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RESUMEN  ABSTRACT

La enfermedad y la muerte son fendmenos
experimentados por el ser humano como
angustiantes en si, debido a la construccion
social que los envuelven y que pone el
acento en la finitud de la existencia. Desde
la perspectiva de los modelos posmodernos
de terapia familiar se asume que las
historias y narraciones que nos contamos
pueden ser reeditadas, reescritas hacia
relatos liberadores, y que lejos de limitar
nuestra experiencia en los procesos del
fendmeno humano, los enriquecen a través
de la multiplicidad de voces participes en
su construccion. Este articulo expone una
propuesta metodolégica para trabajar el
acompafnamiento psicolégico familiar por
los profesionales de la salud, desde las
practicas narrativas de Michael White, ante
un diagndstico de enfermedad terminal y el
duelo. Desde la trama de una pelicula, se
analizay se recrea un caso con la metodologia
propia de este abordaje: el empleo de la
metafora y herramientas propias del modelo
que se presenta. La terapia narrativa abre
un abanico de posibilidades para trabajar los

lllness and death are phenomena
experienced by human beings as distressing
in themselves, due to the social construction
that surrounds them and emphasizes the
finitude of existence. From the perspective
of postmodern models of family therapy, it
is assumed that the stories and narratives
we tell ourselves can be re-edited and
rewritten towards liberating narratives
and that far from limiting our experience
of the processes of human phenomena,
they enrich them through the diversity of
voices participating in their construction.
Therefore, the following paper presents a
methodological proposal to work on family
psychological support, based on Michael
White's narrative practices, in the face of a
terminal illness diagnosis and bereavement.
From the plot of a film, a case is analyzed
and recreated with the methodology proper
to this approach: the use of metaphor
and tools proper to the model presented.
Narrative therapy opens many possibilities
for healthcare professionals to work with
families in the grieving process. Particularly, it
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profesionales de la salud con la familia en
procesos de duelo. Sobre todo por la manera
alternativa de abordar el dolor ante la pérdida
de un ser querido, enfatizando en recobrar
y honrar el legado y la historicidad de su
vida que, sin negar el dolor, se embellecen
y se nutren de emociones de gratitud y
de reconocimiento mutuo y auténtico; asi
también, facilita la creacién generativa de

offers an alternative approach to addressing
the pain of losing a loved one, emphasizing
the importance of reclaiming and honoring
their legacy and life’s history. While not
denying the pain, it enriches and nurtures
emotions of gratitude and authentic mutual
recognition. Additionally, it facilitates the
creation of special and unique rituals for the
family, adding an irreplaceable and original
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rituales especiales y Unicos para la familia, ingredient to the experience.

qgue adhiere un ingrediente irrepetible y de
originalidad a la vivencia.

PALABRAS CLAVE T KEYWORDS

Critical illness; Grief; Narrative practices;
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Enfermedad critica; Duelo; Practicas
narrativas; Familia; Muerte.

TINTRODUCCION

La muerte ha sido una experiencia concebida en el ser humano como un evento
inevitable y que forma parte del ciclo natural de vida de cada especie; la manera de vivir
esta experiencia siempre estara influida por la ideologia, cultura, religién, sociedad,
momento histérico, entre otros, propia de cada grupo humano. Sin embargo, a pesar
de ser parte de la misma existencia humana, el fenémeno de morir produce rechazo
a la misma muerte, a las personas que se encuentran cercanas a ella, al momento de
morir, y a todo lo que la rodea.

Para referirnos al tema de la muerte se hace necesario entonces trascender lo relativo
al orden tedrico y conceptual y adentrarnos en el mundo de las emociones vy la
espiritualidad del hombre comun. Asi, a pesar de reconocer que la muerte es el natural
complemento de la vida, se intenta evadir la confrontacién racional de esta verdad.
Al abordar los problemas relacionados con la muerte, no resulta suficiente asumir
las dificultades que en el orden intelectual ello trae aparejado, sino que deberian
enfrentarse ademas las relativas a los aspectos psicolégicos, sociales, culturales,
morales, religiosos y legales (Albornoz, 2011; Amaro, 1998).

Ante la pregunta sobre ;Qué bondades brinda la terapia narrativa al profesional de la
salud en el acompanamiento de familias ante un diagndstico de enfermedad terminal?,
este articulo tiene por objetivo compartir una propuesta de trabajo familiar ante el
diagndstico de una enfermedad terminal en uno de sus miembros, a través del modelo
terapéutico que brindan las practicas narrativas de White & Epston (1993); (White,
2016; 2015; 2007). Con esto buscamos ampliar las alternativas de acompanamiento
que se espera del profesional de la salud (psicélogos, trabajadores sociales, enfermeras
o médicos) ante situaciones de esta indole.
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Desde sus inicios el modelo narrativo se ha visto enriquecido con las bases filoséficas
del construccionismo social y del posestructuralismo, asi como de la antropologia,
la teoria literaria, la narrativa y la critica social; para el desarrollo de sus principales
ideas, actitudes y practicas (Bruner, 1998; Gergen & Gergen, 2011; Mc Namee &
Gergen, 1996).

Dentro de la terapia familiar, la terapia narrativa (TN) constituye el mas reciente
acercamiento tedrico; sus bases epistemolégicas retoman autores como Foucault,
Bateson, entre otros. Sus creadores, Michael White y David Epston (1993) dejan
muy clara esta fundamentacion epistemoldgica en su libro titulado Medios Narrativos
para fines terapéuticos, donde explican y describen de manera muy clara el método de
trabajo de este modelo terapéutico (Payne, 2002; Latorre, 2015).

La propuesta de la narrativa adopta de forma muy original a la narracién o relato
como una metafora central del trabajo, y al hacerlo incorpora el tiempo en su andlisis
del fendbmeno humano, ya que afirma que las personas somos seres interpretativos
qgue buscamos dar un significado a nuestras experiencias cotidianas (White &
Epston,1993; White, 2016; 2015; 2007). Por ello, la TN ayuda a la generacion y la
creacién de conocimientos y nuevos significados por las personas en una reedicion de
sus historias. Asi, desde la perspectiva de trabajo de la TN, los conocimientos, recursos
y habilidades pueden ser reconstruidos en las personas con el fin de recuperar su vida,
aislandola de la influencia del problema a través de una metodologia rica en practicas
creativas, actitudes y metaforas para el tratamiento terapéutico de las personas, los
grupos y las comunidades.

White, con esta propuesta, realiza un cuestionamiento critico a las practicas
terapéuticas tradicionales en las que el discurso dominante reduce y limita el
comportamiento, vida e identidad de las personas. La TN para White es una postura
mas democratica que centra el protagonismo en la persona que solicita la ayuda, y se
asume como la experta real en el problema (Figura 1).
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Figura 1. Los principios que sustentan esta postura democratica de hacer terapia.

El problema es el problema, lo cual
significa asumir que la persona esta
separada del problema, abriendo asi la
posibilidad de recurrir a las habilidades
y recursos propios que ella tiene

para enfrentar y modificar la relacion

e influencia que el problema tiene

en su vida, o lo que se denomina, la

La persona es experta en su vida, lo
que concede un lugar protagénico a la
persona en el trabajo terapéutico, esto
ayuda en el fortalecimiento de esas
historias que han quedado al margen,
y al visibilizarlas pueden dar un margen
mayor de maniobra en la resolucion del
problema que le aqueja.
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recuperacion de la agencia personal.

v

La vida es multihistoriada, lo cual
permite relacionar lo que la persona
cuenta de si mismo y lo que cuentan

los demas, lo que ayuda a contrastar

la historia saturada del problema,

con una variedad de relatos ricos en
narraciones en donde el problema no es
el protagonista

La identidad es una construccién
colectiva, el contexto social, histérico, y
cultural de las personas colaboran en la
definicién que hacemos sobre nosotros
— | mismos, lo cual significa que las voces
de las personas significativas tanto del
pasado y presente fungen un papel
central en la construccién de nuestras
narraciones.

Fuente: Elaboracion a partir de White & Epston (1983).

Entonces, a partir de estos principios de la TN, se deriva el método de trabajo, el cual
consiste en plantear preguntas de apertura a nuevas narraciones, con el fin de generar
experiencias y procesos reflexivos. También la TN echa mano de lo creativo, artistico
y ludico en la construccion de rituales que funcionan como ceremonias de definicion,
tanto en el trabajo con adultos como con nifios, de tal manera que la TN brinda una
amplia gama de ellos; por citar algunos ejemplos, estan los documentos escritos como
cartas y diplomas, las celebraciones o rituales y las comunidades o membresias al club
entre otras (Freeman, Epston & Lobovits, 1997).

Por ello, para el trabajo terapéutico con familias que atraviesan un momento de
crisis ante el diagnéstico desfavorable de una enfermedad terminal de uno de sus
miembros, la TN resulta adecuada, ya que Michael White dejé un legado muy amplio
para el abordaje en los procesos de duelo y muerte (Agudelo, 2020; Martinez, 2015;
Lebrero, 2018; White & Epston, 1993; White, 2015).

La terapia narrativa ante los procesos de enfermedad terminal y muerte

El trabajo en los procesos de duelo en la TN tiene sus antecedentes en los trabajos
gue White tituld: “Decir de nuevo hola, en lugar de adiés”. Poniendo el acento en incluir
en el trabajo terapéutico la relaciéon del ser amado ausente desde una perspectiva
diferente a la tradicional en que se invita al olvido y el dar vuelta a la pagina. White, en
cambio invita a la familia a rememorar las historias afectivas y emotivas que se vivieron
con el fallecido, no solo momentos histéricos ocurridos, de tal manera que se le da un
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lugar de honra a su legado dejado en la familia, radicando en ello la construccion de
la metafora “decir de nuevo hola” vs. la metafora de “cerrar un ciclo”, en la cual se pierde
toda la historia y vivencia de la persona fallecida, quedando en el olvido.

Esta manera de abordar los temas de la muerte y el duelo dentro de la TN supone a
su vez una discrepancia con los tabues que le rodean, ademas que dota de un respeto
hacia la propia persona ausente y sus familiares dolientes, pues construye una nueva
manera de relacionarse con el ser querido ausente, y ademas se opone a la idea de
que la muerte marca un final.

Asi entonces, la historia dominante sobre la enfermedad terminal, la cual supone un
final anticipado, y sobre la muerte, han marcado un sentimiento de rechazo a todo lo
gue lo rodea, como lo citamos anteriormente; y debido a estas historias de miedo o
rechazo, que impera de manera comun en la sociedad, muchas veces el profesional
de la salud se muestra incobmodo desde su rol profesional, cuando lo que se espera
de él es que sepa establecer un vinculo profesional con alguien que va a morir, que
pueda dialogar de forma adecuada con los pacientes sobre el momento de la muerte
asi como acompanar a la familia (Espinoza, Zapata & Mejia, 2017; Oblitas, 2006).

Estas situaciones han llevado a la discusién diversos temas desde la disciplina de
la psicologia y la bioética; uno de estos dilemas hace referencia a la decisién de
dar a conocer la realidad o no a la persona que padece una enfermedad incurable
y terminal, por lo cual consideramos que la TN podria ser una herramienta util ante
estos escenarios que debera enfrentar en el dia a dia los profesionales de la salud que
trabajan en estos contextos (Espinoza, Zapata & Mejia, 2017).

¢{Qué entendemos por enfermedad terminal y qué aspectos debemos tener en cuenta?
Entendemos como enfermo terminal aquella persona cuyos procesos vitales sufren
un trastorno tal que estd abocado a la muerte en un breve plazo de tiempo (Drane,
1999). La enfermedad terminal conlleva el diagnoéstico, evolucidn y falta de respuesta
positiva al tratamiento lo que destina con seguridad a la muerte.

Desde el momento en que se da el diagndstico hasta el momento de muerte, la familia,
como el enfermo, vivirdn un proceso de ajuste denominado duelo. Cada persona
experimenta de manera Unica y particular una reaccidn natural ante la pérdida de una
persona, objeto o evento significativo; a esto es a lo que se suele definir como proceso
de duelo. Se trata de una respuesta principalmente emocional y comportamental en
forma de sufrimiento y afliccion (Blanc, Silveira & Pinto, 2016; Drane, 1999; Murga,
2017). El duelo es el nombre del proceso psicoldgico, pero hay que tener en cuenta
gue este proceso no se limita a componentes emocionales, sino que también los tiene
en areas fisioldgicas y sociales. La intensidad y duracién de este proceso y de sus
correlatos sera proporcional a la dimensién y significado de la pérdida.
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Desde hace décadas, la psicologia de la tanatologia ha centrado su atencién en definir las
lineas generales del proceso psicoldgico del duelo; se han establecido teorias individuales
que describen las diversas fases de adaptacion psicoldgica a la muerte. En cada uno de
estos modelos se explicitan fases tipicas de respuestas afectivas en el proceso del duelo.
Como el modelo tradicional desarrollado por Elizabeth Kubler - Ross (2010; 1972), en
el cual describe cinco fases esenciales: negacion, ira, pacto o negociacién, depresion y
aceptacion. Algo que habria que rescatar, es que ella misma propone que estas etapas no
son lineales y que no todas se atraviesan de la misma forma.

Muchas intervenciones para el trabajo con pacientes terminales, han tenido como
fundamento estos modelos tedricos, y la psicologia de la salud, como la tanatologia, se
han esforzado en investigar y colaborar para un mejor acompafnamiento por parte del
profesional de la salud en estos procesos con el objetivo de la optimizacion del cuidado
del moribundo, desde una perspectiva biopsicosocial, es decir, se han centrado en el
conocimiento de técnicas relevantes para la comprensién de la enfermedad terminal y la
aplicacion de las mismas al diagndstico, prevencién y rehabilitaciéon del enfermo terminal
(Blanc, Silveira & Pinto, 2016; Drane, 1999; De Leén & Cuetos, 2004; Murga, 2017).

Los aportes mas relevantes que han hecho estas disciplinas son respecto al proceso
de intervencién al enfermo, familia y profesionales sanitarios y a la idea de proveer
al enfermo, y su entorno la capacidad de afrontamiento que le permita conservar
su autoestima aun en esas circunstancias (Auza & Caballero, 2016). Enfrentarse a la
muerte, hace que el enfermo sienta dificultades de afrontar la vida, falta de control,
situacion de desamparo, depresion, pérdida de la autoestima, se experimenta
sentimientos de culpa, se producen alteraciones en las relaciones interpersonales,
entre otros. Por ello, el personal sanitario, debe tener herramientas que le permita
apoyar a los pacientes para enfrentar este proceso (Bamba, Gomez & Beltran, 2017;
Pérez, Vega & Cibanal, 2019).

¢Por qué es importante la familia y su inclusiéon en el acompafamiento?

La familia es el primer grupo, y el mas importante, al que pertenece un ser humano
y donde establece relaciones con otros seres humanos, donde aprende pautas de
comportamiento, reglas e incluso, maneras de pensar, afrontar y actuar ante los
acontecimientos que la impactan (Achury & Pinilla, 2016; Ortiz, 1999; Pérez, Mercado
& Espinosa, 2011; Valdés, 2007). En palabras de White, la familia es la figura de
autoridad que valida los relatos e historias o discursos sociales de poder, que se tejen
al exterior y al interior de ella, y que dan la forma al entramado que las distingue.

Ante la presencia de una enfermedad terminal, es definitivamente la familia quien
mas se afecta, después del propio paciente. Es en la familia en quienes recae la
responsabilidad de proveer al paciente de los cuidados necesarios para que tenga la
mejor calidad de vida posible. La familia se convierte en pieza y recurso fundamental
del acompanamiento terapéutico, desde la noticia del diagndstico hasta el proceso de
la muerte. En el momento que surge la enfermedad terminal dentro del grupo familiar,
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es como si familia y enfermo se convirtieran en una sola persona (Achury & Pinilla,
2016; Rodriguez & Tello, 2015; Valdés, 2007).

La narrativa que inicia a construirse dentro de la familia, a partir del diagnostico como
relato dominante para todo lo que rodea al paciente terminal, se convierte en un
mecanismo de ayuda, pero, al mismo tiempo, de dificultad (Rosado & Salem, 2019).
Expresar las dudas o las incertidumbres acerca de lo que esta sucediendo o sucedera
con su familiar enfermo puede ser un acto complicado de realizar para la familia. El
temor a escuchar lo que no desean escuchar, a no expresar lo que verdaderamente
sienten o piensan, o no comprender lo que el equipo de salud expresa, pueden matizar
la narrativa familiar cdmo un proceso dificil.

Asi mismo, la familia del paciente terminal da centralidad y protagonismo a los relatos
relacionados con las instrucciones del cuidado y sentir del enfermo; dejando a un lado
las historias alternas a lo referente al sentir del cuidador o de la familia en su totalidad
(Achury, et al., 2011; Achury & Pinilla, 2016; Llinares, Benedito & Piqueras, 2010;
Rosado & Salem, 2019). Por lo tanto, lo que se expresa dentro y lo que se escucha
desde fuera del nucleo familiar, sera la narrativa que la familia construye para dotar de
significado sobre la enfermedad terminal; asi esta historia le dara forma a cémo se ve
a si misma y al como se hace ver a los demas; es decir, es la manera de situarse ante
el evento angustiante (Martinez, 2015; Pérez & Rodriguez, 2011).

De ahi la importancia de conocer desde dénde parte la familia en la elaboracién de
este relato, para encontrar posibilidades de acompanamiento mas efectivos y que
amplien el panorama de la situacién de su familiar (Bamba, Gémez & Beltran, 2017;
White, 2016, 2015, 2007; White & Epston, 1993). A este trabajo de identificacién de
oportunidades o recursos de la familia, se le conoce en la TN como el panorama de
accion o capacidad de maniobra, o el espacio con el que cuentan las personas para
expandir sus riquezas psicoemocionales (White, 2016, 2015, 2007; White & Epston,
1993). La familia no sélo necesita que el profesional de la salud le comunique las
instrucciones del cuidado para su familiar enfermo; necesita que se le perciba cémo
un agente activo en el proceso de salud-enfermedad.

Estar muriendo, estar en la fase final de la vida, es mucho mas que un evento
bioldgico, es un momento de la vida intenso y significativo tanto para el paciente
coémo para la familia; al mismo tiempo, puede ser una oportunidad de reconciliacion,
responsabilidad, aprendizaje y transformacion (Fascioli, 2016; Dow, 1996). La noticia
de un diagndstico dificil es uno de esos acontecimientos que genera una crisis y estado
de duelo en pacientes y familiares, con un consecuente afrontamiento no saludable si
no se brinda apoyo y contencion adecuado (Bamba, Gémez & Beltran, 2017; Drane,
1999; Navarro, 2004; Mufioz, 2011; Pérez & Cibanal, 2019).

La familia echard a andar una serie de mecanismos de proteccion reforzados por
aspectos de tipo sociocultural y que ayudan al mantenimiento del equilibrio en el
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interior, los cuales pueden ser una fuente de recursos para utilizarse en un abordaje
desde las Practicas Narrativas. Estos comportamientos de los que hablamos se refieren
al reagrupamiento del sistema familiar nuclear, la intensificaciéon de contacto con la
familia extensa y personas cercanas a ésta, la disminuciéon de comunicacién hacia el
medio exterior, el apoyo sociocultural a la continuidad de la familia y las conductas
frecuentes de debilidad y reclamas de proteccion. Todo esto es un almacén de
herramientas que, utilizadas de forma adecuada, sirven de base para la construcciéon
de relatos ricos en vivencias y experiencias cargadas de emotividad, y a su vez en la
materia prima para la construccién de rituales y ceremonias que ayuden a la familia
en el procesamiento ante el diagndstico y el acompanamiento de su ser amado hasta
el momento final (Bamba, Gomez & Beltran, 2017; Biagi & Rasera, 2018).

Propuesta posmoderna para el trabajo familiar ante la enfermedad terminal y muerte
Si bien lo antes expuesto brinda un panorama conceptual sobre el proceso de la
familia ante la noticia de un diagndstico de enfermedad terminal, su abordaje de
manera adecuada por parte del profesional de la salud es imperante; mas cuando
desde la perspectiva de la TN se invita a incluir a las distintas voces de la familia en |a
construccion de esta historia que se incorpora en su legado.

A continuacién presentamos una propuesta de trabajo donde incorporamos la riqueza
de la utilizacién de las practicas narrativas. Para ello, recurrimos a la ejemplificacién a
través del andlisis de un caso ficticio tomado de una pelicula. El cine ha realizado valiosas
contribuciones al campo de la psicologia clinica; a través de sus representaciones
visuales y narrativas brinda una plataforma para explorar y comprender la complejidad
de la experiencia humana y los aspectos psicologicos de manera profunda (Arboccéd
de los Heros, 2018).

Algunas de las aportaciones clave son las siguientes: 1. Retrato de la psique humana:
el cine ofrece la oportunidad de estudiar y analizar una amplia gama de personajes
y sus procesos mentales, emocionales y de comportamiento. Al examinar los
personajes en peliculas, se pueden identificar patrones de pensamiento, sentimientos
y trastornos psicolégicos, lo que ayuda a comprender mejor la naturaleza humana. 2.
Expresion de emociones: el cine es una forma poderosa de expresidon emocional. Las
peliculas capturan y representan una variedad de emociones y estados de animo, lo
gue permite a los profesionales de la psicologia clinica observar y estudiar cémo se
manifiestan estas emociones en diferentes contextos y situaciones. 3. Identificaciéon
y empatia: las historias cinematograficas pueden generar una profunda identificacion
y empatia en los espectadores. Al ver peliculas, las personas pueden conectarse con
los personajes y sus luchas emocionales, lo que proporciona una oportunidad para
reflexionar sobre sus propias experiencias y desafios. Esta conexién emocional puede
ser especialmente relevante en el contexto de la terapia, donde facilita la relacién
terapéutica y el proceso de autocrecimiento. 4. Metaforas visuales: el cine utiliza
metaforas visuales y simbolismo para representar conceptos abstractos y complejos.
Estas imagenes visuales pueden ser poderosas herramientas en la terapia ya que
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permiten a los profesionales de la psicologia clinica abordar temas dificiles de una
manera mas accesible y comprensible para los pacientes. Las metaforas visuales en el
cine pueden servir como puntos de partida para explorar y discutir temas relevantes
en la terapia. 5. Educacién y sensibilizacién: el cine también desempefna un papel
importante en la educacién y la sensibilizacidon sobre problemas de salud mental. Las
peliculas pueden abordar temas como la depresién, la ansiedad, el trastorno por estrés
postraumatico y otros trastornos psicologicos, lo que ayuda a difundir informacion,
eliminar estigmas y fomentar la comprensién y la empatia hacia quienes padecen
estos trastornos (Carrillo, 2014; Collado & Carrillo, 2013).

En resumen, el cine ha enriquecido el campo de la psicologia clinica al proporcionar
representaciones cinematograficas que permiten explorar la psique humana, expresar
emociones, generar identificacién y empatia, utilizar metaforas visuales y promover
la educaciéon y la sensibilizacién. Estas aportaciones han enriquecido la practica
clinica al brindar una fuente adicional de conocimiento, comprension y herramientas
terapéuticas para los profesionales de la salud mental (Cambra, et. al., 2017).

La pelicula con la cual se realiza el ejercicio es: Un monstruo viene a visitarme (Bayona,
2016). La trama de la pelicula se centra en la relacién del personaje central (Connor)
con su madre y su abuela. La familia de la pelicula estd compuesta por la madre joveny
Connor de 13 anos, que viven juntos en una ciudad de Inglaterra, la abuela que también
vive en Inglaterra y el padre que no vive con ellos porque radica en Estados Unidos.

Desde las primeras escenas de la pelicula ya dejan ver el momento de crisis familiar por
el cual estan atravesando los personajes. A la madre le han diagnosticado cancer; por
lo cual Connor, debe afrontar la situacion como el responsable cuidador de la madre.
Las escenas iniciales de la pelicula muestran a un Connor que se levanta temprano
por la manana, y antes de ir a la escuela debe de preparar su desayuno, lavar ropa y
verificar que su madre se encuentre bien; ya desde ese momento se puede entender
la sensacion de soledad que seguro este personaje experimenta.

Connor ajusta sus actividades de tal forma que le permitan apoyar a su madre, de
esta manera, a su corta edad lleva a cabo su proceso de duelo teniendo que afrontar
practicamente solo los componentes emocionales, fisioldgicos y sociales que el
mismo conlleva. El se ajusta a las circunstancias y pasa por las etapas descritas por
Kubler-Ross (2010; 1972), de manera particular. Asi mismo, y de acuerdo a la forma
en como la TN explica el proceso de duelo, Connor se ve obligado a establecer
una forma distinta de relacionarse con su madre, que aunque no esta ausente aun,
es inminente que asi sera; de ésta manera se invierten roles familiares, siendo él
ahora quien provee cuidados y atenciones a la madre enferma y mostrando su
manera de pensar, afrontar y actuar ante los acontecimientos que impactan al
grupo familiar y que no son mas que pautas de comportamiento adquiridas dentro
del mismo grupo (Achury & Pinilla, 2016; Ortiz, 1999; Pérez, Mercado & Espinosa,
2011; Valdés, 2017).
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Pero al llegar a la escuela esto no se ve aminorado, como esperariamos, es decir, no
existe en este ambito el contexto de contencidn que todo nifio podria esperar tener;
la escuela se muestra con él desinteresada e ignora lo relacionado a la experiencia
por la cual estd atravesando, como si al no hablar de ello se evitara el dolor, y también
como si el problema se centra Unicamente en la madre que vive la enfermedad.

Tampoco en la vida escolar de Connor hay amigos reales en los cuales él pueda confiar
o conversar sobre lo que esta viviendo; al contrario, cada tarde al regresar a casa
tiene que aguantar los golpes que le propinan unos companeros, y ante los cuales
adquiere una postura casi de abnegacion estoica. Si esto lo transportamos hacia el
contexto de los principios de la narrativa, podria ser algo asi como lo que sucede en
nuestras historias, solo prestamos atencién a los discursos dominantes hegemonicos,
dandoles la categoria de Unicos y verdaderos y pasamos de largo e ignoramos las
historias alternas, marginadas, acalladas; algo asi como lo que le pasa a Connor.

Sin embargo, si prestamos atencion podemos ver detalles interesantes que Connor
esta haciendo tanto en el salén de clases como en su recAmara cada tarde, él dibuja,
dibuja sin cesar, se pudiera decir que esos son sus amigos con los cuales conversa;
sus verdaderos didlogos los tiene con la libreta y el |apiz. Lo cual, visto desde la 6ptica
de TN, se puede considerar como manera de externalizar el temor a la pérdida de la
madre a través de la escritura, asi como ser testimonio del proceso doloroso por el
gue esta experimentando y del cual no puede tener ningun tipo de control, muy a su
pesar. Para White (2016), esta es una de las variadas maneras de hacer frente y honrar
lo que las personas valoran en sus vidas y sus relaciones por medio de los documentos
gue dan cuenta de dichas personas, experiencias, recuerdos y cosas valoradas, como
una forma de no perder la relacién con la persona amada que en poco tiempo partira
de nuestras vidas.

Y es alli en esos dibujos o quizas conversaciones y didlogos pictéricos, donde inicia
una relacién con el monstruo, el personaje que le visita cada noche. Cuando visita el
monstruo a Connor, este le cuenta historias un tanto dificiles de comprender para el
chico. Sin embargo, el mensaje en cada una de ellas es de total importancia para el
momento que Connor esta pasando en su vida y la de su familia. El chico se resistia
a tener que vivir con su abuela cuando su mama se agravara y muriera, ya que la
abuela aparentaba ser una mujer dura de caracter y poco cercana a él. El mensaje
de la primera historia que el monstruo le platica es de que nada ni nadie es tan malo
o bueno como pueda parecer, a pesar de las acciones o las circunstancias. Es aqui
donde la TN nos invita a cuestionar ese relato dominante acerca de la visién Unica
que tenemos de una persona, en este caso, la abuela. Vivir con ella no necesariamente
tendria que ser una experiencia negativa para Connor.

La mujer muestra una actitud de aparente dureza ante la enfermedad de la madre

de Connor, que también es su hija. Su comportamiento es de enojo y amargura, lo
cual la hace parecer un tanto fria y distante a la familia que su hija posee. Una actitud
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relacionada con la experiencia de tener a un familiar cercano con una enfermedad
terminal y que se presenta como un mecanismo de defensa ante la situacién que, por
su naturaleza, es dificil de aceptar, y que se incrementa en dificultad si el vinculo con
la persona enferma es estrecho. Y, dénde la TN nos invita a tener una doble escucha
respecto a esa aparente dureza, amargura y enojo de la abuela... ;qué es aquello que
la abuela va a perder una vez que su hija muera? ;en qué lugar quedara la relacién con
ella y como construir otra relaciéon con un nieto que tiene un concepto de la abuela
basado en una sola visién?

La segunda historia habla de la fe, de creer verdaderamente en algo. Para Connor,
siendo un nifo, visualizar el futuro era dificil. El panorama que tenia frente a sus
ojos era el de tener que crecer viviendo con una persona a la que no conocia
y a la que no amaba, y esto era una de las tantas situaciones derivadas de la
enfermedad que su madre padecia, que lo tenia enojado. Es aqui donde la TN nos
invita a dialogar con ese enojo: ;Sera que en este momento este enojo protege a
Connor de experimentar el dolor de la pérdida de su madre? ;El enojo puede ser
testimonio de lo que Connor valora de la relacion con su madre y lo cual no esta
dispuesto a perder? ;Sera este enojo una manera de expresar la resistencia ante
lo inminente a suceder?

Cuando una enfermedad se apodera de una familia es inevitable que la dinamicay
estructura de esta se modifique. Afectiva y conductualmente se generan cambios
drasticos en los miembros de la familia y se vive en un ambiente de altibajos
respecto a lo que pasara ante la enfermedad. Para todos los miembros de la
familia afectada el panorama futuro puede llegar a ser desalentador o incierto. El
monstruo le cuenta una tercera historia en la cual le habla de la importancia de
“no ser invisible”. Connor no hablaba con nadie de lo que sentia; no expresaba lo
gue pensaba; ni los miedos que tenia por lo que estaba ocurriendo y lo que pasaria
cuando su madre falleciera. Desde la TN, comunicar lo que pensamos o sentimos
es una manera de darle sentido a lo que acontece. Connor dibujaba cémo un
medio de expresion, pero no verbalizaba lo que sentia y, aunque las personas que
lo rodeaban “comprendian” lo que estaba viviendo en esos momentos, él nunca
expresaba su sentiry aunado a que era un chico muy joven, se convertia en alguien
invisible para los demas.

La dltima historia tiene un significado relevante, ya que refleja la realidad de los
sentimientos y pensamientos que los miembros de la familia del paciente terminal
puedan tener, principalmente los responsables del cuidado. El cansancio y el
deseo de que todo termine es una situacidon que inevitablemente se presenta
en la familia; pero expresarlo es practicamente imposible porque implica aceptar
que se esta deseando algo que puede parecer egoista y negativo. Sin embargo, el
cuidado de un paciente terminal de ninguna manera es facil. Afecta a la calidad de
vida de los cuidadores, las relaciones sociales, laborales, escolares, de pareja, la
economia, entre otras cosas.

Inter-Acciones. Revista de Ciencias Sociales y Humanidades | Volumen 01 | Nimero 01 | Enero - Junio 2023. | PP. 69-87.

0| 4%



I nter-Acciones

Abordaje desde las prdcticas narrativas | Approach from narrative practices

El cansancio y deseo que todo termine como testimonio de lo que Connor valora en
su vida

Alo largo de la vida estamos expuestos a vivir experiencias no solo dolorosas, sino que
en si mismas son capaces de generarnos sensaciones y emociones de dificil manejo,
no solo para aquellos que lo experimentan sino para el contexto social que rodea
a quienes viven tal situacion. En el caso de Connor, el contexto escolar al no tener
los recursos o herramientas para ofrecerle contencion emocional opté por aparentar
que la experiencia de vivir el cancer en la figura de la madre de Connor fuese algo
en lo que no tuviese injerencia la escuela. Aunado a ello, la relaciéon con el padre
distante y la abuela materna poco afectiva preparan el escenario en el que Connor
vive la experiencia de una madre con una enfermedad terminal de manera aislada. De
ahi surgen las interrogantes: ;Como podemos ayudar a las personas que atraviesan
por dicha experiencia por demas dolorosa? ;Cual es la forma en la que podemos
escucharlos y ser sensibles al inmenso dolor que experimentan?

La terapia narrativa ofrece una manera de validar, comprender y hacer justicia a ese
cumulo de emociones experimentadas no como un resultado negativo de aquella
vivencia dolorosa que se esta sintiendo, sino como respuesta de la persona a dicha
experiencia tan profundamente triste y que le esta arrebatando lo que mas valora en
su vida (Pérez & Cibanal, 2019; Yashiro, 2014).

Por lo tanto, entre mas grande sea el miedo, cansancio, desesperanza, desasosiego;
mas grande es el valor de aquello que se esta perdiendo (Yashiro, 2014). Partiendo
de esto, en la TN se empieza a explorar lo ausente, pero implicito (Carey, Walther &
Russsell, 2010); es decir, acercarnos a aquella historia o territorio de vida que ha sido
olvidado o dejado de lado por enfocarnos en la historia del problema, en este caso de
la enfermedad de la madre de Connor, a través de una doble escucha que permita dar
a conocer qué es aquello tan valorado en la vida de Connor, a pesar del inmenso dolor
por el que atraviesa ante la inminente pérdida de su madre.

Por lo tanto, para restaurar el sentido de si mismo de Connor, debemos descubrir
aquello que él valora en su vida y la historia de ello, posteriormente se debera explorar
las respuestas de las personas a los efectos de la experiencia dolorosa, explorar de
dénde viene, su significado, la relevancia de dichas respuestas y cémo se relacionan
con aquello que es valorado por Connor y que teme perder. Llevar a través de las
preguntas que se realizan a Connor y de la exploracion de sus respuestas a una
conversacion de Re-autoria o construccién de historia alternativa como una manera
de incorporar los eventos y acciones brillantes, y con ello ayudar a Connor a reflexionar
sobre elloy logre llegar a conclusiones de identidad desde las posibilidades y no desde
las carencias o pérdida (Figura 2).
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Figura 2. Deconstruccion de relatos dominantes.

[ Plataforma de Accidon ]

* Preguntas para explorar las valoraciones que hace Connor de su viday
de la relacion con su madre, y la historia de esta relacién

» Conocer desde que discursos dominantes sean de la sociedad y
la familia, han dictado su manera de responder ante la notica del
diagndstico (Cuestionar la realidad del discurso dominante y que
reduce las posibilidades de la familia ante un diagndstico terminal).

Plataforma de conciencia (pensamientos, emociones
y acciones que la persona ha tenido y hecho)

« Influencia de la situacion de la enfermedad terminal: Efectos de la
experiencia en la vida de Connor, y su capacidad de influencia en ella.
y vincular estos hallazgos con las valoraciones que hizo de la relacién
con su madre.

* Dar significado y peso a los sentimientos que abrazan a la familia ante
un diagnostico terminal no necesariamente deben ser acallados por el
profesional de la salud.... Sino que pueden ser rescatados y reescritos
como los voceros de una historia de amor y valoracién a la vida que se
extingue. La sensacién de zozobra o incertidumbre por el futuro es el
testimonio por lo que esa persona valora en su vida (Ortiz, 1999).

Fuente: elaboracion a partir de White (2016; 2015; 2007); White & Epston (1993).

A continuacioén se presenta un mapa de andamiaje de lo ausente, pero implicito a
través de preguntas, como una manera de explorar en las respuestas de Connor a
la fase por la que atraviesa la experiencia del cancer en su madre (Carey, Walther &
Russsell, 2010; Rueda, 2017). La funcién de dicho mapa, pretende ir acercAndonos
a través de la historia narrada por la persona a la experiencia vivida, pero de una
manera cuidadosa, que incluso permite que al percatarnos de que con alguna de
nuestras preguntas aln no se sienta preparada para responder, podemos dar un paso
atras hasta que ella considere poder dar respuesta a tales cuestionamientos que no
pretenden otra cosa sino ser compasivos, acompanar en el dolor a las personas y a su
vez que estas recuperen la relacidén con la persona fallecida.

La siguiente serie de preguntas tiene como objetivo dar apertura a la expresién de
la experiencia vivida por aquellas personas que atraviesan un proceso de duelo.
Tomando como base tanto la TN asi como lo planteado por el monstruo a Connor:
¢Qué diferencia haria en la relacién con tu abuela si la vieras como una persona que
estd pasando por el dolor de la inminente pérdida de su Unica hija? ;De qué cosas
podrian platicar de manera que lograran conocery compartir el dolor por el que ambos
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atraviesan? ;Qué otras cosas pudieran hacer juntos si se permitiera compartir no sélo
el dolor, sino aquello que los inspira en sus vidas para seguir saliendo adelante? ;Qué
pensarian las demas personas si se enterasen de cémo has logrado atravesar por
esta situacion? ;Tu cansancio y deseo de que esto termine tiene que ver con que se
relaciona de lo que mas valoras en tu vida?

Las preguntas estan enfocadas a lograr una descripcion rica de aquello que es
problematico para Connor y lograr con ello la descripcion de los efectos de dichos
problemas en su vida. A través de las preguntas el terapeuta busca que Connor
comparta la interpretacién que hace de lo que estd experimentando (Friedman, 2018).
En las escuelas posmodernas de terapia familiar sistémica, la pregunta desempena un
papel crucial, siendo empleada de diversas maneras y con distintos propdsitos. No
solo se considera como una herramienta, sino como un elemento integral del sistema
terapéutico, facilitando la interaccion y la generacién de nuevos significados a través
de un didlogo entre el paciente y el terapeuta (Jaramillo & Vélez, 2019).

T CONCLUSIONES

La mayoria de las personas tenemos un relevante respeto hacia la muerte. La honramos
y veneramos con especial afecto y atencion. La sufrimos con relevante intensidad y la
vivimos con lamentable frecuencia. Pero a pesar de esto, y relacionado con nuestra
cultura, nos resulta dificil expresar lo que sentimos cuando tenemos a un familiar
enfermo y/o cuidamos a un familiar con una enfermedad terminal. Aun cuando la
afeccién emocional que esto provoca en la familia y en el cuidador pueda llegar a ser
dificil de contener, la educacion y las costumbres que se transmiten dentro de las
familias, en innumerables ocasiones llevan consignas relacionadas con la contencién
de sentimientos y pensamientos, sobre todo cuando estos tienen relacién directa con
algn miembro de la misma familia, ya que puede interpretarse como un acto carente
de respeto y empatia.

Incluso el mismo actuar de los profesionales de la salud, en ocasiones puede resultar
frio y rigido, enfocando su atencion a la persona enferma y a las instrucciones de
cuidado y atencién en casa, dejando a un lado el sentir de la familia. Abrir espacios
que brinden oportunidad de expresién, como los conversatorios propios de la TN
resultan una experiencia de desahogo, de desfogue de todo lo que aqueja a la familia
derivado de la enfermedad terminal. Algo tan sencillo cdmo expresar lo que sentimos
o pensamos puede convertirse en un verdadero acto de valentia para las familias
que viven el penoso proceso de una enfermedad mortal. La necesidad de hacerlo es
tan importante como los cuidados que se brindan al enfermo, porque el sentir y los
pensamientos que surgen alrededor de este acontecimiento llegan a ser tan daninos
como la misma enfermedad, y aunque resulte dificil que las familias se mantengan
firmes de cuerpo y alma ante un lamentable suceso, tener y conocer una forma y/o un
medio de desahogo puede ser la oportunidad de liberar todo lo que en el almay en el
cuerpo se acumula ante tan lamentable experiencia.
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Desde la terapia narrativa se abre un abanico de posibilidades para trabajar con la
familia en estos procesos de duelo ante un diagndéstico de enfermedad terminal
(Valeta, et al., 2018). Sobre todo por la manera alternativa de abordar el dolor ante la
pérdida de un ser querido, enfatizando en recobrar y honrar el legado y la historicidad
de su vida. El decir hola en lugar de adiés abre una posibilidad de didlogo con el
proceso que la familia vive, desde una postura de respeto y de inclusién de todos
y cada uno de los dolientes, enriqueciendo la experiencia a través de las historias
y las narraciones que, sin negar el dolor, se embellecen y se nutren de emociones
de gratitud y de reconocimiento mutuo y auténtico; asi también facilita la creaciéon
generativa de rituales especiales y Unicos para la familia, que adhiere un ingrediente
irrepetible y de originalidad a la vivencia.

En conclusioén, la terapia narrativa aborda el duelo desde una perspectiva distinta,
invitando a las familias a recordar y honrar el legado del ser querido ausente. Esto
contrasta con la idea de cerrar un ciclo y olvidar. Este enfoque desafia los tabues y
muestra respeto hacia la persona fallecida y sus familiares, cuestionando la nocién
de que la muerte marca un final definitivo. Sin embargo, la sociedad aun enfrenta
historias de miedo y rechazo que pueden generar incomodidad en los profesionales
de la salud, al establecer vinculos con pacientes terminales. En este sentido, la TN
podria ser una herramienta valiosa para abordar estos escenarios y los dilemas éticos
asociados a la revelacion de la realidad en enfermedades incurables y terminales.
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