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Resumen. Objetivo: El presente estudio se plantea analizar el discurso de un grupo de familiares en
duelo por el fallecimiento de un menor con cancer, que acudieron a los grupos de apoyo de Fundacion
Olivares en Malaga. Método: Analisis del discurso de los nueve familiares participantes en el grupo
de apoyo. Resultados: Del discurso de dichos participantes se obtienen afirmaciones relacionadas con
la mejora de la calidad de vida de estas personas a través del apoyo social, el bienestar emocional y la
expresion emocional. Conclusion: El grupo de apoyo se perfila como una herramienta ttil para familiares
que estan viviendo este proceso y facilita el apoyo social y la expresion y bienestar emocional. De este
estudio preliminar se derivan importantes implicaciones practicas.

Palabras clave: Padres de nifios con cancer; apoyo social; bienestar emocional; expresion emocional;
duelo; grupos de apoyo.

[en] The support group experience in the grieving process of family members
of children with cancer. A qualitative study.

Abstract: Objective: The present study proposes to analyze the discourse of a group of relatives
in mourning for the death of a child with cancer, who attended the support groups of the Olivares
Foundation in Malaga. Method: Analysis of the discourse of the nine family members participating
in the support group. Results: From the discourse of these participants, statements related to the
improvement of the quality of life of these people are obtained through social support, emotional well-
being and emotional expression. Conclusion: The support group is emerging as a useful tool for family
members who are living this process and facilitates social support and emotional expression and well-
being. Important preliminary implications derive from this preliminary study.

Keywords: Parents of children with cancer; social support; emotional well-being; emotional expression;
grief, support groups.
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1. Introduccion

El proceso de la enfermedad de un hijo con cancer suele ser largo y estresante, son
muchos los cuidadores que pasan afios dedicados al cuidado del hijo con cancer,
dejando a un lado otros aspectos de sus vidas, no pudiendo prestar la atencion que
les gustaria en muchas ocasiones a la pareja, los otros hijos, el trabajo, las relaciones
sociales e intereses personales. Un cancer es un elemento desestabilizador para
cualquier familia®V, pero es tras el doloroso acontecimiento de la muerte de un hijo
con cancer cuando se producen las mayores reacciones y sentimientos encontrados
en el cuidador y los familiares. Es en este momento cuando se hacen necesarios los
recursos que se puedan poner a disposicion de estas familias, para que aquellas que
asi lo consideren puedan recibir atencion especializada después del fallecimiento
del hijo®. En este sentido, hay que decir que son muchas las entidades que ayudan
a los nifos y sus familias a lo largo de la enfermedad prestando apoyo psicosocial
y econdmico, pero no son tantas las que ofrecen una estructura y espacio para las
familias que han perdido a un hijo a causa del cancer.

El cancer como enfermedad terminal

La idea de pérdida y de duelo esta presente desde el mismo momento del diagndstico
del cancer y acompana al paciente y a su familiar a lo largo de todo el proceso de
enfermedad. Durante el diagnostico surgen una serie de miedos asociados a la muerte,
al dolor, a la incapacidad, a la alteracion del esquema corporal, a ser abandonados, al
cambio, y a la pérdida del proyecto de vida. La adaptacion del paciente y de la familia
a la enfermedad implica asumir las sucesivas pérdidas que se van presentando y en
esencia el cancer les hace a todos reflexionar sobre la vida, el presente, pasado y
futuro®. La muerte por cancer suele ser un proceso largo, para el que no siempre se
esta preparado y algunas veces es vivido como el fracaso de una tecnologia que por
momentos hace olvidar que el ser humano después de todo es mortal. En ocasiones,
sobreviene demasiado deprisa, de manera que no hay tiempo para adaptarse a la
enfermedad y sus implicaciones, otras veces, la muerte ocurre después de muchos
meses o afios de sufrimiento y los familiares llegan agotados fisica y mentalmente,
producto del cuidado que ha demandado el paciente™.

Duelo y cancer infantil

La muerte de un ser querido es de los acontecimientos vitales mas estresantes que
puede afrontar el ser humano. El duelo se refiere al sindrome de sufrimiento emotivo
que se observa en la mayoria de las personas que tienen alguna pérdida, y presenta
etiologia, sintomatologia y curso similar a los del trastorno de adaptacion®. En el
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caso de la pérdida afectiva por el fallecimiento de un ser querido, el duelo se refiere
al conjunto de reacciones de tipo fisico, emocional y social que se producen por el
fallecimiento de una persona proxima y que pueden oscilar desde un sentimiento
transitorio de tristeza hasta una desolacion completa, que, en los casos mas graves,
puede durar afios e incluso toda la vida®. Otra definicion mas extensa es la de
Payas”), segun la cual el duelo es la respuesta natural a la pérdida de cualquier
persona, cosa o valor con la que se ha construido un vinculo afectivo, y como tal,
se trata de un proceso natural y humano y no de una enfermedad que haya que
evitar o de la que haya que curarse. La expresion del duelo incluye reacciones, que
muy a menudo se parecen a aquellas que acompafian a trastornos fisicos, mentales
o emocionales®.

Cada padre y cada madre de un nifio diagnosticado con una enfermedad grave
como es el cancer reacciona de una manera determinada, en estas reacciones influyen
muchos factores: tipo de cancer, prondstico y situacion familiar entendiéndola en
un amplio sentido, entre otros®. Una reaccion que se repite en la mayoria de los
padres es el fuerte impacto emocional tras conocer el diagnostico, caracterizado por
sintomas de ansiedad, nerviosismo, desasosiego, incertidumbre, estado de animo
triste y desesperanza’®'". Desde la primera vez que escuchan la palabra cancer,
(palabra cargada de connotaciones negativas y relacionada con la muerte), la idea de
la pérdida del hijo planea en la mente de los padres.

Este largo camino al que se enfrentan las familias con un hijo con cancer no
siempre acaba con la curacion del nifio, por el contrario, son muchas las ocasiones
en las que tras afios de cuidados y dedicacion el hijo fallece. Ya durante la tltima fase
de la enfermedad terminal la familia comienza a anticipar el duelo y las emociones y
sentimientos relacionados con éste!'?. En este momento la intervencion psicologica
es entendida como apoyo a la familia para que expresen sus emociones, estén
presentes en los cuidados y en los tltimos momentos y no sientan que han perdido el
control de la situacion, asi como resolver asuntos pendientes que queden con el hijo
o relacionados con éste.

Tras la muerte de un hijo es cuando se producen las mayores reacciones y
sentimientos encontrados en el cuidador y los familiares!¥; de alivio después de
tantos afios de lucha y sufrimiento, sobre todo si el proceso ha deteriorado mucho al
hijo y se asume como irreversible, de culpa por no haber podido hacer nada mas por
el hijo, de soledad y desesperanza en el cuidador principal ya que después de tanto
tiempo dedicado plenamente al hijo tras la muerte de éste siente que ya no existe
nada mas, de miedo ante la incertidumbre en el futuro, etc.!.

Apoyo social y grupos de apoyo

En estos momentos de la enfermedad la red de apoyo (familiares, amigos,
vecinos, grupos de autoayuda) y el apoyo social que éstos prestan adquiere una
gran importancia’®. El apoyo social es un factor fundamental en la salud fisica y
psiquica, de manera que las personas con buen apoyo social pueden tolerar mejor las
situaciones de estrés!%!7.

El apoyo social se define como los recursos sociales que las personas perciben que
tienen disponibles'® y que les son proporcionados de manera formal por contextos o
grupos profesionales o instituciones y asociaciones, o de manera informal por grupos
de apoyo como familia, amigos y pareja. En resumen, el apoyo social se refiere a la
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percepcion o la experiencia de que uno es amado y cuidado, estimado y valorado, y
es parte de una red social de asistencia mutua!*2%,

Los grupos de apoyo para familiares persiguen mejorar la calidad de vida de estas
familias a través del apoyo social, la expresion emocional y el bienestar emocional.
Todo ello se encuadra en un contexto en el que el familiar se siente escuchado y
comprendido por otros familiares que estan pasando por su misma situacion, sin
perjuicio de ser juzgados o no entendidos por los otros”, lo que facilita la percepcion
de apoyo y la expresion emocional. Y, por tanto, contribuye a mejorar la calidad de
vida de estas personas.

Los beneficios de esta atencion son muchos, las familias que han recibido apoyo
durante el proceso de la enfermedad, tras el fatal desenlace no se sienten “solas y
desamparadas”©, se les sigue prestando apoyo una vez que el nifio ya no esta, este
recurso es también un apoyo para las Unidades de Salud Mental de los diferentes
centros publicos, ya que debido a las caracteristicas propias de estas familias en
duelo, requieren atencion especializada en el ambito de la Psicooncologia, y por ello
a veces se hace complicado ubicarlas en otras estructuras que ofrecen sus servicios
de manera mas generalizada.

El analisis del discurso como herramienta de estudio psicosocial

Analizar discursos es una tendencia que ha logrado importante aceptacion en las
Ciencias Humanas y Sociales®?. El analisis del discurso (AD) se inscribe en lo
que podriamos denominar el saber cualitativo, formando parte de lo que Valles®®
llama el paradigma interpretativo. Lo caracteristico del analisis del discurso y que
le distingue de otras técnicas de investigacion, es que se trata de una técnica que
combina intrinsecamente, y de ahi su complejidad, la observacion y produccion de
los datos, y la interpretacion o analisis de los mismos®“®.

Los discursos, las verbalizaciones y los signos de diferente naturaleza que los
acompaifian (no so6lo lingiiisticos), tienen efectos sobre la realidad social®, es decir,
el lenguaje no se considera solamente un vehiculo para expresar y reflejar nuestras
ideas, sino un factor que participa y tiene injerencia en la constitucion de la realidad
social®.

Autores como Laclau y Mouffe®” postulan que lo discursivo es una dimension
crucial en el establecimiento de los vinculos y de las relaciones sociales. Y, por
tanto, esta concepcion activa del lenguaje también ha influido sobre la psicologia,
y en esa area, en los ultimos veinte afios el AD dejo de considerarse como una
herramienta de importancia marginal para pasar a ser una perspectiva empleada
frecuentemente®®.

Este estudio se plantea como objetivo analizar los beneficios que tiene una
experiencia de grupo de apoyo de familiares que han pasado por el fallecimiento de
un nifio con cancer a través del analisis de los discursos que realizan dichos familiares
durante las sesiones. En el duelo el contar con la posibilidad de acudir a un grupo
de apoyo con personas que estan en una situacion parecida puede ayudar a manejar
mejor el proceso. La aplicacion del AD en esta realidad social es muy novedosa
y aunque esta herramienta es ampliamente utilizada en las ciencias psicosociales
aplicadas, en el contexto de nuestro estudio su aplicacion es mas escasa. Esta
metodologia cualitativa es en si misma una fuente de conocimiento muy interesante
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cuando se trata de analizar y estudiar los discursos de los grupos y variables que
se pueden relacionar con dichas verbalizaciones y puede ser complementada con
posteriores estudios cuantitativos.

2. Objetivo

El objetivo principal que se persigue con este estudio es conocer si el grupo de apoyo
es una herramienta util para la mejora de la calidad de vida, la percepcion de apoyo
social, el bienestar emocional y la expresion emocional en estos familiares. Para ello,
es necesario analizar los beneficios que tiene una experiencia de grupo de apoyo de
familiares que han pasado por el fallecimiento de un nifio con cancer.

En este estudio en concreto vamos a utilizar la herramienta metodologica
de analisis del discurso (AD), de naturaleza cualitativa, partiendo de la siguiente
hipotesis:

A lo largo de las sesiones y al finalizar el grupo de apoyo, los discursos de los
familiares relacionados con el apoyo social, la expresion emocional y el bienestar
iran en aumento, lo cual puede ser una evidencia de la utilidad del grupo de apoyo.

3. Método
Definicion de las variables del AD:

Un paso importante del método, a pesar de que no existe una tnica pauta o guia
para ponerlo en practica, es definir las variables que vamos a analizar en los
discursos transcritos de los participantes durante las sesiones. El objetivo de esta
etapa del analisis es tener claro qué es lo que estamos analizando y cuéles son las
verbalizaciones que tendremos que cuantificar dentro del discurso.

La definicion de las variables fue la siguiente:

Calidad de vida: entendida como satisfaccion vital, se define como una valoracion
global que la persona hace sobre su vida, comparando lo que ha conseguido, sus
logros, con lo que esperaba obtener, sus expectativas®”.

Apoyo social: se refiere a la percepcion o la experiencia de que uno es amado y
cuidado, estimado y valorado, y es parte de una red social de asistencia mutua'® 2%,

Bienestar emocional: capacidad de sentir emociones evaluadas como positivas y
reconfortantes, es una dimension de la calidad de vida®®3D.

Expresion emocional: capacidad para verbalizar y comunicar las propias
emociones, validarlas y permitirlas. Este concepto ha venido de la mano del
desarrollo del concepto de inteligencia emocional. Esta se define como las destrezas
con las que se consigue: a) percibir los estados emocionales, asumiéndolos como
tales y expresandolos convenientemente; comprender correctamente la naturaleza
de dichos estados emocionales, b) regularlos, impidiendo sus efectos negativos
y aprovechando sus aspectos positivos para adaptarnos satisfactoriamente a cada
situacion y c) ser capaces de hacer lo mismo con los estados emocionales de las
demas personas®?.
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Participantes

El grupo de apoyo ha estado constituido por nueve familiares de nifios fallecidos
por cancer (dos padres, una hermana mayor de edad y seis madres) que acuden a
Fundacioén Olivares de Malaga, la edad media de los participantes es de 40 afios, y el
tiempo medio desde el fallecimiento del menor es de un afio. La dinamica grupal se
llevo a cabo en catorce sesiones semanales de dos horas de duracion. Las variables
analizadas fueron la calidad de vida, la percepcion de apoyo social, el bienestar
emocional y la expresion emocional.

Procedimiento

Cuando hablamos de grupo de apoyo no hay una forma tinica valida de funcionamiento
en el grupo”. Las sesiones a pesar de ser semidirigidas y dejar un margen de actuacion
espontanea de los participantes bastante amplio, seguian una estructura mas o menos
fija que fue la siguiente:
» Apertura: Ronda de expresion libre.
e Pausa.
» Actividad dirigida por la facilitadora del grupo con la finalidad de promover
la ventilacion emocional, validar el proceso de cada uno y cohesionar el grupo
a través de la experiencia compartida. Algunas de las actividades propuestas
fueron las siguientes: 1. Actividades artisticas que apoyen al proceso de expresion
emocional®?, algunas de estas técnicas son propias de la arteterapia, entendiendo
por arteterapia el proceso de simbolizacion acompafiada®?. El objetivo de
estas técnicas es favorecer y asistir los procesos creativos de los participantes,
ajustandolos a sus ritmos, necesidades y capacidades, de forma que sean capaces
de ir proyectando su mundo interior y sus procesos emocionales en la creacion
plastica®. 2. El uso de técnicas de cohesion grupales para mejorar la relacion
del grupo'?. Se realizaron dinamicas de grupo cuyo objetivo es el fomento de
los lazos entre los participantes y asi fortalecer el apoyo que presta el grupo.
Las dinamicas de grupo tienen que ver con los procesos que se producen en los
grupos de diferente naturaleza y con las técnicas que se utilizan para intervenir
en los mismos®®, Las técnicas de dinamica de grupo son también definidas como
aquellas situaciones colectivas que son guiadas por un coordinador que plantea
simulaciones a problemas o conflictos que hace que el grupo se movilice para
conocerse mejor de manera grupal y de manera individual, de este modo, nacen
nuevas formas de comportamiento®”. 3. También se utilizo la psicoeducacion
para entender mejor el proceso de duelo®?, esta herramienta aplicada al proceso
de duelo ayuda a proporcionar informacion a los participantes acerca de los
mecanismos que se producen en el duelo, se comentan reacciones emocionales,
fases por la que se transita, en definitiva, en qué consiste el proceso por el que
estan pasando y porqué se produce, y esto permite a los padres reinterpretar
su propio proceso teniendo en cuenta la nueva informacion®. 4. Otra cuestion
importante es hacer referencia en estos grupos a las diferencias en los modelos
de afrontamiento del proceso de duelo®, existen diferentes estrategias de
afrontamiento que los padres que estan pasando por esta situacion pueden
poner en practica, abordarlas en el grupo y ponerlas de relieve contribuye a
un mejor manejo del proceso”'?. Hablamos de habilidades de afrontamiento
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o tipos de afrontamiento para referirnos a acciones especificas que la persona
pone en marcha para enfrentarse a una situacion concreta®”, en la literatura se
han recogido diferentes tipos de afrontamiento. Podemos hablar de modelo de
afrontamiento centrado en la emociéon y modelo de afrontamiento centrado en
el problema, en el primero se intenta regular la emocion que provoca distrés,
y el segundo se centra en manejar el problema que origina esa emocion. Otros
modelos hablan de estrategias de afrontamiento aproximativas (se confronta el
problema) y estrategias de afrontamiento evitativas (se escapa del problema)®V.
Es importante resaltar que no existe unas estrategias de afrontamiento mejor que
otras y que dependera de las consecuencias, si la persona obtiene beneficios con
dicha estrategia, su uso es apropiado en ese momento“?. Explicar estos modelos
con un objetivo psicoeducativo puede ayudar a validar el proceso de duelo de
los participantes del grupo.

» Cierre de la sesion: Ronda de preguntas dirigidas por el terapeuta para conocer
cOmo se sienten tras la sesion, verbalizacion de las emociones sentidas después
del trabajo en grupo.

Las sesiones siguieron el guion tematico que se detalla a continuacion:

+ 1°sesion: bienvenida a los participantes que han vivido una pérdida reciente.
Iniciacion, presentacion y ronda grupal.

» 2°sesion: fases del duelo, descripcion y compartir grupal. Cada uno encuentra
la fase del duelo en la que se halla. Explicar y educar sobre las diferentes
etapas del duelo, acompafiar a transitar por todas esas etapas, compartir sus
propias etapas de afrontamiento.

* 3°sesion: dar salida a lo reprimido mediante lo artistico. A través de técnicas
artisticas, dar lugar a que se exprese lo reprimido. Provocar la exteriorizacion
de emociones a través de técnicas artisticas, buscar el afrontamiento de la
situacion.

* 4°sesion: trabajos grupales de autoapoyo. Técnicas de fusion del grupo para
generar mayor confianza.

o 5% 6° 7° 8° 9°y 10° sesion: afrontamiento de las fases del duelo. Cada
participante comparte su forma de afrontar. Técnicas y educacion del
afrontamiento del duelo.

o 11° 12° 13° y 14° cierre de las sesiones. Sucesivas sesiones para seguir
trabajando en estas lineas. Sentirse apoyados en este proceso y apoyar a otros
participantes del grupo en este proceso.

Una vez que finalizaron las sesiones se dio por concluido el grupo de apoyo y no
se descarta poner en marcha un nuevo grupo de apoyo mutuo y que el grupo objeto
de este estudio pase a ser un grupo de autoayuda.

Se llevaron a cabo transcripciones de las verbalizaciones emitidas por los
participantes al cierre de cada sesion y, ademads, se apoyo esta transcripcion con
un cuestionario breve a modo de autoinforme con una pregunta abierta que los
participantes compilaban al final de las sesiones (véase Anexo 1).

Analisis de las verbalizaciones

Finalizadas las sesiones se realiz6 un analisis del discurso de los nueve participantes
del grupo de apoyo al duelo, a través de la transcripcion de las sesiones y la
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4. Resultados

Analisis del discurso de las verbalizaciones de los participantes:

* 1% variable CALIDAD DE VIDA
“Me siento mucho mejor”, “Me encuentro mejor desde que vengo al grupo”, “En
el grupo me siento bien”, “Cuando vengo al grupo me siento tranquila y en paz”.

+ 2%variable APOYO SOCIAL

“En el grupo me siento comprendido,” “Me esta ayudando mucho asistir al
grupo”, “Creo que vosotros entendéis como me siento”, “Me siento apoyado por
el grupo”, “Nadie me va a devolver a mi hijo, pero me reconforta poder contar con
vosotros”.

+ 3%variable BIENESTAR EMOCIONAL

“El rato que vengo aqui es un alivio y salgo mucho mejor”, “Compartir con
vosotros me ayuda a estar mas positivo en mi vida”, “Me siento bien cuando alguno
de nosotros se siente mejor escuchandonos y compartiendo nuestra experiencia”,
“Desde que vengo estoy mas tranquila con mi familia y me siento menos culpable
cuando me rio”.

« 4" variable EXPRESION EMOCIONAL

“En el grupo consigo hablar de lo que me pasa con libertad”, “No me siento
juzgado”, “Sé que lo que yo siento también lo pueden sentir los otros miembros del
grupo y eso me anima a seguir’.

Estas verbalizaciones se relacionan con las diferentes variables y a lo largo de las
sesiones van aumentando en todos los participantes y todos consideran que es muy
util y positiva la experiencia del grupo para trabajar el duelo.
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Anexo 1.

Grupo de Apoyo Mutuo
Fecha de la sesion:

Cuestionario breve de evaluacion de la sesion.

Tras la ronda de cierre en la que hemos compartido nuestras
impresiones sobre como ha ido la sesion y en qué pensais que os
esta ayudando y siendo qtil, por favor, en el espacio que tienes aqui,
describe brevemente esas impresiones que has compartido con el
grupo, asi como cualquier otra cuestion que quieras sefialar sobre la
sesion.
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