Ensenar estrategias de afrontamiento a padres de ninos con cancer

a través de un cortometraje

Teaching coping strategies to parents of children suffering

from cancer using a short film
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RESUMEN

Este trabajo describe la utilidad de un cortometra-
je para ensenar estrategias de afrontamiento positivas
a los padres de hijos con cancer.

Para la realizacion del cortometraje se han utiliza-
do los resultados de un trabajo de investigacién sobre
las estrategias de afrontamiento que utilizan los padres.
Los resultados se extrajeron del anélisis del discurso de
los padres que participaron en un grupo de autoayuda
durante ocho sesiones.

El cortometraje ha sido evaluado por los psicdlo-
gos de todas las asociaciones de padres que forman
parte de la Federacion de padres de ninos enfermos
de cancer. Asimismo, se ha experimentado en sesiones
grupales realizadas en las sedes de ASPANION (Asocia-
cién de padres de nifos oncolégicos de la Comunidad
Valenciana) de Valencia y Alicante.

El 70% de los psicdlogos considera que el cortome-
traje es un recurso valido para ensefar a los padres estra-
tegias de afrontamiento y que es un instrumento dinami-
zador de las sesiones grupales, ya que se tratan temas que
no habian surgido en el grupo anteriormente y se incre-
menta la comunicacion y la participacion de los padres.

Palabras clave. Cortometraje. Familia. Oncologia pe-
diatrica. Estrategias de afrontamiento. Grupos de au-
toayuda.
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ABSTRACT

This paper studies the usefulness of a short film in
teaching strategies for parents of children with cancer
to cope with the situation. The short film is based on
an analysis of the transcripts from eight sessions of a
self-help group.

The short film has been evaluated by psycholo-
gists working for each of the parent groups belonging to
the Federation of parents of children with cancer. Fur-
thermore, the film has been exhibited in group sessions
that took place in the Valencia and Alicante branches of
ASPANION (Association of Parents with Oncologic Chil-
dren in the Valencia Region).

About 70% of the experts have declared that the
film is a valuable resource for teaching useful strategies
to parents. The film also improves the group sessions
since it addresses a number of issues that had not been
addressed before, and it stimulates the participation
of, and communication between, parents during the
session.

Key words. Short film. Family. Paediatric oncology. Co-
ping strategies. Self-help group.
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INTRODUCCION

Este articulo describe la segunda y ter-
cera fase de un trabajo de investigacion
con los siguientes objetivos:

— Fase [: conocer las estrategias de

afrontamiento que utilizan los pa-
dres de nifios enfermos de cancer a
través del andlisis del discurso de
los padres en sesiones grupales.

— Fase II: disenar y realizar un corto-
metraje para la intervencion en las
familias.

— Fase III: valorar el cortometraje por
los psicologos de las asociaciones y
experimentarlo en sesiones grupales
de padres.

El diagnéstico de un cancer pediatrico
es siempre una experiencia inesperada y
traumaética y un elemento desestabilizador
para cualquier familia, independientemen-
te de la capacidad de adaptaciéon a situa-
ciones de crisis. Los problemas a los que
tienen que enfrentarse los padres son de
diferente indole: emocionales, sociales, psi-
colégicos y conyugales. Esta enfermedad
supone un gran reto, incluso para los matri-
monios mas estables. El futuro de la familia
es incierto y los padres deben encontrar
fortaleza para salir adelante y adaptarse a
las exigencias de la nueva situacion!.

Los padres con un hijo con cancer tie-
nen que enfrentarse a diferentes momentos
de crisis, que corresponden a las diferentes
fases de la enfermedad: diagnoéstico, inicio
del tratamiento, reacciones negativas del
tratamiento y efectos secundarios, fin del
tratamiento, regreso a la vida escolar, fa-
miliar y escolar, recidivas y metéstasis, co-
mienzo de un tratamiento de investigacion
y terminacion del tratamiento de investiga-
cién y fase terminal?

La incertidumbre sobre c6mo va a dis-
currir la enfermedad provoca ansiedad y
depresion. Las reacciones de los padres a
la incertidumbre han sido descritas como
el sindrome de Damocles?.

El diagnéstico, las intervenciones qui-
rargicas y sus secuelas, las reacciones ad-
versas a la quimioterapia y radioterapia y
sus secuelas, las recidivas, la muerte del
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propio hijo y la de otros nifios, los cambios
en su vida cotidiana, en la de sus hijos y
en la de la familia extensa, la adaptacién al
hospital, la relacion con los profesionales
de la sanidad, el manejo de la informacioén:
todas son situaciones estresantes que los
padres han intentado solucionar controlan-
do sus emociones negativas, desarrollando
competencias en el manejo de la enferme-
dad, reestructurando sus valores y dando
un nuevo sentido a su vida*.

Estrategias de afrontamiento

Segun los resultados de la primera fase
de lainvestigacion, los padres han utilizado
estrategias de afrontamiento activas dirigi-
das al problema y a la emocion y pasivas®!’.

Estrategias activas

— Resolucion de problemas con entere-
zay adecuacion a la accién y calma en
diferentes momentos de la enferme-
dad: diagnoéstico, tratamientos, cuida-
dos, secuelas, recidivas, muerte, etc.

— Regulacién afectiva: los padres inten-
tan controlar su miedo y emociones
negativas manteniendo y aparentan-
do normalidad ante las situaciones
estresantes.

— Busqueda de informacion: los padres
buscan y quieren informacion sobre
todos los aspectos de la enfermedad
y se quejan de su carencia. Los médi-
cos son la principal fuente de infor-
macion de los padres.

— Biisqueda de apoyo social: los pa-
dres buscan apoyo instrumental y
consejo fundamentalmente en los
médicos y suelen seguir sus conse-
jos. También buscan apoyo emocio-
nal y consuelo en los amigos y fami-
lia y apoyo espiritual.

— Reevaluacion o reestructuraciéon
cognitiva: los padres intentan un en-
foque méas positivo a la enfermedad
del hijo, desarrollando pensamien-
tos positivos y reestructurando sus
propios valores.
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— Distraccién: los padres y los nifios
realizan actividades alternativas
agradables para disminuir la ansie-
dad (payasos en el hospital, ir al tea-
tro, compartir con los amigos...).

Las estrategias mas frecuentes en el dis-
curso de todos los padres son: afrontamien-
to del problema con entereza y adecuaciéon
a la accién y calma y la regulacién afectiva
aparentando normalidad. Las estrategias
relacionadas con la bisqueda de informa-
cion, apoyo social y reestructuraciéon cog-
nitiva son las que siguen en frecuencia. La
distraccion es la estrategia que con menos
frecuencia aparece en los comentarios de
los padres.

Las estrategias pasivas o evitativas son
las menos frecuentes en el discurso de los
padres y s6lo se manifiestan ante situacio-
nes como las recidivas y la muerte: rumia-
cion, huida/evitacion y aislamiento social.

Comportamientos de riesgo

Sin embargo, también hemos podido
observar por el discurso de los padres que
hay comportamientos que pueden consi-
derarse de riesgo y pueden provocar des-
ajustes en la vida familiar!!.

— El olvido de los otros hijos y la fal-
ta de comunicacién con ellos, sobre
todo por el cuidador primario.

— Formas inadecuadas de mantener la
disciplina en el nifio enfermo.

— La ruptura de la pareja por falta de
comunicacién y asignacién desequi-
librada de roles.

— Diferentes formas de reaccionar y de
asumir responsabilidades por parte
de los padres (el padre o la madre
puede estar deprimido/a).

— Laruptura de las relaciones con la fa-
milia extensa y el desarrollo de senti-
mientos inapropiados (rencor).

— Falta de comunicaciéon y relaciones
inapropiadas con el personal sanita-
rio.

— Desarrollo inadecuado de competen-
cias en el cuidado del nifio.
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— No manejar la enfermedad adecuada-
mente fuera del hospital.

Todos estos riesgos hay que consi-
derarlos cuando se quiere intervenir en
orientacion familiar. Por ello, disehamos y
elaboramos un cortometraje en el que los
padres pudieran visualizar las estrategias
positivas y fuera un instrumento a utilizar
en el proceso de ensefanza-aprendizaje.
Asimismo, evaluamos y experimentamos la
utilidad del cortometraje.

DISENO Y REALIZACION DEL
CORTOMETRAJE

Recopilacion del material filmico

Se visualiz6 y estudi6 36 largometra-
jes en los cuales algiin protagonista tenia
cancer. Son pocos los largometrajes que
presentan habilidades de afrontamiento y,
ademas, son pobres en cuanto a la diversi-
dad de las estrategias utilizadas. Tuvimos
dificultad para acceder a los cortometra-
jes, debido a que no estan comercializados.

Elaboracién del guién y rodaje del
cortometraje: «Mama, ;estas bien?»

El cortometraje fue realizado en colabo-
racién con la empresa Grupo FORJA Ideas
Creativas de Comunicacién S.L. (Valencia).
Se elabord el guidén del cortometraje en
base a la investigacién recopilada duran-
te las sesiones grupales con los padres. El
guion incluye estrategias reales utilizadas
por los padres y recogidas en la bibliogra-
fia especializada.

El cortometraje narra, a través de 15 se-
cuencias, la vida de una familia en el trans-
curso de un dia y describe sus dificultades
y las estrategias positivas que los padres
utilizan. También se incluyen algunas esce-
nas referentes a las sesiones grupales de
un grupo de autoayuda. En ninguna escena
aparece la imagen del niio enfermo, aun-
que si su voz.

Las estrategias activas mostradas en el
corto son: resolucién de problemas (esce-
nas: 1, 3, 4, 8, 11), apoyo social de tipo emo-
cional (escenas: 1, 3, 4, 6, 7, 10, 12, 13, 14),
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apoyo espiritual emocional (escena: 9),
regulacién afectiva (escena: 4), reestructu-
racion de valores y pensamiento positivo
(escenas: 2, 6, 13), bisqueda de informa-
cion (escena 11), distracciéon (escena 6). La
escena 5y 15 son de transicién o de despe-
dida del corto.

Ejemplos:

Escena 22
Descripcion de la escena

La psicéloga se encuentra reunida con
dos matrimonios. Les pregunta para que
puedan compartir sus experiencias:

— Psicéloga: «Pedro, si le volvieran a
diagnosticar cancer a tu hijo, ;como
reaccionarias?» Pedro que parece
bastante reservado, busca la mirada
de su mujer y se decide a hablar:

- Pedro: «Creo que cambiaria la nega-
cion del principio, porque ahi perdi
mucho tiempon».

Tipo de estrategias

Reflexion y pensamiento positivo; el
padre es consciente de que la negacion del
diagnéstico le ha impedido actuar de forma
adecuada.

Escena 102
Descripcion de la escena

Estan en el recibidor de su casa uno
frente al otro:

— Pedro: «No te hundas, te necesita-
mos los dos».

- Maria: «;Se ha dormido?».
— Pedro: «Si».

- Silencio. Pedro atrae hacia si a Maria
y le susurra al oido.

- Pedro: «Te quiero, ;lo entiendes? Te
quiero con toda mi alma, no podria
perderle, pero no soportaria perde-
ros a los dos».

— Pedro se separa de ella y se aleja.
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Tipo de estrategia

Apoyo social de caracter emocional;
esta estrategia genera sentimientos de
unién entre la pareja.

Escena 112

Descripcion de la escena

Dos parejas se encuentran dialogando
con la psicéloga.

— Maria (madre protagonista): «Le de-
jas en manos de los médicos porque
crees que es la mejor solucién (1).
Yo lo preguntaba todo, todo, cuando
tenia algin sintoma o alguna duda,
lo preguntaba todo (2) y no me movi
de su lado todo el tiempo que estuvo
ingresado» (3).

— Otra madre: «Yo no podia dormir,
pero ni se me ocurria tomarme nin-
gun tranquilizante porque si le pasa-
ba algo a las maquinas, jDios! No me
lo hubiera perdonado en la vida (4).
Y en casa, en casa veiamos peliculas
de risa y exagerabamos la risa» (5).

Tipo de estrategia

- (1, 3, 4) Centrada en el problema po-
sitivamente.

- (2) Basqueda de informacioén.
— (5)Técnicas de distraccion.

El cortometraje tiene una duracién de
12:38 minutos. Su corta duraciéon permite
que se pueda utilizar en una sesién grupal,
repasar las escenas tantas veces como sea
necesario y que las escenas y didlogos pue-
dan ser recordados con facilidad por los
espectadores.

Cinco personajes interpretan el guién.
Los actores tienen una dilatada experiencia
en interpretacion de peliculas y series. Se
trabajé con un equipo de méas de 16 perso-
nas, especialistas en direccion, sonido, ilu-
minacion, maquillaje, peluqueria, maqueta-
cion, script, etc.

El rodaje del cortometraje se realizd
durante dos dias, con una duracién de 14
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horas diarias. Se utilizaron tres ambientes
distintos: el interior de una casa (cocina,
salén, comedor, recibidor, la habitacion de
matrimonio y la del nino), el interior de un
coche en la calle y una sala para las sesio-
nes grupales.

Elaboraciéon de una guia

Se elabor6 una guia explicativa del cor-
to para los profesionales que incluye la
transcripcion integra del guién por esce-
nas y la explicacién de las estrategias utili-
zadas en cada una de ella.

EVALUACION DEL CORTOMETRAJE
Y EXPERIMENTACION CON LOS
PADRES

Utilizar el cortometraje como herra-
mienta para trabajar con los padres es 1til
so6lo si los profesionales y los padres con-
sideran que realmente éste es un recurso
valido y adecuado. Por ello, los profesiona-
les evaluaron la utilidad del cortometraje
y observaron las reacciones de los padres
en las sesiones grupales, después de su vi-
sionado.

Evaluacion de los profesionales

El corto fue evaluado por 16 psicélogos,
pertenecientes a todas las asociaciones
integradas en la Federacion Espafiola de
padres de nifios enfermos de cancer en su
reunion anual que tuvo lugar en Madrid. Se
visualiz6 el corto dos veces, previa explica-
cion, y luego los psic6logos cumplimenta-
ron un cuestionario.

Cuestionario para la evaluacion
del corto

Consta de 10 items:

— 4 de respuestas cerradas, que ofre-
cen un continuo desde muy desfa-
vorable a muy favorable (items de
respuestas tipo Likert) y que nos
permite un andlisis cuantitativo de
las respuestas.
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— Estas preguntas se contestan: 1) muy
en desacuerdo, 2) en desacuerdo, 3)
no sabe/no contesta, 4) de acuerdo y
5) muy de acuerdo.

— 6 de respuestas abiertas, que posibi-
litan una valoracion cualitativa.

Reacciones de los padres

Se experimenté el corto en una sesién
en cada uno de los dos grupos de padres
de hijos enfermos de cancer en las sedes
de ASPANION en Valencia y Alicante.

El grupo de padres de Alicante estaba
formado por 5 madres y el de Valencia por
4 padres y 4 madres; en ambos casos, ya se
conocian de los grupos de autoayuda. Las
sesiones duraron 90 minutos; primero vi-
sualizaron el corto y después se entablé un
didlogo. Las intervenciones de los padres
fueron grabadas. Los dos psicologos que
desarrollaron las sesiones constataron el
cambio que se produjo en la dindmica del
grupo como consecuencia del cortometra-
je.

RESULTADOS DEL CUESTIONARIO

Respuestas dadas por los psicélogos
sobre cada item

ftem 1

(Este cortometraje es un recurso vali-
do para ensefiar a los padres estrategias
de afrontamiento? El 69% de los psicélo-
gos considera que el cortometraje es un
recurso valido para ensefar estrategias de
afrontamiento, ya que esta «de acuerdo» el
62,5% y «muy de acuerdo» el 6,5%. Un 31%
no sabe/no contesta.

ftem 2

(Considera que refleja la situacién que
tienen los padres ante situaciones de can-
cer? E1 82% de los expertos han contestado
que estan «de acuerdo» en afirmar que el
cortometraje si que refleja las situaciones
reales que tienen los padres con un nifio
con cancer. Un 18 no sabe/no contesta.
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ftem 3

(El cortometraje ha mostrado dramatis-
mo? El 94% de los expertos han coincidi-
do al expresar que estan «en desacuerdo»
o «muy en desacuerdo» en admitir que el
cortometraje mostraba dramatismo. En el
cortometraje no hay ninguna escena de pé-
nico o lloros. No quisimos un cortometraje
dramético.

Item 4

;Utilizaria este cortometraje en sesiones
de grupo de padres? El 62,5% de los exper-
tos han considerado que estan «de acuerdo»
o «muy de acuerdo» en utilizar este corto-
metraje como un recurso en grupo con pa-
dres y el 37,5% no sabe/no contesta.

ltem 5

(En qué momento del proceso onco-
légico considera oportuno que los pa-
dres visualicen este cortometraje (con la
explicacion de un profesional): 1) recién
comunicado el diagnéstico, 2) durante el
tratamiento, 3) finalizado totalmente el
tratamiento? El 62,5% considera oportuno
utilizar este cortometraje durante el trata-
miento.

ltem 6

({Qué aspectos no refleja el cortome-
traje? Aspectos no tratados: aspectos rela-
cionados con los hermanos, con los otros
familiares (abuelos, amigos, etc.), con los
momentos de ocio y con los sentimientos
de preocupacion del hijo (50%).

Item 7

;Qué le ha gustado mas del cortome-
traje o qué le parece mas util? Aspectos
fuertes:
- El tratamiento de las relaciones de
pareja (100%):

— «El cortometraje muestra la situa-
cion de la pareja en diferentes mo-
mentos y con diferentes estrategias».
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— «Es muy buena la forma en la que re-
fleja la relacion de la pareja comen-
zando con una problematica inicial
y finalizando con una resolucién de
ciertos conflictos (a través de expre-
siones afectivas entre ellos y del apo-
yo que se prestan, etc.). El momento
de la escena en la habitacién de ma-
trimonio refleja el cambio de actitud
de los actores».

— «El cortometraje es un recurso util
para tratar cuestiones como la re-
lacién de pareja, las estrategias de
afrontamiento y el apoyo entre los
padres».

— Formato del cortometraje:

— «Su formato visual favorece la re-
flexion y permite desbloquear a los
padres y hablar de cuestiones difici-
les» (100%).

— «La produccioén es muy buena y los
actores pueden enganchar» (93%).

— «La comunicaciéon no verbal entre los
protagonistas y las frases del grupo
de padres» (50%).

— Guia explicativa: «El hecho de que
venga acompanado de una guia lo
hace mas practico» (75%).

ftem 8

({Qué es lo que menos le ha gustado o
seria motivo de mejora? Aspectos débiles
del cortometraje:

— Tratamiento de los miembros de la
familia:

— «El apoyo de la pareja no es bidirec-
cional sino unidireccional, ya que s6lo
lo recibe una de las partes (la madre).
Se refuerza los roles de género este-
reotipados y tradicionales. El padre
como fuerte y persona que toma la
iniciativa mostrando una actitud mas
activa y la madre en casa» (25%).

— «Los aspectos relacionados con el
hijo quedan en un segundo plano al
no aparecer la imagen del nifio y no
poder observar las expresiones del
actor infantil» (6%).
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— Incompleto

— «El material se queda corto para po-
der trabajar todas las realidades de
la oncologia pediatrica» (25%).

- «No se reflejan las estrategias de
afrontamiento de hijos y hermanos»
(6%).

— Formato de las escenas

— «Algunas frases utilizadas en el cor-
tometraje, sin una buena orientacién
por parte de los profesionales que
guien las sesiones, pueden dar lugar
a confusién y generar pautas evitati-
vas, distractoras o de disimulo» (6%).

— «Se podria incluir mas parejas en la
sesion de terapia de grupo» (6%).

ftem 9

(Utilizaria este cortometraje, con apo-
yo de una guia, como recurso para ensefnar
estrategias de afrontamiento a padres? si o
no ;jpor qué?

Razones para su utilizacion

Contest6 si el 100%. Algunas razones
fueron:

— El formato audiovisual es mas moti-
vador (93%).

— «Si utilizaria esta pelicula al ser un
material visual con el que puedes
llegar a mas familias y conseguir, qui-
zas, mayor implicacién ya que los pa-
dres pueden observar literalmente
como se enfrentan a la enfermedad
de sus hijos».

— Los padres pueden darse cuenta de
sus carencias (50%).

— «Con este material los padres se pue-
den dar cuenta, de forma clara, que
no cuentan con los recursos adecua-
dos para afrontar el problema y po-
der cambiarlos».

— Se pueden trabajar las emociones y
estrategias (50%).

— «S1 que utilizaria este video ya que
el cortometraje, junto con la guia,
es una herramienta para utilizar du-
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rante el trabajo terapéutico y tratar
varios aspectos en los padres (estra-
tegias de afrontamiento, emociones,
etc)n.

Item 10

(Conoce otro material audiovisual que
sirva como recurso pedagégico a padres?
Indique cudl. Ninguno de los expertos ha
expresado que conoce un material de este
tipo, lo que coincide con la bisqueda de
materiales que realizamos en esta investi-
gacién y nos demuestra que nuestra apor-
tacién es novedosa.

CONCLUSIONES DE LAS SESIONES
CON LOS PADRES

— Se estuvo debatiendo en cada grupo
casi una hora y media, aunque se po-
dia haber alargado una hora maés si el
tiempo lo hubiera permitido.

— Los padres del grupo, al hablar de las
parejas del cortometraje, incremen-
taron sus niveles de comunicacion y
enriquecieron sus comentarios.

— Ciertos padres que hasta la fecha no
habian hablado en el grupo, con la
visualizacion de este corto, pudieron
expresarse.

— La proyeccién del corto suscité en
los padres algunos temas recurren-
tes ya tratados en el grupo de discu-
sién y otros totalmente nuevos.

- Los temas recurrentes son: regula-
cién afectiva (mantener y aparentar
normalidad), basqueda de apoyo
social, reestructuracion cognitiva
(pensamiento positivo), blsqueda
de informacién y distraccion. Los no-
vedosos son las relaciones sexuales
y de pareja.

— En general, la impresiéon de los pa-
dres fue buena, ya que se sintieron
identificados con las escenas del
cortometraje: «En muchas de las co-
sas que veo, me siento muy refleja-
do»; «Yo creo que estoy viviendo lo
que se ve en la pelicula»r.
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Estrategias de afrontamiento activas

Los padres nos muestran estrategias de
afrontamiento positivas dirigidas a la emo-
cién (regulacion afectiva y bisqueda de
apoyo social de tipo emocional) y dirigidas
alos problemas (btasqueda de informacion,
reestructuracion de valores y distraccion).

Regulacion afectiva (mantener y
aparentar normalidad)

- «Yo no queria que llorasen delante
de ella para ofrecer una sensacién
positiva y serena», «<en esos momen-
tos sacas las fuerzas de donde pue-
das, no sabes cémo, pero las sacas,
por eso yo me he sentido identifica-
da con la madre de la pelicula».

— «Yo como me queria hacer tan fuerte,
aveces pensaba jes qué no lo querré
como padre?, y c6mo en la cabeza te
planteas no llorar, no hundirte».

- «Yo hacia muchas tonterias para que
mi hija se riera», «intentaba que no
me viera llorar».

— «Como no estan exentos de otras en-
fermedades, cuando mi hijo tenia fie-
bre se asustaba, yo le decia que estu-
viera tranquilo que no pasaba nada,
aver si por haber tenido lo que habia
tenido no iba a tener fiebre nunca
mas, y asi le tranquilizaban.

— «Yo no le tengo que dar importancia
a nada de lo que él me diga, tengo
que bromear con él, aunque por den-
tro estas nerviosan.

Biasqueda de apoyo social de
caracter emocional

Apoyo social (otros padres, amigos,
asociaciones)

— «Nos ayudaba mucho la gente que
nos hablaba bien y que nos contaba
cosas buenas; te apartas de los que
te cuentan cosas malas».

— «Una vez estaba yo muy mal y una
persona me cogi6 de la mano y sé6lo
con eso me ayudé muchon».
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— «A mi una vez una amiga me dijo que
yo era mas fuerte de lo que yo creia
y oir eso me ayud6 mucho».

— «A nosotros un amigo que habian pa-
sado por lo mismo nos dijo que utili-
zaba el pensamiento positivo y nos
hablé de su actitud y nos envio un
correo electrénico y nos dijo que nos
iba a ir todo bien».

— «Nos hemos ayudado en medicinas,
en pedir calmantes a los médicos
por las noches y en acudir a las aso-
ciaciones».

Apoyo familiar
— «Una vez mi madre me acosté en sus
rodillas y me dijo que no me preocu-
para, que no pasaba nada, y eso me
tranquilizé6 muchon».

— «Yo daba muchos abrazos a mi hijoy a
mi pareja, eso funciona de maravilla».

Biasqueda de informacion y de apoyo
instrumental

— «Yo he interpretado en la pelicula que
la madre abre el ordenador porque
quiere buscar informacién, pero no
puede y lo cierra», «yo si que entraba
en internet y miraba casos que esta-
ban en las distintas fases de la enfer-
medad, lo que si que hacia era pregun-
tar al médico, porque me di cuenta de
que me faltaban conocimientos y que
lo interpretaba mal y lo miraba delan-
te de mi hija con toda naturalidad».

- «Yo no queria saber mucho de la en-
fermedad, porque si sabes mucho a
lo mejor perjudicas a tu hijo por te-
ner miedo».

— «Nosotros queriamos saber lo justo,
no queriamos que los médicos nos
dieran mas informacién que la nece-
sarianr.

Reestructuracion de valores
(pensamiento positivo)

— «Te cambia la vida para bien, es ver-
dad, porque antes mucho trabajo,
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mucho material y ahora te cambia la
vida de otra forman.

— «Cuando nos fuimos del hospital el
oncélogo nos dijo que, seglin su ex-
periencia, todo habia salido bien, y
que era de esperar que siguiera por
el mismo camino y, después de oir
esto, te quedas con una idea positiva
que intentas mantener en tu cabeza».

Distraccion

— «Yo también hacia eso, invitaba a un
montén de gente a casa y también
intentaba reirme mucho mas en las
peliculas o con las bromas para com-
pensar».

Justificacion de la no utilizacion de la
distraccion

- «Yo no, me siento culpable, no me
siento con derecho a pasarlo bien,
cuando mi hija aun no ha salido de
ésta, mi marido estéa igual».

Recaidas

También debatimos, en los casos en los
que habia habido una recaida, como habia
cambiado su actitud hacia la enfermedad.
Algunos padres no eran conscientes de que
esto pudiera suceder, otros sefalan el mie-
do y otros c6mo cambi6 su actitud cuando
sucede la recidiva.

— «Yo al principio no era del todo cons-
ciente, no me planteaba que las co-
sas pudieran ir mal».

— «Cuando me han dicho lo de la recai-
da casi me pongo a llorar, ese miedo
no se va.

— «Cuando recayé, ya todo cambio, se
me quitaron las ganas de reir y hacer
bromas, fui consciente de que lo po-
dia perder».

Cambios en las relaciones familiares

Observamos los cambios en las relacio-
nes de pareja, en las relaciones sexuales y

An. Sist. Sanit. Navar. 2010, Vol. 33, N° 3, septiembre-diciembre

la preocupacién por el mantenimiento de
laindependencia y disciplina del hijo enfer-
mo.

Relaciones de pareja y apoyo
emocional

- «La pareja se queda desprovista de
cuidados y lo que no se cuida se rom-
pey, sin embargo, que la pareja esté
bien es muy necesaria para ayudar».

— «A veces te vienes abajo, pero tie-
nes que levantarte al maximo para
ayudar a tu hijo», «<nos volcamos en
el hijo y nos olvidamos de la pare-
ja», «ahora lo estamos pasando mal
como pareja, nos hemos abandona-
do como pareja y al final el resultado
no es bueno», «que mi mujer se vuel-
que en el hijo eso conlleva a tener un
desgaste que hace que la pareja no
esté bien cuidadan.

— «Yo creo que son ciclos en los que
una parte la pareja ayuda a otra y
luego otro estd mal y el otro le apo-

yYar.

Relaciones sexuales

— Problemas: «Yo cogi asco a mi ma-
rido, no aguantaba que me tocara,
dormia con mi hijo, pero me sentia
muy culpable por él. Luego necesita-
mos asistir a terapia de pareja para
volver a tener relaciones».

— Menos frecuentes: «Yo ni me acuerdo
de la Gltima vez».

— Mantenimiento: «A mi me pas6 lo
contrario, nunca he estado tan unida
a mi pareja como en esos momentos,
sentia que lo necesitaba mas».

Relaciones con el hijo enfermo

— Independencia: «Cuando dejaba a mi
hijo solo en el hospital, él me decia
(me dejas solo? Claro que si, si td ya
eres mayor, pero luego cuando salia
de la habitacién le decia a las enfer-
meras que le echaran un vistazon.
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— Disciplina: «Tu querrias darle todo
pero no puede ser, si le hace falta un
castigo aunque te duela, se lo tienes
que dar».

Valoracion global

Las terapeutas que llevaron a cabo esta
sesion expresaron que les habia resultado
atil el cortometraje como recurso para fo-
mentar la reflexiéon y la expresion de los
padres y que lo iban a seguir proyectando
en otras sesiones posteriores con el grupo.

DISCUSION

Gracias al andlisis del discurso hemos
podido determinar qué estrategias de
afrontamiento utilizan los padres de nifios
con cancer para poder adaptarse al reto de
una enfermedad cancerosa. Los padres han
utilizado, fundamentalmente, estrategias
activas (dirigidas al problema y a la emo-
cién) que hemos incluido en las secuencias
del cortometraje. Nuestros resultados con-
cuerdan con los de otras investigaciones
cualitativas y no cualitativas!?!5, En estas
investigaciones se sefiala que las estrate-
gias de resolucion de problemas, blisqueda
de informacién, regulacién afectiva y bus-
queda de apoyo social son las mas utiliza-
das por los padres de nifios con cancer y
enfermos cronicos. Tras el visionado del
cortometraje, los padres comentan estas
estrategias, excepto la de resoluciéon de
problemas referentes a la enfermedad del
hijo: diagnéstico, tratamientos y efectos
secundarios, secuelas, etc.

Otras investigaciones relacionadas con
la oncologia pediatrica han utilizado las se-
siones grupales con un fin terapéutico'®2!,
A diferencia de estos estudios, nosotros
hemos utilizado las sesiones para conocer
las estrategias que los padres han utilizado
y para experimentar el cortometraje. Nues-
tro objetivo era desarrollar un instrumento
audiovisual que sirviera para modelar el
comportamiento de los padres, con un fin
educativo, teniendo en cuenta la influencia
que los medios audiovisuales tienen en
nuestra sociedad. El formato audiovisual
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es mas motivador y es uno de los puntos
fuertes del cortometraje sefialados por los
profesionales (100%).

A pesar las deficiencias del cortome-
traje sefialadas por los profesionales (el
apoyo de la pareja no es bidireccional, sino
unidireccional [25%]..., no abarca toda la
problemaética de la oncologia [25%]...), éste
es un recurso utilizable por los profesiona-
les (100%) para ensefar a los padres estra-
tegias de afrontamiento activas (70%) en
las sesiones grupales (62’5%). Asimismo, el
cortometraje es un elemento dinamizador
de las sesiones, favorece la comunicacion
entre los participantes y la expresion de
sus preocupaciones (opinién de los psic6-
logos que lo han experimentado en las se-
siones grupales).

Determinar estas estrategias es funda-
mental para la intervencion en familias de
padres enfermos y se ha constatado que
visualizar estas estrategias en un cortome-
traje es de utilidad para los profesionales y
para los padres. Los padres que disponen
de estas estrategias son mas competentes
en el manejo de la enfermedad, saben con-
trolar el estrés y son emocionalmente mas
estables, lo que contribuye a una mejor ca-
lidad de vida del nifio enfermo de cancer.

Consideramos que este cortometraje
es un primer paso, que debemos continuar
perfeccionandolo incorporando las suge-
rencias de los expertos y que puede ser un
aliciente para desarrollar nuevos recursos
audiovisuales.
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