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El impacto de la enfermedad en la familia

Miguel Angel Ferndndez Ortega!

! Departamento de Medicina Familiar, Facultad de Medicina, UNAM.

La aparicion de una enfermedad aguda, crénica o terminal
en alguno de los miembros de la familia puede representar un
serio problema tanto en su funcionamiento como en su com-
posicién. Podria considerarse como una crisis, dada la desor-
ganizacién que se produce y que impacta en cada uno de sus
miembros.

Para adaptarse a esta nueva situacién, la familia pone en
marcha mecanismos de autorregulacién que le permite se-
guir funcionando, de tal manera que se generan cambios en
las interacciones familiares que tienen un propdsito especifi-
co, consciente o inconsciente, y que pueden llevar a la fami-
lia a situaciones complejas de equilibrio o desequilibrio, po-
niendo en riesgo el bienestar y manejo del paciente enfermo,
asi como la funcionalidad del sistema familiar.

Los cambios que se producen en las familias en relacién
con la enfermedad no siguen un patrén especifico, mas bien
estan dados por las propias caracteristicas familiares, tales
como su etapa del ciclo vital, el momento de la vida del pa-
ciente, el grado de solidez de la familia, el nivel socioeconé-
mico, la funcién que cubra la enfermedad para ese grupo en
especifico, la historia familiar, etcétera.

En caso de enfermedad aguda-grave se puede observar que
el grado de desajuste es muy grande, dada la necesidad de cam-
bios homeostaticos en breves lapsos, generalmente de corta du-
racion, ya sea por la rehabilitacién del enfermo o por su muerte,
en cuyo caso la familia se enfrentard al duelo que, en muchos
casos serd merecedor de apoyo terapéutico especializado.

La enfermedad que tiende a la cronicidad o que incluso
se convierte en terminal, favorece que el paciente “sea eti-
quetado como diferente”, ya sea por el tipo de expectativas
que posee, por las nuevas necesidades de cuidados y ali-
mentacién, por su aspecto fisico, por su autoestima, por su
capacidad de trabajo, etc, que afectan el tipo de relacién
interpersonal con los miembros de la familia y con sus co-
nocidos. Esta relacién puede evolucionar lentamente hasta
el deterioro irreversible. La condicién de cronicidad puede
evolucionar a situaciones de estrés cronico en el sistema,
que no s6lo impactan el funcionamiento de la familia, sino
también la evolucién de la propia enfermedad. Durante todo
este proceso de enfermedad, la familia sufre al igual que el
paciente y se pueden generar cambios catastréficos dentro
del seno familiar; ante esto el médico debe prevenir, diag-

nosticar e intervenir ya sea directamente o a través del equi-
po multidisciplinario de salud.

La enfermedad puede considerarse como una crisis, debi-
do a la capacidad que tiene para desorganizar un sistema fa-
miliar, al igual que pudiera hacerlo una separacion, la pérdi-
da de algiin miembro, el nacimiento del primer hijo, etc; el
desajuste puede tener diferentes intensidades, las cuales van
a estar influenciadas por el tipo de enfermedad y la dindmica
del grupo familiar en torno a ella.

La eclosion de la enfermedad en la familia genera una se-
rie de desajustes en la manera de convivir y funcionar por
parte de sus miembros, lo que conlleva a un procesamiento
de la informacioén relacionada con la enfermedad a la cual se
le afiaden valores, costumbres, y definiciones tanto del signi-
ficado de la enfermedad en si misma, como de las necesida-
des que tiene la familia para enfrentarla. En funcién de este
proceso se generan una serie de respuestas adaptativas que
pueden ser funcionales o disfuncionales, que pudieran llevar
amayor estrés en la familia y a una crisis todavia mds severa.
Por ello resulta indispensable que el médico tratante, en este
caso el médico familiar, se mantenga atento para apoyar al
sistema en su conjunto de manera que las respuestas adapta-
tivas sean lo mds funcionales posibles dentro del potencial de
cada grupo familiar.

Dentro de las respuestas a la enfermedad adaptativas que
genera la familia, se pueden observar las de orden afectivo que
incluyen aspectos como negacidn, ira, tristeza o depresion; la
negociacién de roles, flexibilizacién de limites, etc. También
se observan los ajustes de tipo econémico, en los cuales resulta
indispensable considerar la pérdida de capacidad econémica
de la familia por concepto de consultas, medicamentos y hos-
pitalizacién, ademds de la disminucidn del ingreso econdmico
por la incapacidad del enfermo para trabajar, como en el caso
del padre o algtin otro miembro de la familia econémicamente
activo. Otro ajuste que frecuentemente es necesario para dar
respuesta a la situacién se encuentra en la redistribucién y acon-
dicionamiento de espacios y al tipo de alimentacién, que en el
caso de familias de escasos recursos, es un conflicto grave, que
lleva en ocasiones a la imposibilidad del manejo domiciliario
del paciente crénico, como es el caso del paciente nefrépata o
pediatrico. Finalmente es importante considerar las respuestas
adaptativas de la familia en funcién del ambiente social —el
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cual estd limitado para llevarse a cabo de una manera normal—
debido a que en ocasiones se tiene que aislar al miembro enfer-
mo para poder atenderlo.

Se han considerado las respuestas adaptativas de la fami-
lia para enfrentar la enfermedad; no sélo la familia puede afec-
tar de manera positiva o negativa la evolucién de la enferme-
dad, es ésta quien de forma directa afecta cada una de las
esferas: afectiva, fisica, econdémica y social de la familia, pro-
duciendo entonces un circulo vicioso que hace mds severa la
crisis y dificulta su manejo.

Factores que condicionan el impacto de la enfermedad en
la familia

Ademais del procesamiento de la enfermedad por la fami-
lia y del tipo de respuesta que ésta genere, existen otros fac-
tores que intervienen en el impacto familiar de la enferme-
dad, como son:

Etapa del ciclo vital. Debe investigarse el momento del
ciclo vital familiar en que la enfermedad sorprende a la fami-
lia, el grado de consecucién de las tareas propias de esa etapa
y la posicién de cada uno de sus miembros en sus roles.! El
impacto de la enfermedad sera diferente en cada momento de
la vida de una familia y del miembro al que le ocurra; de tal
suerte que no es lo mismo una enfermedad como la diabetes
en el esposo econdmicamente activo en la etapa de indepen-
dencia de los hijos, que una enfermedad vascular cerebral en
el conyuge en etapa de nido vacio. De igual forma, no es lo
mismo que aparezca la enfermedad en una familia que no ha
enfrentado crisis familiares y que no ha puesto a prueba su
capacidad para resolver conflictos, a que ocurra en una muy
“golpeada” por éstas, cuyo desenlace puede ser muy prome-
tedor o realmente catastréfico.

Flexibilidad o rigidez de roles familiares. La enferme-
dad crénica, y mds audn la terminal, supone una profunda cri-
sis familiar a la que las familias podrdn responder mejor cuanto
mds flexibles puedan ser. En el momento que aparece la en-
fermedad puede ocurrir que ésta afecte la distribucién de ro-
les, pues inmediatamente después tendrd que negociar cada
uno de ellos y en muchas ocasiones compartirlos. En el caso
del rol de proveedor que pudiera haber realizado el padre
enfermo genera un gran conflicto, ya que este papel viene
acompafado de poder, el cual en muchas de las veces no se
concede. El rol de cuidador que generalmente se asigna a una
mujer en nuestra cultura (madre, hermana mayor) genera con-
flicto porque implica el descuido de sus otras funciones, tales
como el cuidado de los hijos, o el estudio.

El paciente enfermo juega un papel central que le posibilita
para que haga alianzas o coaliciones en contra de uno o varios
miembros de la familia, lo que genera mayor estrés y un incre-
mento en el grado de disfuncién familiar, que ademas se susten-
ta en el manejo de culpas, resentimientos y temores.
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De esta manera se puede esperar que las familias con ma-
yor rigidez presenten mayores dificultades para responder a
la crisis por enfermedad ya que no se pueden adaptar a las
nuevas condiciones de la dindmica familiar. Lo que procede
es flexibilizar las interacciones, de tal suerte que cada uno de
sus miembros pueda responder a su nuevo rol sin afectar de
manera importante los limites establecidos hasta el momento
de la aparicién de la enfermedad.

Cultura familiar. Resulta dificil hablar del impacto de la
enfermedad en las familias sin considerar un aspecto tan fun-
damental como es la cultura familiar. Este conjunto de valo-
res, costumbres y creencias que comparten los miembros, in-
tervienen en la evolucién y desenlace de una enfermedad.

Debemos buscar en todos los casos de enfermedad créni-
ca o terminal, cudl es la interpretacion que la familia hace de
este proceso, ya que eso permite no sélo gozar de la confian-
za del grupo, sino ademds considerar sus costumbres y creen-
cias para abordar la enfermedad de 1la manera mas adecuada;
en el momento que el paciente y su familia perciban rechazo
a la interpretacién que hacen de la enfermedad simplemente
se retiraran.

Nivel socioeconémico. No es lo mismo que la enfermedad
aparezca en una familia de escasos recursos econémicos a que
ocurra en una econdmicamente estable. Evidentemente la cri-
sis familiar en la primera va a ser mayor, ya que la desorgani-
zacién provocada por la enfermedad se va a percibir en todos
los &mbitos. La familia requerira durante la enfermedad mayor
cantidad de recursos econémicos por concepto de medicamen-
tos, curaciones, consultas, transporte, alimentacién especial,
acondicionamiento fisico de la vivienda, etc. Si el paciente
enfermo es el proveedor, serd necesaria la reorganizacion de
roles en el caso de que su enfermedad sea terminal y esté im-
posibilitado para trabajar, de tal forma que algtn otro miem-
bro debera cumplir con la funcién dejando atras su rol habitual
de estudiante o ama de casa (si ese fuera el caso).

En muchas ocasiones cuando se atiende a los pacientes
poco nos detenemos a pensar sobre su situacién econdémica,
se prescriben medicamentos de elevados costos sin importar
que el paciente pueda o no comprarlos; se solicitan estudios
en muchos casos innecesarios; se visualiza que el paciente
diabético no mejora, no lleva una dieta especifica o simple-
mente no baja de peso y no se busca qué hay en el fondo de
ese paciente dificil de controlar; quizd simplemente no tenga
dinero y esté mds preocupado por los problemas en casa que
por su salud.

Comunicacion familiar. En general, en la cultura de La-
tinoamérica existe una fuerte tendencia por ocultar al enfer-
mo que va a morir, convirtiendo el asunto en algo prohibido
o negado, conocido como “pacto de silencio” o “conspira-
ci6n de silencio”.?? La conspiracién de silencio consiste en
una supuesta proteccioén que familiares, amigos e incluso el
médico y otros profesionales de la salud, tratan de brindar



al paciente enfermo que va a morir, ocultdndole la verdad,
no dando opciones para hablar del tema, preguntar, aclarar,
explicar, etcétera.

El complot generado alrededor del enfermo dificulta su con-
vivencia con el grupo familiar, incluso con el médico, ya que
percibe que hay informacién que no se le quiere dar y eso hace
que disminuya su confianza, incluso en el propio médico. El
hecho de que el paciente sospeche lo que va a ocurrir sin que
pueda confirmarlo, lo sumerge en una gran soledad, miedo e
indecisién para despedirse de sus familiares. En el paciente, la
ansiedad y depresion causadas por la incertidumbre del com-
plot familiar trae consigo mds problemas que beneficios, no
s6lo para él, sino también para la familia y el médico.

Tipo de respuesta familiar. El tipo de respuesta que pre-
sentan las familias como efecto de la enfermedad, se refiere a
los cambios que se generan en las interacciones de cada uno
de los miembros en funcién del paciente enfermo. Esencial-
mente se puede mencionar que existen dos patrones de res-
puesta opuestos, que en la realidad se escalonan a lo largo de
un continuo de respuestas posibles:*

1. Latendencia centripeta se expresa a través de una extrema
cohesién interna de los miembros de la familia. Todas y
cada una de las actividades que éstos realizan estdn dadas
en funcién del enfermo, es como si todos giraran alrede-
dor de €l, convirtiéndolo en el centro de las interacciones
y absorbiendo gran parte de los recursos afectivos y eco-
némicos de la familia.

2. La tendencia centrifuga se puede observar en las familias
cuyas conductas en general no estdn relacionadas con la
situacion de enfermedad. En estos casos el cuidado del
paciente enfermo es delegado a una sola persona, que en
general corresponde al sexo femenino y que cominmente
puede ser la madre, esposa o hermana mayor, la cual ab-
sorbe el papel de controlar la evolucién de la enfermedad.

La falta de colaboracion en estas familias, y la enorme
carga emocional que suele traer consigo el cuidado del pa-
ciente enfermo puede tener consecuencias graves para el
miembro cuidador, tales como: depresidn, soledad, estrés cré-
nico, descuido, exacerbacién de problemas de salud, etc. (sin-
drome del cuidador).?

Capacidad del grupo familiar para la resoluciéon de
conflictos. La capacidad de respuesta familiar a los conflic-
tos es un indicador prondstico del impacto que tendra la en-
fermedad en el grupo.* No es lo mismo una enfermedad cré-
nica o terminal en una familia que ha sufrido grandes conflic-
tos en los momentos dificiles de su evolucidn, a otra que ha
podido reorganizarse rdpidamente en funcién de la flexibili-
dad de roles e independencia de cada uno de sus miembros.
Por lo que el médico deberd mantenerse alerta en cuanto al
tipo de apoyo familiar que deberd ofrecerles de manera di-
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recta o en coordinacién con el equipo de salud (trabajo so-
cial, psicologia, psiquiatria, terapia de familia, etc).

Principales sintomas familiares de desajuste por enfer-
medad. Para la enfermedad grave o terminal no existe ningu-
na edad apropiada, cada etapa de la vida tiene lo suyo y esta
integrada por eventos igualmente importantes. Desde la in-
fancia hasta la vejez se tiene en la vida, la “sombra de la muer-
te” que interfiere de manera importante con los planes del
individuo asi como de la familia en cada momento de su ci-
clo forzdndolo a modificarlo.?

La atencién integral del sujeto y su familia es algo mas que
el alivio de los sintomas bioldgicos y psicolégicos; conlleva,
ademds, el conceder la supremacia del cuidado del paciente asi
como entender la enfermedad en su contexto general; es decir
“entender la enfermedad en forma individual ligada a una per-
sona, a una familia, a un entorno cultural y basada en una his-
toria personal y familiar previa, y en una evolucién futura de
los seres allegados a aquel que se muere”.®

De la misma manera que una enfermedad produce deter-
minada sintomatologia en el individuo que la padece, tam-
bién puede ocasionarla en la familia de éste, debido a los cam-
bios y alteraciones que introduce en el funcionamiento del
conjunto familiar. Es por ello que resulta imprescindible co-
mentar los principales signos y sintomas que con mayor fre-
cuencia pueden encontrarse en una familia que vive con la
presencia de una enfermedad grave o terminal en alguno de
sus miembros:

Aislamiento y abandono. Durante el proceso de enfer-
medad, la familia busca aislarse para poder manejarla de la
mejor manera posible, por lo que limita sus relaciones socia-
les al cuidado del enfermo. Por otra parte, la reorganizacién
disfuncional de la familia para atender al paciente genera que
el cuidado y atencién que generalmente se daba al resto de
los miembros (hijos, pareja) se vea afectado, favoreciendo la
aparicion de nuevos signos y sintomas tales como el mal ren-
dimiento escolar, irritabilidad, soledad, depresion, etcétera.

Conflicto de roles y limites. Cuando la familia no nego-
cia adecuadamente los nuevos roles que deberdn asumirse
durante esta nueva etapa en la vida familiar, existen dificulta-
des de rigidez, o simplemente no existen limites bien estable-
cidos en los diferentes subsistemas; se presentardn serios pro-
blemas de adaptacién en el manejo de la crisis familiar, lo
que podra hacerse visible a través de las luchas internas por
el poder en los diferentes subsistemas, falta de respeto, culpa,
chantaje, pérdida de la jerarquia, alianzas entre los miembros,
coaliciones, etcétera.

Conflictos de pareja. En algunas familias ocurre que
el paciente, la enfermedad y el tratamiento son utilizados
por los padres para agredirse mutuamente y que el resulta-
do sea la dificultad e ineficiencia para tomar decisiones y
llevar a cabo las acciones necesarias para el tratamiento.
Esto ocurre con mucha frecuencia cuando el enfermo es
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uno de los hijos y generalmente coincide con la existencia
de conflictos anteriores.

Problemas econémicos. Como se ha mencionado, las fa-
milias con un enfermo crénico o enfermedad grave entran en
una situacioén de desgaste econémico cada vez mds serio aun-
que al principio de la enfermedad pareciera no ser tan inten-
0, ya que a pesar de los pocos recursos con los que la familia
cuente, no escatima esfuerzos en conseguirlos. Sin embargo
al paso del tiempo, tienen cada vez mas dificultad para man-
tener los gastos ocasionados por la enfermedad; incluso es
motivo en muchos de los casos de abandono de tratamiento.

Sindrome del cuidador. Este sindrome se caracteriza por
problemas osteoarticulares y dolor mecdnico crénico, altera-
ciones del ritmo del sueflo, cefalea y astenia. En la esfera
psiquica destacan la ansiedad y la depresion, producidas como
si se tratara de una verdadera transferencia depresiva por par-
te del enfermo. A las alteraciones psicofisicas se afiaden pro-
blemas como el aislamiento social, los problemas familiares
desatados a partir de que el cuidador s6lo se ocupa del enfer-
mo (cambio de roles, abandono de otros miembros) e incluso
los econémicos que ya se han comentado. Por otra parte el
cuidador comienza a dejar de preocuparse por su arreglo per-
sonal, que pudiera estar ligado con un sentimiento de culpa si
acaso llegara a pensar en él mismo antes que en el enfermo."!

Negacion, colera y miedo. La Dra. Kiibler-Ross, tanaté-
loga suiza, menciona que durante el proceso de la enferme-
dad terminal tanto el paciente como la familia atraviesan por
diferentes etapas que son: la negacidn, ira, negociacion, de-
presion y aceptacion, sin que necesariamente éste sea el or-
den de aparicion de cada uno de los estados mencionados, y
sin que cada uno de éstos sean resueltos con la muerte, ya que
hay familias que quedan atrapadas en alguna de estas etapas
aun cuando el paciente se ha marchado.??

Pese a esta descripcion que hace la Dra. Kiibler, los sinto-
mas familiares que se observan con mayor frecuencia en el
paciente y su familia (ademds de la depresién que ya se ha
comentado) son la negacidn, la ira y el miedo.>

La negacidn es un sintoma que aparece desde el inicio de
la enfermedad a partir del diagnéstico. Tanto la familia como
el enfermo dudan que eso le haya podido pasar a él. Luego de
no tener una respuesta satisfactoria, la familia busca otras
opciones que van desde la medicina alternativa hasta la bru-
jeria, lo que implica el retraso en el manejo del paciente con
el consiguiente desgaste emocional, fisico y econémico.
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La ira se ve representada en diferentes formas, tanto por
parte del paciente hacia la familia como a la inversa. La fami-
lia en esta etapa culpa al enfermo por lo que hizo o dejé de
hacer, tornandose hostil, incluso con el personal médico y
favoreciendo situaciones de tipo legal. Por lo que resulta una
trampa responder a las agresiones de la familia en esta etapa
que puede ser pasajera y que serd resuelta en muchos de los
casos de manera natural.

En la familia, el cuidador y especialmente en el paciente,
los miedos siempre estan presentes. La continua tensién emo-
cional por este motivo no permite que la familia funcione de
manera natural; la angustia de no estar presente en el mo-
mento de la muerte, de no proveer los cuidados pertinentes,
de que el enfermo descubra que va a morir, o que la condi-
cién econdémica de la familia es intolerable, genera mucho
estrés especialmente para el cuidador. Aunado a esto el pa-
ciente teme no poder soportar la enfermedad, el dolor, el su-
frimiento y el remordimiento por las cosas que quedaron pen-
dientes y que cree que no podra resolver.

Ambivalencia afectiva. Se trata de la presencia simultanea
de sentimientos encontrados en los miembros de la familia,
mientras que por un lado desean que el paciente mejore y viva
mds tiempo, por el otro desean que ya todo termine con la muerte
del enfermo “que ya deje de sufrir”. Se trata de un sintoma que
es sistematicamente abolido por la familia por ser moralmente
inaceptable. Sin embargo, la represién del sintoma y todo el
estrés crénico pueden generar reacciones emocionales inten-
sas, tales como crisis de ansiedad, culpa y depresidn; o bien
llevar a la elaboracién de un duelo patolégico.
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