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Resumen

La psico-oncologia es una disciplina relativamente moderna que surge como respuesta a los
diferentes retos psicosociales que plantea la atencion al enfermo de cancer: su problemética
emocional, el manejo del dolor y los cuidados paliativos, entre otros. Se analizaron las
deficiencias interaccionales familiares y la resiliencia total en los padres de 154 nifios y
adolescentes, entre 8 meses y 16 afios de edad, respectivamente, en tratamiento oncolégico.
Se aplicé la escala Faces Il de Olson y se analizaron los resultados.

Abstract

Psycho-oncology is a relatively new discipline arising in reply to the different psycho-social
challenges posed by caring of cancer patients: their emotional involvement, how to handle
pain and provide palliative care, among others. Inter-action family deficiencies and Total
resilience were analyzed in the parents of 154 children and adolescents undergoing oncological
treatment. '

FACES III Olson scale was applied and results were analyzed.
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Introduccion

El problema aqui investigado parte de parte de la formulacion del siguiente
problema: ;de qué manera es posible acompaiiar a los familiares de nifios y
adolescentes en tratamiento oncoldgico, para que, a su vez, ellos puedan acom-
panarlos y ayudarlos en las distintas fases de la enfermedad? En un intento de
dar respuesta a tal pregunta se construyo una solucién tentativa; primero se
otorgé valor a las deficiencias interaccionales familiares, desde ellas se cons-
truyé una medida transversal de Resiliencia Sincrénica, en las dimensiones:
cohesion y flexibilidad del sistema familia.

El analisis de los resultados de la escala “Faces III” permitird un acerca-
miento a la realidad de estas familias que conviven con el cancer de alguno de
sus hijos. Considerando que determinados factores de naturaleza conductual y
de aprendizaje influyen en el riesgo de contraer cdncer y en su posible evolu-
cién. Por tanto, se considera de vital importancia la valoracién de otros
parametros distintos a los rigurosamente biolégicos; el conocimiento que apor-
tara el estudio de los estilos relaciones familiares prevalentes donde uno de
sus miembros padece de cancer, nuevas puertas hacia la comprension de la
enfermedad, su aparicién, diagndstico y prondstico, tanto asi como al descu-
brimiento de nuevas técnicas de abordaje psico-oncoldgico.

Se aplicé la “Escala Faces III” de Olson, Porter & Lavee (1985), a familia-
res de nifios y adolescentes atendidos en el Hospital Garrahan, en el periodo
febrero-mayo de 20051,

La investigacion se transformoé en una propuesta de psicologia preventiva.

Los datos de larealidad exigieron leer las evidencias, y se perfil6 una senda
tendiente a fortalecer la relacion “unidad hospitalaria-familia del paciente”,
para promover actitudes y comportamientos resilientes?, es decir, incorporar-
los como factores protectores a la familia y a la unidad hospitalaria.
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El reconocimiento de factores de naturaleza conductual y de aprendizaje
influyen en el riesgo de contraer la enfermedad, pone de relieve la importancia
de la valoracion de los parametros familiares ademads de los estrictamente bio-
16gicos, considerando al cancer como una enfermedad que no puede tratarse
como un elemento aislado en la persona. (Matthews-Simonto y Simonto, 1995).

Los aprendizajes bdsicos del ser humano: caminar, hablar?, comer, cémo
resolver problemas, se aprenden en la familia (Cyrulnik, 2004). Sus miembros
procesan informacion, la organizan, codifican y atribuyen sentido segun la
cultura.

La percepcion de los procesos vividos en la interaccion familiar interna
difiere de lo observado externamente. Los procesos familiares siguen una
l6gica psicolégica. Responden al posicionamiento de cada miembro en el
sistema, en cambio, la observacién externa corresponde a estructuras del
observador.

La teoria sistémica se refiere a “la familia” —como sistema— que establece
relaciones con otros sistemas (salud, educacién) y en sus subsistemas (conyu-
gal, filial).

En el presente trabajo se analizard la importancia y la forma de evaluar la
resiliencia del sistema familia, es decir, cémo la familia desarrolla su capaci-
dad de cohesion y flexibilidad con el fin de elaborar estrategias de prevencion
de problemas en las relaciones interpersonales familiares, teniendo presente la
enfermedad oncoldgica de un hijo como factor altamente estresante. Carl
Simonto afirma que las emociones influyen significativamente en la salud y
en la curacion de la enfermedad. Sin embargo, aunque las variables psicoldgi-
cas puedan tener un papel importante, por la influencia de conflictos emocio-
nales en la génesis y tratamiento del cancer-oncologia psicosocial (Simonto,
1993), la importancia de los determinantes bioldgicos es superior.

Importancia del estudio
Son escasas las investigaciones empiricas desde un enfoque sistémico. Su
importancia radica en que las deficiencias interaccionales familiares tienen

correlacion negativa con variables sociodemograficas tales como: edad, esta-
do civil, nivel de instruccidn. Las deficiencias interaccionales dificultan la vida
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de nifios y adolescentes, pero no se trata del sufrimiento que el discurso de los
adultos recita. Los adultos, lejos de involucrarse en la bisqueda de una solu-
cidn, se expresan en el no hablar, o en el “de esto no se habla”.

Cadncer infantil: estudio sobre estilos de relaciones familiares
y resiliencia del sistema familia

La psico-oncologia es una disciplina relativamente moderna que surge como
respuesta a los diferentes retos psicosociales que plantea la atencion al enfer-
mo de cancer: su problemadtica emocional, el manejo del dolor y los cuidados
paliativos, entre otros. Las complejas situaciones personales, médicas y tera-
péuticas a que han de enfrentarse estos pacientes y sus familias les hacen par-
ticularmente susceptibles al desarrollo de problemas psicosociales de impor-
tancia y a una franca disminucién de su calidad de vida. La psico-oncologia
tiene como objetivo la atencidn integral del paciente en sus aspectos biologi-
cos, psicoldgicos, sociales y espirituales manteniendo un permanente didlogo
con el resto de las especialidades médicas.

Cuando un céncer afecta a un nifio o0 a un joven lo hace, etioldgica y sinto-
maticamente, en forma distinta que a los adultos. Por ejemplo, muchos de los
tipos de cancer que se dan en la adultez son resultado de la exposicion a agen-
tes productores de cdncer como tabaco, dieta, sol, agentes quimicos y otros
factores que tienen (ue ver con las condiciones ambientales y de vida. Mien-
tras que las causas de la mayoria de los tipos de cincer pedidtricos son, toda-
via, desconocidas. Otra diferencia a destacar es que ¢l cancer infantil tiene
mayormente un mejor prondstico que el de adultos. Sin embargo, €l diagnos-
tico de cancer es siempre una experiencia inesperada y devastadora, mucho
mas si se trata de un cancer infantil. Padres y familiares suelen vivirlo como
una sentencia de muerte que, al menos inicialmente, elimina todos los senti-
mientos de esperanza.

A pesar de los avances de la clinica oncoldgica, la mayoria de los padres
reaccionan al diagnostico de cancer de manera casi idéntica, implicando para
la mayoria de ellos, una inseparable conexién con la muerte.

El contexto que envuelve a la enfermedad, desde el diagndstico, seguido
por el tratamiento y evolucion, amenaza las estructuras actuales de la familia.
El tratamiento médico de nifios y adolescentes implica cargas emocionales y
practicas, desconocidas para los padres, ademds de la amenaza de la pérdida.
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Deben aceptar los rigores del tratamiento sin garantias de cura y sabiendo el
sufrimiento que le causara al nifio. Por otra parte, tienen que afrontar gastos
econdmicos considerables y la ruptura de rutinas familiares.

Los nifios y adolescentes pasan por las mismas etapas que los adultos fren-
te a una enfermedad: rabia, negacién, regateo, depresion y aceptacién. La mayor
dificultad estd en escucharlos y comprenderlos (Kiibler Ross, 1997) por cuan-
to se sienten solos y necesitan calor humano.

La sociedad reconoce la importancia de las familias sin acercarle oportuna
ayuda. En muchas oportunidades “El apoyo les llega cuando el estrés las trans-
formo en un sistema imposibilitado de desempefio” (Olson en Falicov, 1991,
p. 99). La preocupacidn por el colapso de la familia hace necesario compren-
der los procesos capaces de promover y desarrollar resiliencia, fortaleza de las
relaciones familiares. (Walsh, 2004)

El estrés generado por la enfermedad oncoldgica cuestiona a la familia en
lo referente a {Qué acontecid y qué acontece en ella? ;Quiénes van a estar en
la familia en el futuro? ;Cudl es el tiempo de la duracién de las relaciones
familiares actuales? ;COomo serd la familia luego de los resultados del trata-
miento?

El @mbito familiar puede considerarse definido por dos pardmetros no idén-
ticos y ni siquiera siempre unidos: el de la convivencia doméstica y el de las
relaciones sentimentales o afectivas intensas. (Buendia, 1999)

Olson considera que el “desarrollo familiar rara vez ha sido estudiado en
forma sistematica”. (Olson en Falicov 1991:99) Desde la década de los 60
distintos autores describen los procesos normativos por los que atraviesa la
familia. En los afios 80 Stinnett, Chesser, Defrain y Knaub* (1980) focalizaron
los aspectos fuertes de la familia; Walsh, en la publicacién en Clinical
implications of the family life cycle (Rockville y Aspen 1983), describe los
procesos evolutivos intrafamiliares, los distintos enfoques tedricos y princi-
pios del enfoque sistémico de la resiliencia en “Resiliencia familiar—estrate-
gias para su fortalecimiento” (Walsh, 2004).

Modelo circumplejo
Wiggins (1996) define el Modelo Circumplejo como un sistema de dos coor-

denadas, representadas como ejes horizontal y vertical. El sostenimiento es
representado en el eje horizontal por la variable cohesion. La dominancia se
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representa en el eje vertical por la variable flexibilidad. Las dos coordenadas
suministran una estructura en la que todas las conductas interpersonales pue-
den representarse como combinaciones de aquellos dos ejes.

Alinvestigador le permite evaluar un amplio campo de conductas interper-
sonales de manera no redundante y le alertan acerca de la existencia de lagu-
nas o déficit en la extensién de los campos.

El modelo circumplejo de los sistemas maritales y familiares de Olson se
centra en las tres dimensiones fundamentales de los sistemas maritales y fami-
liares: cohesion, flexibilidad y comunicacion.

Frente al funcionamiento de la vida familiar se observan dos posturas: la
familia funcional (“feliz, normal”) y la disfuncional (“problematica, patologica”).

Una tercera posicion radica en la posibilidad de estudiar grupos de familias
con instrumentos de la clinica, sin compararlas con las denominadas “fami-
lias normales”. Sabemos acerca de las caracteristicas de las “familias proble-
mas”, y la probabilidad de que las “familias normales” carezcan simplemente
de esas caracteristicas.

La perspectiva de contrastar los valores de las variables cohesion y flexibi-
lidad familiar, en familias afectadas por el estrés propio del ciclo vital y del
estrés circunstancial —familias con hijos en tratamiento oncoldgico— es un ca-
mino para conocer los aspectos positivos 'y los recursos que ellas disponen. La
evaluacion familiar, fuera del ambito clinico, ubica la investigacién de los pro-
blemas de la familia como un producto necesario e imprescindible para su
fortalecimiento. Cornprender el comportamiento familiar desde la perspectiva
relacional, promuevz la investigacion psicolégica contextualizada.

El comportamiento de los padres influye en el de sus hijos, especialmente
en aquellas conductas dirigidas a la superacion y resolucién de problemas
(Bar-on et al., 2000). Estas conductas dejan una marca especial en los com-
portamientos futuros de los hijos (Cichetti, 1993; Puerta de Klinkert, 2002).

El enfoque de la resiliencia del sistema familia promueve la transforma-
cién de las diferencias de estilos de relaciones familiares en el abordaje de
distintos estresores, en estrategias de fortalecimiento de la familia, en contex-
tos culturales. Podemos preguntarnos ;Cuales son los estilos de relaciones
familiares prevalentzs de las familias con hijos en tratamiento oncologico?

Este enfoque procura identificar y destacar ciertos procesos interaccionales
esenciales que permiten a las familias soportar y salir airosas de los desafios
vitales disociadores (Walsh, 2004). Como sefiala Daniel Rodriguez (2002):
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“la resiliencia es un concepto facil de entender pero dificil de definir, e impo-
sible de ser medido o calculado exhaustivamente” (p.195). Se considera pro-
bable que las interacciones familiares puedan influir en el tratamiento
oncoldgico, y que el desarrollo de comportamientos resilientes promueva el
desarrollo de medidas preventivas.

Los estudios sobre resiliencia personal dan cuenta de los rasgos y predis-
posicion individual, relatan aspectos del afecto, el apoyo recibido, la existen-
cia de una estructura de proyecto personal, limites sensatos y bien definidos
(Walsh, 2004; Cyrulnik, et al., 2004).Para Mata (2005):

La discrepancia entre real e ideal evalua el nivel de satisfaccién individual con
el sistema familiar actual. Al mismo tiempo, el ideal provee una idea de cuél es
el monto y la direccidn del cambio deseado. [...] Teéricamente la discrepancia
entre ideal y percibido es importante, desde que ella provee una medida de la
satisfaccion existente en el actual sistema familiar...La discrepancia entre ideal
y percibido provee una medida inversa de la satisfaccién familiar. (pp. 34-35)

Se denomina resiliencia del sistema familia a la medida de la tension pro-
vocada por el monto y direccién del cambio percibido por un miembro de la
familia en un ciclo determinado. El instrumento Faces III evalia las relaciones
interpersonales en las dimensiones cohesion y flexibilidad.

Los resultados de Faces III en padres, no se basan en una u otra dimension,
sino en la interaccidn de las dos dimensiones: flexibilidad y cohesion, es decir,
en ¢l desarrollo de la comunicacion en las interacciones interpersonales.

Las relaciones interpersonales no se basan en una sola dimension, por ejem-
plo, el afecto o la actividad compartida, sino que tienen un caracter pluridi-
mensional, en el que las distintas dimensiones se combinan sin que necesaria-
mente coexistan en perfecta sintonia, aunque no lleguen a ser completamente
extrafas entre si.(Gimeno Collado, A., 1999, p.67)

A partir de las consideraciones tedricas precedentes esta investigacion se
propuso el siguiente objetivo general:

» FEstudiar, desde el sistema hospitalario, estilos de relaciones familiares

y capacidad de resiliencia del sistema familia, de nifios y adolescentes,
en atencion hospitalaria ambulatoria.
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Metodologia

El disefio de la investigacion es expost-facto. Para llevar a cabo la investiga-
cion se utilizé la “Escala Faces 111" de Olson (Olson, Porter & Lavee, 1985).
La misma se centra en las tres dimensiones fundamentales de los sistemas
maritales y familiarss: cohesién, flexibilidad y comunicacién, que surgen de
un agrupamiento conceptual de mas de cincuenta conceptos elaborados para
describir la dindmica marital y familiar. Es un modelo conceptual empirica-
mente emparentado con otros modelos de familia, como el modelo sistémico
de Beavers y el modelo de familia de McMaster. La escala Faces 11l es la 3*
version de una serie de escalas Faces desarrolladas por Olson para evaluar dos
de las principales dimensiones del Modelo Circumplejo: la cohesion y a
flexibilidad familiar.

La hipotesis fundamental del modelo circumplejo es que los sistemas de
pareja y de familia equilibrados tienden a ser mds funcionales que los sistemas
desequilibrados. Olson lo elaboré en un intento por salvar la separacion que
tipicamente se da entre la investigacion, la teoria y la practica. (Olson, D. &
Ma. Cubbin, H.I. et al, 1989).

Los estudios sobre el desarrollo familiar provienen de la clinica, desde dis-
tintas teorias y enfoques. Ellos abrieron el camino del estudio de la resiliencia
familiar. La mayoria se han centrado en contrastar a las familias que tienen
dificultades para afrontar enfermedades (fisicas, mentales); consecuencias del
abuso sexual, descuido fisico y maltrato emocional, con las “familias norma-
les” que han sido utilizadas principalmente como grupos de control. A raiz de
esa experiencia “las “familias normales” por derecho propio no han constitui-
do el tema central en una investigacién”. (Olson en Falicov, 1991).

En los estilos de relaciones familiares entrelazadas 1os roles no son claros
y suelen pasar de una persona a otra. Hay valores extremos de proximidad
emocional y se exige lealtad familiar. Estas relaciones se caracterizan por una
intimidad extrema, la fusién de los miembros da lugar a la hiperdependencia.
Hay mandato de someterse a los intereses comunes, y las actividades por se-
parado se ven como una deslealtad. (Alcaide, Rabean & Guala, 1998).

En familias con relaciones vinculadas €l tiempo que pasan juntos €s mas
importante que el tiempo que se pasa solo. La intimidad entre padres € hijos es
elevada; hay mas union que separacion, y el tiempo junto es importante, aun-
que se permite el tiempo a solas. Son mas las actividades compartidas que las
individuales. (Walsh, F. & Olson, D.H. (1989)
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En las interacciones familiares aisladas el aislamiento no es tan extremo
como en el sistema de relaciones familiares no comprometidas. Los limites
generacionales son claros, con alguna intimidad entre padres e hijos. Las ca-
racteriza, ademads, la prevalencia de la separacién por sobre la unidn, y los
espacios separados con participacion en el espacio familiar. El interés afectivo
es poco frecuente, pues los limites generacionales son rigidos y es baja la
intimidad entre padres e hijos, consecuencia légica de ello, es el predominio
del aislamiento.

En las interacciones familiares cadticas —flexibilidad extrema— el dejar ha-
cer lo que quieran resulta ineficaz y acarrea incoherencias e indulgencias al
momento de procurar establecer un limite. El cambio frecuente de reglas im-
pone un estilo de relacion familiar incoherente, experiencia que dificultard la
asimilacion de las limitaciones fisicas y econémicas que conlleva el tratamiento
oncoldgico.

Los estilos de relaciones flexibles se caracterizan por el liderazgo igualita-
rio y un enfoque democratico de la toma de decisiones. Los roles son compar-
tidos, y cuando es necesario hay un cambio fluido. Las reglas pueden cambiar-
se y se adecuan a la edad.

En las relaciones estructuradas los padres tienden a tener un liderazgo un
tanto democratico, y algunas negociaciones incluyen a los hijos. Los roles son
estables, compartiéndose algunos de ellos. Hay ciertos cambios en las reglas,
y otras estan firmemente consolidadas.

En las rigidas, las negociaciones tienden a ser limitadas, imponiendo el
lider la mayoria de las decisiones. Los papeles estén estrictamente definidos y
las reglas no cambian.

El panorama que abren los diferentes estilos de relaciones familiares, remi-
te a la diversidad de reacciones imprevisibles de los padres frente al diagnos-
tico oncoldgico. La importancia de comprender los estilos de familia se rela-
ciona con las modificaciones en el comportamiento frente al paciente.

Descripcion de la muestra

La muestra es incidental, no se homogeneizé ni se asignaron sujetos, estd inte-
grada por madres y padres: 83% de sexo femenino y 17% sexo masculino. La
muestra quedo constituida por madres (n= 130), padres (n= 24). Se parti6 del
presupuesto de que las familias estaban expuestas a las mismas condiciones
de estrés.

Revista de Psicologia. UCA. 2007. Vol 3. N° 5



98 Estilos de relaciones familiares y resiliencia en familias de nifios. ..

La implementacion de la autoadministracién de la escala se realiz6 a pa-
dres del nifio enfermo, en el tiempo de espera previo al turno del tratamiento.
La sala de juego, especialmente disefiada para la recreacion de los pequefios
pacientes oncoldgicos, y la sala de espera del Hospital de Dia del Garrahan
fue el lugar que permiti6 a los familiares responder la escala, propiciando un
bajo costo de implementacion.

Se utilizo la escala Faces III del Modelo Circumplejo de Olson, ya que el
andlisis de los resultados, comparados con variables demograficas y psicol6-
gicas, permite un acercamiento a la realidad familiar. El constructo de familia
ideal sirve para evaluar la familia real y para originar cambios. (Gimeno Co-
llado, A., 1999, p.118).

La escala Faces III informa sobre los valores de las dimensiones: cohesion
y flexibilidad. Con este instrumento se asigna valor a las deficiencias interac-
cionales familiares. En una poblacién dada el porcentaje de los valores de
cohesion y flexibilidad extremos de las relaciones familiares percibidas reve-
lan, desde la perspectiva del método circumplejo, interacciones familiares de-
ficientes. Los extremos de la dimensioén cohesion corresponden a relaciones
no comprometidas y a relaciones entrelazadas; sumadas a los valores de flexi-
bilidad, de relaciones rigidas y de relaciones cadticas, el promedio de esos va-
lores proporciona una estimacion de las interacciones familiares deficientes.

Deficiencias Interaccionales Familiares

Los valores de deficiencias interaccionales familiares surgen del promedio de
los valores extremos de una poblacién. Esos valores toman en el modelo
circumplejo un sentido nuevo, por cuanto la diferencia entre la familia desea-
da y la familia real percibida presenta una compleja combinacidn que es pro-
ducto de la construccidn de la familia ideal. Interviene la reflexién conciente
sobre lo que se estd viviendo, los valores y los deseos de modificacién, asi
como del conocimiento de los distintos miembros de la familia y sus necesida-
des. Esta es la dimension de la vida familiar que acrecienta la funcionalidad y
la satisfaccion. Estd més apoyada en la variable flexibilidad que en la cohesion
y en la diferencia de valores entre lo real y lo ideal en cada dimension. Lo
deseado como ideal de relaciones familiares expresa la capacidad de modifi-
cacion de los valores de cohesion y de flexibilidad, “esta altamente condicio-
nado por el contexto cultural.” (Gimeno Collado, 1999, p.119)
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La resiliencia del sistema familiar

El andlisis estadistico de las dimensiones cohesion y flexibilidad familiar se
realiza de acuerdo con el baremo, pero en forma separada, es decir, los valores
de la dimension real, separada de los valores ideales. Luego se da lugar a dos
operacionalizaciones del constructo de Resiliencia (Vanistendael, 1998, p. 59)
en el contexto del paradigma Circumplejo como las diferencias entre niveles
extremos segun su tendencia a estados equilibrados, considerando el contraste
entre percepcion real e ideal del Faces IlI. A su vez se operacionaliza el con-
cepto de medio adverso a través del Indice de Deficiencias Interaccionales
Familiares, el cual se corresponde con los denominados Cambios de Segundo
Orden (Olson, D. 1985).

El medio adverso (componente necesario en toda referencia al concepto de
resiliencia) es para el sujeto —en este caso— su mismo posicionamiento defi-
ciente en el sistema familiar. Decimos deficiente en tanto se orienta (segun sus
puntajes obtenidos en Faces Ideal) hacia estados extremos del sistema. Al de-
cir orientacion, estamos haciendo referencia al efecto de contraste entre las
perspectivas real e ideal observadas en un mismo momento vital para el suje-
to. Vale sefialar que se trata de una estimacion sincrénica de la resiliencia.

Dicha orientacion constituye un posicionamiento que predispone a la per-
sona a un tipo de interacciones que siguiendo la Iégica (circumpleja) del cam-
bio de segundo orden dar4 por resultado, estados desbalanceados en el sistema
familiar.

Se elabor6 el concepto de sistema desequilibrado en contextos de interac-
ciones disfuncionales en correspondencia a los Cambios de Segundo Orden.
Consecuentemente se identifica el concepto de sistema equilibrado en contex-
tos de interacciones disfuncionales como efecto resiliente familiar en corres-
pondencia con los Cambios de Primer Orden. Y se desarrolla el coeficiente
numérico.

Se construy6 una medida de resiliencia transeccional del sistema familia
individual a partir de las variables flexibilidad y cohesion de l1a escala Faces 111
de Olson.

Se estima la tensidn del contraste percibido, actuando como contexto de las
relaciones familiares, a su vez, en el contexto social, cultural y econémico en
el cual vive la familia.
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El puntaje directo de las formulas individuales de familia real percibida, es
el resultado baremizado de Olson, transformado en puntaje bipolar tanto en
cohesion como en flexibilidad (interpretacion circumpleja).

o Foérmula deficiencias interaccionales familiares: semisuma de los valo-
res absolutos de los extremos tanto de cohesion real como de flexibili-
dad real sobre dos.

» Formula de resiliencia de cohesion: el complemento del valor absoluto
de la semisuma del total de cohesidn real e ideal en los puntales bipolares
(interpretacién circumpleja).

o Foérmula de resiliencia de flexibilidad: el complemento del valor abso-
luto de la semisuma del total de flexibilidad real e ideal en los puntales
bipolares (interpretacion circumpleja).

» Formula de resiliencia total del sistema: promedio de las resiliencias
parciales.

o La resiliencia maxima es I, complemento del valor absoluto de la
semisuma del total de cohesién real e ideal en los puntales bipolares
(interpretacioén circumpleja) funciona lo més cercano al 0.

La estimacién de la medida del contraste de la tensién entre familia real
percibida y la deseada, es lo que se denomina resiliencia del sistema familia.

Resultados

Los resultados de la administracion de la escala Faces III de Olson a 154 ma-
dres y padres de nifias-nifios en tratamiento oncoldgico, provee informacion
suficiente sobre deficiencias interaccionales familiares, resiliencia de cohe-
sion, de flexibilidad y resiliencia total del sistema familiar.

Variables sociodemogrdficas
Sexo: El 83% son de sexo femenino y 17% sexo masculino, distribuidos: el
39% en edades entre 30 4 35; de 36 4 39 afios el 16%; de 26 429 ¢l 15% y el

12% entre 40 a 45 afios. Con porcentajes menores en las franjas de 21 4 25
afos; de 46 449 y de 50 4 57 afos.
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Escolaridad: El 21% no respondi6 el item. En las respuestas se observo
que la escolaridad alcanzada por los familiares es de un 24% de secundaria
completa; primaria completa el 17%; un 10% de terciario completo y un 4%
de estudios universitarios completos. Los estudios incompletos ascienden a
un 14% en el secundario; bajando a un 5% a nivel universitario; a un 3% de
primaria incompleta; y un 2% en el terciario. '

Nimero de hijos: Predominan las familias con dos y tres hijos (29% y 24%
respectivamente) e hijo tnico el 18%. La muestra responde a caracteristicas
de familias en transicién en cuanto al subsistema filial en el nimero de hijos,
el cual caracteriza un estilo de familia y el ambiente psicolégico de percep-
cion de la familia. Las familias con cuatro hijos ascienden al 11%.

Estado civil: El 45% de las madres de la muestra estdn casadas y el 14% de
los padres; los guarismos de madres solteras ascienden al 24%; en cambio, en
los padres sélo el 4% son solteros. Las madres separadas alcanzan el 3% y los
padres el 1%. Se observé un 1% de madres viudas; un 2% de concubinas y no
respondi6 un 1% de madres y un 2% de padres.

Composicion familiar

En la muestra se observo que el 59% de la muestra consideran que la fa-milia
estd compuesta por uno de los cényuges y los hijos; Hijos solamente
el 27%; hijo/a y concubino/a, el 10%; cényuge, hijos y nieto el 1%; sin res-
puesta 1%.

Hospital Garrahan
Muestra Familiares
n =154 Padres

100

80

60

10 78
27 25

0 . 20
°3 3 7
0 - z

0,62 0.5

Porcentajes

B Deticiencias Interaccionales Familiares 129 409 46,1

B Resiliencia de Cohesion 279 129 27,2 18,8 12,9

@ Resiliencia de Fiexibilidad 6.4 10.3 25,3 29,8 27,9

B Resiliencia Total 25 32 11,6 142 20,1 18,1 17,5 6.4 $8
Componentes
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Relaciones familiares

Las deficiencias interaccionales familiares se focalizan en tres grupos,
los valores del 46% de la muestra indican ausencia de deficiencias interac-
cionales; el 41% asciende al 0,5 de dificultades; llegando al 13% del méximo
estimado de 1.

Resiliencia del sistema familia

En la muestra los valores de resiliencia del sistema familia son mayores que
los de deficiencias interaccionales. No perciben deficiencias interaccionales
el 46% de los padres de 71 nifios y adolescentes; el 41% perciben un 0,5%
(padres de 63 nifios y adolescentes); en el nivel critico de 1 de deficiencias
interaccionales familiares la resiliencia juega un papel definido para el 13%
de padres de 20 nifios y adolescentes.

En la dimensidn cohesion la muestra se agrupé en cinco conjuntos de esti-
los de relaciones familiares.

El maximo de cohesion (1) se observd en el 28% de la muestra, lo cual
indica relaciones familiares entrelazadas, caracterizadas por el liderazgo erra-
tico o limitado de los adultos.

En el 13% de la muestra se observé 0,75 de resiliencia de cohesion, es
decir, que las relaciones familiares tienden a ser vinculadas, hay proximidad
emocional y una lealtad a la relacidn.

Cierto aislamiento emocional, que caracteriza a las relaciones familiares
aisladas, se observd en el 19% con valores del 0,25.

Las relaciones familiares no comprometidas se dan en el 13% y suelen
tener una separacioén emocional extrema. Hay poco compromiso entre los miem-
bros de la familia, mucha separacién e independencia personal.

A estas caracteristicas tiende el 27% de la muestra en el que se observéo un
0,5 de resiliencia de cohesion.

La resiliencia de flexibilidad maxima: 1 observada en la muestra total as-
ciende a 6%. El liderazgo limitado o errético caracteriza a las relaciones fami-
liares cadticas, con el consiguiente fracaso de los padres en el control de los
hijos, lo cual se rechaza.

El 10% perciben relaciones familiares flexibles de 0,75 de resiliencia de
cohesion.
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El 30% de los padres se ubican en un 0,25 de resiliencia de cohesion, por lo
que se puede inferir que las relaciones familiares son estructuradas.

En el 28% de la muestra no se observo valores de resiliencia en la dimen-
sion flexibilidad. La ausencia de valores nos habla de relaciones familiares
rigidas, que se dan cuando uno de los padres es el jefe y controla mucho. A
estas caracteristicas tiende también el 25% de la muestra con valores en la
dimensién cohesion del 0,5.

Discusion

En la poblacién de la muestra se detecté una gama de estilos de relaciones
familiares y resultados discriminados de deficiencias interaccionales familia-
res y de resiliencia del sistema familia en las dimensiones cohesidn, flexibili-
dad y total.

La composicion familiar percibida por los padres se diferencié en dos gru-
pos, caracterizados: uno por la integracion del sistema conyugal y filial, y otro
al sistema filial y conyugal incompleto, limitado a un cényuge, un cényuge
excluye al otro, 6 se autoexcluye. La composicién familiar limitada al sub-
sistema filial y el sistema conyugal incompleto se dieron en los diferentes
estados civiles. Resulta util considerar una de las funciones bésicas de la fami-
lia: la proteccidn, que en la poblacién de la muestra se considera cubierta por
cuanto se preocuparon para que el hijo/a acceda al servicio hospitalario de alta
complejidad.

En la muestra se registraron respuestas en composicion familiar en las que
un cényuge se excluye o excluye al otro y donde integran a los hijos; limitada
la composicion familiar al subsistema filial; o al filial incluyendo al parental
de tercera generacion (abuelos). Frente a estas manifestaciones: qué pasaria
en la relacion entre la familia y el sistema de salud si se incluyeran los miem-
bros del sistema conyugal, o bien, cudl es la relacién del conyuge excluido con
el sistema de salud que atiende al hijo/a. La relacién dindmica conyuge exclui-
do, cényuge auto excluido, ;condiciona o limita el ejercicio de la patria potes-
tad en el sistema hospitalario?

“Uno de los factores que han contribuido de forma importante al cambio de
las relaciones es la disminucion progresiva de la dependencia entre los conyu-
ges” (Buendia, J.1999, p.17) Este desarrollo sociocultural coloca a las institu-
ciones y al Estado en el lugar social que antes ocupaba la familia.
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La existencia de relaciones interpersonales que no funcionan se mantienen
“porque confiamos en que cambiaran (...) porque nos ensefiaron que todas las
relaciones deberfan funcionar” (Kiibler Ross, E. 2002, p.73).

Se puede afirmar que los padres que respondieron la escala se encontraban
en una situacion limite —ver al hijo, luchar por la vida—. Con frecuencia no
saben cOmo actuar con los nuevos roles que deben adoptar en este particular
ciclo vital familiar, signado por el estresor enfermedad, en el que se definen
los nuevos roles. Es posible que en el cambio pudieran emerger deficiencias
interaccionales familiares, las cuales tienden a resolverse por las consecuen-
cias y lesiones que generan y no antes, si bien es una circunstancia previsible.

Cabe preguntarse si /el estrés causado por la enfermedad del hijo motiva
estos valores o la familia se caracteriza por bajos niveles de cohesién?

Las familias con un estilo de relaciones familiares deseado expresan ex-
pectativas de cambios minimos en la disciplina y el liderazgo; la participacién
de los hijos en aspectos de la disciplina y la identificacion del ejercicio de la
autoridad. Los valores maximos de deseabilidad de cambio los ubican en la
unién emocional y lo relacionado con los roles y las reglas. Por lo tanto, estos
comprometen a la variable cohesién y flexibilidad, y los minimos sélo a esta
tltima.

En ese sentido se considera que los cambios de comportamiento de los
familiares y amigos, muchas veces, hacen que el paciente conozca el diagnds-
tico antes de ser informado por el médico. (Kiibler Ross, 1997). Esta aprecia-
cién responde a la importancia del rol de la familia en la comunicacién de lo
que les acontece con el paciente. Enfrentan una situacién nueva, desconocida,
no prevista. Necesitan superar el sentimiento de culpabilidad, para luego re-
flexionar sobre la intranquilidad que provoca este cambio, para lo cual debie-
ran despedirse de la ira, 1a proteccién, la autosuficiencia. Es decir, que el dolor
se transformaria en sabiduria de vida.

Los equipos médicos se sentirian menos frustrados ante los procesos
oncoldgicos si entendieran mejor los estilos de relaciones familiares, si sen-
cillamente hablaran del futuro con los pacientes y familiares.

En la muestra se observé que surgen valores minimos en la dimension co-
hesion, en lo referente a limites familiares, tendiendo a realizar actividades
solamente dentro de la familia.’

En ese sentido también en la dimension flexibilidad los roles y las reglas
arrojan valores minimos, si bien sefialan que es muy importante para ellos la
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unién familiar. Ademas expresan valores maximos de unién emocional y en
los factores relacionados con el desempeiio de roles y funciones.®

En las actividades domésticas hay una marcada tendencia a la no diferen-
ciacién de responsabilidades en las tareas del hogar. La enfermedad requiere
una reorientacion casi total de los valores familiares, metas y expectativas
parael futuro. La integridad y estabilidad familiar estdn amenazadas porque la
homeostasis interactiva es redefinida por la enfermedad’.

Se observé que las familias perciben la importancia de la unidad familiar
tanto en los valores maximos como en los minimos. Este concepto es relevan-
te como recurso, por conferir sentido a relaciones interpersonales familiares,
constitutivas del significado de la vida familiar, para el miembro del sistema
familia, que expresa percibirla.®

Si bien en la muestra los valores de cohesién y flexibilidad sefialan diferen-
cias entre las percepciones del sistema familia, esos mismos valores que las
diferencian, las retine en la capacidad de resiliencia del sistema familia
que posee cada una, como posibilidad de desarrollo. En la tension del contras-
te de valores en cohesion y flexibilidad percibida las familias son desafiadas
en su capacidad de desarrollo y de protagonismo de otros estilos de relaciones
familiares.

Las familias de nifios afectados se enfrentan con una crisis emocional en el
momento del diagnéstico. De acuerdo con los valores de resiliencia de cohe-
sién y flexibilidad, se trabajara con los familiares los pilares de la resiliencia:
tengo personas; soy una persona; estoy; puedo.

La enfermedad desafia la relacién entre los padres, los hermanos y el ba-
lance completo de la vida familiar, desde el enfoque de la resiliencia es una
oportunidad para desarrollar el pilar puedo hablar, buscar, controlarme, en-
contrar.

Las estrategias de prevencion parten del ayudar a toda la familia a com-
prender la enfermedad, cada uno en su propio nivel de desarrollo, cada miem-
bro parte de “soy una persona y estoy dispuesto”; y en el animar a aceptar la
necesidad de un tratamiento activo, con un seguimiento prolongado en la se-
guridad de contar con personas que confian y quieren incondicionalmente, que
ponen limites, que muestran que vale la pena intentar superar la adversidad.

La promocién de la resiliencia personal en familiares, activa la resiliencia
del paciente, los cambios saludables que decidan, transforman el dolor en re-
laciones interpersonales generadoras de factores protectores de resiliencia,
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independientemente del desenlace de la enfermedad. Con toda probabilidad
las familias al no percibir que se las compara con otra familia, expresen una
actitud favorable hacia el transito desde el dolor sin sentido, a recibir todo el
apoyo necesario para desarrollar factores protectores, y dar asi, sentido y sig-
nificado al dolor.

La salud psico-social del nifio que es diagnosticado de cdncer depende, en
gran medida, de la salud psicosocial de la familia. Por ello, toda la familia
(padres, hermanos, abuelos, etc.) deberia de estar implicada en la valoracion,
apoyo y cuidado que lleven a cabo los servicios psicosociales.

Este ofrece certezas sobre la resiliencia potencial del sistema familia, como
recurso existente en las familias para desarrollar factores protectores y posibi-
lidades de cambio en sus relaciones interpersonales. La experiencia nos per-
mite pensar que es factible detectar en poblaciones la correlacion positiva en-
tre estilos de relaciones familiares y estresores del ciclo vital, para ser trabaja-
dos en el sistema hospitalario, por profesionales especializados.

Los indices de deficiencias interaccionales familiares y de resiliencia del
sistema familiar hallados dan cuenta de rasgos y predisposiciones para el dise-
fio de medidas preventivas. En el momento de informar el diagnéstico ¢ inte-
grar la familia en el proceso terapéutico, es importante el conocimiento de los
estilos de expresion de los afectos; estructura de relaciones de apoyo familiar
actual y deseado; experiencia y deseabilidad de limites existentes en el nicleo
familiar.

Esta experiencia permite pensar que es factible detectar en poblaciones
hospitalarias las deficiencias interaccionales familiares y la resiliencia del sis-
tema familia en el ciclo vital: familias con hijos hospitalizados, para ser traba-
jados por profesionales especializados.

Conclusiones

La resiliencia del sistema familia transforma la intensificacion de la
autoprohibiciéon de expresar sentimientos abrumadores, en una relacién
interpersonal activa ante los sentimientos frente a los cuales familia y equipos
médicos se hallan impotentes. En la capacidad de resiliencia del sistema fami-
lia los diferentes actores responden a la adversidad de la enfermedad oncoldgica,
desde la incertidumbre de lo desconocido, la finitud del hombre.
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El conocimiento de los diferentes estilos de relaciones familiares facilita la
compresion de lo que acontece en la familia al enfrentar el estrés del diagnos-
tico oncoldgico y el estrés de enfrentar nuevos roles familiares. Desde esta
perspectiva el afrontamiento serd desde la intensificacion de sentimientos abru-
madores, 0, desde la admisidn de una circunstancia familiar posible de supe-
rar. El afrontamiento desde la adversidad que puede ser superada por el desa-
rrollo de resiliencia del sistema familia requiere de los padres la decision de
decidir si contintian girando sobre las necesidades generadas por el diagndsti-
co hijo oncolégico, o abandonan ese camino para responder a la adversidad.

El mérito de comprender la familia no desde el padecimiento, sino desde el
estrés circunstancial —hijo en tratamiento oncoldgico— lleva a los diferentes
actores a recorrer el camino de conectar el conocimiento de una capacidad
—resultado provisto por un instrumento clinico Faces I1I de Olson— con el des-
pliegue de la fortaleza del sistema familia, abierto a desarrollar factores pro-
tectores resilientes.

Este estudio muestra el contraste entre deficiencias interaccionales familia-
res y resiliencia del sistema familia. La escala Faces III de Olson es apropiada
para evaluar —en contextos no clinicos— a conjuntos de personas. Para corre-
lacionar diagndstico con etapa de tratamiento, edad del hijo en tratamiento
oncoldgico, con deficiencias interaccionales familiares y resiliencia del siste-
ma familia, es necesario implementar estudios de poblacién que tuvieran como
requisito la ética de la confidencialidad, permitan la comparacién de datos
obtenidos por la misma persona.
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