que hacerles participes de que la esperanza es lo Gltimo que se pierde,

gue no es un camino de soledad; sino de acompafiamiento.

El hecho de que el personal voluntario sea conocido puede generar diferentes
reacciones, desde una mayor confianza y entendimiento; hasta un rechazo total por parte
de la persona afectada. Por eso, si surgiera alguna problematica generada por esto, se
intentaria hacer entender que Unicamente debemos pensar en el bienestar del individuo

afectado y dejar de lado cualquier prejuicio.

A parte del apoyo de las personas fisicas, Dios estd presente en nuestro camino y
evolucion. Aunque en ocasiones nos sintamos sin fuerza, él nos dard el empuje

necesario.



9. CONCLUSION

Este trabajo pretende mostrar dos puntos de vista diferenciados pero que tienen un

factor comun, la superacion de la enfermedad del cancer.

Una perspectiva individual donde la incertidumbre, el miedo y la soledad se hacen
patentes durante la enfermedad. Incertidumbre por saber como se desarrollard la
enfermedad; un miedo permanente a la muerte y un sentimiento de soledad que

aflora al construir barreras que evitan causar dolor a los demas y a uno mismo.

Desde la perspectiva familiar adquiere gran importancia el apoyo y el
acompariamiento. Un apoyo no sélo fisico sino también espiritual, alguien capaz de
afladir una pizca de esperanza a una situacién tan complicada. Mientras que el
acompafiamiento en momentos de aturdimiento permite tomar el camino mas

apropiado.

La mision de la pastoral familiar tiene una actuacion clave durante el transcurso y
la finalizacion de la enfermedad, como es el acompafiamiento. Supone una via de
respiro para muchas familias y pacientes. De ahi que el trato cercano e individual
favorezca su desarrollo; sin presiones Unicamente dejando fluir los sentimientos y

esperanzas.

Esta enfermedad destaca por la acumulacion de sentimientos enfrentados. El
futuro es algo lejano que no te planteas, por eso el momento presente se vive como Si
fuese el ultimo. De ahi la expresion “Carpe diem” que anima a aprovechar el

momento presente sin esperar el futuro.

El cristiano se va a encontrar con un choque de sentimientos. Se culpa a Dios de
la aparicion de la enfermedad, pero también se aferra a él. Esa necesidad de sentirse

acompanado hace que se le tenga presente durante toda la enfermedad.
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