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afrontamiento familiar. Se identifica en la construccion narrativa de la ex-
periencia del cancer, que el diagnoéstico y su implicacion negativa para la
vida familiar y personal, era vivido como una experiencia y un afronta-
miento paralizante. Por el contrario, la identificacion y co-construccion
conversacional de relatos de recursos propios en la identidad familiar y
personal facilitaba la generacion de narrativas alternas posibilitadoras de
nuevas formas de afrontamiento de la experiencia vivida.

Palabras clave: narrativa, cancer, construccion narrativa de la experiencia fa-
miliar, afrontamiento familiar, enfoque sistémico narrativo, investigacion-in-

tervencion.

Abstract

This paper show the investigation - intervention work based in a systemic
- narrative - constructionist approach, about the familiar and personal
narrative construction of the cancer experience in a minor son and his role
in facing the disease in relation to the dynamic and familiar identity, in the
interaction with the health context (Pediatric Oncohematology Service, La
Misericordia Hospital of Bogota) and the narrative cultural frame about the
illness. Based on the assumption that the human experience is organized
in narratives that people construct in the linguistic interaction with others,
resarch was made with tree families with a minor son diagnosed with cancer,
participating, along with the health team in charge, in conversational and
reflexives sceneries that enabled to evoke, understand and to mobilize
dominant narratives on the experience of the cancer that operated like
obstacles in the process of familiar facing. It is identified in the narrative
construction of the experience of the cancer, that the diagnosed and its
negative implication in the familiar and personal life, was expirienced like
an astonisher experience and confrontation. On the contrary, the
identification and conversational construction of self-stories at familiar
and personal identity level, facilitated the generation of alternating narratives
which made possible the facing of the experienced situation.

Key words: narrative, cancer, narrative construction of the familiar experience,
familiar facing, Narrative systemic approach, investigation-intervention.

El cancer como metafora de muerte o como opcion
para resignificar la vida. Definitivamente nos pa-
rece el titulo para un trabajo investigativo/
interventivo en el orden de la psicologia clinica;
pero, ;qué significados y sentidos son construidos
narrativamente en la experiencia familiar del can-
cer de un hijo menor de edad y qué papel juega
esta construccion narrativa de la “realidad” fami-
liar en el afrontamiento de la misma, ;qué efectos
tiene, sobre la familia, cuando dicha construccion

narrativa de la experiencia del cancer es posibili-
tada hacia narraciones que complejizan y cuestio-
nan su significado cultural mas comin de muerte?
El presente articulo da cuenta de los resultados
de esta investigacion/intervencion.

La experiencia humana se organiza con significa-
do y sentido en la construccion narrativa que ha-
cen las personas acerca de la realidad vivida en
interaccion ligliistica y conversacional consigo mis-
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mas y con los demas (Estupiiian, Gonzalez y Serna,
2006). Tales relatos estan entramados en elabora-
ciones narrativas particulares y propias en las his-
torias de vida familiares y personales, asi como
con relatos comunes a la experiencia vital de los
macro sistemas socio-antropoldgicos. En conse-
cuencia, vivencias afines, expresadas a lo largo
del tiempo y confirmadas luego por mas vivencias
del mismo tipo, pueden contribuir con la construc-
cion de narrativas culturales dominantes que or-
ganizan con significado y sentido historico y
contextual nuevas experiencias alrededor de acon-
tecimientos similares (Gonzalez y Serna, 2005).

No es necesario citar datos estadisticos para sa-
ber que el cancer ha cobrado suficientes vidas como
para que culturalmente se le narre como cercano a
la muerte o incluso como su sinénimo. Por fortu-
na, las situaciones de la vida humana no nos obli-
gan a reaccionar ante ellas de una Unica manera,
sino que son susceptibles de ser interpretadas den-
tro de una infinidad de posibilidades, limitadas tan
solo por nuestro uso de narrativas culturales y per-
sonales privilegiadas.

A partir de la experiencia en el trabajo dentro de la
unidad de oncopediatria del Hospital de la Miseri-
cordia de Bogota, integrando las familias con un(a)
hijo(a) menor de edad, enfermo de cancer, y con el
equipo de salud, teniamos un primer acercamien-
to a la construccion narrativa del cancer como si-
nonimo de muerte, lo cual se evidenciaba en las
reacciones de las familias ante el acontecimiento
del diagnéstico, asi como en las conversaciones
sostenidas con éstas a lo largo de su participacion
en los talleres de padres y en las intervenciones en
crisis que eran realizadas cuando presentaban di-
ficultades vividas para afrontar y resolver las di-
versas demandas, dilemas y cuestionamientos que
sobre la existencia familiar y personal, traia a sus
vidas esta situacion vital.

Sobre esta base, nos interesé comprender los sig-
nificados y sentidos de la construccién narrativa
familiar de la experiencia del cancer en un hijo
menor de edad, y su papel en el afrontamiento de
la enfermedad (la generacion de recursos y su fun-

cionamiento ante la situacion), en relacion con la
identidad familiar y personal, en la interaccion con
el contexto biomédico de atencion de la salud (ser-
vicio de oncohematologia pediatrica del Hospital
de la Misericordia) y el marco cultural narrativo
sobre la enfermedad.

Para este fin, disefnamos un protocolo de esce-
narios conversacionales reflexivos de investiga-
cion/intervencidn que nos permitiera reconocery
legitimar la experiencia familiar del cancer, bus-
cando, a la vez, tanto una mejor comprension
contextual de su construccion narrativa dominan-
te (historia) y sus efectos sobre la vida familiar y
el afrontamiento de la enfermedad y las demandas
asociadas; asi como que las familias narraran ele-
mentos particulares de su memoria, que al ser am-
pliados y articulados, narrativamente, en el esce-
nario conversacional, posibilitaran relatos alternos
sobre la experiencia familiar de la enfermedad, y
que, simultaneamente, a mejorar el afrontamien-
to y calidad de vida familiar. A su vez, queriamos
comprender el papel de los relatos identitarios, fa-
miliares y personales, en tal construccion narrati-
va de la experiencia y del afrontamiento familiar.

Construccion narrativa de la experien-
cia familiar del cancer

Seglin Anderson y Goolishian 1996 (en McNamee y
Gergen, 1996), “la gente vive y entiende su vida,
a través de realidades narrativas construidas so-
cialmente, que dan sentido a su experiencia y la
organizan” (p. 46).

La interaccion conversacional es la base de los sis-
temas humanos, por esto, se la concibe como ma-
triz social y relacional necesaria y constituyente de
lo humano (Estupiian et al., 2006). Tal interaccion,
verbal y no verbal, se realiza a través del lenguaje
y es en el lenguaje donde se generan los significa-
dos. Dicha interaccion supone y constituye a cada
uno de los participantes en interlocutores en la
medida en que forman parte de unas relaciones y
contextos historicos y situacionales particulares,




dentro de ciertas practicas y tradiciones discursivas
en las que pueden construirse e identificarse reci-
procamente como tales; interlocucion, real o vir-
tual, con otro que puede ser alguien mas o noso-
tros mismos. Asi, con Anderson (1999) y Gergen
(1996), podemos considerar que la significacion es
un proceso interactivo e interpretativo; y con
Shotter (2001), podemos aducir que los sentidos y
funcionalidad de los relatos, solo se explican den-
tro de una conversacion.

En este sentido, podemos decir que las personas
en la constante interaccion social linglistica en-
cuentran significados y sentidos a lo vivido, en lo
dicho, y se transforman algunos ya existentes, lle-
vandolas a organizar y reorganizar su experien-
cia a través de contarla a si mismos y a otros en
relatos.

Ya que el relato condiciona la forma en que actua-
mos y sentimos, resulta importante tomar en cuenta
el sentido que las familias le dan a sus vivencias
en sus relatos, que son la base de la manera en
que viven ( Payne, 2002).

Aunque las narrativas seleccionan los aspectos de
la experiencia familiar a los cuales se les asignara
un significado, como afirma Bruner (1995), no es
posible que estas narraciones abarquen toda la ri-
queza de nuestra experiencia. La experiencia vital
de los miembros familiares es mas amplia que el
discurso; siempre hay sentimientos y experiencias
vividas que el relato dominante no logra abarcar
plenamente (White y Epston, 1993).

Las descripciones sobre las cuales las personas
construyen sus experiencias, relaciones, identida-
des y desde donde pueden significarlas como pro-
blematicas y generadoras de sufrimiento, pueden
estar influidas por discursos culturales y politicos;
por lo tanto, una cultura como ésta, en la que se
ha considerado que las dificultades familiaresy per-
sonales expresan disfunciones del individuo consi-
derado aisladamente de su contexto relacional y
discursivo significativo, puede animar construc-
ciones narrativas (maxime si se acoplan con histo-
rias personales de relaciones familiares vividas y

narradas como problematicas), que pueden tener
un efecto perjudicial sobre las personas, sus rela-
ciones y el funcionamiento familiar; impulsando a
las personas a adjudicar las dificultades vividas a
una supuesta identidad o comportamientos ano-
malos.

En el medio hospitalario, la interaccion de las fa-
milias con los miembros del equipo de salud se da
dentro de un contexto lingiiistico, caracterizado por
la predominancia del discurso y praxis médicas,
sobre el saber cotidiano al respecto de la enferme-
dady su cuidado. Por lo tanto, la construccion na-
rrativa de la experiencia familiar del cancer se hace
también a partir de las comprensiones que desa-
rrollan en tal interaccion lingliistica. De este modo,
su experiencia no solo se organiza sobre la base de
historias de vida propias, relatos acerca de expe-
riencias cercanas o comunes de otras familias en
circunstancias similares, sino también, a partir de
las impresiones del equipo de salud en la interaccion
con las familias.

Por otro lado, McNamee (cNamee y Gergen, 1996)
plantea que las crisis son construidas dentro de
discursos culturales, y agrega que para que alguien
se defina en una situacion de crisis, debe
interactuar suficientemente en las formas centra-
lizadas de discurso de la cultura y contribuir a la
construccion de lo que ha de tomarse como crisis.
De esta forma, los discursos culturales, segun el
momento histérico, pueden proporcionar los ele-
mentos para identificar una crisis.

Segln Rolland (2000), dentro de los componentes
de la construccion de la realidad compartida por un
sistema familiar, puede encontrarse un conjunto
de creencias referentes a la salud y la enferme-
dad, el cual, a su vez, puede influir en la evalua-
cion que la familia haga de la enfermedad y en su
comportamiento respecto a ésta.

Actualmente, a pesar de los adelantos en la medi-
cina, el diagndstico de una enfermedad grave pue-
de ser construido culturalmente como una expe-
riencia marginal pero critica, en la medida en que
existe la posibilidad de la muerte.




Hemos considerado dentro del marco de esta in-
vestigacion, que los referentes culturales presen-
tes y mas importantes en la familia, el equipo de
salud y nosotros como investigadores/intervento-
res, que condicionan nuestras apreciaciones y re-
acciones ante la situacion de enfermedad, se rela-
cionan con las creencias y relatos que giran alrede-
dor del cancer y la muerte.

En general, la experiencia del cancer suele aso-
ciarse con la idea de muerte. La muerte, a su vez,
suele relacionarse con la vejez, y tendemos a acep-
tar con mayor naturalidad que un anciano fallezca.
Adicionalmente, Rolland (2000) asegura que los
profesionales de la clinica, asi como otros investi-
gadores, reconocen que existe un momento en el
ciclo vital en el que una enfermedad grave se con-
sidera como normativa, mientras que en otros no
es asi. El hecho de enfrentar una enfermedad cro-
nica y la posibilidad de muerte se considera nor-
mal en la vida adulta tardia, y el problema surge
cuando este tipo de enfermedad se presenta antes
de la vejez, lo que convierte el hecho en no norma-
tivo. Asi, las enfermedades que hacen su apari-
cion en momentos tempranos del ciclo vital tien-
den a ser vividas y narradas como mas deses-
tructurantes (Rolland, 2000).

Kubler-Ross (1974) sugiere que dada la actitud de
nuestra sociedad ante la salud, y dado el culto a la
juventud que, generalmente, prevalece en nues-
tros dias, hemos desarrollado colectivamente una
decidida aversion a la idea de la muerte y a cual-
quier tema relacionado con ella. Por tal razén, se
considera todavia mas inaceptable el hecho de que
sea un nifo quien padezca la enfermedad. Suma-
do a esto, se tiende a ver a las personas que se
enferman como discapacitadas y poco utiles, lo que
conlleva una concepcion de la enfermedad como
algo opuesto a la salud y no como elemento de un
mismo proceso. Ademas de lo anterior, los hospi-
tales suelen ser percibidos como instituciones des-
tinadas a reformar los cuerpos y a curar.

Sobre esta base, nos preguntamos cémo los dis-
tintos referentes culturales posibilitan o no, la ge-
neracion de recursos para el afrontamiento de la
experiencia de la enfermedad en el interior del sis-

tema familiar. Es posible que la narrativa que equi-
para al cancer con la muerte genere acciones en-
caminadas a afrontar la muerte o el final de la vida,
en lugar de afrontar la vida con una enfermedad
grave. Asi mismo, el hecho de darle mayor impor-
tancia al concepto y al tratamiento médico, man-
tiene la idea de que las implicaciones del cancer
son esencialmente bioldgicas, por lo que las narra-
tivas acerca de los recursos y estrategias de afron-
tamiento familiar ante la situacion de un hijo con
cancer pueden ser ralas, en la medida en que es el
médico quien tendria el papel protagénicoy no la
familia.

Afrontamiento familiar

Cuando se habla de afrontamiento, se habla de
afrontar los problemas. Si partimos de la idea de
que la experiencia es construida narrativamente,
podemos decir que los problemas se construyen
también en la interaccion lingliistica, una narrati-
va que alguien ha desarrollado y que no se trata
Unicamente de condiciones externas con las que la
familia se encuentra en su devenir vital. Las ca-
racteristicas que definen el problema se encuen-
tran en el relato de las personas que lo vivencian
como tal, asi como la forma en que las afecta, como
reaccionan ante él y buscan caminos para solucio-
narlo (Anderson, 1999). El afrontamiento que una
familia hace de una situacion dificil esta relacio-
nado con sus relatos sobre la naturaleza de la si-
tuacion, asi como de las implicaciones que esta
pueda tener para ella.

Para Hernandez (1997), una estrategia de afronta-
miento se define como un esfuerzo especifico,
abierto o encubierto, por el cual un sistema inten-
ta reducir una demanda o exigencia. De esta for-
ma, el afrontamiento familiar es el resultado de la
conducta coordinada y de la articulacién de los es-
fuerzos de los miembros con el objetivo comdn de
buscar la solucién a los problemas.

Para el proceso de afrontamiento no sélo es impor-
tante la evaluacion que se hace de la situacion di-
ficil, sino también la evaluacion de las capacida-




des, recursos y habilidades de afrontamiento
percibidas por el sistema. En este sentido, si los
recursos se perciben de manera inadecuada y/o
insuficiente con respecto a la situacion narrada
como dificil, se presenta un desequilibrio que ge-
nera malestar y hace que la familia se mueva ha-
cia un estado de crisis.

Las narraciones y acciones de afrontamiento se
encuentran dirigidas siempre hacia condiciones
particulares. Para entender el afrontamiento que
hace una familia o una persona ante una situacion
dificil, es necesario conocer aquello que el sistema
afronta desde lo significado en su relato. Por esto,
no puede darse por sentado que hay situaciones
que son inevitablemente dificiles para “todas” las
familias, sino que es necesario acoger el relato que
éstas traen para entender lo que es percibido como
una dificultad.

Narrativa, Identidad y dinamica
familiar ante la enfermedad

En la manera en que nos narramos a nosotros mis-
mos cOmo personas y como miembros de un siste-
ma familiar, encontramos (de manera explicita o
implicita) elementos relacionados con las situacio-
nes que pueden ser o no dificiles para nosotros y
como las afrontamos. Podemos, entonces, pregun-
tarnos ahora como se relacionan una determinada
dinamica e identidad familiar (organizadas
narrativamente) con el proceso de afrontamiento
en la situacion de enfermedad e incluso con la cons-
truccion de narrativas acerca de la enfermedad.

De acuerdo con Anderson y Goolishian (en
Schnitman, 1994), se puede definir al self como
narrador, como resultado del proceso humano de
produccion de significado por medio de la accion
del lenguaje. Esta postura narrativa se basa prin-
cipalmente en la apreciacion de que la actividad
humana que se realiza, en publico y en privado, en
el suefo y en la vigilia, es la del lenguaje; y en el
ejercicio de la interaccion lingtistica crear signifi-
cados conlleva el hecho de narrar historias; de este
modo, puede decirse que el self se constituye como

una expresion de esta capacidad para el lenguaje y
la narracion. En este sentido, somos coautores de
una narracion en constante cambio que deviene en
nuestra mismidad, y por ende, en la co-creacion
de estas narraciones de identidad, hemos estado
siempre inmersos en la historia de nuestro pasado
narrado y en los multiples contextos de nuestras
construcciones narrativas. Todo el tiempo estamos
narrando a nosotros mismos y a los demas quiénes
somos, incorporando estas historias, unas dentro
de otras.

Dentro de esta perspectiva, la identidad se refiere
a las maneras, mas o menos estables y emociona-
les, de narrardo a nosotros mismos y a los otros
acerca de nosotros y nuestra continuidad, a través
del tiempo, a pesar de los cambios en nuestro ciclo
vital.

Sumado a lo anterior, desde esta perspectiva na-
rrativa, de acuerdo con Jorgenson (en Pakman,
1996), “familia”, en su sentido “fuerte”, remite,
de manera tipica, a una cualidad de la experiencia
emergente en relaciones interpersonales, que pue-
de, en cambio, basarse en cualquiera de varios
criterios. Tales criterios pueden ir desde solidari-
dad emocional, pasando por pautas de contacto
diario, hasta expectativas mutuas de reciprocidad
e intercambio. Puede anadirse que la familia se
define por sus propios términos y que los signifi-
cados inherentes a la experiencia cotidiana de “fa-
milia” son comprendidos y explicados en términos
de experiencias pasadas similares.

En algunos casos, la experiencia de familia se na-
rra como ligada a determinados acontecimientos,
con lo que queda implicita la idea de que éstos
representan oportunidades para que la familia se
constituya a si misma como “familia”. Existe,
entonces, una especie de circularidad en la que la
familia determina su propia identidad a través de
la participacion en el evento, y a su vez, es el acon-
tecimiento el que determina quién esta incluido en
la familia.

Con respecto a la dinamica familiar en relacion con
una enfermedad, basados en Rolland (2000), el gra-
do de adaptabilidad demandada a una familia que
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se ve enfrentada a una enfermedad grave, es ma-
yor al grado de adaptabilidad que necesita para
sobreponerse a las exigencias construidas como
“normales” de la vida. Rolland afirma que algunas
enfermedades no requieren que la familia manten-
ga una comunicacion constante, mientras que otras
mas graves (como el cancer), exigen una comuni-
cacion diaria entre los miembros del sistema fa-
miliar, para tratar aspectos como los procedimien-
tos médicos, los procedimientos en el hogar, asi
como los temas emocionales. Del mismo modo, el
diagnostico, y en general, la vida con una enfer-
medad grave puede tener efectos en la familia en
términos de reorganizacién, cambios en los roles
de sus miembros, responsabilidades de sus miem-
bros en relacion con la enfermedad e incluso cam-
bios en las expectativas familiares con respecto al
futuro.

De esta forma, la funcionalidad de una familia que
afronta una enfermedad grave dependera, entre
otros factores, de la magnitud percibida y vivida
(que puede ser construida culturalmente) y de la
duracion de la situacion a afrontar. Es esperable,
entonces, que las pautas de funcionamiento habi-
tuales de una familia se vean afectadas por la cons-
truccion narrativa particular de la experiencia fa-
miliar de la enfermedad, la que, a su vez, estara
vinculada tanto con su historia e identidad y dina-
mica relacional particular.

Método

Tipo de estudio

Esta investigacion/intervencion, de orientacion
sistémica-narrativa y construccionista (Estupinan,
2003; Estupiian et al, 2006), utilizo una estrate-
gia metodoldgica de estudio de caso cualitativo
para su analisis, a partir del proceso narrativo fa-
miliar emergente en escenarios conversacionales
reflexivos con las familias, que fueron disenados
para facilitar la evocacion y movilizacion de la cons-
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truccion narrativa de cada familia particular. El es-
tudio de caso posibilita la comprension de cada fa-
milia particular y la comparacion, a partir de sus
construcciones narrativas, en relacion con los con-
textos, tanto de sus relaciones y circunstancias
actuales e historicas narradas, en interaccion con
la experiencia propia en la situacion vivida ante la
“enfermedad” y su afrontamiento, como los de
interaccion con el biomédico del tratamiento y el
mismo de la investigacion.

Segln plantea el LACE (Laboratorio para el Anali-
sis del Cambio Educativo, 1999), se define el estu-
dio de caso como el estudio de unos incidentes y
hechos especificos y la recoleccion de informacion
de caracter biografico, de intenciones y valores que
permite a quien lo realiza captar y reflejar los ele-
mentos de una situacion que le dan significado. En
este tipo de estudio existe una orientacion al co-
nocimiento y descripcion de lo idiosincrasico y es-
pecifico como legitimo en si mismo. Ademas, re-
presenta los valores del investigador, sus ideas
teoricas previas, sus particulares convicciones.

Contexto y participantes

Esta investigacion se llevo a cabo en el Servicio de
oncohematologia pediatrica del Hospital de la Mi-
sericordia, en articulacion con la linea proyecto de
historias y narrativas familiares en diversidad de
contextos, del programa campo de investigacion
“psicologia clinica y salud mental en sistemas hu-
manos desde la perspectiva sistémica compleja”,
de la maestria en Psicologia Clinica y de Familia de
la Universidad Santo Tomas de Bogota, Colombia.

Se trabajo con dos familias conformadas, la pri-
mera por la madre y su hijay, la segunda, por el
padre, la madre y el menor de edad. El criterio
basico de invitacion a las familias a participar en
la investigacion fue que tuvieran un hijo(a) menor
de edad con diagnéstico de cancer (que se encon-
trara en tratamiento en el Hospital de la Miseri-
cordia) y que manifestaran su deseo y acuerdo de
participar en el protocolo de esta investigacion.




Procedimiento-estrategia de la inves-
tigacion-intervencion

Se disefid una secuencia de cuatro escenarios
conversacionales reflexivos, Protocolo de investi-
gacion-intervencion, en los que se buscaba evocar
las narrativas dominantes (historia) y subdomi-
nantes (memoria) de las familias acerca de la ex-
periencia del cancer, el afrontamiento de la enfer-
medad, la identidad familiar y personal e historias
de futuros visualizados, con base en las cuales y
animando procesos reflexivos y de renarracion
conversacional (Estupinan et al, 2006), se animd
la co-construccion de narrativas alternas.
Adicionalmente, se estructuro6 un quinto escenario
de seguimiento de los efectos del protocolo de in-
vestigacion-intervencion implementado.

Categorias de analisis de
la informacidn

Para el analisis de la informacion generada, se pro-
ceso en categorias y subcategorias basadas en los
dominios conceptuales expuestos mas arriba. Ta-
les categorias fueron definidas de la siguiente
manera:

1. Experiencia familiar ante la situacion
de un hijo con cancer

Narrativa familiar en la que aparecen tanto las
versiones dominantes compartidas (historia), como
las subdominantes (memoria), acerca de los Acon-
tecimientos significativos senalados en el relato,
vinculados a la situacion vivida de tener un hijo
con cancer, tal cual son vividos e interpretados por
la familia y/o cada uno de sus miembros (expe-
riencia). En tales relatos se hacen, a su vez, pre-
sentes tanto la narrativa cultural y del contexto
biomédico (equipo de salud tratante) con el que
interactla la familia respecto del cancer.

2. Afrontamiento familiar

El proceso de afrontamiento refiere a los esfuer-
zos y acciones como las familias hacen para en-
frentar las dificultades, utilizando sus recursos in-

ternos o externos (conjunto de elementos disponi-
bles para atender una necesidad o demanda plan-
teada o asociada a la situacion de enfermedad del
hijo), y que incluyen las capacidades (vinculadas a
la percepcion que tiene la familia de si misma para
resolver las demandas) y estrategias (acciones que
buscan restablecer el equilibrio entre los recursos
y las demandas), a través de patrones de respues-
ta de acuerdo con la construccion narrativa (histo-
ria/memoria) que los miembros familiares hacen
de los estresores y exigencias asociados a la situa-
cion del hijo con cancer.

3. Identidad familiar y personal e historias
futuras

La identidad es el conjunto de narrativas que la
familia y/o cada uno de sus miembros hace de si
mismos acerca de sus caracteristicas distintivas,
que comprenden imagenes, sentidos y roles, de las
cuales parte la dinamica individual y familiar. Las
historias futuras refieren a narrativas (historia/
memoria) de proyectos y expectativas de vida fa-
miliar y personal y que conlleva la planeacion o
disposicion de actividades a realizar, y significa-
dos vinculados a ellos, que cada familia y sus miem-
bros asumen como propios para darle sentido a su
existencia.

Resultados

Esta presentacion incluira de (ambas familias), los
datos de identificacion, seguidos por las descrip-
ciones de cada familia acerca de los tres grandes
dominios del estudio (construccion narrativa de la
experiencia familiar del cancer, afrontamiento fa-
miliar e identidad familiar y personal e historias
futuras); luego, se presentaran las re-significacio-
nes narrativas y cambios en la familia con respec-
to a los mismos dominios, favorecidos por el pro-
ceso conversacional reflexivo animado en los es-
cenarios de investigacion-intervencion.

Es pertinente aclarar que los nombres y otras in-
formaciones de los participantes fueron cambia-
dos, asi como los nombres de las personas a quie-
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nes hicieron referencia y que no asistieron a las
sesiones, con el fin de mantener la confidencialidad
de los mismos.

CASO 1: Myriam y Marcela

Datos de identificacion

Figura 1. Genograma familiar de Myriam y Marcela

Myriam es una mujer de 34 aios, nacida en Boyaca
al igual que sus padres. Es la hija mayor y Unica
mujer de tres hermanos. Llego a Bogota con toda
su familia hace aproximadamente 30 anos. Reali-
z0 estudios de auxiliar de enfermeria, aunque no
termino el bachillerato, que actualmente se encuen-
tra validando. A la edad de 20 afos se caso con
Roberto, con quien convivioé durante casi cuatro
anos, luego de los cuales él tomo la decision de
separarse, encontrandose embarazada Myriam.
Roberto, por su parte, es un hombre de 37 afos,
nacido en Bogota, aunque su familia es proceden-
te de Fusagasuga. Roberto es comerciante desde
hace varios anos y actualmente estudia ingenieria
informatica. Cuando se inicio el protocolo de in-
vestigacion-intervencion, Myriam se encontraba
desempleada.

Luego de la separacion de Myriam y Roberto, nacié
Marcela (1995), quien siempre ha vivido con su
madre en distintos lugares, debido a las condicio-
nes economicas de Myriam, que en algunos mo-
mentos de su vida le permitian vivir de manera
independiente con su hija y otras veces tenia que
acudir a su familia extensa. Marcela nunca ha con-
vivido con su padre. De acuerdo con lo relatado

por Myriam, dos anos antes de participar en este
estudio, a ella le habian diagnosticado cancer. Es-
tuvo en tratamiento, teniendo algunas complica-
ciones, mas la enfermedad remitié poco tiempo
antes de que a Marcela le diagnosticaran leucemia
linfoide aguda (LLA), un tipo de cancer en la san-
gre, que en ella era de alto riesgo debido a que,
durante la primera fase del tratamiento, la enfer-
medad no cedioé como se esperaba que lo hiciera.
Por este motivo, el protocolo de tratamiento
quimioterapéutico que debio recibir Marcela era
muy agresivo, lo cual ocasionaba que constantes
complicaciones llevabaran a hospitalizarla a me-
nudo. En el momento de nuestra intervencion,
Marcela cuenta con nueve anos, se encuentra cur-
sando grado terceroy lleva aproximadamente nueve
meses de tratamiento.

Sobre la base de nuestra interaccion con Myriam y
Marcela, hemos decidido tomarlas a ellas como un
sistema familiar inmerso en uno mas amplio con-
formado por la familia extensa, es decir, por los
padres y hermanos de Myriam (Figura 1).

Narrativas familiares

Experiencia familiar ante
la situacion de un hijo con cdncer

Para esta familia (madre-hija) la construccion de
la experiencia del cancer estaba asociada con el
relato dominante cultural (historia) en el que el
cancer aparece igualado narrativamente con la
muerte. La narrativa de la experiencia familiar
era alimentada a su vez por un relato familiar do-
minante (historia) que construia a la enfermedad
como un posible castigo divino a Myriam por su no
aceptacion de una supuesta condicion que le im-
pedia tener hijos, y supuestos errores cometidos
por ella en su relacion con su familia de origen,
ante lo cual la madre experimentaba culpa (y era
culpabilizada por su familia extensa) por la enfer-
medad de su hija. Una narrativa de la experiencia
de la enfermedad construida asi, se vinculaba con
una experiencia dolorosa de “paralisis”, desorien-
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tacién y soledad en la situacion, con un
centramiento casi exclusivo en las urgencias de la
atencion y cuidados del estado de salud de la hija,
donde la enfermedad se constituye en el eje alre-
dedor del cual giraba el diario viviry, sin embar-
go, con una desatencién por los dilemas y necesi-
dades emocionales vividas, mas no narradas, tan-
to de la madre como de la hija (memoria). La na-
rrativa se articulaba en torno a acontecimientos
percibidos como negativos, sin abarcar otros ele-
mentos de la experiencia situacional y de vida pro-
pia (memoria), manteniendo la pobreza del relato
Yy, por ende, el sufrimiento en la vivencia.

Afrontamiento familiar

A partir del relato dominante en el que el cancer
eraigual a la muerte, el afrontamiento se llevaba
a cabo como si la situacion dificil fuera justamen-
te la proximidad de la muerte de Marcela, la cual,
al llevar implicita la “irreversibilidad”, conllevaba
a laimpotencia y paralisis de capacidades y recur-
sos mas alla de la atencion a los cuidados del esta-
do de salud de la hija, ya que no existe alguno que
pudiera impedir el desenlace indeseado pero in-
evitable. Las acciones de afrontamiento correspon-
dientes con dicha narrativa se veian acompanadas
por el constante cuestionamiento por la aparicion
de la enfermedad y por la evitacion de sentimien-
tos de dolor. Sumado a esto, la experiencia y dina-
mica relacional familiar de culpabilizacion de la
madre mencionada arriba, contribuia a mantener
la vinculacion conflictiva que se daba entre Myriam
y su familia de origen, y, por ende, no era posible
consolidar una red de apoyo a partir de dicho gru-
po, alimentando asi la sensacion de “soledad” de
madre e hija.

Identidad familiar y personal e
historias futuras

Podemos decir que Myriam y Marcela construian su
identidad como unidad familiar sobre la base de la
identidad y relacién que ellas a su vez construian
de su familia extensa, de tal manera que si la fa-
milia extensa era narrada como un grupo en que el
apoyo mutuo era escaso Y las descalificaciones eran

frecuentes al igual que el maltrato (historia), la
identidad de Myriam y Marcela hacia referencia jus-
tamente al extremo opuesto, por lo que se narra-
ban como unidas, capaces de darse apoyo e inca-
paces de hacerse dafo la una a la otra. Esta misma
narrativa, al excluirlas de la dinamica particular
de la familia extensa, las consolidaba como un sis-
tema familiar en si mismo.

Las diferencias que construian Myriam y Marcela
entre su identidad y la identidad de la familia ex-
tensa tenian repercusiones no sélo en la forma en
que se relacionaban con ésta, sino también en las
expectativas que tenian, en contraste con lo que
esperaba el resto de la familia. Asi, la narracion de
sus historias de futuro las mantenia alejadas de la
familia extensa, acentuando, de esta manera, su
identidad de unidad familiar aislada.

Cambio narrativo en el proceso
de la investigacion/intervencion

Cambios en la construccion narrativa
de la experiencia familiar ante la
situacion de un hijo con cdncer

La re-narracion de los relatos identitarios familia-
res y personales en los escenarios conversacionales
de investigacion-intervencion, contribuy6 a la
transformacion narrativa de la experiencia fami-
liar en relacion con la enfermedad, en la medida
en que las identidades de Myriam y Marcela fueron
actualizadas en el contexto del “vivir con cancer”,
en lugar del relato segun el cual, la vida sélo podia
continuar en ausencia de la enfermedad. Asuvez,
esta narrativa alterna permitia que adquiriera sen-
tido el cancer como una oportunidad para resig-
nificar la existencia, identidad y relacion llevada
hasta el momento entre madre e hija.

El cancer deja de ser narrado como un castigo di-
vino y es re-significado como una prueba, como
una circunstancia que las lleva a pensar mas en la
vida que en la muerte. En este sentido, su expe-
riencia al respecto es reorganizada, lo cual no im-
plica que el cancer deje de ser una situacion dificil
para ellas, sino que deja de constituir el centro
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alrededor del cual giraba el diario vivir. Apartir de
esta resignificacion, se hace comprensible que en
la nueva vivencia y relato familiar ya no esté pre-
sente la “paralisis”, lo que a su vez posibilita re-
construcciones del curso de la vida.

Cambio narrativo y afrontamiento
familiar

A partir de una narrativa diferente (alterna) sobre
la enfermedad y la experiencia de la misma, ocu-
rre una transformacion en el proceso de afronta-
miento familiar. Puesto que el cancer no es igua-
lado ahora narrativamente con la muerte e implica
ademas continuar con la vida, pueden re-articularse
relatos identitarios acerca de capacidadesy recur-
sos antes no narrados como tales, lo que a su vez
conlleva la ejecucion de otras acciones que inclu-
yen retomar actividades que habian sido dejadas
de lado, asi como el reconocimiento y construccion
de redes de apoyo, dentro de las cuales no soélo se
recibe sino que se brinda ayuda a otros en circuns-
tancias similares. Cuando la narrativa acerca de
la situacion que debian afrontar no traia consigo la
irreversibilidad ni la inevitabilidad de la muerte y
su consecuente impotencia, se hizo posible la co-
construccion de vias alternas de accion que tenian
como trasfondo el mejoramiento de la calidad de
vida.

Resignificaciones en la Identidad
familiar y personal e historias futuras

La resignificacion en los relatos identitarios
emergio en el contexto de los escenarios conver-
sacionales de la investigacion-intervencion, para-
lelamente con los relatos acerca de las capacida-
des y recursos. En la medida en que se amplio el
relato identitario subdominante (memoria) de
Myriam, correspondiente con su biografia vital de
ser capaz de hacer frente a las dificultades vita-
les, se posibilité el enriquecimiento de su narrati-
va identitaria que, posteriormente, fue actualiza-
da a la situacion del cancer de su hija. De esta
forma, al reconstruir su identidad en el contexto
de su historia de vida como una mujer luchadoray
fuerte, en contraposicion con la mujer sumisa de
su narrativa identitaria dominante anterior, Myriam
es capaz de incorporar y/o hacer visibles no sélo
capacidades y recursos, sino también planes para
el futuro que no implican quedarse esperando a
que la enfermedad llegue a su fin, ya sea porque
desaparezca o porque conduzca a la muerte de
Marcela.

CASO 2: Rubiela, Leopoldo y Dario

Datos de identificaciéon

Figura 2. Genograma familiar de Rubiela, Leopoldo y Dario
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Rubiela es una mujer de 29 anos de edad, nacida
en Barrancabermeja (Santander), al igual que sus
padres. Esla cuarta de diez hermanas, de las cua-
les nueve son hijas del padre y la madre de Rubiela;
la menor es hija de la madre y el padrastro de
Rubiela (Figura 2). Durante su nifiez y adolescen-
cia, Rubiela fue enviada a trabajar como emplea-
da del servicio doméstico por su madre, motivo
por el cual no estuvo escolarizada y, por lo tanto,
en este momento es analfabeta.

Segln relata Rubiela, debido al constante maltrato
recibido por parte de sumadre y a los intentos de
abuso sexual propiciados por su padrastro, ella
decidio huir de su hogar a los 15 afos aproximada-
mente, iniciando una relacion de pareja con quien
tuvo su primer hijo, que murié al afio y medio de
edad, a raiz de una enfermedad que no fue diag-
nosticada y que, segln ella, provocé que fuera
abandonada por su pareja. Posteriormente, cono-
Cio0 a su segunda pareja con quien tuvo su segundo
hijo, César, que también enfermo tiempo después
de nacer, por lo que nuevamente fue abandonada
por su pareja. Mas adelante conocio a Leopoldo,
su actual pareja, quien le colaboro con el cuidado y
la crianza de César. Leopoldo tiene 31 afos y tam-
bién es procedente de Santander y proviene de una
familia descrita por Rubiela como unida, siendo el
menor de cuatro hermanos de la primera union de
su madre. Debido al fallecimiento del padre, la
madre de Leopoldo conformé una nueva union de
la cual nacieron dos hijas. Leopoldo actualmente
se desempeiia como funcionario de una fabrica de
productos lacteos y Rubiela es ama de casa.

En el marco de esta nueva union, Rubiela quedo en
embarazo de Dario, mientras César se encontraba
muy enfermo y poco después del nacimiento de
Dario, muri6 César cuando contaba con tres afos y
medio de edad.

Algunos afnos después, a raiz de la enfermedad que
también empezd a presentar Dario, Rubiela y
Leopoldo decidieron trasladarse a Bogota para que
el nino fuera diagnosticado y recibiera un trata-
miento adecuado. Fue aqui donde le diagnostica-
ron a Dario un tipo de cancer en la sangre llamado
leucemia mielomonocitica cronica, que se

correlacionaba con otra patologia denominada sin-
drome de Wiscott Aldrich, que es una alteracién en
el sistema inmunoldgico, que hace que el organis-
mo sea mucho mas vulnerable ante las infeccio-
nes. Segun estudios genéticos, era Rubiela la por-
tadora de tal sindrome, que al parecer sélo se ma-
nifiesta en los varones, lo que habria sido la causa
de la muerte de los dos hijos anteriores.

Debido a las complicaciones producidas por las dos
patologias, la comprension sobre la evolucion de la
enfermedad habia sido confusa y el manejo de las
crisis producidas por las alteraciones inmunologicas
de Dario se hacia cada vez mas dificil para el per-
sonal clinico, por lo cual, Dario debia pasar gran
parte de su tiempo hospitalizado. En el momento
de realizarse esta investigacion-intervencion, Dario
cuenta con seis anos de edad y no esta escolarizado
debido al tratamiento y cuidados que requiere la
enfermedad.

Narrativas familiares

Experiencia familiar ante la situacion
de un hijo con cancer

Nuevamente, la experiencia del cancer era cons-
truida narrativamente por esta familia sobre la base
del relato cultural dominante que equipara al can-
cer con la muerte y otro que posiciona a la mujer
como la responsable de las caracteristicas de la
enfermedad con las que nacen los hijos. Ademas,
la narrativa familiar de la enfermedad se alimen-
taba del discurso manejado por el equipo de salud,
puesto que, al tratarse de una patologia compleja,
de dificil diagndstico y manejo, producia en el equi-
po de salud confusion, incertidumbre y preocupa-
cion constante, lo que a su vez generaba las mis-
mas sensaciones en la familia.

En este sentido, dichas sensaciones se veian
incrementadas por la narrativa familiar sobre la
experiencia del cancer del hijo que no so6lo enfren-
taba a los padres con la posibilidad de su muerte,
sino con “la muerte de la parentalidad” de la pare-
ja, debido a la inconveniencia, si no imposibili-
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dad, de tener mas hijos. En el caso especifico de
Rubiela, ésto significaba la actualizacién de un re-
lato de su experiencia materna construida como
“maldicion” debido a la muerte de sus dos hijos
anteriores, a raiz de la condicion genética hereda-
da de la madre.

A partir de la construccion narrativa del cancer que
habia hecho esta familia, era evidente la instala-
cion de la vivencia de soledad en todo el nicleo
familiar.

Afrontamiento familiar

La narrativa familiar dominante sobre el cancer
(historia), que fundamentaba sentimientos de so-
ledad en cada uno de los miembros de la familia,
conllevaba una forma de afrontamiento intimo de
la enfermedad también en soledad, cada uno de
los padres por su lado y cuenta en cuanto a su ex-
periencia individual y particular. Rubiela permane-
cia la mayor parte de su tiempo en el hospital ha-
ciéndose cargo del cuidado de su hijo, mientras
que Leopoldo se mantenia ocupado en el trabajo.

Identidad familiar y personal
e historias futuras

Aparece un relato identitario de la familia y, espe-
cialmente, de Rubiela, sustentado en el relato cul-
tural dominante acerca de la responsabilidad de
las mujeres sobre las condiciones con las que na-
cen los hijos y que se alimentaba de la historia de
su maternidad en relacion con sus hijos anteriores
muertos por enfermedad. De esta forma, Rubiela
construia su identidad como una persona que no
podia dar salud a sus hijos, ni darle hijos sanos a
sus parejasy, por ende, alguien que no era buena
madre ni esposa.

La construccion narrativa familiar del cancer, en
tanto que implicaba la posible finalizacion de la
parentalidad familiar (memoria), propiciaba una
vivencia deteriorante de la identidad de la pareja
en cuanto padres, principalmente de Rubiela.

Sobre esta base, se generaba un cuestionamiento
y ruptura sobre la posibilidad de una identitad fa-
miliar diferente, ideal y deseada, puesto que sus
dimensiones de ser buenos esposos, padres y per-
sonas, se cuestionaba a partir de la “realidad” asi
significada por la construccion narrativa de la ex-
periencia familiar de la enfermedad. La historiay
futuro de la familia aparecia en la conversacion
como detenida en su curso, en un limbo, en tanto
que la narracion de los roles familiares deja de
corresponder con las expectativas sobre lo que debe
ser una familia, alimentada, en parte, por discur-
sos culturales que basan tal condicion de ser fami-
lia en la posibilidad de procrear descendencia sana.
Se hacia dificil la narracion de historias futuras
diferentes de esperar la recuperacion de Dario, ya
que, de alguna manera, de dicha recuperacion de-
pendia la narracién acerca de ellos mismos como
una familia “normal”.

Cambio narrativo en el proceso
de la investigacion / intervencion

Cambios en la construccion narrativa
de la experiencia familiar ante la
situacion de un hijo con cdncer

Si bien la experiencia del cancer en Dario continla
siendo construida como dolorosa y dificil, el nuevo
relato ya no se centra exclusivamente en los efec-
tos negativos de ésta, sino que puede ahora aco-
ger otros elementos que implican una valoracion
sobre aspectos positivos que han llegado a sus vi-
das a través del cancer, como son mayor union
madre-hijo, asi como la capacidad de disfrutar de
actividades sencillas de la cotidianidad. Esta re-
construccion narrativa reorganiza la experiencia e
interaccion familiar en la medida en que brinda
mayor tranquilidad a los padres, hasta el punto de
que Rubiela pudiera sentirse satisfecha con las
acciones emprendidas hasta el momento en cuan-
to al cuidado de su hijo.
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Cambio narrativo y afrontamiento
familiar

A medida que avanzaba el protocolo de investiga-
cion/intervencion, Rubiela dejoé de culpabilizarse
por la enfermedad de Dario, y reconoce el valor de
sus esfuerzos en cuanto a su cuidado. Ademas,
Rubiela, inicialmente, fue buscando apoyo en las
personas que encontraba en el hospital, lo que le
facilito la expresion de sentimientos que, frente a
su esposo Yy a su hijo, sentia que debia guardar, y
amplio sus estrategias de obtencion de soporte
social y ayuda a otros de tipo espiritual en una igle-
sia cristiana; estrategia que mas adelante com-
partio con Leopoldo. Por otro lado, comenzo a
narrarse con capacidades y recursos que no eran
visibles en su relato identitario dominante inicial,
pero que habian hecho parte de su historia de vida
(memoria), lo que a su vez le permitio posicionarse
de modo distinto frente a la enfermedad y frente a
su relacién de pareja. Paso de ser alguien que so-
lamente buscaba ayuda en el contexto hospitala-
rio, para ser alguien que, ademas, es capaz de ser
un apoyo para otras personas. Leopoldo, por su
parte, también dejo de culpabilizar a Rubiela por
la enfermedad, lo que les permitio acercarae mas
y pudieran funcionar como apoyo para ellos mis-
mos.

Resignificaciones en la Identidad
personal y/o familiar e historias
futuras

Rubiela logrd hacer una resignificacion de su his-
toria de vida y de su identidad, en la medida en
que en los escenarios conversacionales se explora-
ron otros relatos identitarios que no habian sido
legitimados antes y que hablaban de las cualidades
que ella poseia y que habian sido decisivas en otras
situaciones, cuestionando y descentrando de esta
manera la narracion que Rubiela hacia de si misma
a partir de su “incapacidad para engendrar hijos
sanos” y que tenia un efecto deteriorante en ella,
para comenzar a reconocerse y relatarse en otros
aspectos que daban cuenta de una persona valiosa
en diversas areas de su vida, resignificando, a su
vez, su relato como esposa y madre. Este cambio

narrativo del relato identitario estaba ligado con
la transformacion que hizo Rubiela del relato sobre
sus capacidades y recursos, influyendo, de este
modo, en su afrontamiento personal y familiar.

Paralelamente a esto, al darle sentido a otros as-
pectos de su experiencia de pareja con Leopoldo,
Rubiela resignificé la identidad que habia construi-
do de su esposo, co-construyendo un relato sobre
él que lo reconocia como alguien que se habia com-
prometido con ella en contraposicion con sus pare-
jas anteriores. Asi mismo, Leopoldo pudo comen-
zar a reconocer el valor que Rubiela tiene en su
vida, aspecto que se ve reflejado en la reanuda-
cién de construccion de historias familiares de futu-
ro, puesto la incluye en el proyecto de la construc-
cion de la casa o, mejor, del hogar. De esta forma,
empiezan a emerger narrativas nuevas referentes
al futuro que no implican solamente la curacion de
Dario, sino que toman en cuenta otras dimensio-
nes de la vida familiar y a su vez, conllevan la idea
de ayudar a otras personas en situaciones difici-
les, narrativa que es compartida también por Dario.

Discusion

Narrativa del cdncer y ruptura
narrativa

En los casos presentados se encuentra el diagnds-
tico del cancer como el acontecimiento alrededor
del cual se construye narrativamente una experien-
cia dificil cargada de estados emocionales inten-
sos. El diagnostico se vuelve significativo en tan-
to que convoca los relatos de la historia comparti-
dos culturalmente acerca del cancer como una en-
fermedad que parece ser sinonimo de muerte. Los
sintomas biologicos que presentan los menores de
edad no generan por si mismos la reaccion en las
familias que se da ante la nominacion del cancer
0, incluso, ante la simple sospecha de que la en-
fermedad pueda existir en sus vidas.

Este acontecimiento parece generar una ruptura
en la continuidad narrativa de la historia vital fa-
miliar y personal (fig. 3), en la medida de que co-
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minmente no se dispone de un relato que permita
la construccion o, incluso, la visualizacion de una
posible via de accion ante la nueva condicion vital,
como si el diagnostico de la enfermedad desborda-
ra el guion situacional y de vida que tienen las fa-
milias antes de su aparicion.

En este sentido, podemos ver que, como afirma
McNamee (en McNamee y Gergen, 1996), las si-
tuaciones que son narradas como criticas, tienen
un efecto de transformacion sobre la narracion que
hacen las personas acerca de su identidad, como
si al narrarse en la condicion de afrontar una si-
tuacion al margen de lo “normal”, la identidad se
descentralizara también. Las posibles consecuen-
cias de esta narrativa que descentraliza tanto a la
situacion (por ejemplo, tener un hijo con cancer)
en relacion con la cotidianidad, como a las perso-
nas (o a las familias) con respecto a lo que suelen
esperar de la vida, segln las narrativas dominan-
tes culturales, pueden corresponder con un cambio
en la manera en que las personas (o las familias)
se relacionan consigo mismas, con los demas y con
la situacion experimentada.

De esta manera, tomando en cuenta los relatos
culturales dominantes acerca del cancer y sus
implicaciones, desde el momento del diagnostico
de la enfermedad las familias comienzan a cons-
truir una narrativa en la que la experiencia es
percibida como marginal, como descentralizada de
lo que culturalmente es concebido como “normal”,
en la medida en que conlleva cambios en los habi-
tos y actividades narradas como esperables para
un nifo, asi como la posibilidad de su muerte, qu,e
como mencionamos mas arriba, culturalmente pue-
de considerarse menos aceptable porque implica a
un menor de edad. Desde luego, esta construccion
narrativa se realiza no sélo a partir de los relatos
culturales sobre la enfermedad, sino que implica
también la interaccion lingiistica con el equipo de
salud en las praxis habituales interaccion en torno
a los tratamientos biomédicos de la enfermedad y
los cuidados de la salud en el contexto hospitala-
rio, lo que, a su vez, puede mantener el sentido de
la experiencia como “marginal”, ya que encontrarse
en un hospital puede significarse como una des-
viacion en el curso de la vida en su cotidianidad.

Las familias, al narrarse a si mismas en una situa-
cion limitrofe, pueden comenzar a construir su pro-
pio lugar en la narrativa de la crisis, de modo tal
que descentralizan sus identidades, por lo que los
relatos identitarios aparecen como ralos y centra-
dos principalmente en los episodios desagradables
de las historias de vida; como si ocurriera una ac-
tualizacion de los dilemas identitarios construidos
en la historia relacional personal y familiar.

Parece como si, una vez recibido el diagnéstico, el
cancer no tuviera un sentido claro en la vida de las
familias, como si de alguna forma se tratara de un
hecho que surge de manera abrupta en su narrati-
va de viday, por ende, en su experiencia vital. La
construccion de la experiencia del cancer genera,
entonces, una perturbacion en el guion de vida de
las personas y/o familias, puesto que al buscar
retomar o mantener la continuidad narrativa de su
relato identitario en relacion con la enfermedad,
indagan por las explicaciones posibles en el relato
de la historiay memoria personal y/o familiar, en
el que pueden aparecer o0 no narraciones particula-
res con respecto al cancer. Es entonces cuando es
probable que comiencen preguntas sentidas por el
“por qué”, como una manera de empezar a cons-
truir un sentido de la enfermedad en la vida fami-
liar y personal que permita adoptar una posicion
frente a la misma, que repercutira en el proceso
de afrontamiento familiar. De esta manera, co-
mienzan a significarse otros elementos de las his-
torias de vida que, antes del diagnostico, no apa-
recian en el relato, pero que luego es posible que
sean narrados como precursores de la situacion del
hijo con cancer.

Como se vio en los casos estudiados, esta recons-
truccion de la historia, a partir del acontecimiento
del diagnéstico, suele llevar a las familias a la sig-
nificaciéon de elementos de su historia, que al ad-
quirir el sentido de “errores” o “acciones indebi-
das”, posibilitan que las personas y/o familias re-
curran a la culpabilizacién. Sumado a esto, es fre-
cuente también que se aluda a relatos culturales
de tipo religioso para comprender la aparicion del
cancer, construyéndolo como un castigo de Dios o
una maldicion; narrativa que a su vez puede propi-
ciar formas improductivas de afrontar mediante la
culpabilizacion.
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Figura 3. Mapa de la experiencia familiar del cancer y su relacion con ruptura de la continuidad narrativa y

el relato identitario

Como ya se ha mencionado, en el relato dominan-
te de la cultura, el cancer (asi como otras enfer-
medades graves) suele convertirse en un sinénimo
de muerte, narrativa que posiblemente choca con
el amplio conjunto de expectativas que construyen
las familias alrededor de un nifno. Laidea de muer-
te, mas proxima que lejana, facilita la construc-
cion narrativa de incertidumbres con respecto al
futuro del nifo, el futuro de los padres, la familiay
la vida misma; por lo que en la vivencia de la en-
fermedad resulta dificil tomar decisiones y la vida
parece detenerse o, por lo menos, disminuir su rit-
mo habitual, si se tiene en cuenta, ademas, que
todos los esfuerzos de la familia se enfocan hacia
el tratamiento de la enfermedad, dejando de lado
las demas dimensiones de la experiencia vivida,
mas no necesariamente narrada, dada la inexis-
tencia de espacios conversacionales aceptables para
su articulacion en el relato.

En relacion con lo anterior, en los dos casos estu-
diados observamos como la “llegada” de la enfer-
medad, tiene, para las familias, connotaciones y
consecuencias casi exclusivamente negativas, por

las razones aludidas antes; por lo que una cons-
truccion comun de la experiencia familiar del can-
cer es lo que hemos denominado “paralisis” en el
curso de la vida, puesto que las familias narran la
enfermedad como una situacién que impide el de-
sarrollo de las actividades construidas como coti-
dianas, que solo podran ser retomadas cuando di-
cha situacion haya sido superada.

Por lo demas, es posible que luego del diagnostico,
las familias no logren una estructuracion y una le-
gitimacion de su experiencia, entendiendo la legi-
timacion en términos no solo del relato identitario
en tanto relato canonico de la historia de vida (en
la medida en que la experiencia del cancer se sale
de lo esperable), sino también en lo referente a la
validacion del relato por parte de otros. Pensamos
que es a partir de dicha legitimacion que las per-
sonas pueden acceder a las acciones que posibili-
taria el relato articulador construido sobre la ex-
periencia vivida en relacion con la enfermedad; mas
sin embargo, ante la dificultad para hacer narrables
otros elementos de la experiencia vivida, por falta
de auditorio legitimante, parece como si el relato
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identitario personal y/o familiar no continuara cons-
truyéndose o actualizandose, y, a partir de esto,
dejara de organizar las acciones. Podria decirse
que el guion cultural de vida de las familias no las
ha preparado para enfrentarse a la enfermedad,
asi como tampoco sus narrativas acerca de su pro-
yecto de vida, a partir de lo cual podemos com-
prender la dificultad de las familias para organizar
y visualizar posibles acciones acordes con su pro-
pia historia; en lugar de esto, las personas toman
como referentes los relatos disponibles de otros.
Todo esto puede hacer dificil la identificacion de
capacidades y recursos propios dentro de los siste-
mas familiares.

Complementariamente, al no poder articular nue-
vos dominios de experiencia vital actual al relato
identitario, no ocurre una actualizacion y legiti-
macion del mismo en el intercambio social; de esta
forma, las personas quedan “encerradas” y se en-
cuentran ante la imposibilidad de hablar y
resignificar con los demas al respecto, lo que, a su
vez, mantiene el relato problematico que pueden
haber construido, ademas de facilitar la aparicion
de sentimientos de soledad, como se ve en los ca-
sos estudiados. No obstante, estos sentimientos
pueden estar relacionados también con otros rela-
tos de la historia e identidad personal y familiar.

Construccion narrativa de
la experiencia del cancer
y afrontamiento familiar

Aunque el proceso de afrontamiento se realiza a
partir de una situacion dificil dada, ya que parti-
mos de la premisa de que no existe una realidad
objetiva externa al observador, sino que éste la
construye y la actualiza constantemente en la
interaccion linglistica, ya sea con otros o consigo
mismo, no pueden hacerse generalizaciones
acontextuales con respecto a lo que sera dificil o
no en las situaciones de la vida. Sobre esta base,
podemos decir que surgira un proceso de afronta-
miento, siempre y cuando “exista” algo que deba
afrontarse, es decir, una dificultad construida

narrativamente por una persona o una familia en
un determinado contexto de interaccion.

Asi podemos entender que aparezcan en estrate-
gias de afrontamiento relacionadas con la evita-
cion de las situaciones o sentimientos dolorosos,
la necesidad de aferrarse al menor con cancer como
si se tratara de sus ultimos momentos de vida, la
busqueda constante de explicaciones de tipo
biomédico que ayuden a construir un sentido para
la enfermedad, o la busqueda de tales explicacio-
nes en relatos culpabilizadores, que si bien organi-
zan sentimientos de malestar, hacen comprensible
y narrable la experiencia.

Si lo que se afronta es construido narrativamente
como algo del orden de lo inevitable, como la muer-
te, puede ser comprensible entonces la rala narra-
cion que hacen las familias con respecto a sus ca-
pacidades y sus recursos para afrontar la situacion
de tener un hijo con cancer, en la medida en que
iqué tan comun es encontrar a alguien que asegu-
re que cuenta con las herramientas para vencer a
la muerte? La vivencia organizada en un relato de
este tipo es, posiblemente, de impotencia y des-
esperanza.

Sin embargo, el pobre relato de las familias acerca
de sus capacidades y recursos no se construye solo
a partir del acontecimiento del diagndstico del can-
cer, sino que se remonta a la historia pasada en
relacion con las familias de origen. En los casos
presentados en este estudio, los participantes na-
rran episodios de su historia familiar en los que
aparecen con frecuencia la descalificacion y/o la
falta de reconocimiento vividos en relacion con la
familia, los cuales son incorporados en la narrati-
va dominante, reafirmando la vivencia dificil de la
enfermedad y sus consecuentes estrategias de
afrontamiento.

En relacion con momentos pasados de su historia
de vida, las familias mencionan situaciones difici-
les que afrontaron y aunque se narran como proce-
sos dolorosos, mencionan también como fueron
superados. Sin embargo, frente a la situacion del
hijo con cancer no logran articularse las capacida-
des y los recursos que aparecen en los relatos an-
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teriores, como si se tratara de realidades parale-
las que no se conectan entre si, posiblemente de-
bido a la dificultad para estructurar y legitimar la
experiencia en torno al cancer de la que se habld
anteriormente.

En sintesis, diremos que la experiencia familiar
del cancer suele ser dolorosa, dada la forma en
que es construida narrativamente, ya sea como una
sentencia inevitable de muerte o como el castigo
merecido por algunos actos del pasado; construc-
cion que a su vez organiza las estrategias de afron-
tamiento de la familia para manejar la situacion
de la enfermedad. De igual manera, la historia de
vida de las familias se ve afectada por dicha na-
rrativa sobre el cancer, pudiendo tender a ser na-
rrada casi exclusivamente desde los acontecimien-
tos actuales considerados negativamente en el es-
fuerzo por mantener o retomar una continuidad na-
rrativa que permita dar un sentido a la aparicién
del cancer en el menor. El afrontamiento se lleva a
cabo, entonces, partiendo de la narracion sobre la
enfermedad, lo que explicaria las pobres estrate-
gias reportadas por las familias para manejar la
situacion del cancer. Sumado a esto, la construc-
cion narrativa del cancer como sindbnimo de muer-
te dificulta el mantenimiento y/o construccion de
historias futuras por parte de las familias, por lo
que les cuesta proyectarse y visualizar otras posi-
bilidades para su vida.

Por lo tanto, la movilizacion de narrativas domi-
nantes que construian una experiencia familiar
opresiva del cancer, favoreciendo la exploracion,
articulacion y legitimacion de relatos periféricos
de la experiencia vital actual no narrada, asi como
el cuestionamiento de relatos identitarios opreso-
res de la historia personal y familiar, a la vez que
la revaloracion de otros que construyeron identi-
dades de recursos, favorece la co-construccion de
narrativas alternas que tienen repercusiones posi-
tivas no solo en la experiencia vivida y significada
del cancer, sino también en el funcionamiento y el
afrontamiento familiar de la situacion, asi como,
recursivamente y a un nivel de complejidad mayor,
el enriquecimiento de las historias de futuro fami-
liar, la re-significacion de historias de vida y de los
relatos identitarios mismos mas alla de la condi-

cion presente. De este modo, la enfermedad pudo
ser re-narrada como una oportunidad, una prueba
o un sinénimo de vida, permitiendo que la expe-
riencia vital fuera reconstruida de una forma mu-
cho mas satisfactoria.
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