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Prélogo

En el campo de la atencién sanitaria es reciente la existencia de una politica
asistencial que contemple cuidar de los cuidadores de las personas enfermas y por
tanto hay poca documentacion bibliografica con contenidos que permitan profundizar
en esta materia.

A lo largo de los afios de desarrollo profesional en el ambito sanitario, en algunas
areas mas que en otras los profesionales han incrementado su sensibilizacion
respecto a la importancia del trato con los familiares de las personas enfermas y poco
a poco se ha ido pasando del enjuiciamiento a la apreciacion y posteriormente al
tratamiento y el cuidado de éstos.

Este libro surge como fruto de la experiencia de trabajo en una unidad de cuidados
paliativos y de la atencion social en el campo de la oncologia. También es el resultado
de la practica de espacios de supervision interdisciplinaria llevados a cabo por el Dr.
Guillermo Salvador, médico psiquiatra, psicoanalista y terapeuta familiar. EI proposito
del mismo no esta orientado Unicamente a profesionales de cuidados paliativos sino
a todas aquellas personas que atienden a enfermos y familiares en situaciones de
gran complejidad a causa del estado avanzado de enfermedad de alguno de sus
miembros.

La amplitud tematica va dirigida a cualquier colectivo profesional de la atencién
sanitaria o asistencial y que pretende mostrar las  dificultades por las que pasan
algunas familias cuando uno de sus miembros estd seriamente enfermo. La
comprension del comportamiento familiar y la reflexién sobre sus estilos de proceder
ayudara a los profesionales a tomar las medidas necesarias para que la evolucion del
proceso favorezca el desarrollo de una atencién cuidada.

La estructura, control gramatical y ordenacion de la redaccion han ido a cargo de
Gemma Mares y Odila Pin quienes ha estado pendientes de que todo lo escrito este

dispuesto de forma ordenada y su lectura resulte amena.
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Introduccion

Cuando no hay enfermedad, generalmente, no se duda de la importancia que tiene la
familia en la vida de los individuos ni de la relevancia que supone para su
crecimiento emocional, social y cultural. De esta forma, cuando la enfermedad se
hace presente en el seno de la familia , el mundo sanitario no siempre tiene en cuenta
que el entorno familiar, a su vez, necesita ser cuidado. Con demasiada frecuencia, aun
se da por supuesto que tan sélo por el hecho de ser familia ya sabrdn manejar la
situacion que les acontece. Ciertamente si una familia tiene capacidades y recursos
propios suficientes, los posibles problemas que se sucedan podran ser resueltos de
forma saludable. En caso contrario, la situacién puede complicarse de manera que se
genere un elevado sufrimiento emocional. Este hecho también repercutird en el
equipo asistencial al ser previsible la aparicion de sentimientos de frustracion,

inseguridad o impotencia.

La atomizacién de la medicina como respuesta a las nuevas necesidades y demandas
sanitarias es una realidad que, a priori, no favorece actitudes e intervenciones
integradoras. De todos modos no se debe olvidar que determinadas habilidades
personales de los profesionales sanitarios estan promoviendo un cambio de &ptica.
Este giro va encaminado, entre otros aspectos, a tomar en cuenta a la persona
enferma como sujeto activo, y a su entorno como elemento altamente valioso, cuando
se trata de planificar su tratamiento o simplemente de cuidar de el. Dentro de esta

naturaleza, la familia es el recurso principal.

En este contexto, la medicina paliativa debido a sus objetivos especificos dirigidos al
confort y la calidad de vida de, apunta la conveniencia de tener presente en
cualesquiera de sus planteamientos e intervenciones al grupo familiar. Este modelo
de atencibn muestra la importancia de trabajar desde la interdisciplinariedad y la

diligencia biopsicosocial.

Aungue la atencion a la familia de una persona con enfermedad avanzada puede
llegar a ser grata para quienes la realizan desde los planteamientos expuestos, no se
debe olvidar que se trata de una tarea compleja; aun mas cuando los cambios sociales

(nuevos estilos de familia, contratacion laboral precaria, horarios poco compatibles
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con el cuidado..etc.) no siempre facilitan la posibilidad de  ofrecer cuidado ni

tampoco desde el impulso social se promueven actitudes cuidadoras.

Por ultimo cabe destacar que hablar de la familia es hablar de grupo vy, por tanto, de
una entidad supra-individual con mecanismos de funcionamiento propios a los que
conviene prestar atencibn como paso previo a la formulacion de la evaluacion

diagnésticay a la posterior intervencion.
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PRIMERA PARTE: La familia Objeto de estudio

Una de las ideas fundamentales de Aristoteles es que deberiamos habituarnos atener buenas
disposiciones hacia los deméas de modo que el comportamiento moral llegue a ser casi instintivo
mas que dependiente de sistemas morales.

Dave Robinson

Para poder cuidar de la familia en una situacién de dificultad es necesario conocer
cual es el significado de familia o que significado se le va a dar a través de este texto.
De esta forma se han introducido una serie de apartados referidos a la familia que
parten de diferentes conceptualizaciones teéricas gue seran Utiles para
posteriormente entender las propuestas de intervencion de acuerdo con sus estilos de

relacion expectativas y necesidades.

Aproximacién al concepto de familia

De la revision bibliografica del concepto de familia, segun diferentes orientaciones y
configuraciones tedricas, surgen elementos comunes que pueden ayudar a elaborar
una posible definicién, que serd punto de referencia entorno a dicho término.

De la definicion hecha por autores como R.D. Laing *, S. Minuchin 2. Bowlby,3 F.
Lieberman, G.* Hamilton e 1.° Salzberger ® se puede hablar de familia como grupo o
institucion social de personas unidas por un vinculo afectivo y/o de parentesco, que
pasa por diferentes periodos o ciclos de vida y en la que, mediante la interaccion de
sus miembros, se forma una estructura que permite la cobertura de necesidades
materiales y afectivas.

En ese “proceso de grupo” del que para definir la familia habla G. Hamilton , operan
una serie de pautas comunes, mecanismos de crecimiento y mecanismos de
adaptacion a los cambios, que pueden ser elaborados e integrados de manera
positiva 0 negativa. En esta linea D. Meltzer y M. Harris’ realizan una descripcion

( referidas mas adelante) de las funciones esenciales en la educacion y el
crecimiento emocional de las familias y sus miembros, que tendrdn que ver con

aspectos emocionales bien sea de crecimiento, regresion o estabilidad.

! Laing, RD. El cuestionamiento de la familia. Buenos Aires: Paidés, 1980.

2 Minuchin, Sy H. Ch. Fishman. Técnicas de terapia familiar. Barcelona: Paidés, 1984

® Bowlby, J. Cuidado maternal y amor. México: Fondo de cultura econémica, 1979

* Lieberman, F. Trabajo social, el nifio y su familia. México: Pax-México, 1987

® Hamilton, G. Teorfa y préctica del trabajo social de casos. 22 ed. México: Prensa Mexicana, 1987
® Salzberger-Wittenberg, |. La relacion asistencial. Buenos Aires: Amorrortu, 1988

" Meltzer, D. y M. Harris. El papel educativo de la familia. Barcelona: Espax, 1989.
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Dado que se considera a la familia un grupo o una union de individuos con unas
caracteristicas especiales resulta apropiado mencionar algunas particularidades
propias de los grupos, que pueden ser de utilidad cuando se plantee una intervencién
profesional.

En este aspecto, Bion® estudia los fendmenos grupales y hace aportaciones muy
valiosas para entender su modo de funcionamiento.

¢ Mentalidad grupal es el término utilizado para postular la existencia de una

opinién, direccion o voluntad comun a todos los miembros de un grupo en un
momento determinado; no es necesariamente consciente y puede estar en
contradiccion con pensamientos u opiniones individuales. Se trataria de un
pensamiento que esta por encima del individuo y cuya funcién es contribuir a la
cohesion.

Este funcionamiento unitario se materializara en una organizacion del grupo en
cuanto a roles de sus miembros, liderazgo, reparto de tareas, mecanismos de
adaptacion a nuevas situaciones etc.

Es en este punto donde se encuentra una gran aportacion de Bion para la
comprension de los mecanismos grupales: el supuesto basico.

e Supuesto basico es la manera en que se concreta y materializa esa opinién

comun del grupo. Para Bion, los supuestos bésicos son mecanismos de
defensa inconscientes. Estos mecanismos aparecen como resistencias que
dificultan o impiden la tarea de pensar..
Se hace necesario resaltar la necesidad de que los profesionales que tratan con
familias (grupos), tengan en cuenta que los supuestos basicos y todo mecanismo
defensivo surge como modo de adaptacion a situaciones diversas durante el
transcurso de la vida familiar, pero pueden ser especialmente comunes cuando uno
de sus miembros se ve afectado por una enfermedad (todo cambio puede provocar
inestabilidad) y ain mas especialmente cuando la enfermedad va a conducir a la
pérdida de esa persona, o0 va a suponer una gran dependencia.
Por otra parte, cabe destacar que no todas las familias, ni en todo momento,
actuaran bajo supuesto basico.
Entender estos mecanismos como normales, naturales e incluso saludables y no
encaminar la actuacion profesional a negarlos o anularlos desde el primer
momento, sino a incluirlos en el proceso de trabajo constituye una herramienta muy
atil. S6lo desde la empatia y el no enjuiciamiento (en un sentido acusatorio y

punitivo) se puede establecer una auténtica relacion de ayuda.

¥ Bion, W.R. Experiencias en grupos. Buenos Aires: Paid6s, 1988
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La atencion profesional no puede realizarse sin entender los mecanismos
defensivos y los supuestos basicos que en la familia pueden darse, ya que estos
aspectos inconscientes nos permiten encontrar las causas y trabajar desde esa
perspectiva. De este modo se inicia un proceso que permite al grupo familiar
transitar del grupo que funciona y se organiza bajo supuesto béasico hacia lo que
Bion denomina grupo de trabajo, caracterizado por ser mas consciente de la
realidad y funcionar con unos objetivos mas definidos.

En un momento en que la realidad familiar se ha vuelto precaria, relativa, o llena de
incertidumbre, cada actuacion tiene que ir asociada a una causa para que tenga un

sentido tanto para los profesionales como para los familiares.

Ciclo de vida familiar

El grupo familiar tiene un comienzo y también un final. Se llama ciclo de vida familiar al
conjunto de diferentes etapas por las que la familia pasa desde su formacion hasta su
disolucion. Este comprende acontecimientos como: formacion de una joven pareja,
nacimiento del primer hijo, etapa de crianza de los hijos, hijos adolescentes, etapa de
desvinculacién de los hijos, pareja adulta sin hijos y muerte de un cényuge.

Una enfermedad no afecta por igual a todas las personas ni a todas las familias. Los
seres humanos poseen una realidad interna formada por lo que se podria llamar
sedimentacion de experiencias. Se trata de un poso en el que se encuentran
sentimientos, afectos, relaciones, recuerdos, y que se forma mediante el intercambio
del sujeto con el medio. Frente a realidades externas similares las personas pueden
haber desarrollado realidades internas muy diferentes. Recordar esto cuando se trata
con familias, puede ayudar a los profesionales a no prejuzgar o establecer similitudes
interpretativas entre éstas que posteriormente podrian conducir a error en la definicion
de objetivos y en la intervencion.

Ademas de los factores mencionados, de caracter intra-personal, existen una serie de
variables que afectan a los miembros del grupo y al grupo en su totalidad que se

deben tener en cuenta al plantear la intervencion profesional. Estas serian:

e Edad de la persona enferma.
e Sexo.
¢ Rol o papel que ocupa en la familia,

¢ Red de apoyo familiar.
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En este sentido, es conveniente ademas, tener en cuenta la fase del ciclo de vida en
el que se encuentra la familia. De la interrelacion entre estos dos factores (ciclo de
vida familiar y caracteristicas biopsicosociales de la persona enferma y del resto de
familia) surge una serie de combinaciones cuyo analisis ofrece la posibilidad de

sistematizar la informacion (no siempre verbal) que ofrece la familia.

A modo de ejemplo, se puede pensar en la enfermedad de un progenitor en una
familia de formacion reciente en la que ha nacido el primer hijo. Si la persona enferma
es quien tiene el papel predominantemente organizador en la familia, el otro miembro
de la pareja puede tener algun tipo de dificultad para atender correctamente las tareas
de atencién de la pareja enferma, cuidado del hijo, realizacién de labores domésticas,
trabajo etc. Ademas de la confusién inicial (que requerird un tiempo de adaptacion
familiar y exigira respeto por parte de los profesionales) respecto a las capacidades
familiares y a la realidad interna de los miembros de la pareja y el hijo, el equipo
deberia tener presente otros aspectos.

La informacion clara y precisa por un lado, y la blisqueda de apoyo al cuidador, por
otro, puede ser de especial utilidad (dada la caracteristica de reciente formacion vy el
posible rol que en este caso ocupa la persona enferma) para planificar una adecuada
funcién en los cuidados y promover un desarrollo 6ptimo de la enfermedad y la

posterior adaptacion a la pérdida.

Familia y enfermedad en nuestra sociedad.

Aspectos sociales del cuidar.

Desde el punto de vista socioldgico, en el entorno social y cultural actual se ha cuidado
tradicionalmente a las personas dependientes en el hogar sin que la persona
cuidadora, mayoritariamente la mujer, recibiese ayuda externa. Este hecho se ha
mantenido asi hasta el ultimo tercio del S. . XX en el que una serie de cambios politicos
y sociales como la reinstauracion de la democracia, el desarrollo del estado de
bienestar, la consolidacion del sistema capitalista de mercado, los procesos
migratorios del medio rural al urbano, la ruptura de redes naturales-tradicionales de
apoyo, la incorporacion de la mujer al mercado laboral ordinario...etc. han propiciado
la busqueda de soluciones para poder hacer compatible el modo de vida actual con el
cuidado de personas dependientes, que requieren una dedicacion de tiempo y
esfuerzo considerables.

Se diria que nuestro sistema social se ha lanzado masivamente hacia la produccién y
el trabajo como medio para obtener un grado de calidad de vida y confort elevados

mediante la adquisicién de bienes y servicios, pero esta evolucion no ha sido paralela
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en las relaciones sociales (incluso en ocasiones parece ir en detrimento de ellas) asi
como en el cuidado de las personas dependientes.

Aungue es cierto que se empieza a tener conciencia legislativa y se esta apuntando
hacia la creacion de leyes de compatibilizacién o conciliacion de la vida laboral o
familiar, las posibilidades actuales son por el momento muy escasas.

La tendencia apunta hacia la existencia de una cierta sensibilidad muy incipiente
respecto a estos temas, pero debido a la insuficiencia de recursos, en el momento
actual, se corre aun el riesgo de culpabilizar a las familias que no asumen los
cuidados con total garantia. Pero a su vez, si una persona quiere optar por cuidar
(excedencias laborales con garantias, prestaciones econémicas suficientes, flexibilidad
horaria laboral...) no tiene proteccién legal para hacerlo.

De este modo se observan ciertas opciones poco favorecedoras como legislar politicas
de ayuda a las familias, no en forma de centros o establecimientos sino en forma de
prestacibn econdémica con dotaciones escasas e insuficientes, que no permiten
plantearse a una familia seriamente la opcién de una renuncia al trabajo.

Por otro lado existen personas que cuidan y no quieren recibir ayuda externa porque
se sienten culpables si dejan a otros miembros participar del cuidado de su familiar.
Puede que estas personas también se quejen de la falta de ayuda pero que en el caso
de recibirla acaben por rechazarla. Se trata de otro tipo de problemética mas
relacionada con aspectos individuales que sociales. Las motivaciones que llevan a una
persona a realizar el cuidado de otra son muy variadas y siempre contardn con esta

doble vertiente, personal y social.

Asociamos el término “cuidar” al modo de prestar atencion. Es el acto que llevan a
cabo los cuidadores con la persona enferma. Cada miembro pone en el cuidado
diferentes aspectos de si mismo con finalidades distintas. En el acto de cuidar a una
persona estan implicitas las motivaciones de los cuidadores: como simbolo de gratitud
por las atenciones que anteriormente habian recibido de la persona enferma; como
una expresion de humanidad y de solidaridad; por el aprecio y compasién hacia la
persona enferma; como forma para obtener el reconocimiento por parte de la persona
atendida, etc.

Se puede considerar el hecho de cuidar como un acto que permite a las personas
acercarse al enfermo estableciendo distintos lazos o vinculos en la relacién, como
parte del proceso afectivo.

En la medida en que se crea un vinculo entre cuidador y cuidado, se entra en una
dinamica de espiral que permite aportar a la persona enferma, aunque a veces de

forma simbdlica, aquellos sentimientos de ternura de los que tanto puede
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beneficiarse. A su vez, el hecho de haber prestado atencién penetra en los
sentimientos del cuidador, dando una paz interna que ayuda a estabilizar su estado
emocional, tanto en beneficio del ahora como posteriormente.

De ahi que se dé tanta importancia a implicar en el acto de cuidar, en la medida de
sus capacidades y posibilidades, al mayor nimero de componentes familiares. Esta
relacion conjunta desarrolla efectos de crecimiento de la autoestima de ambos: el
enfermo por sentirse merecedor de atencién y el cuidador por observar en si mismo

capacidades que quizas jamas hubiera supuesto tenia.

La familia como cuidadoray objeto de cuidado.

En relacion a la enfermedad y a la salud, se propone partir del modelo de atencién
biopsicosocial. Se trata de un procedimiento integrador basado en la intervencion y
en el trabajo en equipo de modo interdisciplinario. Esto implica compartir objetivos,
repartir tareas y no fraccionar defensivamente a la persona enferma ni a su familia.

En estos términos, se puede entender que la enfermedad y la persona enferma van
acompafiados de una serie de circunstancias cambiantes con unas necesidades
variables y una historia personal, familiar y social que hara que cada individuo afronte
la enfermedad de una determinada manera, que ademas no sera siempre la misma
durante el proceso.

Este modelo de intervencién esta centrado en propiciar confort y calidad de vida a la
persona enferma y a su familia, a la vez que promover la participacion del grupo en la
resolucién de sus necesidades de manera respetuosa y en el tiempo que requiera.
Estos son los principios inspiradores de un equipo y este es el modelo que, mediante
el trabajo cotidiano, se pretende transmitir a las familias. He aqui la tarea educativa: en
tanto que familia y persona enferma o dependiente comprendan y otorguen sentido a
la nueva realidad que ha sobrevenido podran entender que todo ha sido
sustancialmente modificado y que los nuevos objetivos van mas dirigidos hacia el
cuidado que a la curacion y tocan mas lo trascendente que lo relativo.

Un equipo que mediante su trabajo consiga que el grupo familiar al completo integre e
incorpore para si estos principios y valores propios habra realizado su tarea de modo
satisfactorio.

El cuidado de sus miembros forma parte de una de las funciones fundamentales de la
familia. El nacimiento de un hijo, la vejez, la enfermedad movilizan capacidades,
recursos y promueven la organizacion y estilos de llevar a cabo cada una de estas
tareas.

La enfermedad grave puede provocar en los familiares confusion, miedo, rechazo,

silencio... La tarea del equipo es establecer una relacién de ayuda que permita a los
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familiares transitar por este proceso sintiéndose y estando acompafiados. Ademas de
los cuidados indispensables para la persona enferma, los profesionales deben dirigir
sus esfuerzos hacia los familiares con el objetivo de reforzar su funcion,
acompafidndoles y posibilitando que recuperen la confianza, a veces perdida, en sus
capacidades cuidadoras.

C. Smith®, en este sentido, dice que después de un periodo necesario en el que se
debe permitir a los familiares elaborar por si mismos la confusion inicial que produce la
noticia de un pronéstico delicado, convendria iniciar un nuevo proceso: un método de
clarificacién de la realidad en el que se expresara interés y confianza pero en el que se
negaran al mismo tiempo las falsas esperanzas, con intencion de llegar a un ajuste de
la realidad.

En este contexto, el término confianza no trae consigo la carga semantica de curacion
sino de toma de conciencia de capacidades propias y de la posibilidad de llevar el
proceso de la mejor manera posible. Esto implica realizar un primer proceso de duelo
al aceptar la enfermedad como una muerte parcial, o una pre-muerte, siguiendo a . M.
Alizade'®. Esta autora, que desarrolla los conceptos de pre-duelo y pre-muerte, habla
también de “las marcas de ser mortal’. Escrito con sus palabras: “Por tales entiendo
situaciones que aproximan vertiginosamente al sujeto a la idea de su finitud (...) que lo
ponen en contacto con su estado viviente de ser perecedero”. Aunque la autora pone
énfasis en las marcas de la carne, no se olvida del psiquismo y dice: “Pero estan
también las marcas de la muerte (...) que obligan al psiquismo a enfrentarse con las
pérdidas: duelos, ausencias, etc.”.

Si la persona enferma y la familia estan atentas a estas sefales, a los cambios
corporales y emocionales durante el ciclo de vida y, especialmente, durante el
desarrollo de la enfermedad, se puede afirmar que estaran mas preparados para
afrontar situaciones agudas. Al ser mas conscientes de la situacion, pueden llevar a
cabo sus respectivas tareas e iniciar un proceso de adaptacion mas saludable.

De hecho, poder observar y analizar las manifestaciones de pre-muerte y pre-duelo
tanto en la persona enferma como en la familia es, en si mismo, un elemento
preventivo de gran riqueza para el equipo. La aparicion de estas manifestaciones
constituye el punto de partida para trabajar un proceso de paulatina toma de
conciencia, sobre todo si previamente a estas sefiales corporales y psiquicas se han
detectado dificultades en la familia para poder contactar plenamente con la realidad

que la enfermedad comporta.

9 Smith, C. Trabajo Social con moribundos y sus familiares. México: Pax, 1988.

10 aAlizade, A.M. Clinica con la muerte. Buenos Aires: Amorrortu, 1995
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Esas marcas también son denominadas “muertes parciales”. Para Alizade la pre-
muerte “es un movimiento psico-fisico (...) que demuestra que la vida peligra (...). Las
defensas habituales que permiten negar la realidad se debilitan.”

“El duelo que se instala no es frente a alguien que ya no esta vivo sino frente a alguien
gue ya no es mas como hacia poco era, alguien que ha modificado su caracter, su
cuerpo, en forma negativa. El duelo de la muerte es precedido por este duelo
anticipado que incluye elementos de despersonalizacion (“ya no lo reconozco, ya no
es el de antes”). El enfermo y sus familiares asisten a la pérdida de la “imagen del
paciente en su estado de salud”.

Quizé la familia, todavia con expectativas de curacion de la persona enferma, no esté
capacitada para afrontar esta situacion; asimismo, se pueden observar familias que,
siendo conscientes de lo que estd aconteciendo, muestren enfado e ira contra su
familiar, contra el equipo, contra el sistema sanitario. Como afirma M. Collaman™*:
“Resulta mucho mas util buscar las causas y pensar que la irascibilidad es una
sensacion que se desarrolla a partir de otra emocién. En los enfermos que temen la
muerte proxima [y en sus familiares], las raices de la irritacion son con frecuencia la
frustracion, el resentimiento o el miedo”.

Desde este punto de vista, determinadas reacciones, comportamientos en apariencia
extrafios o contradictorios se hacen mucho mas comprensibles para los profesionales.
Una de las dificultades con las que se puede encontrar un equipo es que la familia,
dominada por mecanismos defensivos, no haya podido realizar un proceso de andlisis
de la realidad. Cuando esto sucede y perdura hasta el fallecimiento de la persona
enferma, es muy probable que la atencion que ofrece la familia tanto en aspectos
emocionales como practicos no sea del todo adecuada. Posteriormente, ademas,
pueden aparecer temas relacionados con la culpa o con otros aspectos que han

podido quedar pendientes o no del todo resueltos (cuidado de los hijos, propiedades...)

Realidad actual de las familias: dindmicas de crecimiento, desarrollo y autonomia
En las dltimas décadas ha habido cambios sustanciales en lo que se refiere a las dinamicas
familiares que de alguna manera obligan a los equipos asistenciales a modificar el contenido
tedrico proyectado en el significado y estilo de cuidar. Cuando la medicina tradicional finalmente
empieza a reconocer la necesidad de cuidar de las familias lo hace desde una vision de la familia

como unidad, untodo, al que transmitir afecto, y al que facilitar instruccion sobre como cuidar,

1 callanan, M y Kelley, P Atenciones Finales Ed. Plaza y Janés. Barcelona.
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lo que en sintesis los ingleses llaman “to give suport”. En el momento actual, debido a la

multiplicidad de cambios existentes, lo que actualmente se llama facilitar apoyo a las familias

debera pasar por un proceso de revision que lo distinguira de la forma inicial.

Hay algunos aspectos que se deben identificar en las familias para poder llegar a su comprension

y favorecer su capacidad cuidadora.

Nivel sanitario. Cada vez existe una mayor esperanza de vida; es decir, los prondsticos se
alargan y aunque se pretende mantener una calidad de vida que al enfermo le permita ser
lo més autébnomo posible, no siempre es asi y esto se puede ver desde las dos
dimensiones: la fisica (pérdida o deterioro mas o menos lento, 0 mas 0 menos progresivo
de la autonomia) y la psiquica (reclamo de compafia, miedos, temores ansiedades,

necesidad de sentirse protegidos)

El contexto demogréfico. EI nUmero de personas que requiere atencion sanitaria se
incrementa debido a la dilatacién de la subsistencia y provoca como consecuencia que
muchas personas deban hacer frente al hecho de cuidar dos o mas personas a la vez o
empalmen unos cuidados con otros hasta que posiblemente llegue el momento en que ellas

mismas tengan que ser cuidadas.

La movilidad residencial. Los cambios de lugar de residencia que generalmente se llevan a
cabo por cuestiones econémicas y / o laborales, en el contexto que hace referencia a las
enfermedades podemos observar que:

Por un lado las personas con una avanzada edad tienden a permanecer en el lugar donde
siempre han vivido y donde se desenvuelven con mayor facilidad tanto en términos
econdémicos “no puedo costearme el cambio de vivienda para ir a vivir cerca de un hijo o
comprar una planta baja”, como emocionales “tampoco quiero dejar mi casa donde estan
todos las cosas (recuerdos, objetos, habitos) que me permiten continuar viviendo o desear

continuar viviendo”.

Esto puede generar, como consecuencia, y a menudo se evidencia, un alejamiento y

disgregaciéon familiar, causa por la que los vinculos afectivos tienen tendencia a debilitarse.

Las consecuencias que esta dispersion familiar acarrea como resultado se pueden ver de la

siguiente forma:

En el caso de personas enfermas mayores, suele ser el hijo mas cercano al domicilio
paterno quien se hace cargo del cuidado de la persona enferma, con las consecuencias y

riesgos de sobrecarga fisica y emocional que eso comporta.
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Enrique, cuyos hermanos viven en Francia, en las visitas de estos a su padre enfermo
observa como el les transmite su orgullo y reconocimiento por su progreso y a la vez se
lamenta de la poca atencién que recibe de Enrique a pesar de que es el Unico que le
atiende y que le dedica todo su tiempo libre.

e Sipor el contrario es una persona joven quien esta enferma, posiblemente disponga de
poco entorno familiar con el que contar. Es decir, el hecho de estar desplazados brinda al
cuidador menos posibilidades de estar acompafiado para ofrecer a la persona enferma las
atenciones que requiere. Este hecho se puede observar en caso de cambio de hogar ya
sea provocado por motivos laborales o por movilidad en busca de mejores oportunidades

de vida.

Silvia que actualmente tiene 51 afios se encuentra en una encrucijada; se vino de Bilbao cuando los nifios
eran pequefios porque su marido fue desplazado por motivos laborales. Ella, consiguié un trabajo que es
imprescindible no dejar puesto que esta en una edad donde conseguir una oportunidad laboral como la que
tiene actualmente es muy remota.

Cuando a Carlos, su marido se le concedio la invalidez absoluta este propuso volver a su ciudad natal
donde todavia estaba su madre y sus hermanos de los que creia que podria beneficiarse de su compaiiia.
El equipo asistencial insiste en que el estado de &nimo de Carlos mejorara si se cumplen sus deseos. Para
Silvia es la segunda vez que se siente limitada por la situacién conyugal. Fue ella quien renuncié a su puesto
de trabajo en el que se sentia cdmoda y a gusto para acompafiar a su marido a pesar de sus suplicas y
alegaciones en contra del desplazamiento y ahora que de nuevo consigue su estabilidad laboral se ve de

nuevo acosada y presionada.

Otro ejemplo es el caso de Asir que cuando finalmente consigue levantar cabeza de la precariedad
econdmica se halla con la obligacién de atender a su esposa enferma e hijos menores.

Tiene claro que no puede salir del pais tanto por su situacion legal como por su confianza depositada en el
hospital. Cuando se solicita al consulado que concedan un visado para que su cufiada Fatima acuda a
ayudarlos, el consulado se niega a conceder el permiso alegando que nadie asegura que una vez finalizada
la funcién cuidadora esta persona vuelva a su pais de origen.

En el campo de las relaciones familiares se observa, ademés, otro fendmeno
gque puede, en momentos determinados, no tan solo limitar la capacidad

cuidadora, sino también la disposicion de cuidar:

e Las nuevas formas educativas de estilo constructivista encaminadas
hacia una moral evolutiva promueven la tendencia a la autonomia, la

libre eleccion y la propia realizacion, lo que dota al individuo de
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capacidad personal de crear, estimular, implicarse o rechazar. Este
modelo, que requiere de gran dosis de paciencia y esfuerzo, si se ejerce
en forma superficial, por motivo de las modas (ya que se considera mas
progresista y moderno en contraposicion a modelos tradicionales
autoritarios), puede conducir a una cierta desautorizacion parental por
parte de los hijos, o bien a una inhibiciébn de los padres en algunos

momentos.

Juan, el segundo de 6 hermanos recuerda que cuando era pequefio en varias
ocasiones tuvo que permanecer en casa sin ir al colegio porque alguno de sus
hermanos menores estaba enfermo y él o su hermano mayor debian vigilar y
atender al enfermo mientras su madre salia a trabajar. Ahora, en cambio, se
siente incapaz de pedirle a su hijo Luis que esta en la Universidad que
acompafie a su abuela a las visitas médicas los dias que a él le resulta

imposible.

En algunas décadas anteriores la autoridad educativa conducia a la obediencia
y el respeto por la jerarquia sin derecho a poner objeciones, opinar o abogar
por otros puntos de vista. De ninguna manera era pensable decirle a los padres
“no quiero ir a ver a la abuela porqué es antipatica”. Aunque este deseo podria
estar latente, no se comunicaba. Ahora los hijos expresan abiertamente sus
pesares de forma que la mayoria de los padres se sienten desorientados
puesto que algunos de ellos recuerdan que “ir a ver a la abuela no representaba
nada mas que fastidio” y por tanto ahora no saben transmitir a sus hijos los
beneficios de la cercania, del cuidar, del acompafar a seres queridos o0 a seres
apreciados por seres queridos.

Se podria decir que actualmente los principios basicos sobre los que una pareja
se plantea crear una familia han sufrido pocas modificaciones en su contenido,
pero desde la atencién sanitaria se deberia tener en cuenta la alta fragilidad en
la que se encuentran ciertos tipos de familia como consecuencia de la escasa
solidez de los valores sociales actuales que desencadenan elevados climas de
incertidumbre y falta de confianza en las propias capacidades para hacer frente a
contextos inesperados o situaciones de conflicto.

La inseguridad provoca estados de confusion que perjudican la solidez de los
principios bésicos de la educacién. Se podria afirmar que actualmente la
educacion se transmite mas como un proceso mas informativo que formativo.

Los nifios aprenden lo que es bueno y lo que es malo, pero no el por qué lo es.
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Los adultos se lanzan en busca de bibliografia que les proporcione a través de
la lectura aquello que ellos no saben alcanzar a través de un método mas
reflexivo, razonado y deductivo.
No alcanzar las metas propuestas, en general provoca situaciones de
autoinculpacioén o bien avidez en busca de nuevos elementos que proporcionen
seguridad creandose un circulo entre la insatisfaccion personal y la basqueda
insaciable de no se sabe qué, que erradique pesares y sufrimientos y / o
proporcione éxitos y placer.
e Elincremento de divorcios y de las familias monoparentales.
Cuando en una familia reconstituida alguien enferma seriamente, si los lazos
existentes estaban sostenidos bajo el escudo de la “apariencia”, pueden
aparecer nuevos conflictos que pongan en peligro la “ficticia” armonia y
equilibrio conseguidos. Esta situacion de crisis suele iniciarse mediante una
serie de reivindicaciones, reproches o incluso presiones entre los diferentes
componentes de los distintos circulos familiares. Este hecho no es exclusivo
de las familias reconstituidas sino que puede suceder igualmente en las
familias tradicionales con la Unica diferencia de que en el primer caso el
desempenfo de roles queda menos definido, y mas desdibujado, y se hace,
por tanto, mas dificil restituir una estabilidad familiar que permita continuar

cuidando.

Marta y Laura tienen 18 y 21 afos respectivamente. Viven con su madre
gue hace mas de 6 afios convive con una nueva pareja. El padre de
ambas, Fermin, también tuvo su pareja, pero hace mas de un afio esta
relacion finaliz6 y ahora vive en casa de su madre. Fermin es hijo Unico.
La metastasis 6sea que sufre le priva de casi toda su autonomia. Su ex
esposa da instrucciones a sus hijas sobre lo que deben hacer para
cuidar a su padre vy por otro lado su abuela se queja constantemente de

lo poco que hacen...

Cuando Sofia empeor6 de su cancer de mama su actual compafiero pidié
ayuda a los hijos de su anterior pareja, ya casados, dado que Sofia no
tenia mas familia que él. La respuesta de los hijos fue algo parecido a
esto:

“Nosotros ya cuidamos de nuestra madre cuando enfermo y la atendimos
mientras ti no participaste mucho si no que te desentendias del tema.

Sufrimos mucho con esta situacion...”
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Nueva visién del cuidado familiar: Diferencias y Convergencias

El momento actual es un periodo histérico-social donde la competitividad y el
éxito ( o més que el éxito, la fama) es una meta que se intenta alcanzar a
cualquier precio; en este contexto, por tanto, ser un buen cuidador no forma
parte de las expectativas esperadas por la sociedad actual en la que se esta
inmerso.

Las tendencias de las Ultimas décadas, especialmente desde el sector sanitario
(salud mental, discapacitados) y geriatrico, estan encaminadas a integrar a las
familias en la terapéutica de los enfermos desde dos perspectivas bien
definidas:

e La Politica: Educando a la familia para que ejerza una mejor funcién
cuidadora de forma que, estando la persona enferma bien atendida,
disminuyan las demandas incontroladas de atencion.

e La filosdfica: transmitiendo una ideologia sobre la cual se da valor al
hecho de cuidar como una muestra de afecto hacia la persona enferma
y, COMO consecuencia, una mayor satisfaccion y estabilidad emocional.

En el caso de los cuidados a personas con enfermedades avanzadas la segunda
perspectiva es la que se ha convertido de alguna manera en el reto a conseguir,
pero hay una serie de matices sobre los que reflexionar.

Cuando los cuidadores viven condicionados por el temor a la inminencia de
muerte, la sobrecarga suele ser mas emocional que fisica. Los conflictos
pueden aparecer como causa de una elevada conmocién y como consecuencia
de ello, su capacidad pensadora queda reducida.

Este es un momento en que enfermo y familia hacen repaso de sus relaciones
en el pasado y en el que la solidez 0 no de las relaciones y afectos seran

probablemente el detonante para una mejor disposicion en el cuidar.

Existen ademas visiones sesgadas en cuanto al cuidador se refiere y que tiene
que ver con los valores sociales y culturales en los que se esta inmersoy de los
gue ni siquiera los profesionales mas progresistas se han podido desvincular:

Socialmente esta reconocido que el papel de cuidar sobre todo en lo que se
refiere a la presencia y cuidado fisico es propio del sexo femenino y hay por
tanto un menor reconocimiento de esta funcion como un valor personal. En el

caso de que la persona cuidadora sea del sexo masculino el reconocimiento en
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todos los términos es mayor. Sus actuaciones son mas valoradas y reconocidas
asi como los profesionales se vuelven méas permisivos y tolerantes con sus
equivocaciones o desaciertos.

Con facilidad se pueden escuchar comentarios entre el personal asistencial

como:

“El Sr. Antonio es encantador, no se merece que su esposa esté tan poco a su
lado y mas cuando ella dice que ha dejado de trabajar para cuidar de él ” o
viceversa “ El marido de Petra no puede ser mas atento aunque viene poco...

no entiendo que Petra esté tan insatisfecha’.

De alguna manera, ni que sea inconsciente se exige al genero femenino no sélo
el cumplimiento de la tarea de cuidar sino también tener mas capacidad de
aguante en caso de enfermar y se le admiten pocas excusas al respecto. Existe
la fAbula de que en el temperamento femenino hay una fortaleza y capacidad
de tolerancia del sufrimiento superior a la mayoria de las personas del género
masculino. Fabula o no, lo importante es que no sea el género el que condicione
la actitud de los profesionales ante los procedimientos de las personas enfermas
o de cualquier miembro de su familia.

Volviendo a los ejemplos anteriores los comentarios podrian tener una

significacion mas constructiva como:

“El Sr. Antonio tiene una actitud muy afable ;qué le debe estar pasando a su
esposa que aunque ha dejado de trabajar para cuidar de él le hace poca
compania?”

“Petra se queja de que su marido esta poco atento con ella aunque su

apariencia y actitud son muy cordiales ¢se puede hacer algo al respecto?”

Es cierto que en la sociedad actual, la responsabilidad del cuidado se atribuye
todavia a las familias y posiblemente sea lo mas acertado, aunque en el
momento presente para que se desarrolle esta funcion de forma saludable,
necesitarian un tipo de atencion y apoyo que todavia resulta muy hipotético y
alejado de las posibilidades reales actuales.

Una de las causas probables de esta compleja realidad de falta 0 mejora de los
recursos de apoyo a la familia pueden ser los escasos estudios cientificos
cualitativos existentes sobre las necesidades actuales de las familias bien sea

por la complejidad del tema y el costo que ello supone o por temor a que la
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realidad estudiada demuestre la necesidad de cambios en la planificacién de

este tipo de responsabilidades.

El enfermo avanzado y la dindmica familiar: Un proceso de adaptacion.

La deteccion de una enfermedad de prondstico reservado lleva consigo una serie de
renuncias. Desde el momento del diagndstico se pueden producir en la familia una
serie de movimientos y cambios. Estos podran ser de avance o retroceso e irdn en
funcién de las capacidades familiares y del grado de madurez del equipo asistencial
que les atienda, en tanto que podra ejercer de facilitador de procesos o no. Toda
renuncia, ain mas si no es voluntaria, provoca dolor. En el tema que nos ocupa, este

dolor emocional es inevitable aunque se puede trabajar con él.

Una persona con enfermedad avanzada, puede perder el control sobre casi todos los
aspectos de la vida diaria: trabajo, tareas domésticas, higiene personal, movilidad,
alimentacion... El funcionamiento familiar quiza no esté en condiciones de integrar
correctamente estos cambios debido a la gran complejidad que suponen. Ademas, los
diferentes servicios sanitarios, sociales, laborales, escolares, etc. que conocen y tratan
con la familia no siempre estaran, por motivos diversos, en disposicion de entender y
hacerse cargo de las nuevas situaciones, derivadas de la enfermedad. En este
contexto de pérdida de autonomia y de situacién social, la familia y la persona enferma
deberian disponer de: informacion, comunicacion, control de algunos aspectos, y
aprender a tomar decisiones.

De aqui la importancia de la comunicacion como un sistema reciproco de informacién
que permite la obtencién de conocimientos que facilitan la dinAmica efectiva de un
proceso terapéutico.

La informacién por si sola es un elemento neutro. Los profesionales, mediante la
utilizacion de la entrevista (0 la conversacién estructurada) como técnica de
intervencion, obtienen informacion acerca del funcionamiento familiar antes de la
deteccibn  de la enfermedad y en el momento actual. Tal y como dice Barbara
Monroe™.

“La historia de una familia y sus experiencias individuales dentro de sus familias
anteriores pueden ser factores muy significativos en su habilidad para hacer frente a la

actual crisis (...) La enfermedad avanzada del miembro de una familia puede ser la

2 Monroe, B. Social work in palliative care. Oxford Text Book of Palliative
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consecuencia final de un sistema de equilibrio precario de nutricion y apoyo que podria

hacer necesario proporcionar ayuda adicional externa.”

El equipo, por su parte, también tiene la tarea de ofrecer informacion; en este aspecto
cabe destacar que ésta debe ser ofrecida de acuerdo con las capacidades y
posibilidades que la familia tenga para poder asimilarla. Si la familia y la persona
enferma tienen grandes dificultades para poder hacerse cargo de todo el peso que trae
consigo la enfermedad y el equipo da informacion muy precisa acerca de su evolucién
y prondstico no estaré dialogando de manera fructifera. La comunicacion entonces, no
se producira debido a la existencia de dos niveles diferenciados no coincidentes.

En ocasiones, y con la intencién de ayudar a la familia, los profesionales no respetan
los tiempos de adaptacién y se empefian en llevar a cabo procesos informativos de
forma precipitada. Este error puede generar un sufrimiento innecesario ya que la
familia no sélo no se siente ayudada sino que puede sentirse cuestionada y atacada.
Aln mas, quizd haya casos excepcionales en los que, por ejemplo, la persona
enferma y la familia decidan no querer salir de su mecanismo de negacion. Entonces,
el equipo debera valorar y decidir si el beneficio de la informaciéon superara el coste
emocional y las posibles consecuencias.

De la misma manera que anteriormente deciamos con Alizade que la muerte de cada
persona sera siempre su muerte posible, afirmamos ahora que el desarrollo de los
aspectos de comunicacion de una familia cuando hay una enfermedad ser& resultado
de sus capacidades comunicativas previas.

Pero también puede ser reflejo del equipo asistencial que la atiende. Dicho de otro
modo, un tipo de profesionales promueve la aparicion de un tipo de comunicacién
familiar, relacionada con la comunicacion existente en el equipo. Generalmente, un
equipo cohesionado que comparte objetivos, en el que existe una buena comunicacion
y coordinacién entre sus miembros promovera una serie de actuaciones con la familia
gue propiciara que ésta también establezca una comunicaciéon arménica entre si. La
tarea del equipo consiste precisamente en facilitar procesos de comunicacién. En
ocasiones hablar abiertamente de todo lo que estd sucediendo entorno a la
enfermedad, de los grandes cambios y las pérdidas que estan por llegar puede
resultar muy dificil para la familia. Volviendo a Barbara Monroe : “ La intervencion ira
encaminada a vencer esas barreras y asegurar que la familia y el paciente pueden
comunicarse de forma efectiva. La intervencion funcionard porqué una habilidad
externa puede aportar la seguridad y el control que los miembros de la familia sienten

que necesitan para exteriorizar sus emociones”.
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SEGUNDA PARTE. Equipo y familia: procedimientos y
conductas

La familia ante el equipo Estilos de presentacion

En un servicio de atencion médica se encuentran dos realidades: la familia (o
representantes de ésta) y el equipo (o representantes de éste). El espacio de consulta
es el de la institucién a la que el equipo asistencial representa y es ajeno a la familia.
Toda situacién nueva puede provocar inestabilidad emocional, que a su vez puede
operativizarse en nerviosismo o conductas poco ajustadas al contexto.

En el primer encuentro entre familia y equipo se distinguen al menos tres elementos
Cuyo conocimiento y uso consciente e intencionado puede resultar de utilidad para
ofrecer una adecuada atencién. Se trata de:

1. Las expectativas y los temores.

2. Los aspectos relacionados con la ansiedad,;

3. La transferencia y la contra transferencia.

Estos elementos afectan tanto a familia como a equipo, pero sera tarea del equipo su

correcta reconduccioén y desarrollo.

Expectativas y Temores

Una persona o familia que acude por primera vez a un servicio asistencial tiene una
historia previa de relaciones con otros dispositivos e instituciones sanitarios, sociales,
escolares... por tanto, ha obtenido una determinada experiencia que sin duda ejercera
influencia sobre el momento actual y la manera en que se afronte esta nueva
situacion. No obstante, cada nueva relacion también genera un sentimiento, en cuanto
a la recepcion de ayuda, de acuerdo con las fantasias sobre el tipo de persona que se
espera encontrar. Este aspecto estd directamente relacionado con el concepto de
realidad interna, anteriormente expuesto. De la realidad exterior que acontece a una
persona se interiorizan una serie de sucesos y premisas escogidos y se tifien de
manera positiva o negativa de acuerdo con las propias fantasias. Esto configura la
realidad interna, que nos ofrecera informacién valiosa y se materializara en un tipo de
expectativa o en otra. En palabras de Isca Salzberger®* “En todos nosotros hay
esperanzas frustradas y cada nueva empresa tiende a despertar nuestras expectativas
ideales. Es como si dijéramos: “Ahora sera diferente; esta persona me dara todo lo

9733

que alguna vez quise tener””.

13 Salzberger-Wittenberg, |. La relacion asistencial. Buenos Aires: Amorrortu, 1988.
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Estos deseos, de caracter no consciente, ejercen influencia notoria en el modo de
establecer relaciones. Dependiendo, entre otros factores, del grado de idealizacion
que muestre una familia nos ofrecera una “propuesta relacional” u otra. Tal y como
afirma Teresa Rossell **.
Salzberger siguiendo el modelo propuesto por M. Klein, desarrolla una serie de
esperanzas y temores del profesional y de la persona atendida. En lo que respecta a la
persona o familia esta autora sefiala tres esperanzas:

e Librarse del dolor

e Encontrar a alguien que lo ayude a soportar la carga

e Ser amado
Como temores menciona:

e Serinculpado

e Ser castigado

e Ser abandonado
Las relaciones humanas son complejas y ambiguas. EI comportamiento o la conducta
estan originados por motivaciones de caracter interno no siempre conscientes. En
este sentido interesan las palabras de Callanan y Kelley™ al referirse a la necesidad
de buscar los sentimientos que se esconden detras de la expresion de ira de una
persona o familia, comprobando que usualmente se trata de: miedo a la soledad,
frustracion por la pérdida paulatina de funciones, por tener que abandonar la vida. En
esta situacién los profesionales se perfilan como aquellas personas capacitadas y
designadas socialmente para ayudar.
Por este motivo |. Sagerlzber afirma que: “La presion ejercida para conseguir que la
entrevistadora dé respuestas y tome decisiones se origina en el deseo de evitar el
dolor emocional relacionado con la ignorancia y la incertidumbre”. Y en esta linea, las
manifestaciones familiares de dependencia respecto a cémo deben actuar con la
persona enferma, la exigencia de nuevos tratamientos cuando no es razonablemente
posible, o una actitud de excesivas demandas deberia ser interpretada como una

forma que la familia adopta para compartir el dolor.

Aspectos relacionados con la ansiedad.

 Rossell, T. La entrevista en trabajo social. Barcelona: EUTS-Llar del llibre, 1987
5 Callanan, M y Kelley, P Atenciones Finales Ed. Plaza y Janés. Barcelona
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La ansiedad descrita como un sentimiento de inseguridad ante un peligro futuro puede
manifestarse a través de distintos comportamientos. La ansiedad en si misma no tiene
un significado peyorativo o negativo. Al mismo tiempo, se puede expresar de forma
individual (un miembro de la familia) o colectiva (toda la familia o algunos de sus
miembros).

Es cierto que, por un lado cada individuo se manifiesta como es de forma individual,
pero a veces también, consciente o no, se convierte en el representante de un
colectivo, en este caso de la familia. No todos los miembros de una familia
manifiestan la ansiedad de la misma forma, pero cada miembro puede ser un
representante de diferentes estilos.

El concepto de ansiedad, segun J. Tiz6n* hace referencia a una “situacién de
intranquilidad y tensibn mas o menos intensa que se halla unida a una serie de
cambios psicofisioldgicos (...) y cuyo prototipo es la reaccion y la experiencia vivida
reiteradas veces cuando en la infancia nos vemos separados de nuestras figuras de
apego.” Este autor, distingue tres tipos de ansiedad, a los que van asociados una serie
de respuestas 0 mecanismos de defensa. En todo caso, conviene destacar que la
ansiedad, como sefial de advertencia de peligro, tiene en muchas ocasiones un
componente sano de preservacion y aviso. El problema surge cuando la ansiedad va
apareciendo de manera invalidante para una persona o familia y ocupa areas de la
vida en las que anteriormente no habia aparecido. Cuando una persona o familia se
vuelve predominantemente ansiosa se hard necesaria ayuda profesional externa.
Durante el transcurso de una enfermedad avanzada, la confusion, el caos, la
desconfianza, la tristeza apareceran en mayor o menor medida; los profesionales que
puedan detectar el tipo de ansiedad predominante en una situacién biopsicosocial
determinada y tengan presente el tipo de defensas que se suelen utilizar poseeran

mayor conocimiento respecto a realizar una intervencion mas eficaz.

Tranferencia y contratransferencia

Otros dos aspectos que ofrecen informacién precisa sobre los estilos de presentacion
de la familia y su modo de relacionarse son los de “transferencia y contra
transferencia”. Se debe a S. Freud el descubrimiento de la transferencia que, en
palabras de T. Rossell'” se define como una situacion en la que los pacientes reviven
“sentimientos y emociones que transfieren del pasado como si fueran actuales e

“inéditas”. Esta actualizacion de sentimientos puede hacer a las familias relacionarse

16 Tizon, J.L. Apuntes para una psicologia basada en la relacion. Barcelona: Llar del llibre, 1988.
e Rossell, T. La entrevista en trabajo social. Barcelona: EUTS- Llar del libre, 1987.
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con un equipo de manera no adecuada o poco ajustada a la realidad, debido a que
éste sera colocado en una posicidn en consonancia con relaciones y situaciones
anteriores. Conviene tener presente que, debido a que se trata de un mecanismo
inconsciente, la familia o persona enferma no estara en disposicion de darse cuenta de
ello. Los profesionales, entonces, deben trabajar progresivamente para mitigar su
efecto. Incluso, en determinados momentos, la transferencia nos ofrecera informacion
muy Util sobre la manera en que la familia afronta situaciones nuevas o generadoras
de ansiedad.

El profesional, por su parte, no es impermeable a las situaciones y también se
remueven en €l aspectos no conscientes. La contratransferencia es, en este sentido, la
reaccién del profesional que trae de su pasado y su realidad interna, aspectos que se
activan durante determinados momentos en una relacion. La contratransferencia, si no
niega su existencia, es una herramienta muy Uutil para el profesional ya que, ademas
de ofrecerle informacién sobre aspectos de si mismo permite investigar porqué se ha
dado en él un tipo de reaccidn, es decir, qué aspectos de la familia han podido generar
en él una determinada sensacion.

Un mecanismo de mayor complejidad, es la identificacién proyectiva. Diferenciandolo
de la transferencia y la contratransferencia, se trata de una combinacién de los
mecanismos de proyeccion e identificacibn mediante los cuales el individuo pone fuera
de él (proyecta) aquellas partes que le generan ansiedad, para después intentar
provocar en el otro una reaccién ajustada a su propio deseo inconsciente y, finalmente
identificar esa reaccion provocada, tomandola al mismo tiempo como procedente y
parte del otro (a nivel consciente y externo) y como propia, ajustada a nuestros
deseos (a nivel inconsciente e interno). A menudo usamos nuestras relaciones
personales para tales efectos.

Desde el punto de vista profesional la relacion entre transferencia, contratrasnferencia
e identificacion proyectiva puede dar mayor informacion para el establecimiento del
diagnéstico y el tratamiento. Como dice H. Segal, citada por Tizén'®: “ A menudo, la
situacion transferencial so6lo puede entenderse en funcion de la identificacion
proyectiva; por ejemplo una situacién en la que el paciente se mantiene silencioso y
retraido provoca en el terapeuta un sentimiento de impotencia, rechazo y falta de
comprension porque el paciente ha proyectado en él su propia parte infantil, con todos

los sentimientos correspondientes.”

18 Tizén, J.L. Apuntes para una psicologia basada en la relacion. Barcelona: Llar del llibre, 1988. Pag 156.
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Mediante la identificacién proyectiva se hace jugar al otro un papel acorde a los
propios sentimientos y malestar proyectado. La secuencia podria ser la siguiente:

1. Proyeccién de un estimulo, sentimiento, deseo inconsciente, que genera
ansiedad.
Obtencién de una respuesta en el otro adecuada a lo proyectado.

3. ldentificacidbn con esa respuesta evitando asi el dolor que nos hubiera

provocado emitirla por nosotros mismos.

Por medio de este mecanismo se utiliza al otro como instrumento para ejecutar los
propios sentimientos (proyectados) e identificarse posteriormente con él para vivir la

reaccioén o actuacion (aungque sea parcial e inconscientemente) como si fuera propia.

Eulalia Torras™ cita un caso de identificacién proyectiva, comin en mayor o menor
medida en las relaciones humanas, y que se puede observar frecuentemente en trato
con familias, sobretodo si hay adolescentes.

Se trata del caso de un padre por un lado represivo y autoritario pero que, en un
momento dado parece que pasa por alto ciertas conductas del hijo no ajustadas a sus
normas. Se hace la hipétesis de que el padre se identifica con su hijo (objeto interno
hijo) y como hijo reprimido (el padre) se revela contra la prohibicion transigiendo con
gue el hijo se escape, lo que, por identificacion proyectiva, en su inconsciente equivale
a escapar él mismo burlando asi la autoridad paterna (objeto interno padre).
Probablemente el padre fuera educado bajo estrictas normas de conducta.

En este apartado se han descrito algunos aspectos relacionados con la manera en que
una familia puede llegar a un servicio, haciendo hincapié en las causas que puede
generar su conducta, mas que en la descripcién de sus posibles manifestaciones.
Resulta, en este sentido, mas provechoso reflexionar sobre esto, siendo conscientes
de que la complejidad es mucho mayor, que efectuar un somero analisis sobre tipos
de familia. En definitiva, se trata de entender que una queja u otro tipo de
manifestaciones poco apropiadas pueden ser fruto de temores experiencias previas

desfavorables etc.

Y Torras de Bea, E. Entrevista y diagnéstico. Paidés, 1991
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El equipo ante la familia: identificaciones, proyecciones y valoraciones

Desde el momento del diagndstico, las familias van organizandose y evolucionando
tanto a nivel practico como emocionalmente intentando ajustarse a los cuidados que el
enfermo requiere en cada momento.

En este proceso de ajuste o adaptacion se podra observar su capacidad para hacer
frente a cada nueva situacion. Asi pues, se podria identificar si este transcurso se lleva
a cabo bajo un clima de crecimiento personal y relacional, o si por el contrario
aparecen sintomas mas regresivos. Estos movimientos iran en funcién de las
capacidades familiares pero, un equipo de profesionales con cierto grado de madurez,
podra posiblemente ejercer un rol de facilitador que permita que el proceso se

desarrolle de modo propicio.

Decir que el profesional también tiene una familia es un obviedad, pero conviene
recordarlo para entender que los profesionales son sensibles a las situaciones que
atienden porqué, ademas de cuestiones técnicas, pueden identificarlas como algo que
podria sucederles a ellos mismos. Cada profesional tiene una familia con sus
caracteristicas y peculiaridades. A menudo, aunque a veces de forma inconsciente,
comparan la familia que estdn atendiendo con la propia y, a su vez, encuentran
similitudes y diferencias. Se trataria, entonces, de que los profesionales tomaran
conciencia de qué es lo que les sucede ante cada caso tratado. Asi se vera:

a) La identificacion como algo que ayuda al proceso empatico del suceso y favorece

la sensibilidad, aunque al mismo tiempo se debe evitar sentir dicho suceso como
propio.

b) La proyeccién se lleva a cabo cuando el profesional no ha sido capaz de reconocer
los sentimientos que le produce la situacién y, a su vez, no ha podido marcar la
correcta distancia que le permita objetivar y planificar una adecuada actuacion. Es
entonces, cuando éste victima de su identificacion, aconseja y toma decisiones, mas
dominado por sus sentimientos que como una propuesta objetiva de tareas a llevar a
cabo.

Este tipo de proyecciones se evitaran delimitando las intervenciones. En definitiva, no
se debe asumir un papel que no corresponde.

c) La valoracién, o La disociacion instrumental permite mantener esa distancia

necesaria para recordar que el profesional no forma parte del grupo familiar y lo

coloca en un marco suficientemente objetivo como para poder ofrecer su ayuda.
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Armonizacion de la relacién asistencial. Vulnerabilidad del equipo.

Equilibrio ante el impacto y la frustracion

La cercania de los equipos a las situaciones de sufrimiento requiere estar apoyada por
una filosofia de trabajo que permita mantenerse cerca de él.

A pesar de ello cada equipo o profesional deberia ser minimamente consciente de
cuales son sus flaguezas y como estas se manifiestan.

Este tipo de contextos provoca que en distintos circulos sanitarios se observe la
facilidad que existe para transmitir a enfermo y familia aquello que signifique una
solucion inmediata al conflicto presentado sin abarcarlo en todas sus dimensiones, es
decir, sabiendo que aquello que dicen o proponen soluciona momentadneamente el
conflicto pero acarreara consecuencias en un futuro.

Existen también situaciones en las que la intervencion profesional empeora las
consecuencias de situaciones que de por si ya son complejas a través de lo que se

podria llamar el enmascaramiento proteccionista.

Estar enfermo y mas, estar seriamente enfermo sitla a la persona y a su familia en
una posicion de regresion respecto a cualquier profesional de la salud dado que su
objetivo es conseguir de nuevo la salud o el maximo de salud posible. De esta forma
su actitud ante la asistencia médica generalmente es de sometimiento y evitacion de
conflictos, a fin de sentirse reconocidos y por tanto ayudados. Se trata de algo de tipo
regresivo, “si eres bueno... si te portas bien...,” que se produce de forma automatica.
Es decir, forma parte del procedimiento y comportamiento social. En el terreno de la

salud, el posicionamiento jerarquico esta claro y no tiene lugar a dudas.

Alizade® hace referencia a una participacion activa de la persona en su proceso. Para
que esto suceda deben cumplirse tres factores:

1. Que el equipo sea receptivo y tenga por objetivo permitir crecer a enfermo y familia.
2. Que la familia entienda el proceso por el que se esta pasando y pueda ejercer la
funcion cuidadora en los términos descritos y con la confianza a la que se ha hecho
referencia.

3. Que la persona enferma esté en condiciones de poder realizar este proceso, sin
olvidar que como dice la autora: “La muerte de cada sujeto sera siempre su muerte

posible”, es decir de acuerdo con la manera de ser y haber afrontado las pérdidas

20 Alizade, A.M. Clinica con la muerte. Buenos Aires: Amorrortu, 1995
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anteriores. Cabe destacar en este sentido que el equipo ayuda a hacer frente a
situaciones de dificultad, pero es dificil conseguir cambios estructurales en temas tan

complicados como la enfermedad avanzada y la muerte.

Un ejemplo que puede ser util para entender el proceso seria el de aquella familia que
presenta un comportamiento constante de queja. Exige cambio de habitacién, se
muestra disconforme con la comida, horarios de visita, tipo de medicacion,
cuestionando el trato y la capacidad del equipo para cuidar de la persona enferma. La
familia esta dispuesta a poner una queja al departamento de sanidad de la comunidad
autbnoma y a hablar con los medios de comunicacion para denunciar lo que

consideran una situacion de ‘injusticia”.

Si se parte de que la persona enferma recibe una atencion suficiente, esta familia esta
realizando una actuacion de queja o denuncia desproporcionada o desajustada a la
realidad. Este hecho suele ser incbmodo o poco tolerado por el equipo, que lo puede
interpretar como un acto de ingratitud por parte de una familia a la que se le esta
dedicando mucho esfuerzo. De hecho cuanto mayor es la dificultad de organizacion
familiar (emocional y por consiguiente practica) mas intervencion profesional requiere,
y, sSi los resultados no son los esperados, mas frecuentemente se dan este tipo de
reacciones o manifestaciones ya que la familia es menos capaz de asumir sus
responsabilidades, tendiendo a delegarlas en el equipo o0 en la sociedad. La gratitud,
en este caso, es inferior a la queja, que esta mas presente.

Quizas, y porque, precisamente se trata de las familias con més dificultades de
organizacion requeriran mas intervencion profesional. En este tipo de situaciones, iria
bien que los profesionales hicieran el ejercicio de entender que la queja es la Unica
manera posible que la familia ha encontrado en este momento, para defenderse de la
ansiedad provocada por el proceso de enfermedad y la situacion actual. Si el equipo
acepta el tipo de comunicacion propuesto, centrado en aspectos externos y
superficiales (comida, medicacion...) y accede a entablar la relaciéon asistencial
basandose en ello puede dejarse invadir por la ansiedad proyectada por la familia y
caer en la dinAmica de contestar s6lo a eso, dar excesivas explicaciones sobre estos
aspectos externos y de ese modo iniciar un tipo de comunicacion estéril y circular sin
objetivo profesional. Moviéndonos en este nivel no seremos de gran ayuda.

Se trata de intentar entender el contenido interno del mensaje y responder al
sentimiento que lo provoca (contenido: miedo, ansiedad) y no a la estructura a través
de la cual se vehiculiza (continente: queja). En este sentido puede ser util para el

profesional entender el contenido latente que expresa la familia con su mensaje-
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queja: miedo, rabia, impotencia o deseo de “solucién magica” de la situacién que esta

viviendo.

Puede ser til compartir este diagndstico con la familia y decirle que entendemos que
estdn pasando por momentos dificiles y que es menos doloroso hablar de cosas
externas como la organizacion del hospital que de los propios sentimientos y de la
enfermedad, o que quizd haya una parte en ellos que piense que mediante la
formulacion de la queja / denuncia se les resolverdn sus problemas, pero que la
realidad es mucho mas dificil y dura, y que después de la denuncia las dificultades
van a seguir ahi, y tendrdn que seguir cuidando de su familiar y afrontar sus
dificultades. Se puede proponer, a su vez, hablar abiertamente de los miedos
relacionados con la enfermedad, la pérdida de autonomia, y las posibilidades de

organizacion de los cuidados.

Este mensaje, que por un lado apela al contenido latente dando herramientas para el
analisis de las actuaciones sin pensamiento ( aumentando la capacidad de
introspeccién), y por otro reconoce y nombra abiertamente el momento dificil y
doloroso de la familia es altamente contenedor y puede favorecer la aparicién de otras
dindmicas de comunicacion positivas similares en la relacién equipo-familia.

La familia siente de este modo que tiene delante a un equipo que no se turba ante las
dificultades, que puede tolerarlas y contenerlas devolviéndolas de forma mas
asimilable, promoviendo la capacidad de pensar, y de este modo cuidar y poder

cuidarse a si mismos aprendiendo de la propia experiencia.

Trabajar constantemente con situaciones cuya complejidad provoca que las
emociones estén muy presentes activa una serie de miedos , fantasias y defensas que
pueden resultar muy comunes en los equipos.

El miedo proviene, generalmente, del riesgo a no alcanzar las metas propuestas y
tener que tolerar el sentimiento de fracaso posterior.

Las fantasias se suelen construir, por un lado, como respuesta al sufrimiento propio y
de los demas “nosotros conseguimos el maximo bienestar de la persona enferma” y
por otro, en un sentido regresivo, pueden ser utilizadas como defensa ante la
impotencia que supone no llegar a conseguir los objetivos propuestos. “Es una familia
de cortitos”

En cuanto a las defensas, cualquier proceso externo que dificulte la tarea del equipo,
se puede vivir como una agresion que inmediatamente sitle a los profesionales a

tomar una actitud defensiva ante la familia, de forma que con tales actitudes,
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dificilmente se facilitara el desarrollo sano de cualquier proceso.

De aqui que sea imprescindible mantener en el equipo cierta dosis de tolerancia o
incluso de ignorancia que les permitira adoptar una actitud de apertura e interés ante
cualquier nueva circunstancia que se presente como un aspecto mas de lo que se
podria llamar discernimiento o incluso de conocimientos, o formacion continuada a
través de la experiencia clinica.

Hay situaciones que generan mas congoja que otras, como puede ser el caso de
enfermos muy jovenes y / o con hijos poco crecidos, diagndsticos muy recientes sin
opcidén a tratamiento, familias en las que varios de sus miembros han padecido cancer,
etc.

En general el equipo se puede sentir mas obligado a dar respuesta para el alivio del
dolor familiar cuanto mas intensa sea la crisis vivida o expuesta por la familia. Asi pues
se diria que el nivel de impacto de los equipos suele ser directamente proporcional al
nivel de sufrimiento manifestado por la familia. Y posiblemente deba ser asi.

Ayudard el llegar, lo antes posible, a una orientacién diagnostica que permita realizar
un plan terapéutico acorde a las posibilidades personales y profesionales de cada
miembro, a fin de evitar las actitudes poco acertadas.

Paradéjicamente, sin embargo, es necesario instalarse en la experiencia vy la
impotencia que comporta la perdida de salud para poder cuidar apropiadamente y

marcar objetivos concretos.

Procedimientos interdisciplinares.

“Con mi quiero y con tu puedo
vamos juntos companero”
M. Benedetti

Podemos ver en la intervencion interdisciplinaria dos aspectos fundamentales:
a) El enriquecimiento personal fruto de las aportaciones y del intercambio de
impresiones diagnosticas.
b) La seguridad, permitiendo a cada miembro centrarse en sus objetivos sin dejarse
abrumar por la suma de problematicas que circundan cada estado evolutivo de la
enfermedad, confiado en que cualquier otro tema pendiente serd abordado por las
competencias del resto de profesionales.

El hecho de que el equipo este formado por diferentes disciplinas y este contenido
por una buena organizacion ayuda a frenar los impulsos “omnipotentes”. El médico

ayudara, por ejemplo, a entender las posibles dificultades de un control de sintomas y
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el trabajador social lo hara en la comprension del estilo de relacion familiar y de
aguellos aspectos que probablemente sean poco modificables. Este intercambio es el
que contribuira a establecer, por consenso, el plan terapéutico.

Cada profesional debe tener suficiente conocimiento de las capacidades del resto de
los componentes de su equipo para que, una vez intuidos ciertos problemas o
hipotesis, puedan ser presentados y consultados al equipo antes que asegurar a la
familia que cualquier dificultad puede ser resuelta.

Algunos profesionales ven en la intervencion interdisciplinaria cierto riesgo de
solapamiento, lo que puede originar mucho desgaste profesional y poco beneficio, o
incluso perjuicio para el desarrollo de los propdsitos. Desde el punto de vista de la
intervencion familiar, se podria valorar como un complemento ya que de esta forma la
familia siente que el discurso y los procedimientos son los mismos de forma que esta
forma de proceder les transmite seguridad. Seria distinto si el plan de objetivos no
estuviera suficientemente delimitado y se abordara a la familia de forma sucesiva con
el mismo objetivo. Si esto sucede se corre el riesgo de que la familia pueda quedar
confundida ante las proyecciones que pueda hacer cada miembro del equipo y por
supuesto , existe un cierto peligro de desaprovechamiento de las tareas de los

profesionales.

Corresponsabilidad en el proceso de informacién enfermo-familia-equipo

A través de la intercomunicacién, el equipo identifica el estilo de organizacion familiar y
su capacidad de participacion, a la vez que detecta tiempo espacio y ritmo necesarios
para llevar a cabo un buen proceso comunicativo.
Existe mucha bibliografia respecto al tema de la comunicacién, pero hay algunos
puntos sobre los que se hace necesario incidir
La capacidad familiar

El equipo tiene la tarea de facilitar informacién y ésta debe ser ofrecida de acuerdo
con las capacidades y posibilidades que la familia disponga para poder asimilarla. Si
la familia y la persona enferma tienen grandes dificultades para poder hacerse cargo
de todo el peso que trae consigo la enfermedad y el equipo da una informacién muy
precisa acerca de su evolucién y pronéstico no estara dialogando de manera fructifera.
El proceso comunicativo, entonces, no sera favorable debido a que equipo y familia se

encontrara en dos planos, inconexos, diferenciados o no coincidentes. Si el equipo se
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precipita y no respeta las premisas de tiempo, espacio y ritmo, la familia podria entrar

en procesos adversos e innecesarios de ansiedad.

La Capacidad del profesional.

Aunque incomode al lector, no se puede pasar por alto que a menudo los
profesionales preocupados se precipitan a comunicar noticias fruto de su propia
incontinencia emocional e incapacidad reflexiva. Otras de las veces, condicionados
por la falta de tiempo o por la incomodidad que supone mantener una relacion
dialégica con personas que pueden estar manteniendo comportamientos y reacciones
qgue dificulten este proceso. De aqui la importancia de reconocer los propios limites
tanto en lo que se refiere a las propias ansiedades como en lo que a la

contratransferencia se refiere.

Por tanto se hace imprescindible idintificar a quien se quiere beneficiar y a partir de
aqui realizar algunas preguntas o hipétesis que permitan llegar a la conclusion de que

como, cuando y cuanto informar.

El/los interlocutor /es

Sucede que, a veces se conoce por primera vez a la familia en un momento en que la
sintomatologia se ha precipitado o incluso cuando la persona enferma se encuentra en
un proceso en el que se evidencian sintomatologias que indican mal prondstico.

Maria recuerda cémo se le informé de que su hermano sufria una compresion medular
probablemente irreversible. “No me conocian de nada, porque habiamos entrado por
urgencias, me sacaron de la habitacion, me dieron la noticia y dijeron que iban a
informar de ello German. Les dije, ante su asombro, que primero hablaran con su
esposa y se molestaron conmigo por no haber avisado que yo no era su mujer, como

con la sensacion de que habian estado perdiendo el tiempo”

Los mecanismos de defensa

Puede también ocurrir que exista casos en los que, enfermo y/o familia o enfermo o
familia, estén disociando como mecanismo de defensa. Nada tiene de malo si ello les
permite mantener un estado emocional mas estable. Las consecuencias pueden
aparecer posteriormente, pero en general, si se trata de algo temporal, son mas
remediables. Los profesionales con facilidad confunden la negacién con la disociacion.

Un par de ejemplos pueden ser clarificadores para entender esta diferencia.

Disociacion: EI Sr. Antonio fue dado de alta. Su hija al recibir del médico el informe
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propone a su padre leerlo conjuntamente para consultar alguna duda al médico antes
de irse, a lo que el Sr. Antonio contesta que no le interesa. Su esposa Rosa comparte
con él su decision: “ahora nos vamos a casa, déjanos descansar y luego poco a poco

programaremos las vacaciones igual hasta conseguimos hacer un viaje”

En este caso lo que se ve es que la persona que es dada de alta es consciente de que
esta enferma aunque quizds no sabe su situacion prondstica. De todas formas deja
claro que no le interesa saber mas ahora mismo. En definitiva se trata de un
mecanismo de defensa que se desarrolla a partir de un temor o ante una amenazay
asi evitar que condicione en demasia su vida cotidiana. En este caso la esposa del Sr.

Antonio le acompafia en su actitud disociadora.

Negacién: Diferente es la situacion de Carmen que le dice a la enfermera: “No le des

tantos calmantes, hay que evitar que se acostumbre”

A veces, si la amenaza se hace insoportable se puede negar completamente. Esta
negacion se basa en la fantasia de que la amenaza no existe y se actla como si nada

de lo que sucede alrededor va con uno miso.

En el caso de negaciones francas, el equipo debe ser cauteloso y valorar y decidir si
el beneficio de la informacién supera el coste emocional y las posibles consecuencias.

Reiteracion de la informacion

Existen otras situaciones, y no son pocas, en las que la familia ha sido informada
varias veces y en momentos distintos de empeoramiento claro y prevision de Gltimos
dias a lo que la familia puede acabar respondiendo con cierta incredulidad: Esta
reacciones entonces pueden ser tomadas por el equipo como una negacion; pero este
tipo de respuestas no son mas que fruto del cansancio y agotamiento sobretodo a

nivel emocional.

Siempre que se pueda es conveniente encauzar las energias familiares dado que las
previsiones no siempre se consuman. En este sentido es bueno recordar la
importancia que tiene la participacion en todo el proceso en la medida de las

posibilidades y disponibilidades de todos y cada uno de los miembros de la familia.

Medidas de reciprocidad comunicativa
La participacion en el proceso es la premisa idonea para que el transcurso de la
comunicacion sea efectivo, aunque las impresiones iniciales sean desfavorables,

porque podrian ser peores sin la existencia de la reciprocidad. Asi pues:
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Compartir con la familia la planificacion de temas relacionados con la organizacion
puede ser una adecuada forma inicial de didlogo puesto que no se sentirdn
emocionalmente invadidos e irdn adquiriendo una familiaridad que mas tarde puede
revertir en animo para compartir aspectos mas intimos. En este contexto la enfermeria
juega un papel muy importante ya que es el profesional que permanece mas tiempo en
contacto con enfermo y familia. De hecho se sabe que la mayor parte de informacion
se adquiere mientras se esta involucrado en el que hacer diario, en lo cotidiano. Los
espacios informales son fundamentales para facilitar un clima de didlogo y
confidencialidad.

Informar de la existencia de algunos recursos con los que podrian contar, si fuera
necesario, como por ejemplo un servicio de voluntariado etc. puede proporcionarles
cierta tranquilidad aunque después no sea solicitado. Buscar conjuntamente
soluciones practicas puede ser muy util a la familia en momentos en que se sabe que
pensar les puede resultar dificil.

Es también responsabilidad del equipo promover la comunicacion entre los distintos
miembros que componen la familia desde los mas pequefios a los mas mayores

incluidos los discapacitados o disminuidos.

Generalmente los espacios informales dentro del contexto asistencial favorecen un

clima de didlogo y confidencialidad.

Participacion en latoma de decisiones

En ocasiones, una de las causas que provocan actitudes de hostilidad o ira y que
dificultan la comunicacién es la impotencia que produce la pérdida de autonomia. Si la
familia tiene dificultades para responder a esta vicisitud o no lo hace de forma
adecuada, el equipo debe facilitar el camino para que la familia tome decisiones
respecto al reparto de tareas. En palabras de Callaman y Kelley?* : “Siempre que
resulte posible concédales las elecciones y el control. Responda a la frustracion, pero
no a la ira”. Se trata de que la persona enferma pueda asumir responsabilidades de
acuerdo con su capacidad. Aungque sean temas en apariencia poco importantes, al
tratarse de una persona altamente dependiente o en prevision de serlo, el hecho de
poder tener parcelas de autonomia y encargarse de aspectos relacionados con la
comida, las visitas, disposiciones practicas del pago de recibos, etc. le genera un
sentimiento de pertinencia al grupo que, ademds, beneficia al resto de la familia,

permitiendo la creacién de una dindmica de distension y, quizas de didlogo. De esta

2! Callanan, M y Kelley, P Atenciones Finales Ed. Plaza y Janés. Barcelona.
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manera, y mediante estas adaptaciones, la familia ira mejorando paulatinamente su

comunicacion.

En una reunion de equipo se comenta que una vez finalizada la visita médica, la
familia se quejo de que el tipo de preguntas que se le hacia al enfermo eran muy
descorazonadoras y no lo consideraban oportuno. En cambio el médico se sentia
satisfecho porque el enfermo contesté de forma sincera a las cuestiones planteadas.
La pregunta que surgia era la siguiente: ¢podria ser que el enfermo fuera prudente y
evitara ser descortés con el médico y que posteriormente reaccionara de forma distinta
ante el suceso delante de la familia?

Durante la entrevista familiar comentan de nuevo su queja por la conversacién
mantenida entre paciente y medico a lo que el trabajador social propone a la familia
valorar cuales son las consecuencias de dicha conversacion. Les anima a preguntar
directamente al enfermo si le molesta que le hagan este tipo de preguntas de esta
forma en caso afirmativo seria bueno no insistir en ello y comunicéarselo al equipo. Si
por el contrario el enfermo no se queja, estaria bien plantearse la hipétesis de que
quizads la conversacién mantenida facilita una forma de expresion o comunicacion
indirecta que le permite transmitir a la familia algunos pensamientos que de otra forma

no sabria exteriorizar.

Reacciones familiares ante el sufrimiento

El silencio Familiar

El silencio familiar es otro tema que los profesionales tienden a enjuiciar con

mucha facilidad sin darle la importancia que su contenido requiere.

Es verdad que la falta de comunicacién fluida puede ser generadora de
distorsiones, percepciones erréneas, supuestos mal entendidos, angustias
infundadas, confusiones ect. pero también es cierto que una informacion
transferida sin cierta cautela no tiene porque ser indicativo de mejor

adaptacion.
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En la bibliografia se han utilizado diversos términos que no benefician a los
profesionales a mejorar los inconvenientes derivados de la peticion familiar de

mantener a la persona enferma desinformada total o parcialmente.

Seria necesario saber diferenciar lo que seria el argot de los profesionales
asistenciales a lo que formalmente seria dar nombre a una situacion en
concreto. Por ejemplo no es lo mismo decir “existencia de conspiracion de

silencio familiar” que “presencia de dificultades en la comunicacion familiar”.

En la primera frase se utilizan términos que son inculpatorios y no tiene en
cuenta que es lo que lleva a esta situacion de silencio, mientras que en la
segunda al hablar de dificultades, se abre un abanico de posibilidades a

explorar con idea de facilitar ayuda.

En otros términos, se podria decir que medir el silencio familiar , las causas
sus dificultades y sus beneficios requiere tener en cuenta cantidad de matices

referentes a la particularidad de cada situacion.

A si pues lo que a menudo sucede es que debido a la falta de tiempo de los
profesionales se tiende a etiquetar ciertas actitudes familiares de forma que se

sienten liberados de responsabilidades al respecto.

Resulta preferible que los profesionales sean conscientes de que y hasta
donde pueden trabajar con las familias este tema antes que culpabilizarlas por
ello puesto que de esta forma se evita un ambiente de rechazo con riesgo a
presencia de actitudes defensivas que no benefician la relacién.

A lo largo de este libro se proponen distintas formas que faciliten el intercambio
comunicativo y la desarrollo de acciones que se pueden aplicar para romper la
presencia constante del silencio (incomunicacién) cuando este resulte invalidante y
poco facilitador. Una actitud serena y confiada puede resultar un método muy eficaz

para que recuperar la confianza y el control.
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Tipos de ansiedad frecuentes

Llegar a entender a las familias que atendemos requiere como se ha dicho
anteriormente conocer las propias capacidades profesionales y personales asi como
las diferentes formas posibles de manifestacion y acercamiento familiar hacia el
equipo. Sin un buen conocimiento de que distintos comportamientos pueden estar
producidos por diferentes causas se puede caer en el error de prejuicios que
dificultaran la sensibilizacién y comprensién necesarias para llevar a término una
tarea asistencial adecuada.

De aqui la idea de mostrar una serie de posibles comportamientos que suelen ser

frecuentes en las familias ante situaciones de enfermedad grave.

Ansiedad catastrofica

La incertidumbre, o lo no pensable, producida por una situacion no esperada puede
provocar un estado animico donde el miedo es tan intenso que no permite ver ninguna
posibilidad de reconstruccion de la situacion. No tan so6lo hay un sentimiento de
discapacidad individual o familiar, sino que ademas el dominio que provoca la
sensacion de fracaso no permite tener ningun tipo de esperanza y, por tanto, se
genera una disposicion de desconfianza ante la propuesta de cualquier persona,
profesional 0 no, que aporte nuevas ideas para hacer frente a lo que esté sucediendo.
Este tipo de manifestacion de la ansiedad se suele producir en momentos de mucho
impacto o “Shock"; el momento de la informacién de progresion de la enfermedad,

irreversibilidad o prondstico infausto, etc.

Son situaciones que pueden generar en el equipo una sensacién de fracaso
terapéutico, al no ser aceptado ningun tipo de acercamiento por parte de la familia.
Como contrapartida, los miembros del equipo pueden tener distintos sentimientos al

respecto:

= Por un lado, sensacién de incompetencia profesional: “No somos lo
suficientemente competentes como para aliviar el sufrimiento familiar”.
= Por otro y/o a la par un rechazo hacia la familia: “Son unos desagradecidos,

después de todo lo que les hemos ofrecido...”.
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Cada miembro del equipo lo podria vivir de forma distinta y como consecuencia se
provocaria la desunion ante la planificacion de los objetivos que se pretendan poner en

marcha.

En general, el equipo debe plantearse como prioridad llegar a comprender la
dimensién de la manifestacion familiar de este tipo de ansiedad ya que normalmente
revierte con el tiempo, una vez pasada la fase de “shock” por la que atraviesa. Por otro
lado, la actuacion sensible pero a la vez serena y controlada del profesional
proporciona a la familia la seguridad de la que ellos no disponen para hacerse cargo

de la persona enferma.

Como marco general de referencia el proceso a seguir en la elaboracion de
ansiedades, dicho con terminologia de Bion , seria el de promover acciones para que
la familia transite del grupo de supuesto basico al grupo de trabajo, caracterizado éste
altimo por compartir objetivos y realizar la tarea con funciones definidas, pero de

manera comun.

Ansiedad paranoide o persecutoria
Es aquella situacién en que se produce desestructuracion de la persona o familia por
ataque. Este ataque puede ser real o fantaseado y se puede atribuir su procedencia
tanto a la realidad interna como a la realidad externa. La ansiedad persecutoria lleva
asociada la fantasia de desconfianza y suele aparecer cuando se diluyen los primeros
momentos de confusién. Puede durar hasta el fallecimiento de la persona enferma y
ser la ténica dominante de un proceso de duelo de evolucion desfavorable. Se trata de
una forma de conducta que es necesario diferenciarla de la “Paranoia” como patologia
psiquiatrica.

Mediante este tipo de ansiedad, se intenta dar respuesta al estado de animo
producido por la situacién, donde el sentido de agresidbn se hace muy presente.

Conviene tener en cuenta que:

¢ La enfermedad es una franca agresién contra la persona que la padece v,
COmo consecuencia, contra las personas que le rodean.

e Pueden haber agentes externos que han propiciado la aparicion de la
enfermedad o la progresion de la misma.

e Larespuesta sanitaria actual puede no estar ofreciendo suficientes alternativas

y, por tanto, se puede sentir un abandono terapéutico.
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El miedo a ser agredido o bien la sensacibn de haberlo sido promueve
comportamientos combativos que podrian ser ofensivos o de falta de respeto hacia los
demas, generalmente como respuesta a la agresion percibida o como prevencion ante
la posibilidad de una nueva provocacion.

En el contexto sanitario la manifestacion de la ansiedad paranoide se realiza a través
de comportamientos recelosos a menudo acompafados de argumentos

culpabilizadores que pueden ser compartidos o no con la persona enferma.

Las familias en las que predomine este tipo de ansiedad se mostraran huidizas,
esquivas, desconfiadas o bien arremeterdn contra el equipo u otros estamentos
mostrando una actitud de boicot y reivindicaciones no razonadas, desajustadas. El
objetivo del equipo serd entonces ayudar a la elaboracion de estas ansiedades y
favorecer la aparicién de otro tipo de actitudes. Esto sera posible siempre que pueda
iniciar un proceso de trabajo que favorezca la aparicion de las partes mas adultas,
auténomas y empaticas. Evitara, ademas, someter a la familia a entrevistas cerradas
con demasiadas preguntas, ofreciendo el marco de la relacién asistencial desde la

continuidad y la seguridad.

Algunos de los estilos de manifestacién de ansiedad paranoide o persecutoria son:

e Verbalizar al equipo dichos sentimientos, esperando de éste adhesion vy, por
tanto, complicidad. Algunos ejemplos ilustrativos son los que se refieren al
mundo laboral (“su jefe nunca lo traté bien” ), familiar ( “estuvieron a punto de
divorciarse”.) o sanitario ( "el médico de cabecera tardé 6 meses en dar con el

diagnéstico”).

e Expresar sus dudas ante cualquier tipo de intervencién terapéutica que se
proponga. Esto puede ser producido por: a) Experiencias previas de fracaso.
b) Estilo habitual de comportamiento familiar. ¢) Proyeccién de su propia
inseguridad, esperando del equipo el esmero en la atencion que ellos se

sienten incapaces de ofrecer.

e Exigir al equipo un estilo de atencion acorde con su estilo de cuidar. Esta
exigencia pude venir dada como un mecanismo de compensacion hacia el

enfermo por la agresion anteriormente recibida, o bien como una manifestacion
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implicita de discapacidad y/o incompetencia familiar de hacerse cargo de la

totalidad de los cuidados.

Cuando este tipo de ansiedad se haga presente en el equipo serd necesario adoptar
una serie de actitudes a fin de evitar enfrentamientos con la familia o con los

miembros del equipo. El plan de actuacion seré el siguiente:

o Identificar el supuesto agente causante.

o Evitar enfrentamientos, sobre todo si no hay suficiente certeza de que podrian
estar equivocados.

o Razonar con ellos todo lo referente a posibles suposiciones.

o Clarificar conceptos y dudas.

o Permitir y permitirse un tiempo para la reflexion.

o No negar la culpa aunque ésta, si la hubiera, fuera irreparable y fomentar la

busqueda de compensaciones que amortiglien el sufrimiento.

A menudo no se es consciente de que una modificacion de actitud a tiempo puede
provocar un cambio en los demas de forma mucho méas efectiva que a través de

horas de dialogos llenos de contenido razonador.

Ansiedad Confusional

La ansiedad confusional es aquella que provoca desestructuracion por confusion.
Afirma J. Tiz6n’% “Cuando estamos dominados por primitivas ansiedades
confusionales no entendemos el mundo externo y/o el interno, no encontramos
respuesta a las cosas, nos sentimos perdidos y confusos...” El momento de comunicar
a una familia una situacion de enfermedad irreversible lleva consigo una gran carga
emocional y es uno de los periodos en que puede aparecer la ansiedad confusional de
forma manifiesta. Reacciones de estupor, incredulidad, negacién son manifestaciones
comunes. Pueden aparecer sentimientos de rechazo (“en parte se lo ha buscado”) o al
contrario, sentimientos de culpa (“de haberlo sabido no hubiese dedicado tanto tiempo
a mi trabajo”). El equipo debe actuar aclarando situaciones, contestando las preguntas
gue seran formuladas y dejar que los miembros de la familia tengan espacio y tiempo
para reflexionar sobre lo que se ha dicho. A medida que la noticia se instale en el

espacio mental del grupo, esta sensacion de incredulidad ird dejando paso a la

22 Tizon, J.L. Apuntes para una psicologia basada en la relacion. Barcelona: Llar del llibre, 1988
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expresion de otras emociones con las que sera mas facil tratar: negacion, ira, aspectos
depresivos...

El profesional, en un intento de acercamiento, puede hacer notar a la familia la falta de
orden mental existente como consecuencia del sufrimiento que estan viviendo,

proponiéndoles y proporcionando la ayuda que puedan necesitar.

La tarea a realizar seria la siguiente:

e Ayudarlos a identificar las causas generadoras del sufrimiento.

e Distinguir con la familia la irreversibilidad o reparacion de las mismas.

e Contribuir a la blusqueda de pensamientos y actitudes razonables que sean
beneficiosas tanto para ellos como para la persona enferma.

e Recuperar sus capacidades para hacer frente a la situacibn y a nuevas
situaciones venideras de forma que no se genere una relacion de

subordinacion ante el equipo.

A diferencia de la ansiedad paranoide en su fase inicial, en la ansiedad confusional la
familia suele agradecer la proximidad del equipo.

Cabe destacar que, en ocasiones, domina en la familia el pensamiento magico de que
los profesionales disponen, por su experiencia, de una alta capacitaciéon para cuidar vy,
por tanto, le aportardn a la persona enferma todo aquello que la familia se siente
incapaz de asumir: “Siempre lo haran mejor”

Por esta razén se hace necesario que el equipo efectlle un seguimiento cercano ya
que, como se ha expuesto, la familia puede estar muy susceptible a aceptar cualquier
consejo, y no todos son adecuados.

En la medida en que el profesional fomenta la seguridad familiar, esta favoreciendo el
incremento de la autoestima y auto confianza individual y/o colectiva, evitando asi la

dependencia.

Ansiedad depresiva:

En la ansiedad depresiva el mal no se sitia fuera sino dentro del sujeto y de su
realidad interna. Se trata de un tipo de ansiedad muy presente en una persona
predominantemente sana y es la base tanto de la reparacién (que son acciones para

nivelar el sentimiento de culpa o vacio) como de la creatividad. En una familia se
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puede manifestar con la expresion de tristeza, aburrimiento, insomnio, culpa, excesiva
fatiga, pero también de forma que muestre colaboracion, preocupacion por la
situacion, o bien que quiera recibir indicaciones sobre la mejor manera de ayudar a la
persona enferma. Un equipo sera util en estas situaciones permitiendo la expresion de
estos sentimientos de culpa y pérdida inminente y acompafando en el proceso de
participacion e implicacion de familia y persona enferma durante el transcurso de la
enfermedad. Fomentar la creatividad desde el apoyo garantizando la continuidad en la
atencibn es una buena manera de contribuir a la elaboracion de ansiedades
depresivas.

El estado de animo depresivo es el mas ajustado a la situacion que se esta viviendo.
El desanimo viene producido por la toma de conciencia real de los hechos y genera
como consecuencia un sentimiento de afliccion.

La ansiedad depresiva representa la actitud realista, que consigue ofrecer un
conocimiento claro de lo que esta sucediendo pero, al mismo tiempo, busca acciones
que permiten aliviar el sufrimiento. El sentimiento depresivo es un estado que permite
a la persona identificarlo en uno mismo vy al tiempo en los demas. Esto facilita el
acercamiento solidario hacia aquellos individuos que estan viviendo una situaciéon
similar, fomentando la autoayuda y la cooperacion.

En las familias donde predomina el sentimiento depresivo hay un acercamiento a los
equipos en busca de refuerzo y consejo, ademas de una necesidad de compartir. Por
otro lado, tener identificada su ansiedad les permite pedir ayuda para encontrar el
alivio. Una familia con ansiedad depresiva suele ser colaboradora y acepta bien la
reflexion con ellos al mismo tiempo que las sugerencias aportadas por el equipo.

No existe una escala de medida que indique la dosis adecuada de tristeza que
deberia poseer una familia, pero existen indicadores que permiten observar la huida
hacia los extremos: la euforia y la depresion. Los signos de alarma afloraran
proporcionalmente al desplazamiento producido a los extremos.

Asi como la depresion melancolica tiene connotaciones persecutorias, la ansiedad

depresiva posee en si misma capacidad de reparar.

Euforia Depresion

A
v

Situacién Ajustada
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¢ La Euforia

El comportamiento euférico como mecanismo de evitacion puede ser nocivo llevado al
extremo, de forma que no permita conectar con la realidad ni del enfermo ni del resto
de la familia. De este modo se producen constantes huidas que acaban provocando un
enmudecimiento de los demas.
Si el posicionamiento euforico es colectivo en el seno familiar, el equipo debera:
1. Observar que no esté perjudicando el estado de &nimo ni la comunicacion con la
persona enferma.
2. Contrastar con la propia familia las ventajas y desventajas de este
comportamiento en esa blusqueda de un posicionamiento mas equilibrado.
3. Ofrecer espacios para el desahogo. Muchas veces el propio temor interno a caer
en un estado depresivo irreversible es la causa de este comportamiento. Si, el
equipo favorece espacios para el desahogo como algo que puede resultar
beneficioso, posiblemente se podra ir entrando en un proceso de adaptacién mas
efectivo.
4. Fomentar la blisqueda de pensamientos y actitudes de confianza como una

alternativa para adaptarse a la realidad.

¢ La Depresion.

En su extremo requeriria tratamiento psiquiatrico acompafiado de medicacion,
pero en general, una persona depresiva puede sentirse Gtil cuidando, y a su vez,
muy cercana al sufrimiento de la persona enferma, beneficiandose esta de sus
atenciones.

Una familia dominada por el sentimiento depresivo y cegada por el temor a la
pérdida, no puede llevar a cabo las tareas de cuidar. Sus miembros necesitaran,

entonces, la intervencién del equipo de la siguiente forma:

1. Apartar temporalmente a aquellos miembros que puedan descompensar la
situacion emocional de la persona enferma.

2. Buscar entre la familia a aquellas personas que estan en situacion mental mas
favorable para acompariar durante el proceso de la enfermedad.

3. Favorecer espacios para la distraccion familiar. Ayudarles a encontrar
actividades comunes que les permita mantener una relacion normalizada donde el

temor no sea el elemento dominante.
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4. Fomentar el desarrollo de sus capacidades para vivir el presente y poderlo
disfrutar, aun sabiendo que este no es el futuro que ellos habian planificado.

5. Ofrecer seguridad respecto al futuro. Dar a conocer a la familia que en caso de
fallecimiento el equipo seguirda manteniendo contacto con ellos y se ocupara de
orientar y/o dar salida a aquellos problemas que puedan surgir.

En algun caso, a pesar de identificar los estilos de manifestacion de la ansiedad y
poniendo los medios para conseguir los cambios necesarios, el equipo puede sentir
gue los resultados no estdn en consonancia con el esfuerzo realizado. Las tareas
educativas no siempre tienen resultados inmediatos, pero no por ello pierden su
efectividad.

Esto significa que cuando, pasado un tiempo, la misma familia se encuentre en una
situacion similar, quiza recordard algunas de las sugerencias facilitadas por el equipo
en su dia y pondra los medios adecuados para evitar repetir actitudes que entonces

fueron algo nocivas.

Funciones emocionales de cuidar y estilos de manifestacion de la

ansiedad.

Una nueva pareja se organiza con un proyecto en comun, que a lo largo de la
convivencia se va desarrollando y al mismo tiempo modificando con respecto al
proyecto ideal que les empuj6é en un primer momento.

Al mismo tiempo, cada miembro de esta pareja comienza su nueva empresa con un
bagaje personal de aprendizaje nacido de su propia experiencia de vida, del estilo de
relacién con la familia a la que pertenecia y con las caracteristicas propias de su
personalidad.

En toda familia existen dos funciones que son estrictamente necesarias: por un lado,
el mantenimiento de la misma a través de los aspectos materiales mas basicos para la
supervivencia y, por otro, una serie de funciones de tipo emocional que favorecen las
capacidades personales. Su finalidad es la de asegurar tanto el sustento basico como
el crecimiento personal y posibilitar la asuncién de situaciones nuevas o0 no

previsibles, en este caso, la aparicién de una enfermedad grave.
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Meltzer y Harris®® hablan de las funciones emocionales familiares que pueden
generar tanto crecimiento como originar fendmenos mas destructivos y, en
consecuencia, mas regresivos.

Los aspectos emocionales de crecimiento son:

Generar amor
Contener sentimientos depresivos
Generar esperanza

Generar pensamiento

Las funciones emocionales que provocan situaciones mas regresivas son descritas
como hegacion, descalificacion, etc.

En cuanto a las de crecimiento es oportuno detenerse en cada una de ellas ya que
permiten descubrir la capacidad familiar de hacer frente a estas situaciones de crisis

de las que practicamente ningln ser humano puede salir indemne.

Funciones emocionales de crecimiento:

Generar amor:

Se trata de la capacidad personal de transmisién de afecto. Los gestos de ternura de
una madre hacia un bebé, la mirada, la actitud ante una persona, la capacidad de
respeto, etc. tienen que ver con todo aquello que indica una actitud afectuosa hacia
las personas aun en momentos de gran tensién. Ante una situacion en la que una
madre se encuentra con su bebé que llora no pudiendo comunicarle verbalmente que
esta a su lado y sin saber realmente qué sucede, esta efectuara, probablemente, todo
tipo de movimientos para demostrar al bebé que puede sentirse seguro a su lado y
que es importante para ella. En el mundo de los adultos hay muchos momentos
donde la transmisién de amor se efectla de forma totalmente espontanea, a través de
la comunicacion analdgica, dando una calidad a la relacibn que favorece la
autoestima tanto de quien lo transmite como de quien lo recibe. A lo largo de nuestra
atencion a enfermos y familias podemos comprobar la capacidad familiar de afecto
mediante la observacion: la forma que tienen de comunicarse, el gesto de

acercamiento, el estilo de los besos, etc.

2 Meltzer, D. y M. Harris. El papel educativo de la familia. Barcelona: Espax, 1989.
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Absorber/ contener sentimientos depresivos:

En lineas generales, cuando se ha dado una buena noticia 0 explicado algo gracioso
se tiende a compartirlo con las personas que nos rodean. Los sentimientos depresivos
o el fracaso personal, en cambio, cuesta compartirlos por mdltiples razones. Algunas

de ellas serian:

Sentir que se molesta al otro con esos problemas.

Mostrar las propias deficiencias, dificultades y/o inseguridades para hacer
frente a una determinada situaciébn, por temor a ser etiqguetado de
discapacitado a partir de entonces.

e Sentir el temor a la incomprension por suponer que el otro no entendera que la
situacion vivida pueda promover un sentimiento tan depresivo.
¢ Miedo a la posibilidad de que el receptor transmita mas sentimiento de culpay,

por tanto, el temor al rechazo del otro.

Todos estos temores se disipan si encontramos a la persona adecuada, capaz de
escuchar y contener al mismo tiempo estos sentimientos sin que esto revierta en
procesos de desconfianza o de desvalorizacion de uno mismo. Un ejemplo clasico en
una familia normal seria la capacidad de cualquier miembro de poder expresar el
fracaso vivido ante un examen, una disputa, etc. y la disponibilidad familiar de
acompanarlo evitando cualquier tipo de reproche, al menos en estos momentos de
sentimiento intenso. Absorber y contener son, pues, dos supuestos que no deben
estar condicionados a dar otra respuesta que la sencilla manifestacion de respeto por

aguello que se estd comunicando.

Generar esperanza:

Trasmitir sentimientos de confianza en uno mismo o en los demas. La transmision de
esperanza se efectla midiendo previamente las capacidades existentes a fin de poder
resolver las situaciones que generan conflicto de la mejor manera posible. La
esperanza tiene poco que ver con lo que normalmente llamamos el azar, ni tampoco
va paralela a lo que seria el mundo de las ilusiones o fantasias, o lo metafisico. Si bien
puede ser perfectamente licito o incluso saludable tener ilusiones o fantasias, la
esperanza entra de lleno en el mundo real. Para transmitir esperanza se parte de la
experiencia, el reconocimiento y la identificacién de todos aquellos supuestos que nos

transmiten cierta seguridad y que, por tanto, predisponen a poder alcanzar las metas
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que dependen del esfuerzo personal acorde con las propias facultades personales

reales y con la experiencia de vida.

La esperanza no es una defensa ante una situacion de fracaso, sino que parte del
realismo. Una vez contenido el disgusto o sentimiento de fracaso, se puede transmitir
esperanza, mediante la reflexion de que hay otros aspectos de la vida que han sido
favorables y que, en parte, depende de la propia actitud el hacerles frente.

Generar pensamiento:

Favorecer el pensamiento reflexivo para conocer o profundizar mas en la realidad y
tomar decisiones. Tiene que ver con la capacidad de analisis y razonamiento. En este
caso se trataria de buscar agentes causantes y encontrar vias alternativas que
permitan a la persona tolerar las frustraciones. En el proceso de generar

pensamiento se identifican una serie de pasos fundamentales:

Toma de conciencia.

¢ Identificacién de los agentes conscientes e inconscientes.
¢ |dentificacion de los sentimientos que se generan.
e Evocacion de experiencias similares pasadas.

e Bulsqueda de vias resolutivas.

En situaciones de mucho impacto la capacidad familiar de pensar puede quedar
fuertemente dafiada debido a que la mayor parte del pensamiento esta atrapada por el

sufrimiento.

Como conclusién respecto a este capitulo es oportuno comentar que la evolucion de
una familia depende no tanto de su poder adquisitivo, como de su capacidad para
desarrollar las funciones emocionales. Errbneamente, muchas veces se asocia la
culturay lariqueza a la disponibilidad de funciones emocionales. Podemos asegurar
gue esa asociacion no es correcta, aunque si es cierto que tanto la posesion de una
buena cultura como la capacidad adquisitiva pueden facilitar la bisqueda de una

adecuada resolucion.

De la misma forma que disponer de funciones emocionales de cuidar en una familia

es fundamental para el crecimiento de ésta o para evitar su regresion en caso de
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situaciones de crisis, las personas que ejercen una profesion dedicada a la relacion de
ayuda deben disponer de una suficiente dosis de cada una de las funciones descritas
para llevar a cabo la buena praxis de sus tareas y evitar sentimientos de fracaso
personal.

Modelos de familias basados en el desarrollo de sus funciones emocionales
El crecimiento emocional de las familias dependera de la dosis de funciones

emocionales existentes en cada uno de sus miembros. Meltzer y Harris agrupan a las

familias en cuatro modelos.

Familia Parental

Esta formada por un modelo de pareja comprometida a proteger los miembros que
dependen de ella. Las funciones emocionales de cuidar se encuentran en ambos
miembros de la pareja. Promueven, al mismo tiempo, el desarrollo fisico, emocional e
intelectual de sus miembros incluyendo, la educacién para modular cualquier
situacion de conflicto. El modelo parental es un modelo de complementariedad y, por
tanto, ofrece las ventajas propias de la misma.

En el momento en que uno de los miembros de la familia enferma, el resto pone en
marcha sus capacidades para cuidar sin que esto represente un desequilibrio, ya que
los miembros sanos pueden hacerse cargo de las dificultades emocionales de la
persona enferma. Si un miembro de la pareja enfermara, el otro cényuge reorganizaria
sus roles para poder cuidar sin presentar inconvenientes,

En general este modelo de familia no suele presentar ningun problema al equipo
asistencial, sobre todo en lo que se refiere a la organizacién de los cuidados fisicos

y/o emocionales.

Familia Matriarcal y Patriarcal

¢ Familia matriarcal
Es el modelo de familia donde las funciones emocionales de cuidar recaen
sobretodo en la figura materna. Esta situacion puede venir dada por la ausencia o

debilidad de la figura paterna. Generalmente, la madre asume la responsabilidad de
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cuidar y de todo aquello que tiene que ver con el crecimiento emocional de la familia.
El padre puede quedar relegado a aportar los bienes adquisitivos para el
sostenimiento econdémico. Se trata de una dindmica establecida con los afios y que es

dificil de modificar.

Uno de los ejemplos mas comunes, en este sentido, es el de la familia donde existe
enolismo en la figura paterna. El estilo de relacién puede favorecer que alguno de los
hijos se empareje simbdlicamente con la madre y el padre quede practicamente

anulado.

De esta forma, en caso de que algin miembro de la familia enferme ( padre o hijos), la
madre asume las responsabilidades de cuidar y se ocupa de continuar manteniendo

el buen funcionamiento dentro del hogar.

Si la figura materna se presenta con actitud cuidadora acaparadora, ésta se sentira
muy reconocida, pero dificultard enormemente que se establezca una relacién sana
entre el padre y los hijos, promoviendo una inhibicion de la responsabilidad en los

cuidados.

En este modelo de familia, el ofrecimiento del equipo debe ir encaminado a:

Mantener una actitud objetiva que les permita la comprensién de las causas

gue han llevado a la familia a funcionar bajo este modelo.

e Reconocer las capacidades de los diferentes miembros de la familia para
cuidar y fomentar la participacion en los cuidados.

e Evitar posicionarse ante actitudes victimistas con intencién de conseguir el
reconocimiento de unos y el rechazo hacia los otros.

¢ Animar a mantener un clima de dialogo con la persona enferma y promover

actitudes reparadoras.

Si por el contrario quien enferma es la figura materna, el caos puede apoderarse de la
familia generando inestabilidad. Esto puede mitigarse en los casos en que algunos
miembros de la familia han asumido anteriormente algunas de las funciones
emocionales de cuidar.

Muchas veces la familia se siente tan débil que no asume roles y espera que sea la

madre, aunque enferma, la que ejerza la autoridad y la toma de decisiones. Otras, el
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propio sentimiento de incapacidad familiar fomenta la huida y, como consecuencia la
persona enferma puede quedarse muy sola.

Este modelo de familia es muy frecuente en nuestra cultura. Algunas veces
observamos como los distintos miembros de la familia buscan ocupaciones o
responsabilidades fuera del hogar, a fin de evitar hacerse cargo de los cuidados. En
estos casos puede recaer el compromiso de cuidar en la figura mas débil ya que ésta
no es lo suficientemente fuerte como para poder evadirse. Este seria el caso tipico del
hijo menor que deja los estudios para atender a la madre y las tareas del hogar.

En el contexto sanitario este estilo de huida familiar es muy criticado y da pié a acusar
a la familia de desconsiderada e incluso a adoptar una postura acusadora y

censuradora ante ellos.

Sélo en la medida en que el equipo sanitario viva este tipo de actitudes como una

defensa frente a la ansiedad podra intervenir de manera eficaz.

o [Familia patriarcal.

El modelo de familia patriarcal se da generalmente cuando la figura materna es muy
débil, por causa de una enfermedad fisica, debido a algun trastorno mental, etc.
Cuando el padre dispone, en su personalidad, de un componente maternal bien
integrado puede existir un funcionamiento parecido al modelo parental. Por otro lado,
podria suceder que el patriarcado se impusiera con un exceso de autoridad o incluso
con un alto componente de agresividad, disciplina y poca expresion de afecto.

No es habitual que el padre pueda cumplir con las cuatro funciones de generar amor,
promover esperanza, contener depresion y generar pensamiento. Una 0 mas de las
mismas podrian no estar presentes o ser asumidas parcialmente por los hijos. A
menudo les cuesta pedir ayuda ya que suele ser vivido como debilidad.

Si el padre enferma se puede producir una desorganizacion repentina, con las
consecuencias que ello conlleva. Estas serian similares a las mencionadas en la
familia matriarcal.

En este tipo de situaciones puede ser muy beneficioso para la familia:

e Ayudarles a detectar cuales son sus recelos y preocupaciones.
e Mostrar estos miedos como causa posible de su poca implicaciéon en los

cuidados.
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o Dar elementos de entendimiento frente a la variedad de actitudes que
puede tomar cada miembro ante la situacion.

e Ayudar a identificar y reconocer sus capacidades emocionales, por minimas
gque sean, a fin de contribuir en el aumento de su auto confianza.

e Promover el reconocimiento y respeto de los miembros implicados entre si.

e Rescatar las figuras paterna o materna en la medida de lo posible.

o Fomentar el didlogo y el apoyo mutuo en el seno familiar.

Una de las técnicas que mas favorecen el progreso de las propuestas

mencionadas es realizar entrevistas con el grupo familiar.

Familia banda

Tanto el patriarcado como el matriarcado tienden a encontrarse en un dificil
equilibrio entre la madurez y la pseudo-madurez. En las familias banda las pautas
positivas acostumbran a construirse intelectualmente, sin tener tanto en cuenta los
sentimientos hacia los hijos ni la comprensién hacia la sensibilidad, las emociones y
las ansiedades que ellos puedan vivir. En este tipo de familias se suele fingir un buen
funcionamiento.

En lugar de sentimientos amorosos, predomina la seduccion y la tolerancia llevada a
los extremos. Se simula y confunde la esperanza con una alegria maniaca negando
asi el sentimiento del peso depresivo. En lugar de pensamiento hay esléganes,
dogmas, etc. que a menudo se aplican a aspectos superficiales referentes a la actitud.
Generalmente, se proyecta la culpa evadiendo toda responsabilidad. En este tipo de
familias predominan las actitudes narcisistas donde se busca constantemente el
reconocimiento y la aceptacion de la poblacion puesto que, como ya hemos dicho, los
sentimientos introyectivos no son nada sélidos.

En este modelo de familias la presencia de la enfermedad provoca la tendencia a
cuidar, pero de forma desorganizada. Puede haber mucha presencia familiar, pero
poco cuidado.

Nadie asume la responsabilidad que conlleva la enfermedad y, al mismo tiempo, cada
miembro se presenta ante el equipo sanitario como el cuidador principal a fin de ser
informado y reconocido por los profesionales.

Este tipo de familias pueden agotar a un equipo terapéutico debido a que no hay un
portavoz reconocido y eso provoca tener que estar dando respuesta a las demandas

individuales de las diferentes personas que la componen.
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Los objetivos del equipo en este modelo de familia iran encaminados hacia dos
vertientes:

Se ha comentado que en este tipo de familia predomina la seduccién como forma de
sentirse reconocido y alimentar el narcisismo individual. En el caso de la familia banda,
serd necesario identificar el reconocimiento de la familia como una posible forma
seductora para obtener unos beneficios. En estos casos, el profesional puede
guedarse atrapado en esa seduccién dedicando mas tiempo del necesario a la familia,
por propia necesidad de ser reconocido y/o por la intimidacion y el temor a sentirse
descalificado al no dar respuesta a las demandas solicitadas.

Las tareas del equipo iran encaminadas a:

e Asegurar que las necesidades de la persona enferma estan cubiertas
e Evitar el exceso de intervenciones, puesto que pueden producir mucho

desgaste en los profesionales y obtener muy poco éxito.

¢ Identificar aquellos miembros que tienen capacidad para cuidar y con los que el
enfermo se siente a gusto.

e Promover la organizacién de los mismos en cuanto al reparto de tareas,
atenciones, presencia, etc.

e Proponer la elecciébn de un portavoz que pueda mantener una buena
comunicacidén con el equipo y que, al mismo tiempo, pueda transmitirla al resto
de la familia. Esta funcién la pueden realizar distintos miembros de la familia de
forma temporal, evitando asi las envidias y los rencores.

o Ofrecerles espacios de informacién pactados donde puedan acudir los
miembros que lo requieran.

o Evitar las aglomeraciones. Al igual que se propone un portavoz familiar, otro de
los miembros se puede responsabilizar de organizar las visitas y coordinar las
estancias con la persona enferma.

e Prevenir posibles fisuras entre los miembros del equipo asistencial puesto que
a menudo se les utiliza de forma seductora como cémplices para descalificar a
otros miembros de la familia, generando asi situaciones poco objetivas.

¢ Responder con firmeza a los procesos de intimidacion.

e Acercarse a las personas mas vulnerables haciéndoles participes del desarrollo
de los cuidados. Asi pueden prevenirse posibles consecuencias negativas

después del fallecimiento.
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La Familia en reversién

Es un tipo de familia dominada normalmente por pensamientos psicéticos o pre-
psicéticos, perversos, etc. El sufrimiento mental, generalmente de tipo persecutorio,
tiende a circular por los diferentes componentes de la familia y se proyecta en la
comunidad de forma masiva. Las actitudes intelectuales suelen operar para crear
confusién, aumentar rivalidades, promulgar desconfianza o0 crear ansiedades
persecutorias irracionales, estrambdticas, supersticiones, delirios... Esta tipologia se

presta también al acercamiento de las sectas religiosas.

Ser un miembro sano dentro de esta familias parece practicamente imposible a no ser
que la persona se aparte definitivamente de este entorno.

En el caso de que alguno de los miembros enfermara, probablemente no habria
cambios sustanciales en el funcionamiento de la familia. Las proyecciones,
sentimientos persecutorios y las exigencias suelen ser su estilo de manifestacion de la
ansiedad.

En este modelo de familias, el equipo tiene poco que ofrecer, puesto que es muy dificil
confrontar los estilos y creencias de sus miembros y existe, por el contrario muchas
posibilidades de crear mas confusion y acabar siendo atacado.

En estas situaciones, si se da el caso, el equipo intenta rescatar a esa persona sana
gue en su dia logré desvincularse del caos familiar para que se responsabilice de la

situacion, sin darse cuenta de la posicidn de riesgo en que esto la coloca.

A veces el equipo se siente muy frustrado debido a que sus aportaciones no son bien
recibidas. Esto se puede dar en cualquiera de los modelos a los que nos hemos
referido, pero mas especialmente en el de familia en reversion.

Aspectos a tener en cuenta en este patron de familias:

e Prevenir el enfrentamiento. Recoger sus exposiciones pero sin sentirse
obligados a dar una respuesta, ya que ésta podria ser motivo de una nueva
pugna.

e Respetar su modo de atencién siempre y cuando no perjudique a la persona
enferma. Aunque muchas veces vemos actitudes familiares que podriamos
considerar desacertadas, la persona enferma puede no sentirlas asi, puesto

gue forma parte de la peculiaridad de su relacion.
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e En caso de que las atenciones a la persona enferma quedaran descubiertas,
buscar refuerzos a través de los servicios sociales, voluntariado, etc.
e Evitar sentimientos de ineptitud profesional, puesto que no hay una disposicién

familiar para el cambio.

Cuando se estd atendiendo a una familia estos patrones sirven Unicamente como
referentes para mejorar la comprensién, por tanto la actitud debe ser lo
suficientemente abierta como para no encasillar o etiquetarlos en uno de estos
modelos perdiendo la riqueza de otras aportaciones o valoraciones. Asimismo la
intuicién, y la madurez personal de los miembros asistenciales formaran el

complemento adecuado.

Modelos de familias segun el estilo de manifestacion de la ansiedad

La disciplina sistémica expone que las funciones de la familia sirven a dos objetivos
distintos: uno es interno, la proteccion psicosocial de sus miembros y el otro es
externo, la acomodacion a una cultura y la transmision de esa cultura.

Cada familia tiene un estilo de manifestarse frente a la comunidad.

Guillermo Salvador?* habla de dos estilos que ayudaran al equipo a comprender su

patrén de comportamiento.

e Estilo introyectivo: En este modelo la familia se presenta como organizada y
auténoma, explicitando la preservacion de su intimidad como un valor

intrinseco.

o Estilo proyectivo: Opuestamente al modelo anterior ,la familia muestra
abiertamente sus caracteristicas, peculiaridades, costumbres, sentimientos,

etc.

Si observamos a la familia dentro de un marco de relacibn complementaria, sera
sencillo situarla en uno de estos dos estilos, aunque es importante tener en cuenta,
también, los matices que la rodean.

Por otro lado, cada uno de los miembros tiene su propio comportamiento individual
gue puede diferir del patrén familiar. A pesar de todo, la familia se configura alrededor

de un equilibrio estructural de las personas que la componen.

* salvador Beltran, G. La familia en riesgo.. Revista de la asociacion catalana de atencion precoz, 1998; n° 17
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No se trata de clasificar a la familia dentro de uno u otro modelo de forma excluyente
pero identificar sus tendencias hacia un modelo u otro permitird a los profesionales

identificar mejor sus necesidades en base a su estilo de comportamiento

Estilo introyectivo:

La disposicion familiar crea un cerco protector frente a los riesgos que puede
conllevar la intromisién de ciertos elementos externos. Funcionan de acuerdo con sus
creencias y valores, a menudo reconditos, evitando el entrometimiento de las redes
sociales. A su vez, hay una organizacion, consciente 0 no, encaminada a
salvaguardar con teson cualquier acontecimiento, defecto, suceso, con connotaciones

negativas dentro de la familia. Es esencial para ellos preservar la intimidad familiar.

Este tipo de familias se presenta al equipo en dos formas distintas:

e Introyectiva activa: la familia preserva su intimidad pero a su vez cumple
perfectamente con su funcién cuidadora. La persona enferma estd, segun los
canones familiares, suficientemente bien atendida.

Este patrén familiar de cuidar puede que difiera del que el equipo considera
optimo y aunque los profesionales intenten ofrecerse a los cuidadores para
ayudarles y hacerles propuestas distintas de atencion, éstas a menudo son
rechazadas.

Dado que la demanda familiar hacia los profesionales es minima vy
generalmente para cubrir aspectos practicos, la frustracion del equipo se hace
patente: el equipo no esta acostumbrado a ser emocionalmente ignorado.

El equipo deberia:

1. Permitir que la familia realice su tarea de cuidar y vivirlo como un proceso
saludable en el seno de la misma.

2. Mostrar su respeto hacia sus rituales, siempre y cuando no perjudiquen al
enfermo.

3. Mantenerse en segunda posicidon de forma que la familia sepa que puede

contar con él en un momento determinado.

e Introyectiva pasiva: a diferencia de la activa, este otro modelo conlleva una
actitud de pasividad, consciente o no, que no les permite actuar. De esta forma
no se facilita la comunicacion con el equipo, aunque los profesionales pueden
detectar deficiencias en los cuidados que perjudican directamente al enfermo.

Esto puede ser debido al estado de shock en que se encuentran o, bien fruto
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de una inmadurez familiar con una actitud pusilanime de la que se

averglenzan y prefieren no mostrar.

En este sentido, es posible que aparezca la confusién en el equipo, ya que la
comunicacion oral puede estar sesgada y se hace mas dificil realizar una
orientacion diagnostica. Al mismo tiempo, dominado por el apremio, el equipo
puede realizar intervenciones vividas por la familia como acciones de
entrometimiento.

Los objetivos del equipo se dirigiran a:

1.- Darse tiempo para conocerlos mejor. La persona enferma conoce bien a su familia
y, a diferencia del equipo, probablemente no vive la actitud familiar con la angustia con
la que la experimentan los profesionales.

2.- Fomentar la confianza y la serenidad. Al no sentirse interpelados, es probable que
se vaya creando un clima de familiaridad equipo — familia.

3.- Poner énfasis en todos aquellos aspectos sanos de la familia, a fin de que sean
ellos mismos quienes se acerquen al equipo para preguntarles sobre sus propios
comportamientos o actitudes.

4.- Esperar a encontrar el momento adecuado para hacer nuevas propuestas de

modificaciones en la atencién si fuera necesario.

El estilo proyectivo:

Se trata de una forma abierta de comunicarse con los demas. La familia con facilidad
hace participe al equipo de las distintas vicisitudes por las que estd pasando, la
mayoria de las veces en espera de que éste se haga cargo de su situacion y sean los
profesionales quienes busquen soluciones.

Cuando esto sucede, los profesionales pueden sentirse invadidos por la angustia que
se les ha traspasado y verse internamente obligados a dar una respuesta inmediata
para evitar la propia ansiedad.

Dentro de las familias con una forma de comunicacion proyectiva estan aquellas de
tipo invasivo. Con ellas el profesional queda inmerso dentro de las relaciones
familiares perdiendo su papel y actuando como un miembro més de la familia.

La exposicion de problemas familiares cargados de un exceso de informacion, aunque
contengan mucho sufrimiento, pueden generar gran confusién en el equipo y, por

tanto, serd mas dificil estructurar y hacer propuestas de intervencion.

Se debe evitar que esto suceda mediante:
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1.- Una actitud contenedora. El profesional debe manifestarse empatico, pero no ha
de dar respuestas inmediatas, ya que éstas pueden estar muy condicionadas por la
dosis de angustia que la familia ha depositado en él.

2.- Manifestarse tranquilo aunque con interés. Pedir permiso para pensar o comentar
con el equipo antes de tomar decisiones.

3.- No dejarse llevar por actitudes muy victimistas, que a su vez pueden estar llenas de
seduccion.

4.- Detener exposiciones llenas de contenido superfluo que no ayuden en el proceso
de atencion.

5.- Buscar la distancia adecuada que permita al profesional mantener el equilibrio

mental suficiente sin temor a que la familia lo juzgue “ despiadado”.

Agotamiento y Claudicacion familiar: caracteristicas y modos de

expresion,

Causas y formas de deteccién de la claudicacion familiar

El cuidador es aquel que atiende a las necesidades que la persona enferma necesita.
Se han llevado a cabo estudios, en su mayoria descriptivos respecto a su perfil, estado
de animo, capacidad cuidadora, sobrecarga etc. Pero en cambio se habla de la

claudicacion familiar entendiendo que generalmente existe mas de un cuidador.

Atendiendo a los cambios demograficos se observa que cada vez mas a menudo la
persona enferma es atendida por un nimero indeterminado de miembros dependiendo
de sus relaciones. Se hablaria entonces de cuidadores, de forma que dentro de lo
posible se defiende la participacion familiar en los cuidados como un recurso para
evitar la sobrecarga, pero sobre todo a fin de ayudarles a realizar un proceso de duelo

lo mas saludable posible.

Es desde este punto de vista donde se ve que en la claudicacién familiar se incluye a
todos los miembros implicados en el cuidado. En caso contrario se deberia hablar
bien de claudicacion del cuidador o de la persona enferma.

Y, por supuesto, existen también muchos casos de claudicacion de los equipos.

Definicién de claudicacion
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El trabajo de analisis de las diferentes definiciones hasta el momento, efectuado por
un grupo de trabajadores sociales de la SECPAL® les ha llevado a elaborar la

siguiente definicion:

“Manifiestacion implicita o explicita, de la pérdida de capacidad de la familia, para
ofrecer una respuesta adecuada a las demandas y necesidades del enfermo, a causa

de un agotamiento o sobrecarga”.”

La Dra. Julia Twigg “plantea una cuestion fundamental. Analiza las situaciones
dificiles por las que pasan diferentes familiares cuidadores y se cuestiona si las
familias son percibidas por el equipo como clientes o como un recurso.

Seguramente la respuesta estandar en lo que se refiere a los equipos sanitarios seria
una combinacion de ambas cosas.

En este contexto, la Dra. Twigg se pregunta hasta qué punto se reconocen las
necesidades del cuidador en si mismas. Hacerlo podria, en algunos casos, acabar
significando reconocer la explicitacién de su deseo de abandonar la atencién o incluso
el acto de ayudar a hacerlo.

Los equipos en ocasiones detectan situaciones que comprometen la salud mental o
fisica del cuidador pero se ven en la necesidad de pasar por alto esta cuestién dada

la gran carencia de recursos existentes.

Por otra parte, cuando se habla de claudicacion familiar se observa que no siempre la
falta de recursos es la causante de una desatencion de la persona enferma si no que
entran en juego otros aspectos como la pérdida de capacidad y el agotamiento que
podria ser también més emocional que fisico.

Esta comision ésta llevando a cabo un trabajo de elaboracion de una escala que
permita detectar de forma sencilla la existencia de claudicacion familiar o el riesgo de
gue ésta aparezca en un momento determinado a fin de analizar las causas y ofrecer
un tipo de intervencidn mas preventivo que resolutorio.

La experiencia confirma que cuidar de las necesidades de los familiares contribuye a
aumentar la probabilidad de que sigan prestando atencién y mantengan la calidad del

cuidado.

2 Quadras.de S. Et al. Grupo SECPA.L de Trabajo Social Reflexiones multicentricas sobre la claudicacion
6 Twigg, J. La familia, necesidades, obligaciones y apoyo del estado en el contexto de la atenciébn comunitaria.

Universidad de Kent 1997.
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Hay una serie de situaciones que pueden contribuir a aumentar el estrés familiar.

Algunos ejemplos son:

Lentitud para acceder a la red de recursos, tramitaciones largas, listas de espera,
dificultades para pedir permisos laborales o acceder a una baja, etc.

La deficiente gestion de los mismos.

e Ladiscapacidad emocional para hacerse cargo de la situacion.

e Enfermedades o dificultades fisicas de los cuidadores

e El agotamiento fisico y/o emocional.

e La cronicidad ( no prevista) de la enfermedad.

e Dificultades serias en el control de sintomas.

e La precaria sensibilidad de la sanidad en general ante determinadas situaciones

extremas.

Una intervencion incorrecta de los profesionales puede complicar ain mas las cosas.

Se puede pensar en un enfermo ingresado al que le cuesta dormir. Algun profesional
puede preguntarle si le gustaria que viniera su familia. Al contestar éste
afirmativamente, se telefonea a su casa. Se indica a la persona que contesta el
teléfono cudles son los deseos del enfermo, sin tener en cuenta quién esta al otro lado
de la linea, cobmo esta de salud, qué hora es, si dispone de medio de transporte para

llegar, etc.

Afortunadamente, cada vez hay mas sentido comun entre los profesionales y
probablemente en un futuro puedan haber algunos protocolos encaminados a evitar
ciertas exigencias hacia la familia.

Una vez instaurada la claudicacion serd mas o menos dificultoso revertirla en funcion
del grado en que se encuentre, de su intensidad y de las causas que la han
provocado. Se hace imprescindible, por tanto, efectuar un trabajo preventivo teniendo

en cuenta los factores de riesgo y actuando desde el inicio de la atencién.

En caso de claudicacion instaurada las tareas a realizar por el equipo y la familia

conjuntamente serian las siguientes:
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1.- Detectar la causa o causas que han provocado la claudicacion.

2.- Analizar como se ha llevado el proceso de atencién en el cuidado hasta el
momento.

3.- Valorar si se hubiera podido llevar de otra forma.

4.- Evitar las culpabilizaciones.

5.- Ofrecer los recursos terapéuticos y practicos disponibles y que la familia sienta que
les pueden ser Utiles.

6.- Determinar y consensuar con la familia las acciones a llevar a cabo.

7.- Marcar plazos para cada accion determinada.

Orientacion diagndsticay encuadre familiar

”

“Es esencial tomar cada caso como si éste fuera tnico.

I. Salzeberger-Wittenberg

El diagnéstico familiar dificilmente puede llegar a completarse dadas las mudltiples
caracteristicas de cada grupo y las circunstancias de los momentos vividos. Por ello,
cuando se trata de conocer al grupo familiar, es mas adecuado hablar de una
interpretacion, orientacion o valoracion diagnéstica.

El encuadre familiar ayuda a situar a la familia en un momento o espacio de tiempo
determinado. Se trata de elaborar un marco que referéncie sus circunstancias
actuales.

Para llegar a dicho encuadre se tendran en cuenta los siguientes aspectos:

Genograma y sociograma como herramienta practica para el trabajo con la familia. La
utilizacién del genograma ayuda al equipo a enmarcar a la familia de una forma
grafica. El sociograma, permite conocer su circulo social. En el disefio se
identificara el rol que desempefiaba cada miembro antes y a partir de la
enfermedad.

Expectativas familiares depositadas en la persona enferma. Conocerlas ayudara a
entender el grado de sufrimiento y ajuste familiar. Es decir, en la medida en que la
persona enferma es alguien con quien se comparte ideales, proyectos espacios
de vida etc. la adaptacion a los procesos de pérdida se hace mas dificil.

e Cambios habidos en la organizacién laboral y social. Es posible, a su vez, que la
familia pueda haber sufrido cambios en la organizacion laboral y social. No
siempre el abandono del trabajo da como resultado una mejora en la calidad de la

atencion a la persona enferma. Contrariamente, otros miembros pueden
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incrementar su horario laboral fruto del sufrimiento que produce el contacto
continuado con la dependencia.

e Potencialidades y capacidades familiares existentes y la posibilidad de recuperar
las modificadas o condicionadas por la aparicién de la enfermedad.

e Las necesidades implicitas y explicitas. A menudo las dificultades o necesidades
pueden ser de tipo organizativo, relacionales y/o emocionales.

¢ La informacién de que disponen los distintos miembros de la familia. Se tendra
en cuenta, también, a las personas mas vulnerables, como pueden ser las
personas ancianas o con deficiencias psiquicas y los nifios.

e Experiencias sanitarias anteriores. Identificar vivencias previas similares vy el
resultado de las mismas ayudara a entender posibles temores o reticencias
familiares ante algunas propuestas terapéuticas

e Pérdidas anteriores elaboradas con cierta dificultad. Ello facilitara la
comprension del equipo en caso de que la familia mantenga actitudes
desajustadas. Las deficiencias y las malas experiencias que han tenido que
sufrir algunas familias muchas veces no pueden ser compensadas ni siquiera
por las atenciones del equipo.

e Relacion de la familia con el equipo. El estilo de presentaciéon de la familia al
equipo ayudara a definir si se trata de una familia que tiene bien identificado al
equipo y sus funciones. y a observar si tiene una actitud colaboradora o no.

e Deteccion de situaciones de riesgo. Se hard hincapié en aquellos
aspectos manifestados por la familia que nos indiquen un posible riesgo
de evolucién desfavorable, ya sea por aspectos de la personalidad de
algunos de sus miembros ( enfermedades mentales, duelos recientes...
) 0 por carencias personales y/o practicas que puedan desbordar la

organizacion familiar.

El exceso de datos puede generar mas confusion, en lugar de ampliar el abanico de
posibilidades y, por tanto puede dificultar el plan terapéutico. De aqui que sea tan
importante hacer un buen encuadre de la situacion desestimando todo aquello que no

sea significativo.
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TERCERA PARTE: Lafamilia Esencia de cuidado

“l a ética deberia centrarse mas en las PERSONAS QUE DEBERIAMOS ser
que en las COSAS que hacemos”

Alasdair Macintyre

Responsabilidades éticas de los profesionales frente a las necesidades

familiares.

La vision filosdfica asistencial de cuidar, propone dotar del méximo confort posible a
enfermo y familia dentro de un proceso de atencion activo.

Si la visién que se tiene de la familia es la de un ente colaborador que atiende a los
enseflamientos y coopera con el equipo, es posible que no siempre el resultado sea
el esperado. Algunas situaciones como las que se exponen hacen darse cuenta de la

complejidad del tema.

o El acercamiento, amabilidad, teérica disposicion etc. hacen que la familia
sienta el deber de dar un nivel de respuesta acorde con la disposicion recibida,

pero ¢,qué pasa con aquellas familias de las que se diria que no dan la talla?

Se entraria pues en lo que la teoria sistémica llama un conflicto de intereses.
Es decir cuando los intereses 0 expectativas entre enfermo y familia, o entre

familia y equipo o interfamiliares no coinciden.

La Sra. Agata cuida de su marido Ramén. Sus hijos creen que la madre no
cuida suficientemente bien y piden ayuda al equipo domiciliario puesto que uno
de ellos vive en el extranjero y el otro tiene una serie de compromisos laborales
que le impide poder hacerse cargo de la situacion. Agata asegura al equipo
domiciliario que ella puede con todo y que no necesita ningln tipo de ayuda. El
equipo evidencia que Ramon agradeceria mas cuidados pero bajo ningin
concepto quiere ingresar en una institucion y Agata, por otro lado, afirma que

si entra alguien a aquella casa ella deja inmediatamente de cuidar.

e Se puede pensar también en aquella hija que comenta: “todo lo amable que
ustedes ven a mi padre en la consulta se convierte en maltrato hacia mi nada

mas cruzar la puerta... ;Porque es mi obligacion cuidarlo?”
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¢, Cual es entonces el trato de colaboracion que podemaos esperar de estas
familias? ¢Estan los equipos preparados para tratar estos problemas? ¢Se
deben tratar desde la perspectiva de que el objeto de atencion deja de ser el
enfermo y se debe estar mas pendiente del cuidador? ¢ Tratar con ellos y
abordar sus problemas desde otra perspectiva es quizds proponer a esta hija

gue abandone el cuidar? ¢ Quién cuidara entonces del padre?

Modelos de intervencién con la familia

La reorganizacion familiar: papel del equipo.

La familia es un grupo natural en constante blisqueda de soluciones.
Ante cada nueva tarea ( enfermedad etc.) se reorganiza emocionalmente.

Guillermo Salvador

A menudo los profesionales centran sus intervenciones en el cuidador principal
presentado de manera formal o informal. Es cierto que disponer de un portavoz
familiar es muy util para el equipo, pero no se debe olvidar que hay mas miembros en
la familia y que cuidar de ellos beneficiara tanto al cuidador como a ellos mismos. El
sufrimiento familiar puede haber generado discordancias familiares hasta el punto del
desequilibrio y desorden.

Se pueden describir tres situaciones tipicas que hacen que la situacibn sea mas
compleja y que es necesario tener en cuenta para trabajar con la organizacion
familiar. Estas serian:

o El exceso de protagonismo del cuidador. Cuando el cuidador principal no
ofrece posibilidades para que otros miembros participen. Es muy tipico de
nuestra cultura que se delegue el papel de cuidar a las mujeres de la familia.

Ciertos cuidadores muy instalados en su papel, ho permiten que otros miembros

de la familia participen, bien sea por razones de orgullo ( “yo no tengo porque

pedir ayuda”), o porque considere que Unicamente él es el adecuado para cuidar, o

para proteger a los demas del sufrimiento.

o Cuando el entorno familiar se auto anula en el cuidado bien sea por el exceso
de protagonismo del cuidador o por el reconocimiento que la persona enferma

le propicia a este.
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o Cuando existe en los distintos miembros de la familia un sentimiento de

incapacidad que no les permite acercarse, fruto de su propia inseguridad.

Maria, hija del Sr. Gomez se siente en la obligacion de cuidar de su padre
argumentando que tiene una deuda con él porqué dejo el hogar en edad muy
temprana y considera que su madre no tiene suficientes condiciones fisicas para
atender a su marido. EI Sr. Gémez la presenta al equipo como su protectora y
cuidadora querida.

En una entrevista con el grupo familiar Maria expone su agotamiento a lo que el resto
de la familia le responde que ella nunca les habia comunicado nada al respecto y que
siempre habia hecho alarde de que era la preferida de su padre.

El profesional que estaba llevando a cabo la entrevista se da cuenta de que la
importancia que le daba Maria a no defraudar a su padre, la sometia a
responsabilizarse en extremo de los cuidados y a la vez el resto de la familia delegaba

en ella alegando que ésta habia querido asumir ese papel.

Estas situaciones hacen explicita la necesidad de que los cuidados y la presencia no
gueden en manos, o bajo la responsabilidad, de una Unica persona cuidadora.

A través del encuadre de la familia, el equipo se propondra un plan de trabajo de
acuerdo con las necesidades detectadas.

En la reorganizacion familiar, el mensaje que se debe transmitir desde el equipo es el
de favorecer el didlogo, y el respeto entre los miembros de la familia. El beneficio que

obtenga el grupo familiar, sera el beneficio individual de cada uno de sus miembros.

Intervencién con el grupo familiar.

El objetivo de convocar a los miembros de una familia para mantener un intercambio
estd encaminado a conseguir o fomentar la comunicacion entre ellos de forma que
les permita organizarse a fin de favorecer una buena evolucién del proceso.

Intervenir o realizar una serie de encuentros con el maximo numero de miembros
familiares implicados en la atencion de la persona enferma comporta una serie de

beneficios como:

e Ayuda a crear un clima de compartir y comprender a los otros. Aumenta la

empatia y favorece la asertividad.
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e El reconocimiento personal de cada uno de los distintos componentes del
grupo, al mostrarse el mismo respeto y valor a cada una de las aportaciones.
Se evita asi su miedo a sentirse obligados a mostrar un tipo de pensamiento o
conducta.

e Se facilita el didlogo entre ellos, interpretandolos si se considera oportuno.

e Se favorece evitar la relacion de dependencia del equipo, dando importancia a
lo que ellos aportan y proponen poniendo bajo su cuestionamiento nuestras
propuestas. “ustedes son mas valiosos de lo que suponen “*’.

e Se favorecen actitudes de introspeccién o insight en lugar de la atribucion de
responsabilidades al otro (proyeccién).

e Se respeta su intimidad, puesto que no se les exige una respuesta inmediata
ante la necesidad de tomar decisiones.

Seguramente podriamos afiadir a esta lista otros beneficios de los que ni la propia

familia ni el mismo equipo asistencial toma conciencia.

A veces, y sobre todo en el caso de familias muy complejas, el miedo al fracaso del
profesional puede provocar la evitacion de este tipo de intervenciones, Este miedo
ciertamente es un problema solo del profesional, jamas del paciente ni de la familia, Si
se tiene en cuenta que el objetivo es favorecer la comunicacion, hay que tener
presente que la incomunicacion a la larga puede suscitar comportamientos mas
complicados que lo que pueda significar la experiencia desagradable producida por
una discusion.

Es importante transmitir el motivo del encuentro propuesto y agradecer la presencia.
De hecho se trata de un modelo de cooperacion. La propuesta de convocatoria debe
realizarse por el interés que el equipo tiene de conocer y compartir con la familia sus
sentimientos y preocupaciones y por tanto no debe ser vista como un reclamo de
mayor implicacién en los cuidados.

A menudo, el hecho de que los profesionales sean quienes propongan el encuentro
favorece su éxito, probablemente mas que si la convocatoria se produce desde el
seno de la familia.

La cita debe ser abierta; incluso los adolescentes pueden ser participes. Como en
cualquier intervencion grupal no se trata de forzar que todos comuniquen, sino que a

través de la expresion de los demas puedan reconocer similitudes y/o diferencias.

2 Minuchin, Sy H. Ch. Fishman. Técnicas de terapia familiar. Barcelona: Paidés, 1984
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Es posible que no siempre acudan todos los miembros implicados, pero lejos de
ignorarlos, se les puede tener en cuenta favoreciendo la comprension respecto a las

posibles dificultades que pueden haber sido la causa de su ausencia.

Otros factores externos que ayudan a favorecer un clima de didlogo son los que hacen
referencia a los aspectos externos tales como el lugar, la decoracion del espacio de
entrevistas, comodidad, luz, temperatura. Se trata del encuadre o “setting” externo,

que complementa a los aspectos internos del profesional.

La relacion de ayuda “counselling”

C.M. Parkes® habla de este método enfocado hacia la relacién en la que una
persona esta intentando ayudar a otra. La esencia esta en la conducta educativa de
ayuda. El objetivo general es ayudar a otra persona a sentirse valorada, respetada y
capaz al maximo, ya que sus horizontes estan limitados por el impacto de la

enfermedad. El autor considera que esta metodologia es preventiva mas que curativa.

Parkes propone distinguir entre:

a) Tener habilidades para la relacién de ayuda. Considera que es algo que cualquier
profesional del equipo debe tener, incluyendo el voluntariado.
La aplicacion de estas habilidades estd encaminada a que la familia pueda pensar a
respecto a lo que esta sucediendo. De esta forma se les dota de capacidad de

pensamiento, a fin de favorecer su organizacion emocional y practica.

b) Disponer de personal especializado. Entendiéndolo como un método de
intervencion preventiva, pero no como sustituto de otros tratamientos especificos con

intenciones curativas.

En lo que se refiere a las relaciones, los tres componentes fundamentales

que Carl Rogers® propone son:”

e La capacidad de respeto hacia los otros y el no enjuiciamiento. Animar a las

familias a que tomen sus propias decisiones en lugar de hacerles adoptar las

28 Parkes, C.M. Relf M, Couldrick A, “ Counselling in Términal Care and Bereavement. BPS Books 1996
29 parkes hace referencia a Carl Rogers en su libro sobre Counselling
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que los miembros del equipo consideran mejores. De todos modos en
ocasiones un consejo puede ser muy oportuno siempre y cuando se clarifique
que la decision final corresponde a la familia y no van a ser recriminados por no
llevarlo a cabo.

e Laempatia como habilidad para percibir los sentimientos experimentados. Es
a través de la empatia que la familia siente que aquello que expresan ha sido
reconocido e identificado, lo cual favorece la continuidad de la relacion.

e La sinceridad. En el sentido de que cada profesional debe reconocer sus
propias limitaciones y no sentirse condicionado a dar siempre una respuesta

resolutiva.

Toda relacion de ayuda conlleva un dialogo terapéutico. Este didlogo en un contexto
de atencion sanitaria, es el acto de comunicacion por excelencia puesto que se da a
través de la relacion cotidiana. No es necesario crear un clima que permita entrar en
un tema en concreto sino que surge espontdneamente entre profesional y familiares.
Este se puede llevar a cabo realizando una higiene, un cambio postural, o

compartiendo un café.

Mediante el establecimiento de la relacion asistencial se ofrece el marco adecuado
para promover la expresion de aspectos emocionales diversos y la resolucion de
aspectos materiales o practicos. Para algunas personas bastara con un proceso de
dialogo que les ayude a ordenar y clarificar el pensamiento; para otras se hara
también necesario el tramite o gestiéon de algun tipo de recurso.

Tanto en los espacios informales de relacion como mediante la entrevista individual
o del grupo son medios apropiados a través de los cuales se ofrece la posibilidad de
compartir sentimientos, dificultades, carencias y aspectos positivos relacionados con la
tarea cuidadora.

Algunas de las cuestiones que se pueden tener en cuenta cuando se ofrece apoyo a
los cuidadores son las siguientes: (*) Extraido y adaptado de indicadores de la

Universidad Auténoma de Madrid*°

> En muchas ocasiones, los cuidadores encuentran dificultades cuando se trata de
pedir y recibir ayuda por el miedo al rechazo general de la gente hacia la

enfermedad y la incapacidad.

0 www.UAM.es
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Conviene ser consciente de que la ayuda del profesional es muy importante y, en

ocasiones, crucial para los cuidadores.

Hay que tomarse tiempo para escuchar con atencion e interés.

Tratar de no subestimar a las personas porque sean mayores o de un nivel socio-
cultural distinto, explicandoles qué es lo que se estd haciendo y hablandoles

acerca de la enfermedad que padece su familiar.

Interesarse por cémo estdn emocionalmente, animandoles a compartir sus

sentimientos.

Intentar empatizar con ellos, comprendiendo y respetando las razones por las que
cuidan de sus familiares enfermos, aunque esto les suponga un coste muy alto

para su propia vida.

Estar preparados para escucharles cuando nos hablen de sentimientos negativos
como el enfado, la tristeza o el resentimiento, lo cual es muy probable dada la

frecuencia con que los cuidadores experimentan este tipo de sentimientos.

Recordar que muchos de sus problemas simplemente no tienen solucion.

Ayudar a los cuidadores a comprender lo que le estd ocurriendo a su familiar. Esto
ayudara a distinguir mejor entre los comportamientos usuales o esperables y los

inusuales.

Explicar a los cuidadores la evolucién de la enfermedad y los cambios que pueden

esperar que ocurran, con el fin de que estén mas preparados y los afronten mejor.

Animarles a disfrutar de tiempo libre y actividades de ocio, sabiendo que: Al centrar
sus vidas en torno a "dar", a los cuidadores se les hace mas dificil "recibir" y dejar

que otras personas cuiden de ellos.

Los cuidadores no sélo necesitan que se les diga que tienen que cuidarse y salir
mas de casa: necesitan también compafia en esos ratos de ocio para alcanzar

verdaderamente los beneficios del tiempo de ocio fuera de casa.

Si es posible, contribuir a poner en contacto a cuidadores que se encuentren en

situaciones parecidas.
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El acto de cuidar y sus dificultades

Cuidar no es una voluntad, es , ante todo, una disponibilidad emocional

Guillermo Salvador

Para favorecer la implicacion del mayor numero de miembros en el cuidado sera
necesario buscar formas en que todos puedan participar de manera directa o indirecta
efectuando reparto o compartiendo tareas y responsabilidades.

A menudo sucede que cuidadores y familiares, cuando se trata de cuidar del cuerpo
de la persona enferma, expresan serias dificultades o temen tener que hacerse cargo.

Este temor puede estar condicionado por:

Considerarse incompetentes y esperar que el equipo “experto” se haga cargo.

Querer para su familiar “la mejor atencion”.

Sentir que podrian hacer dafo fisico debido a su inexperiencia.

Notar que el enfermo/a no aprecia su dedicacion.
e Temer reproches o ser cuestionado, ya sea por el personal asistencial como
por otros familiares o cuidadores.

Algunos familiares no son capaces de explicitar su temor y se escudan en que es
deber del personal asistencial cuidar de estos aspectos haciendo algunas alegaciones
como por ejemplo que “hemos cotizado durante mucho tiempo a la Seguridad Social’.
Este tipo de respuestas u otras similares deben entenderse como un mecanismo de
defensa ante su sentimiento de incapacidad. Los profesionales deben estar atentos a
estas situaciones como posibles condicionantes de la participacion en los cuidados
facilitando todo tipo de informacién con el objetivo de transmitir seguridad. Los pasos

a seguir serian los siguientes:

e Invitar a los familiares a participar en los cuidados mientras el enfermo lo
requiera.

e Exponer los beneficios resultantes de la participacion.

e Dar a entender que el momento en que se facilitan los cuidados es un
momento de intimidad que a su vez permite mantener conversaciones de tipo

informal, donde los sentimientos pueden aflorar de forma espontanea.
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e Compartir los cuidados de forma que aprendan distintas técnicas que dotaran
de mayor conocimiento y posiblemente menor cansancio del cuidador.
e Reconocer sus dificultades disminuyendo la repercusion de las mismas

mediante la identificacion de sus progresos y capacidades.

Por otra parte existen situaciones claramente patologicas en las que es mas dificil
intervenir. Este seria el caso de algun tipo de fobia, obsesién o cuadro depresivo, etc.
gue no beneficiaria ni a enfermo ni a los familiares, y que requeriria la intervenciéon de
otro tipo de profesionales (psicoterapeuta, psiquiatra, etc). o en todo caso, una

consulta previa con los mismos.

Singularidad de la relacion intra- familiar

En cada familia existe una manera concreta de comunicarse con sus peculiaridades y
particularidades que forman parte del estilo de relaciébn genuino e intrinseco de la
familia.

Podemos ver a familias discutir acaloradamente y mas adelante participar juntos de
una celebracion. Otros en cambio toleran muy mal los dialogos controvertidos y
pueden vivirlo como una herida amenazante o dificil de cicatrizar.

Los momentos de crisis pueden provocar que la comunicacién quede amenazada y/o
dafiada debido a que hay menos capacidad de reflexion y las explosiones compulsivas
pueden aparecer con mas facilidad. De este modo, se podria entrar en un circulo de
malos entendidos, rencores, ofensas, reproches, etc.

Conocer el estilo de comunicacién permite a los profesionales enfatizar aquellos
aspectos que puedan resultar mas adecuados para llegar a conseguir un buen
entendimiento entre ellos y con el personal sanitario.

Se ha comentado la importancia de la comunicacion inter-familiar como un medio de
apoyo y de entendimiento asi como de reconocimiento del otro. Sucede que a veces
hay situaciones en que la comunicacion familiar disminuye o se hace mas dificultosa.

En el caso que nos ocupa, pueden existir varias razones. Algunas de ellas son:

e Temor a transmitir sentimientos que incrementen la ansiedad familiar.
e Sentirse susceptibles ante la indiferencia que pueda significar la transmision de
sufrimiento.

¢ Miedo a no sentirse escuchado y/o entendido.
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e Sensacion de que ni las palabras ni los hechos reflejan con fiabilidad lo que
se pretende comunicar.

e Sentimientos de impotencia relacionados con sentir que no disponen de
capacidad para una comunicacion efectiva con los distintos miembros del
grupo.

e Considerar que estdn dominados por la angustia.

e Preocupacion por ser posibles causantes de incrementar el conflicto por temor

a transmitir dudas, preocupaciones, cansancio, necesidad de ayuda, etc.

Este estilo propio de cada familia puede mejorar con el tiempo, pero en
situaciones de crisis es dificil analizar las causas y conseguir grandes cambios. Por

tanto, para favorecer y recuperar la comunicacion familiar se propone:

e Reconocer con ellos aquellas formas de comunicacion ya establecidas en el
ambito familiar y simpatizar con las mismas determinando su beneficio.

¢ |dentificar los temores que condicionan la comunicacion y trabajar juntamente
con ellos aquellos que sean modulables.

e No forzar cambios sin haber antes reflexionado al respecto. Un cambio de
estilo en la comunicacién requiere una reflexion previa y a su vez una prevision
de sus consecuencias.

¢ Animarles a compartir y expresar sus dificultades.

o Realizar con ellos pequefios ejercicios (de expresion o didlogo) que les
ofrezcan seguridad.

¢ Reconocer con ellos que no todas las preguntas tienen una respuesta.

Atencion a los miembros susceptibles de especial atencion

En las familias puede haber algunos miembros en situacion de mas riesgo o
vulnerabilidad. Es el caso de las personas ancianas, los discapacitados psiquicos,
enfermos mentales y los nifios.

El éxito de la intervencion con ellos depende, en primer lugar, de disponer de cierta
sensibilidad al respecto. Los miembros adultos de las familias son los que
generalmente se benefician mas de nuestras atenciones pero educar a las familias
en la preparacion para el cuidado exige incluir al mayor numero de miembros

posibles.
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El sufrimiento del grupo familiar se hace dificil de tolerar, tanto mas cuando dentro del
mismo hay miembros especialmente fragiles. Esto hace que muchas veces la propia
inseguridad haga eludir cierta responsabilidad al respecto.

A menudo los que se enteran mas tarde son precisamente los que necesitan una
dedicacion especial. Por ello el equipo debe estar muy alerta y animar a los miembros
de la familia a favorecer un clima de comunicacion entre ellos.

Siempre que sea posible, la informacion se debe dar desde los miembros de la misma
familia, puesto que a la vez se transmiten sentimientos con los que el miembro
vulnerable se puede identificar y sentir que forman parte de la normalidad. Previo a la
informacion, los profesionales pueden , juntamente con los familiares, haber pensado
en: la forma, el momento, las palabras mas apropiadas ( escogidas del Iéxico familiar)
etc.

Parkes dice que el peligro que puede representar un trauma en un nifio, es menor
que el peligro que conlleva no hacerle participe o excluirlo. De aqui la importancia de
incidir en los padres en la necesidad de comprension, atencién, preparacion y
seguimiento de estos.

Ayudando a los componentes del grupo familiar a enfrentar el deterioro de uno de sus

miembros les estamos ayudando a afrontar su propia pérdida.

Compartir con niflos y adolescentes El proceso de la enfermedad

La clave estd en la familia y el objetivo es
utilizar sus propias creencias y valores.

En ocasiones o con relativa frecuencia, los equipos o algunos de sus profesionales
creen poseer la férmula adecuada para indicar a los padres el modo en que deben
actuar o comunicarse con sus hijos. Sugieren, con facilidad, lo que se deberia hacer,
como si se tratara de una férmula magistral que hay que aplicar sin sondear
previamente el estilo de relacibn-comunicacion existente entre la familia tratada.
Segun el estado de fragilidad emocional en que se encuentren, dar indicaciones de lo
que deberian hacer puede resultar aventurado, sobre todo si los padres llevan a cabo

estos principios sin que previamente hayan sido razonados por ellos mismos.

Uno de los riesgos que este estilo de aporte puede conllevar es que los padres no se
sientan responsables de las consecuencias que se puedan haber producido a raiz de
su actuacion o intervencioén y, por tanto, no sean capaces de rectificar en caso de que

el resultado no se corresponda con el esperado.
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De hecho nadie tiene la receta exacta sobre el método mas eficaz de comunicar con
otra personay menos aun cuando se trata de hablar de temas que pueden producir
intranquilidad.aunque si se sabe que cuanto mas se conoce a la persona con quien se
intenta comunicar mas facil es encontrar el lenguaje apropiado para ello.

De esta forma el objetivo del equipo ira mas encaminado hacia:

Evitar la dependencia emocional compartiendo y reforzando su capacidad para
pensar a través del reconocimiento.
Favorecer reflexionar a pensar a cerca de como pueden resolver sus dificultades

de comunicacién y de esta forma suscitar la confianza en ellos mismos.

Si los padres ven a los profesionales como aquellos que son poseedores de
procedimientos magistrales e inequivocos, es muy probable que exista un el
sentimiento de precariedad o pobreza intelectual y emocional para compartir con sus
hijos la situacion del momento en que se encuentran. Una reduccién de la propia
confianza en la personalidad de los padres puede producir probablemente, como
contrapartida, un sentimiento infravaloratorio de los hijos hacia ellos: “(...) me lo estuvo

ocultando hasta que me llevé ante el médico y me dejé sélo con él (...)".

Aunqgue el objetivo es que se produzca una transmision de informacion hacia los
menores del hogar, el interés inicial debe ir encaminado hacia las necesidades de los

padres sin olvidar que los nifios también estan involucrados

En la atencién integral existe un aspecto educativo y comunitario fundamental. La
salud mental de la familia depende, en gran parte, de la fortaleza emocional de los
padres. Asi pues, en la medida en que los equipos ayuden a capacitar a la familia a
afrontar la situacion que estan viviendo, estdn promoviendo el desarrollo favorable de
sus funciones emocionales.

Es probable que, ante la situacién de sufrimiento que estan viviendo, intenten
protegerse y proteger a los suyos evitando el didlogo y la comunicacién: “(...) Ya es
suficiente con que yo sufra, no podria, ademas, ver como sufren mis hijos al saber la
noticia (...)".

En situaciones de crisis no es facil encontrar las palabras adecuadas. Sia medida que
avanza la relacibn que mantienen con el equipo, este tiene una actitud algo

paternalista o dominante, se les hace mas evidente que ellos no disponen de las
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mismas habilidades y se incrementa, entonces, la conciencia de su falta de
capacidad para mantener una buena comunicacion.

Asi pues, la tarea del equipo debe ir encaminada a mostrar a los padres que si
los profesionales son capaces de mantener una buena comunicacion, también ellos

pueden llevarla a cabo.

A través de la funcién educativa, no instructiva, se promueve que las familias
no soélo dispongan me mayor capacidad para sobrellevar la situacién del momento,
sino también, que la experiencia les predispone a modular futuras situaciones
similares de una forma mas arménica y saludable. Para ello, se hace necesario que
los profesionales integrantes de los equipos sanitarios sean sensibles y adquieran
conocimientos y habilidades suficientes para poner en funcionamiento una relacion de
ayuda eficiente.

Esta ayuda tiene los siguientes objetivos:

Aumentar la confianza de los familiares en el equipo entendiendo que se produce una
relacién horizontal donde el intercambio y el respeto promueven la confianza. Asi

pues el mensaje a transmitir sera el siguiente:

1 Ellos pueden ser capaces de mantener un buen nivel de comunicacion al igual que
lo hace el equipo. Simplemente se trata de encontrar el punto que permita iniciar esta
posibilidad. Como se ha visto en capitulos anteriores si la familia estd en momentos de
mucho impacto se buscara la forma mas adecuada para que el procedimiento sea lo

mas favorable posible.

1 Es una cuestion de aprendizaje. De la misma forma que los profesionales han
aprendido a tener ciertas actitudes y a mejorar sus habilidades en el trato con las

familias estas pueden igualmente aprender con su ayuda.

[l Actitudes profesionales pragméticas no dogmaticas. Se trata de ofrecer aportes que
permitan a las familias buscar la forma, el momento y modo més acorde con su propio

estilo de vida para que se produzca la transmision de informacion.

Para que los objetivos puedan llevarse a cabo de forma satisfactoria serd adecuado

secuenciar los pasos a seguir:
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* Manifestar disponibilidad para hablar sin prisas. Evitar estar condicionados por
la necesidad de transmitir un mensaje. Si se fuerza la conversacién se puede
favorecer la tendencia a adoptar actitudes negativas o defensivas que poco
ayudaran a crear el clima de confianza esperado. Es probable que segun el
estado en que encuentre la familia haya que esperar otros momentos o dicho
de otra forma, para conseguir los objetivos propuestos es necesario
comprobar que existe una reciprocidad en la predisposicion comunicativa.

*  Actuar abiertamente sin perjuicios mostrando interés incluso curiosidad como
una forma de reconocer capacidades a cerca de sucesos significativos vividos
en la familia. Esto permitira descubrir sus capacidades y flaquezas para poder
hacer posteriormente una intervencion mas educativa.

*  Dar un paseo memoristico por las experiencias vividas. Es conocido que se
tiene tendencia a relacionar situaciones con connotaciones similares y por
tanto experiencias anteriores pueden condicionar las actitudes el momento.
Permitir hablar de ello o incluso sugerirlo ayudard a los profesionales a
identificar como ha sido su experiencia al respecto.

*  Recobrar su habilidad imaginativa o ayudar a disponer de ella.

De esta forma se les ayuda a buscar formas de andlisis respecto a su
comunicacion con los miembros objeto de atencion. A modo de ejemplo se
podria pensar en las siguientes palabras introductorias: “¢que pasaria si....?"

“¢.Como cree usted que reaccionaria en caso de....?" “¢,Como quisiera que....?

*  Crear un clima de didlogo donde los padres puedan expresarse a cerca de sus
hijos de forma que puedan explicar cdmo son sus relaciones; sus aspectos
mas infantiles y sus capacidades mas adultas. Por regla general, esto se

concreta de formas distintas:

1.- Anécdotas o sucesos de su vida

Este es un buen momento para que el profesional despliegue sus capacidades
observadoras e identifique los valores y creencias que prevalecen en el seno
de la familia para que, entonces, utilice estos conocimientos encaminados a la

consecucion de los objetivos que se ha marcado.

“(...) Por lo que usted explica, parece ser que sus hijos han aprendido a valorar

la amistad como muestra de algo que se fortalece con el trato. ¢ Siente usted
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gue la actitud de silencio que hay actualmente en casa tiene que ver con lo que

usted considera un ambiente amistoso?”

“...) Se quejaba usted de que al inicio de la enfermedad parecia que los
médicos se ocultaban para no tener que enfrentarse a sus preguntas y esta
incertidumbre no le permitia ver nada mas. Yo me pregunto si esto no esta
pasando con sus hijos que, segun parece, se acercan a usted para preguntar y

usted, al igual que los médicos, esquiva este acercamiento”

2.- Explicacion de los padres, incentivadas por el equipo, sobre como han resuelto

otras situaciones similares a lo largo de su vida.

Este puede ser un buen momento para reconocer la capacidad de los padres y
estimularlos para que busquen la mejor manera de afrontar la nueva situacion,
dejando de lado que en ese momento puedan no sentirse capaces de hacerlo. El
objetivo es promover su capacidad creativa para saber qué elementos podremos

aprovechar mas adelante.

“(...) Me explicaba usted que hace un par de afos tuvieron que cambiar de ciudad
y que esperaron a que acabara el curso escolar para decirselo a sus hijos porque
temian disgustarlos. Al parecer, de lo que se quejaron, sobre todo, es de no haber
podido despedirse de sus compafieros. ¢Ve usted en la situacion actual alguna

relaciéon con este suceso?”

“(...) Me explicaba que cuando su hijo tenia cuatro afios se murié el panadero y su
hijo le pidi6 cortar una rosa del jardin para darsela a su esposa. ¢Le ha preguntado a

Su hijo qué es lo que sinti6 cuando murié el panadero?”

Buscar ayuda a través de aquellos sentimientos que les proporcionen coraje: Se
trata de exponer sencillamente cuantas cosas existen aun en la familia a las
que se deben hacer frente y como sacarles partido a la vez que proponer un

sistema de participacion con los hijos.

Generar sentimientos esperanzadores tanto en los padres como en los hijos,
y darles fuerza para continuar con el dia a dia. En este contexto, el equipo
puede mostrar la cantidad de cosas que puede llevar a cabo la familia y como

extraer provecho de cada momento de sus vidas. Asi mismo, el equipo
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deberia, junto con los padres, proponer un plan de intervencién implicando a

los nifios, siempre en la medida de sus posibilidades.

(...) Peter podria ser el encargado de hacer zumos y de darle la medicacion

de las ocho (...)".

El profesional debe tener conocimiento de las diferentes etapas del desarrollo del nifio
para ayudar a los padres a reconocerlas en sus propios hijos. Esto potenciara que los
padres puedan identificar lo que es importante en la mente de un nifio en cada
momento, en funcion de la etapa de desarrollo en la que se encuentre.

El hecho de descubrir lo que tiene significado para ellos y, a partir de aqui, escoger la
via de comunicacién mas adecuada permite y facilita el crecimiento y la armonia

familiar.

A modo de conclusién favorecer la comunicacion de la familia con los mas jévenes o

menores podria quedar definido de la siguiente forma y con las siguientes consignas

Respeto a la privacidad e intimidad.

Cautela seria quizds la palabra mas apropiada para dar a entender que es
conveniente, a veces no intervenir si no se tienen posibilidades de hacerlo de una
forma adecuada antes que precipitarse en hacer recomendaciones fruto de la propia

ansiedad personal o profesional.

Espontaneidad en las acciones. Para ayudar a las familias en su disposicion a
comunicar con los menores no siempre es necesario un espacio formal si no que es
por medio del trato y la relacién con los profesionales que se puede establecer el
espacio adecuado para hacer aportes. Por ejemplo la enfermera de atencion
domiciliaria puede preguntar mientras hace una cura o el medico mientras expande

una receta etc.

Formacion continuada. Tal como ya se ha dicho, en otros capitulos, la familia es un
grupo que puede ser flexible en la composicién de sus miembros y por tanto sujeta a
posibles cambios tanto a nivel de estructura como en sus funciones mas emocionales
lo cual hace necesario que el profesional disponga de conocimientos y habilidades

suficientes tanto para ellos mismos como sujetos, que como tales no son
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invulnerables a lo que sucede a su alrededor, como para aquellas personas a las que

atienden.

La distraccion familiar: formas y estilos.

Tener conciencia de la enfermedad conlleva estar pendiente de los sintomas que
esta puede ocasionar. Esto sucede aun mas cuando la mente de la persona enferma
esta carente de estimulos externos que ocupen su intelecto.

Cuando se sufre una enfermedad, el espacio de tiempo que se dedica a la ocupacion
laboral queda vacio de contenido y, dependiendo del estado de animo condicionado o
no por los sintomas, las otras dos terceras partes pueden sufrir también alteraciones.
Mientras que los miembros sanos de la familia deben continuar cumpliendo con sus
obligaciones o incluso asumir algunos de los roles que no cubrian hasta el momento,
la persona enferma va percibiendo sus pérdidas y requerird de un esfuerzo personal
para adaptarse a esta nueva situacion. El tiempo dedicado hasta entonces al trabajo
debe ser cubierto por otras actividades de ocio, culturales, etc. de lo contrario, puede
aparecer el aburrimiento e iniciarse un circulo de sucesos que no benefician el curso
de la vida cotidiana. Por otra parte la disminucién del trabajo intelectual o fisico
provoca menos cansancio y como consecuencia mas dificultades para conciliar el
suefio.

Si la persona enferma goza de cierta creatividad, podra ocupar su tiempo libre con
menos dificultades, a la par que servirA de estimulo para que la familia pueda
interesarse por esa nueva dedicacion. Si por el contrario, carece de imaginaciéon y no
encuentra con qué distraerse, dedicara mas tiempo a pensar en lo que haria si no
estuviera enfermo con cierta melancolia y estara mas pendiente de sus sintomas. La
familia a su vez sufrird mas la falta de adaptacion, compartiendo con el enfermo esa

situacion mezclada por el abatimiento y la preocupacion.

Aparece también otra diferencia entre las personas que dedican su tiempo de ocio a
actividades de tipo fisico y las que lo ocupan con otras de caracter mas sedentario.
Estas ultimas probablemente notardn menos el cambio porque no supone una ruptura

con su cotidianeidad anterior.

Por otro lado, la familia puede sentirse muy contrariada:
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a) En lo concerniente a la persona enferma:

e No encontrar el procedimiento que permita facilitar la suficiente dosis de
distraccion.

e Experimentar la posibilidad de reprochar al enfermo ser el causante de su
propio desanimo y pereza.

e Tener miedo a la propia insensibilidad que podria llevar a la indiferencia

frente a la situacion.

b) Respecto a ellos mismos:

¢ Haber perdido el sentido del humor y/o la imaginacion.

e Sentir que también necesitan su espacio de distraccion, pero considerar que
no tienen derecho al mismo porque el enfermo no puede disfrutar del suyo. Se
trata de una identificacion adhesiva con la persona enferma.

e Temer el reproche de los demas, es decir, que se les acuse de no estar
suficientemente afectados en caso de realizar actividades ludicas.

En los momentos iniciales la familia posiblemente se haya esforzado en ofrecer al
enfermo entretenimiento, pero la rutina, el cansancio, etc. pueden mermar las energias
puestas en el comienzo.

Se trataria, por tanto, de mantener actividades dindmicas, equilibradas en el tiempo y

ajustadas a las circunstancias.

AIgunos puntos a tener en cuenta son:

e Llevar un ritmo de vida lo mas normalizado posible. De esta forma se evita que
el cambio de ritmo recuerde constantemente la enfermedad y sus
consecuencias.

e Intentar incorporar las nuevas obligaciones o actividades como acciones que
forman parte de la vida cotidiana.

e Procurar que la persona enferma siga ejerciendo el rol que desempefiaba
hasta el momento. Aunque esto suponga un esfuerzo por ambas partes,
mantendra su autoestima al considerarse util y necesaria para los demas.

e Poner imaginacion y no renunciar a ningun intento susceptible y asequible de

diversion por miedo al fracaso.
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o Entender que la distraccién de los miembros sanos de la familia les permite
mantener un mejor sentido del humor y transmitirlo asi a la persona enferma

por lo que ella también saldrd beneficiada.

El equipo puede ejercer como medio de transmision de experiencias de unas familias
a otras en lo que a recursos, ideas Yy tipos de actividades se refiere. Con ello se

alcanza un mayor bienestar cuando el final puede estar cerca.

Cuidar de una persona con falta de autonomia no tiene por qué ser sinbnimo de
descuidarse a uno mismo. Por este motivo siempre que la familia esté en momento de
poder recibir consejos de personas externas y esto no suponga mayor sobrecarga, es

importante la realizacién de actividades para el autocuidado.

Se puede pensar en el caso de un matrimonio cuyos miembros tienen 65 afios. El
marido padece, de repente, un proceso de pacreatitis. Tras cinco meses de
hospitalizacién, se le da alta a domicilio. Existe una situacion de dependencia con

prondstico reservado.

Se ofrecié a la familia, cuya capacidad de organizacion emocional y practica era
predominantemente correcta, el apoyo de Trabajadora Familiar con los siguientes
objetivos: Instruir en técnicas sobre curas y sondas; facilitar apoyo en tareas de
higiene personal, y ofrecer apoyo emocional a la cuidadora en situacién de
sobrecarga.

Por parte del trabajador social se ofrecia espacio especifico para hablar con la esposa
de sus propias angustias, dificultades, proyectos de futuro; y para promover espacios
de ocio a dedicarse a si misma. En este sentido la esposa habia estado asistiendo con
anterioridad a cursos de pintura y pudo organizarse con la familia extensa y encontrar
algun espacio para retomar esta actividad. En este caso se observd por un lado una
mejora considerable desde el momento en que la usuaria retomé su actividad ludica,
que durante un tiempo fue el Unico espacio para si misma, y por otra parte hubo una

mayor implicacion familiar que mejoro la relacion.

Esto mismo es aplicable a la persona dependiente; en la situacién que se comenta, el
enfermo realizaba actividades manuales compatibles con su dependencia. De esta
forma la realizacion de las actividades le distraia al mismo tiempo que ganaba

movilidad, mejorando su estado de animo para sorpresa de la familia.
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Sintomas fisicos y familia

La familia, representante de los sintomas de la persona enferma.

En nuestra cultura tener sintomas es un indicador de debilidad. En general, a todo
ser humano le es mas agradable expresar y comunicar sucesos positivos que hechos
con connotaciones de descontento. Tener que manifestar la aparicion de nuevos
sintomas o la persistencia de éstos y el malestar que producen no siempre es facil
para la persona enferma. Detrds de esto puede existir el temor a una respuesta
desagradable por parte del especialista, cuestionamiento sobre el seguimiento del
tratamiento farmacoldgico, falta de interés, banalizacion... revirtiendo en un reproche
hacia la persona enferma cuyas energias igualmente van disminuyendo y cuya

capacidad para insistir va quedando mermada.

El Sr. Gbmez, cuando su médico le decia que no habia recibido respuesta del cirujano
para ser intervenido de gastrostomia, le decia a su médico “no se preocupe doctor,
a ver si para mas adelante...” Consecuentemente a la salida de la consulta el Sr.
Gomez refunfufiaba a su mujer y ésta lo tachaba de cobarde ‘tienes que enfrentarte al
doctor... que hubiera llamado delante de ti... ”

Posiblemente el Sr. Gomez debido al proceso de su enfermedad no seria candidato a
ser operado pero ante el temor de darle un disgusto, el médico se excusaba sin
darse cuenta de las consecuencias que esto acarreaba: por un lado, el orgullo herido
del enfermo. no era capaz de reclamar aquello que consideraba un derecho. Y por
otro lado el conflicto en la familia ( su mujer lo hace responsable del fracaso). Quizas
un tan sélo decir por parte del medico: “ahora tal y como esta en este momento de su

enfermedad no lo considero adecuado, es muy arriesgado...” etc.

A menudo sucede que, y sobre todo, en el contexto de la cultura mediterranea, el
enfermo delega en la familia todo aquello que haga referencia a la informacion,
medicacion, etc. como una tactica para protegerse ante posibles riesgos de
informacion brutal o simplemente porque necesita contemplar su enfermedad desde
otro prisma. Aunque parezca una postura muy inmadura puede alcanzar sus
beneficios tanto para el enfermo como para la familia. Pero es necesario observar

primero como esto afecta tanto a la familia como al equipo.
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e En cuanto a la familia: por un lado se siente autorizada a reclamar, reivindicar
planificar etc., pero a su vez recae sobre ella la responsabilidad del éxito o
fracaso de las tareas encomendadas.

e En cuanto a los equipos asistenciales: si los intereses van a la par, se creara
una relacion de camaraderia sin cuestionar la autoridad del enfermo, pero si
por el contrario la familia tiene unos intereses distintos o su actitud no es la
esperada probablemente el equipo se sentird incomodo y con facilidad puede
acusar a la familia de apropiarse de la autoridad de la persona enferma etc. y/
0 adoptar actitudes inadecuadas e inapropiadas hacia la familia.

Como en la mayoria de situaciones sera necesario barajar hipotesis hasta

llegar a la comprensién de los hechos y adoptar la postura mas adecuada.

La propuesta es que los equipos encuentren el método apropiado para que equipo,
familia, y enfermo bajo ninglin concepto pierdan la confianza ni en ellos mismos ni

en los otros.

En una clase sobre la Familia en un hospital una enfermera explica el caso de la
esposa de un enfermo ingresado que pedia calmantes para su marido y la enfermera
se planteaba si no seria mejor administrarle dicha medicacion a la esposa ya que el
enfermo nunca solicitaba nada. “Es ella la que necesita los calmantes” el profesora
responde que quizas si, pero que podria ser oportuno explorar si la esposa no es
quien ejerce la funcién de “reclamar” bien a peticion implicita o con consentimiento del
enfermo. La enfermera no se sintio satisfecha con aquella respuesta y entonces de las
ultimas filas se acercé a la mesa del profesora un sefor laringectomizado, pero que
se hacia entender muy bien, y le contesta a la enfermera: “ Yo no me quiero enfrentar
con el personal sanitario. Ya tengo bastante con estar enfermo, mi mujer es la que

pide y hace por mi lo que yo le solicito”

La familia est4 formada por diferentes miembros que figurativamente estan enlazados
en forma de vasos comunicantes. Cada miembro ejerce uno o0 mas roles de los que a

su vez el resto de los componentes se beneficia.

El papel de queja, por ejemplo, puede ejercerlo Unicamente uno de estos miembros,
beneficiandose los demés, no sdélo por los resultados, sino porque ellos también han

formado parte de la misma permitiendo que se llevara a término.
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Por tanto si la persona enferma se siente cohibida, o0 le cuesta expresarse,
probablemente manifestara sus preocupaciones a aquel miembro de la familia que se
haga cargo de su situacion y pueda transmitirlo al personal sanitario sin temor a una
“respuesta reproche”.

La mayoria de las personas que trabajan en el &mbito de la sanidad pueden conocer
situaciones donde el enfermo timidamente confiesa sentirse mejor y la familia,
entonces, se sorprende, ya que momentos antes el enfermo podia estar quejandose y
lamentandose. El enfermo consciente de que su salud esta en manos del equipo
médico no quiere ser antipatico ante el personal sanitario y menos ante su médico;
por tanto, se le hara dificil transmitir noticias o peticiones que pueden resultar
desagradables mas aun cuando se trata de segundas visitas.

De aqui la importancia de escuchar a la familia para que ella pueda transmitir también
su informacion y punto de vista. De esta forma, el equipo creara un clima que permita
la suficiente confianza como para que el enfermo se sienta cdmodo expresando su
lamento y la familia se afiada al mismo entrando de esta forma en una dindmica de

cooperacion.

Interpretacion del dolor por parte de la familia y traspaso al equipo.

El dolor es aquel sintoma que esta presente en mayor medida en la mayoria de los
casos de enfermedad oncolégica en estado avanzado. Es también quizas el mas dificil
de medir en cuanto a intensidad. Se podria decir que es el que lleva consigo mas
connotaciones subjetivas, puesto que no es visible.

Como se ha comentado en el apartado anterior, el enfermo puede sentir dolor y
expresarlo abiertamente o contenerlo. En el segundo caso, puede que se manifieste
de otra forma: con enfado, mal humor, estados de desanimo, etc. También se pueden
dar situaciones de hiperactividad para mantener la mente ocupada.

El dolor es una percepcién subjetiva en la que el estado emocional influye. La
presencia de dolor es un signo claro de que el cuerpo, o0 una parte de él, no esta bieny
por tanto recuerda que existe una enfermedad que lleva consigo una serie de riesgos,
generando un circulo que se sucede sin principio ni fin.

De nuevo aqui se hace imprescindible la aportacion de la familia para que el equipo
asistencial pueda hacer un diagndstico lo méas ajustado posible a la situacion y ofrezca

las medidas adecuadas para disminuir el dolor.

Las acciones a llevar a término, ademas de la farmacologia son:
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* Solicitar a la familia que observe cuales son los momentos en que el enfermo
manifiesta dolor y en qué circunstancias para valorar los agentes externos que
lo puedan condicionar.

* Ensefarles a llevar a cabo todas aquellas medidas no farmacoldgicas de las
gue el enfermo se puede beneficiar. La enfermeria es conocedora de muchas
de estas medidas.

* Fomentar la comunicacion, la distraccion, romper rutinas, etc.

El interés que el equipo sanitario manifieste en poder controlar el dolor aportara
seguridad tanto a enfermos como familiares.

En la medida en que se crea una estrecha colaboracion y el equipo puede hablar
abiertamente con el enfermo y familia de la multidimensionalidad del dolor y de sus
distintos significados, es probable que se obtengan mejores resultados que si
Unicamente se trata el dolor como un sintoma aislado.

El equipo puede hacer multiples aportaciones de tipo imaginativo. Se puede preguntar
a la familia sobre las aficiones de la persona enferma de forma que ésta revise el
pasado o redescubra algunas cosas de las que ahora el enfermo se podria beneficiar.
Cualquier actividad que signifique reconocimiento de la persona, se encuentre en el
estado en que se encuentre, contribuira a mantener su espiritu mas activo y su mente

estard menos ocupada por el dolor.

Generalmente la familia abandona a los dos o tres primeros intentos de promover una
intervencion intelectual mas activa del enfermo y quizas el equipo podria transmitir que
aunque éste no sea capaz de reconocer mejoria al respecto probablemente siempre
serd mas conveniente continuar con acciones dindmicas, que permanecer en la
inactividad.

Es conveniente compartir y ponerles al corriente de los sucesos cotidianos tanto
sociales como familiares reclamando su punto de vista ya que su rol continua siendo el

mismo a pesar de los inconvenientes que le rodean.

Juan no se atreve a explicarle a su padre que el examen de fisica no le fue bien por
temor a disgustarle mas, pero no se da cuenta de que evitando esa noticia lo
descalifica como padre y le inhabilita para que éste, aunque enfermo, pueda

manifestar una actitud empatica ante el pesar de su hijo.
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Cuando el dolor se cronifica y se han agotado todo tipo de medidas para disminuir la
intensidad del mismo, enfermo y familia requeriran un esfuerzo de adaptacién adn
mas complejo.

El dolor crénico es un indicador claro de riesgo de claudicacion tanto del enfermo
como de la familia dado que se pierden las esperanzas; se pueden agudizar de nuevo
sentimientos de enojo, amenazay confusion.

A su vez, la persona enferma puede entrar en un estado de desesperanza y regresion
gue dificultara la relacion pudiendo provocar una sobre implicacién de los cuidadores
con el consecuente agotamiento posterior a corto plazo.

Esta situacion requerira por un lado, un seguimiento mas comprometido del equipo, a
fin de intensificar la ayuda terapéutica y, por otro, reconocer la cronicidad del dolor y
considerarla como un componente de la cotidianeidad y fomentar con especial cuidado
las medidas propuestas en los apartados anteriores: distraccion, implicacién familiar,

atencién del equipo sanitario...

El equipo como continente del dolor y devolucién a la familia.

Uno de los aspectos imprescindibles para efectuar un buen ajuste terapéutico es el de
“acomodarse a la realidad”. La queja, las suposiciones, las conjeturas, los supuestos
condicionales, las profecias auto cumplidoras, etc. no haran otra cosa que obstaculizar
los planes de actuacion, puesto que la realidad no siempre puede modificarse de
forma répida ni al gusto de todos y las posibilidades de cambio pueden estar muy
condicionadas por las distintas experiencias vividas.

Los servicios sanitarios son el eslabén final donde se depositan los sintomas, los
miedos, las angustias, etc. El equipo acaba siendo el recolector y contenedor de tales
circunstancias, puesto que no puede traspasar el problema a nadie mas . Este debera,
entonces, utilizar la técnica de la reformulacion de los hechos, circunstancias, sucesos,
dolores, etc. a través de un andlisis de los mismos y efectuando nuevas propuestas,
haciendo participes de éstas a todos los miembros implicados. Sélo a través de esta
devolucién, fruto del consenso y a través del compromiso, asumiendo cada uno su
implicacion y responsabilidad, se conseguird un equilibrio en la dindmica de la

atencion.

En un espacio de supervision, la trabajadora social expone que el hijo de un Sr. que
lleva una semana ingresado para el control del dolor, se queja a ella de que este dolor
no esta controlado y que empieza a estar cansado de que le estén tomando el pelo y

continua diciendo “ Ustedes no daran el alta a mi padre hasta que este dolor se
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controle” y en otro momento de la entrevista dice “ claro que si aqui no le hacen nada
para eso es mejor estar en casa...”

La trabajadora social era consciente de que dias antes el médico estuvo hablando con
este hijo y su hermano e informandoles de lo complejo que estaba resultando el
control del dolor.

Finalmente una vez comentado el tema con los distintos profesionales implicados se
propuso involucrar mas al hijo en el control del dolor: revision del pasado, la
capacidad de tolerancia a nuevas o complicadas situaciones, formas de manifestar la
angustia etc., para luego observar en cuales eran los momentos de mayor y menor
manifestacion algica.

Esto permitié que el hijo se sintiera uno mas en la tarea del control del dolor de su

padre. Y asi pudo entender la complejidad de la situacién en la que todos navegaban.

Consideraciones Eticas a tener en cuenta en el trato con las familias

“La ciencia es eficiencia y la moral se
esta acercando peligrosamente al

modelo de la eficiencia cientifica.”

Michael Focault

Mohamed decidi6 volver a su pais cuando se le inform6é de que no habia mas
posibilidades de tratamiento, quedando su enfermedad pendiente de controles vy
transfusiones de sangre cuando fuera necesario. Sus oportunidades laborales en
Espafa se habian acabado. Ante su deseo de volver a Marruecos el medico le hacia
dudar porque sabia que en su pais no recibiria una atencion tan completa como la que
agui le podiamos proporcionar, aunque paralelamente le recomendaba que no
estuviera solo. Estuvo dos semanas muy angustiado sintiéndose terriblemente egoista
porque por un lado se creia con la obligacion moral de volver a su pais, pero por otro
temia empeorar y que sus necesidades no fueran cubiertas. Preguntaba a todas y
cada una de las personas que le atendian que harian ellos, con lo que recibié gran
variedad de respuestas que no le ayudaban en absoluto a tomar una decision. Por
suerte el tema concluyé cuando el trabajador social del equipo propone a su médico
gue transmitiera su opinion profesional al respecto. Asi pues, éste se sent6 en la
cabecera de su camay le expuso lo que era mas aconsejable llevar a cabo desde el
punto de vista médico.

Entonces Mohamed tomé las riendas del tema y a pesar de lo recomendado decidid
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volver a su pais. Ante esta decisidon el equipo pudo organizar todo el refuerzo
necesario para que su salud fuera lo mas cuidada posible donde decidié que fuera su

tltimo destino.

En la atencién sociofamiliar se deben tener en cuenta la existencia de formas de
actuar que podrian entrar en conflicto con el procedimiento ético de los profesionales.
Algunos de ellos son:

e Cuando ciertos profesionales observan actitudes pseudo paternales en algun
miembro del equipo. Este tipo de actitudes condicionan la capacidad de
autonomia del enfermo y la familia para tomar decisiones propias o cuestionar
las ofrecidas. “Mujer, deje ya de preocuparse, nosotros ya sabemos lo que les

conviene”.

¢ Algunos centros sanitarios pueden exigir un grado de sumisioén en los cuidados
que obligue al enfermo y a su familia a renunciar a su autonomia. Un ejemplo
puede ser que el enfermo renuncie a un tipo de tratamiento y, en este caso, se
mantenga una actitud de desinterés o abandono de la atencién del enfermo
con medidas directas o indirectas.

¢ Responsabilidades no compartidas. Puede suceder que el equipo sanitario
frente a dudas en la toma de decisiones deje estas responsabilidades en
manos de la familia. Esta vive, entonces, un serio conflicto dado que su
capacidad para pensar o discernir esta mas dominada por los sentimientos que
por su raciocinio. En este caso, las consecuencias pueden ser de alto riesgo
por el sentimiento de abandono percibido o por las dudas constantes y el
sentimiento de culpa que se puede generar, en caso de que la decisién tomada

no haya dado los resultados esperados.

o Las altas precipitadas. La precipitacion de ciertas altas no da opcion a que
sean cuestionadas y, en caso de hacerlo, la contra-respuesta puede ser
encasillar a los familiares como quejosos y/o no querer hacerse cargo del

enfermo.
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o El déficit de recursos para atender situaciones concretas puede disfrazarse de
forma que se niegue esta necesidad, responsabilizando a la familia de ciertas

desatenciones.

e Actitudes de enfrentamiento hacia comportamientos, decisiones,
pensamientos.... de las familias

e Situaciones en las que el profesional se ha visto en la necesidad de pasar por
alto cuestiones que comprometen la salud mental o fisica del cuidador debido a

carencias de recursos de la comunidad.

A menudo los equipos se sienten divididos debido a su implicacion o identificacién con
algunos aspectos de las familias.

Carmen, enfermera del turno de noche, escucha como el marido de una persona
ingresada le confia que la situacion se le hace insostenible y que siente la necesidad
de abandonar las vigilias y pasar la noche en casa con sus hijos.

Carmen intenta defender ante el equipo que se le anime a descansar en casa,
mientras que otros miembros piensan que es su deber permanecer al lado de su
esposa durante el tiempo que ella permanezca hospitalizada porqué creen que este
es el deseo de ella.

Ante esta o situaciones parecidas un profesional asistencial consciente de tales
cuestiones éticas, puede sentir que el resto no comparte la misma percepcion de la
situacion, y por temor a ser increpado, instigar o generar conflictos puede renunciar a

una participacién activa tanto con la familia como con el equipo.

Responsabilidad profesional ante la sociedad:

Una funcién de los profesionales asistenciales, que tienen conocimiento directo acerca
de la realidad sobre la que ejercen su rol laboral, es la deteccibn de nuevas
necesidades y cambios sociales para proponer la creacion de recursos.

Anteriormente se han mencionado aquellos aspectos que dependen de las
capacidades familiares y sus potencialidades para adaptarse a la situacion de
enfermedad. No obstante una atencion de calidad ser& el resultado de la suma de
estos aspectos familiares internos, asi como de la existencia de recursos externos

adecuados en caso necesario.
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De entre los factores que no son responsabilidad de la familia estdn los recursos
economicos que destina un estado de bienestar para la cobertura de necesidades.
Aguellos paises con un estado de bienestar poco desarrollado estan en situacion de
desventaja puesto que tienen que hacer frente a situaciones de enfermedad a costa de
un sobreesfuerzo familiar que a la préactica se traduce en una pérdida de posibilidades
de insercion laboral de la mujer que suele ser quien habitualmente ejerce tareas de
cuidado.

Espafia, cuyo nivel de desarrollo es aceptable, esta por debajo de la media europea y
de los paises del norte de Europa en cobertura de necesidades sociales. En palabras
de Viceng Navarro®: “Los servicios de ayuda a domicilio cubren solamente el 1,5% de
los ancianos de Catalufia porcentaje mas bajo que el promedio espafiol (1,6%) y
mucho mas bajo que el promedio de la UE (4,5%) y del norte de Europa (19,5%). (...)
Esta situaciéon de escaso apoyo de las politicas publicas a la familia tiene un coste

elevadisimo tanto para las personas adultas como para la sociedad”.

En este sentido éticamente los equipos profesionales tienen un papel importante como
agente de transmision de necesidades que faciliten el proceso de toma de decision a

la hora de programar servicios y crear nuevos recursos.

La nueva vision de las cargas del cuidador ya sea por causas demogréficas,
sanitarias 0 emocionales ha originado que la Sociedad del Bienestar ponga en
marcha planteamientos para crear programas que permitan, de alguna manera,
mantener el equilibrio y estabilidad familiar de modo que la familia pueda

continuar ejerciendo como cuidadora.

Evidentemente poner en marcha programas de atencién supone un incremento

de gastos por parte de la administraciéon publica.

No obstante el problema no se resuelve si el enfoque politico esta Unicamente
encaminado a sentirse o menos agredido posible por las familias ofreciendo
alternativas al minimo coste permitido, porque de este modo en el mejor de los

casos se habra conseguido resolver parcialmente el problema o desplazarlo.

El internamiento de una persona de 35 afios afectada de compresion medular

en un centro de ancianos para descanso de la familia, ciertamente permitira el

%t Navarro. V.
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descanso fisico brindado a la misma, pero esta situacion puede ocasionar serios
problemas emocionales tanto en la persona enferma como en la familia ya que la
sensacion de ser abandonado por parte del primero como la de abandonar en un
lugar no del todo adecuado por parte del grupo familiar estara presente. De esta
forma el sentimiento de contrariedad puede llegar a ser persistente y dificil de

mitigar.

Todavia hoy , la mayoria de las Politicas de Bienestar estan encaminadas a
promover recursos con un interés mas politico que social forzando a que la
comunidad se adapte a los mismos mas que a proporcionar medios acordes a

las necesidades planteadas desde una vision amplia y arménica.

Escuchar a las familias, haya conflicto o no, deberia ser considerado un privilegio. Una
de las razones es porgque en realidad estan totalmente despojados del envoltorio de la
apariencia dado el momento emotivo, caético, intenso y trascendente en el que se
encuentran. Todo ello les convierte en unos seres transparentes que transmiten la
mayoria de las veces su parte mas genuina. Compartir estos momentos permite
identificar qué aspectos de la atencién son mas valorados y cudles son sus
necesidades mas apremiantes. Por eso deberia ser un compromiso de los
profesionales hacer llegar a las administraciones competentes aquello que
transmiten, previamente elaborado a nivel técnico y siempre acompafiado de
propuestas alternativas.

A veces se trata simplemente de mejorar, reconocer y equilibrar el ratio de

profesionales, las tareas, los recursos etc.

Los equipos asistenciales estdn demasiado ocupados en el control de sintomas y
queda poco tiempo para otros aspectos que son a la vez complejos y que requieren
tratamientos complementarios. Esto sdélo sera posible si desde el conjunto
multiprofesional de los equipos asistenciales se toma conciencia de que en el
esfuerzo para ayudar al “confort de la persona enferma” ha de existir un compromiso
de ayuda a la sociedad en general y sobretodo se ha de evitar estar condicionados
por los modelos estereotipados de vida a la vez que promover la adopcion de
politicas sociales que permitan el crecimiento personal y madurez social y familiar
suficientes como para que cada individuo, familia o comunidad puedan hacer frente a

sus propias eventualidades, conflictos y necesidades.
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No se trata de desarrollar utopias apoyadas por ejemplo en el pensamiento de
Rousseau quien describe al hombre bueno por naturaleza pero corrompido por las
instituciones; ni de antiutopias que a diferencia de las anteriores sugieren que es
necesario mantener a lo existente por miedo a que el intento de cambio pueda
empeorar mas la situacion. Porque éste no es el objetivo. Aluny asi se considera
que algo de las dos corrientes ha de estar presente en los profesionales que atienden
a seres humanos necesitados. Es decir por un lado debe haber un interés y
compromiso en crear sistemas de procesos asistenciales que mejoren la atencion,

pero eso no debe significar dejar pasar por alto lo caracteristico de cada situacion.

Se trata de mirar a las familias como un grupo de personas en situacion de alta
fragilidad emocional independientemente de que el conjunto asistencial disponga de
tiempo, espacio o profesionales suficientes para atender a sus necesidades. Es
necesario evitar que el hecho de no poder atender a las familias en oOptimas
condiciones asistenciales provogue que los profesionales adopten actitudes
defensivas, culpabilizadoras o desacertadas. Es decir el fomento de la empatia no

conlleva en si mismo un compromiso de actuacion.

Participacion de la familia en latoma de decisiones.

Alta hospitalaria

Hay situaciones en las que el enfermo delega ciertas obligaciones en la familia
tales como la obtencion de la informacion diagnéstica, la evolucion y prondstico de la
enfermedad o0, como se ha mencionado en el apartado de los sintomas, en las que la
familia puede erigirse como portavoz con el beneplacito de la persona enferma.

Algunos profesionales pueden vivir este hecho como una intromisiéon y/o
manipulacién, teniendo sentimientos de rechazo hacia los familiares transmisores. Si
bien es cierto que a veces la familia se precipita en tomar responsabilidades de las
que se deberia hacer cargo la persona enferma, también es cierto que a menudo el
profesional enjuicia a la familia con mucha rapidez.

Se considera el trato con la familia crucial por las distintas razones que se han ido
comentando pero existen, ademas, situaciones en las que familia y equipo pueden no
llegar a un acuerdo, como sucede en algunas ocasiones en el momento del alta

hospitalaria.
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El alta hospitalaria se da cuando se considera que la persona enferma ya no es
tributaria de una atencién sanitaria especializada en régimen de 24 horas.
Generalmente, cuando la persona enferma es totalmente autbnoma esta situacion no
suele ocasionar mayores problemas, aunque si existen una serie de dificultades que

la familia puede plantear. Algunas de ellas son:

e Cuando el trato de la familia con el enfermo se hace complejo debido a la
conducta dificil de éste. Los comportamientos pueden ser muy variados. Un
ejemplo clasico es aquel en que el enfermo no cumple con la prescripcion
farmacoldgica con el riesgo que esto conlleva, provocando en la familia

sentimientos de angustia, temor, culpa, etc.

e Preocupacién causada por el riesgo a la apariciobn subita de algunos
sintomas. El miedo al ahogo o al sangrado son unos de los que mas recelo
provocan.

e Miedo a repetir situaciones desagradables. Este es el caso de haber vivido en
el domicilio situaciones de dificil control durante dias sin que se les diera
solucién hasta el momento del ingreso. Puede existir, por tanto el temor a vivir

de nuevo experiencias similares anteriores.

En la medida en que el enfermo pierde autonomia y aumenta su dependencia, la
situacion se vuelve aun mas compleja y, ademas de lo expuesto, aparecen otras
variables que dificultan poder encontrar el limite entre la responsabilidad sanitaria

(curas muy complicadas, etc.) y la responsabilidad de la familia.

Quiza la familia, temerosa de manifestar su percepcion de incapacidad para hacerse
cargo del cuidado de la persona enferma en el domicilio, utilice argumentos
incongruentes, se vuelva mas reivindicativa y/o se sienta dividida entre quedar bien

con el equipo, aceptando el alta; o bien sentir que necesita mas atencion.

Puede suceder también que algunos familiares accedan al alta y otros no la acepten
provocando divisiones entre los miembros del equipo sanitario, que pueden
identificarse con unos o con otros.

Ante tal situacion pareceria facil dejar en manos de la persona enferme la decision
del alta apoyados en que uno de los objetivos es ayudar al enfermo a cumplir con sus

deseos, pero de nuevo serd necesario efectuar una buena interpretacion de los
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mismos. Por ejemplo, cuando el enfermo manifiesta el deseo de volver al domicilio, no
siempre es una decisidén razonada, sino que puede estar transmitiendo su deseo de

mejorar la enfermedad y ser dado de alta.

A modo de ejemplo no es lo mismo preguntar al enfermo: “;le gustaria irse a su
domicilio?” que proponerle pensar conjuntamente: “en caso de pensar volver a su

domicilio ¢qué dificultades se le plantearian? “

El planteamiento de dificultades ante una propuesta de alta por parte de la familia
pueden provocan en el personal sanitario distintas reacciones condicionadas por:

1. Los propios sentimientos de los profesionales: “yo a mi padre lo cuidé en casa hasta
el final”.

2. La presion de la Administracion “éste no es un centro de cronicos”, “el hospital no
es una guarderia”.

3. Enjuiciamientos ciertos o no como: “no lo quieren”, “parece mentira... a nosotros el

enfermo no nos da ningun problema”.

Como comenta la Dra. Twigg® estos dilemas ante una propuesta de alta, no siempre
son solucionables y se mezclan sentimientos, responsabilidades, reproches, etc. pero
también dice que, en la medida en que se ha podido ejercer una atencion intensa
facilitando seguridad, compromiso y reforzando la capacidad familiar de hacer frente a
situaciones complejas, el riesgo disminuye. Si el resultado no es el esperado, sera

necesario revisar el proceso, tomar decisiones y pensar nuevas soluciones.

Por otra parte existen una serie conocimientos e informaciones en los que la familia se
ampara. El facil acceso a la informacion a través de los medios audiovisuales y
telematicos promueve seguridad para poder preguntar e interpelar a los profesionales
sobre la enfermedad, el tratamiento, etc. e incluso cuestionarlos, puesto que se
sienten con disposicion de conocimientos sobre el tema. Desafortunadamente no
siempre la informacion de que disponen es correcta y el dialogo puede complicarse

aun mas.

32 . - . . . .. -
Twigg, J. La familia, necesidades, obligaciones y apoyo del estado en el contexto de la atencion comunitaria.

Universidad de Kent 1997.
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Estas situaciones pueden poner en peligro la paciencia de los profesionales y para ello
seria bueno reflexionar sobre los objetivos propuestos y los medios que se estan

utilizando para llevarlos a término.

La ética esta presente en todas y cada una de las actuaciones que se llevan a cabo y
casi es mas sencillo resolver un dilema ético cuando se trata de tomar una decisiéon
terapéutica que cuando se trata de llevar a cabo un procedimiento de relacién
asistencial adecuado.

Si los equipos sanitarios detectan que la familia no puede cubrir las necesidades
sentidas, deben comunicarselo sin necesidad de culpabilizarlos. Algunas de estas

orientaciones pueden ser:

e En caso de no estar de acuerdo con las justificaciones familiares manifestarlo
pero respetar a su vez sus razones. Exponer que la decision del alta viene
condicionada por la normativa hospitalaria.

e En caso de comprender las preocupaciones familiares, reconocer estar de
acuerdo con los razonamientos que presentan y valorar otras posibles
soluciones. Si  éstas no se obtuvieran, de nuevo ser4 necesario un
replanteamiento y llegar a acuerdos que requeriran esfuerzo por ambas partes.
Altas con ingresos programados, contactos telefénicos mas continuos, etc.

La mayoria de las personas que trabajan en centros sanitarios puede tener presente
algun caso vivido en el que un alta dada precipitada o no consensuada con la familia

ha revertido en un nuevo ingreso probablemente via urgencias.

Seria conveniente que el equipo sanitario se plantease transmitir a las
Administraciones competentes las necesidades detectadas para poder efectuar una
mejor cobertura de la atencion global del enfermo. De aqui la importancia de efectuar

estudios de investigacién que justifiguen dichas necesidades.

Cooperacidn y consenso

Existen, ademas, otras situaciones que no tienen que ver con el alta médica, que
generan dilemas igualmente complicados y que requieren una actitud ética
suficientemente coherente a fin de evitar complicaciones posteriores. Algunas medidas

terapéuticas como las transfusiones, algunas intervenciones quirirgicas, sedaciones,
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etc. pueden ser solicitadas por el enfermo, la familia, o planteadas por el propio

equipo. Algunos aspectos a tener en cuenta en la toma de decisiones son:

e En caso de que sea la familia quien realice la peticion es importante llevar a

cabo un andlisis de las causas que les han llevado a solicitarla y serd necesario
razonar conjuntamente los riesgos y beneficios que puede conllevar esta
decision, tanto para la persona enferma como para la familia.
Muchas veces la familia puede hacer peticiones que se presenten ante el
equipo como incongruentes, pero no hay que olvidar que se encuentran
dominados por el impacto y el sufrimiento, llegando éste a ser tan intenso que
desencadene una necesidad imperiosa de erradicarlo mediante soluciones
magicas y rapidas.

e En caso de que el equipo proponga a la familia algun tipo de intervencion

terapéutica, sera necesario tener en cuenta que:

1.- La propuesta haya sido previamente razonada por el equipo y se haya llegado a
una conclusion a través del consenso.

2.- La decision beneficie a la persona enferma, pero serd necesario indicar claramente
los riesgos y las consecuencias.

3.- Dejar claro a la familia que el acuerdo al que se llegue sera responsabilidad de
todos.

4.- Las propuestas no pueden estar condicionadas por el cansancio o sufrimiento del
equipo. En ese caso sera preciso buscar otro tipo de ayudas.

5.- Se hace inevitable estar atentos al momento emocional en que se encuentra la
familia y crear un clima de comunicacion suficientemente cauteloso buscando el

momento mas adecuado.

Dejar las decisiones terapéuticas dudosas en manos de la familia puede llevar a
consecuencias muy serias, dificiles de tratar. En el periodos posteriores pueden
aparecer sentimientos de culpa, reproches, malos entendidos, rupturas, etc.

que sin duda no beneficiaran a nadie.
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Atenciones multiculturales

Nuestro entorno geogréfico, administrativo y politico esta formado por personas con
usos, costumbres, modos de interpretar e interaccionar con el medio no siempre
iguales. Contribuye a esa diversidad la presencia de personas y familias procedentes

de otros paises con culturas que, en ocasiones, presentan diferencias notorias.

En ocasiones puede suceder que actitudes que el equipo interpreta como extrafias no
son mas que una falta de entendimiento respecto a qué es lo que el equipo espera de
la familia. Es decir su manera de relacionarse puede ser distinta y al ponerla en

practica quiza no se ajuste del todo a nuestro sistema sanitario.

La mayoria de expertos que trabajan con situaciones de multicuralidad hoy en dia
aconsejan no establecer diferencias de trato entre personas ya que el objetivo
asistencial con cualquier persona o familia debe ser el mismo en cualquier situacion.

Lo especifico de este caso seria mostrar interés hacia su forma de hacer frente a las
situaciones de crisis, valores y ritos respecto a la enfermedad a fin de evitar posibles
confusiones durante el proceso. Se trata, en definitiva de combatir el etnocentrismo y

la relacién “dominante y dominado”.

Hay que diferenciar entre lo que seria respeto por los rituales culturales y étnicos y la
violacion de los derechos humanos. No todas las manifestaciones culturales pueden

ser toleradas si éstas estan violando derechos humanos fundamentales.

No esta de mas recordar que dado que la mayoria de las personas inmigradas pueden
encontrarse en una situacion de vulnerabilidad social el equipo sanitario tiene que
poner en marcha medidas para asegurarse de que la persona enferma, en este caso
nuevos residentes, dispone de las condiciones indispensables para hacer frente a la

enfermedad. Para ello se hace necesario:

e Proporcionar los medios necesarios para que el enfermo pueda efectuar un
buen cumplimiento terapéutico.

e En situaciones de conflictos o dilemas para determinar el tratamiento, se puede
mediar entre los servicios médicos y el enfermo.

e Trabajar para conseguir un reagrupamiento familiar en caso de que sea

oportuno.
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e Ayudar a la familia en la comprensién de la enfermedad y su posible evolucion.

e Buscar las ayudas que proporcionen acompafiamiento, acorde con sus
necesidades. Existen asociaciones de inmigrantes que tienen organizados
servicios voluntarios de acompafamiento al enfermo.

e Abogar por el respeto y la defensa de sus creencias y valores y de las
peculiaridades de la comunidad a la que pertenezca. Buscar un mediador
cultural en caso de que sea necesario.

o Asegurar el acceso del enfermo y/o familia a los diferentes servicios sanitarios
y sociales.

e Realizar una funcién de agente de transmisién de necesidades mediando entre

las personas y las instituciones.

Puede ser especialmente recomendable en situaciones de personas inmigradas
trabajar desde la 6ptica de favorecer o apoyar la creacion de redes sociales, cuando

estas no existen o son insuficientes.

Sofia llevaba mucho tiempo sofiando con venir a vivir a Espafia. Cuando finalmente lo
consiguio, el marido empezo6 con sintomas de enfermedad géastrica, complicAndose su
situacion hasta el punto que las expectativas laborales del marido no se pudieron
cumplir.

Una situacion muy parecida fue vivida por Silvia procedente del mismo pais.

Dar la posibilidad de que ambas se conocieran, previa peticibn de permiso por parte

del equipo, les permitié el apoyo mutuo y el intercambio de experiencias.

Papel Educativo del equipo con la familia:

“Un ejemplo es unaleccién
que no necesita ser leida”
M. West

Los contenidos de un proceso educativo estan interaccionados por aspectos
formales o directos y por las condiciones del entorno tanto fisico como humano en
gue se llevan a cabo.

Cada miembro de un equipo asistencial tiene una relacién formal con la familia a la
que brinda la posibilidad de transmitir con su ejemplo actitudes y habilidades

adquiridas pero estas se transmitiran de forma natural a lo largo del proceso
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Como sucede en los distintos contextos asistenciales, la funcion educativa en la
atencion sanitaria se produce, en su mayoria de forma espontanea.

Una familia, o algunos de sus miembros, en situacion de conflicto es probable que
tengan reducidas, fruto de la crisis, algunas de sus capacidades intelectuales: pensar,
reflexionar, controlar impulsos etc. En este contexto de la situacion, el equipo
terapéutico sera quien se brinde a aportar ciertas disposiciones que la familia en
condiciones normales desarrollaria por si misma.

Para ello es necesario que el equipo tome conciencia de su papel educativo queriendo
decir con ello que la tarea que los profesionales llevaran a cabo tendra un contenido

didactico.

A diferencia de lo que seria la informacion, la educacién es un tipo de instruccién que
se transfiere por medio de la relacién cuyo objetivo es proporcionar  conocimientos
gque capaciten a enfermo y familia a poder hacer frente a los inconvenientes con los

que se puedan encontrar.

Por un lado lo que seria la transmisién de conocimientos tedricos y practicos que
tendrian una funcion mas informativa: como y porque dar un tipo de medicacion,
realizar un tipo de curas, medidas frente a la diabetes etc. y por otro esta la
transmision de actitudes y habilidades que son un modelo de referencia y que no se

pueden escribir en un documento o protocolo etc.

Para que un equipo ejerza un papel educativo con la familia es necesario y primordial

que los profesionales eliminen cualquier tipo de conjeturas o presuposiciones respecto

a la familia y a su comportamiento. De aqui que se necesite tener en cuenta los

siguientes aspectos:

- Todo ser humano tiene una experiencia de familia puesto que todos pertenecen a
una familia, por lo cual, consciente o inconscientemente, se tiende a comparar.

- Cada persona tiene un modelo de familia ideal en su mente y a su vez un modelo
de comportamiento familiar ideal ante una situacién de crisis.

- En el caso de la familia, esta arrastra con sigo:

- Una experiencia de trato sanitario previa (que le condiciona)

Un modelo ideal de equipo sanitario para atender a sus necesidades y a su vez,

temor a que sus expectativas no se vean cumplidas

La fantasia de que finalmente este equipo le resolvera todos sus problemas
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De aqui la importancia que se le da a la transferencia y contratransferencia en la
relacion que se establece a través del contacto con la familia.

Es sabido que toda situacion nueva puede provocar inestabilidad emocional, que a su
vez puede operativizarse en nerviosismo, ansiedad, conductas poco ajustadas al
contexto, etc. Una familia puede sentirse invadida por esta inestabilidad
transmitiéndola a los profesionales, pero estos a su vez no permitirAdn que esta
invasion penetre en ellos o si lo permiten el retorno debe estar lleno de un contenido
educativo.

Algunos de los aspectos educativos que el equipo puede transferir a la familia son los

siguientes.

e Serenidad. La transmisién de angustia de un familiar hacia el profesional recogida
con una actitud serena paradigmaticamente conduce a que este mismo familiar se
beneficie personalmente del trato recibido y a la vez le sirve de ejemplo a aplicar
este mismo enfoque ante otros miembros de la familia.

¢ Comunicacion. La actitud dialogante que pueda establecer el profesional con el
enfermo o con los distintos miembros de la familia es de nuevo un modelo a
adoptar por parte de los distintos miembros y aplicarlo entre ellos mismos. El
profesional utiliza palabras ajustadas a cada situacion, sin arrogancia, marcando
estilo, de forma que permite la dialéctica y como consecuencia la confianza de los
distintos componentes. El énfasis de las palabras esta puesto no tanto en la

semantica como en su significado.

e Seguridad. Facilitando un marco que permita a aquellos que dependen de los
distintos servicios progresar como adultos. Es decir, las familias deberian ver en
los profesionales a aquellas personas que disponen de una serie de conocimientos
de los que pueden aprender y por tanto desarrollarse como personas. Para
conseguir este objetivo es necesario que los profesionales adopten una actitud
que permita a los usuarios con los que tratan sentirse, como seres humanos que
son, en criterios de igualdad. En definitiva, se trata de evitar la idealizacion de los
profesionales. Lo contrario significaria provocar un sentimiento de incapacidad
gue conducirian a entrar en procesos de descenso o fragilidad de la autoestima y
como consecuencia a un abandono del empefio.

e La concepcion del tiempo. El hecho de poner limites y marcar cierto orden en los

horarios transmite la importancia de la calidad de las tareas por encima de la
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premura o de ciertas acciones impulsivas, poco contenidas, precipitadas etc. Dar
un plazo a las acciones acompafnado de un compromiso acotado en el tiempo
ayuda a ambos equipo y familia a poder reflexionar mostrando de esta forma la
importancia de los espacios reflexivos y el beneficio de los mismos

e Diversidad. El profesional da a entender que no existe un prototipo Unico de
actuacion, si no que pueden haber distintos modos de abordar una misma
circunstancia y animar y estimular a la familia a encontrar su propio modelo de
conducta.

o Discernimiento. Las situaciones de crisis pueden desarrollar procesos
confusionales familiares de forma en que posiblemente en determinados
momentos la familia vaya dando palos de ciego sin tener capacidad para
emprender un procedimiento de actuacién. Los profesionales deben detectar esta
situacion y proporcionar a la familia aquellos elementos de juicio que les permita
ordenar y priorizar sus actuaciones. Este aprendizaje permitird que ante una
situacion similar la familia apligue apliquen aquello que aprendieron de su
experiencia anterior.

e Deliberacion. Los profesionales ayudan a la familia a pensar sobre sus dudas y a
especular sobre los pros y contras de las decisiones a tomar, de forma que el
ejercitar la reflexion les prepare para practicarlo en futuras ocasiones.

e Ignorancia / curiosidad. “La capacidad negativa de encontrarse en un estado de no
saber, es un prerrequisito para aprender y descubrir.” *Preguntar e interesarse
por el estilo en que la familia, cuida, toma determinaciones, se relaciona etc. sin
enjuiciar posteriormente, es una forma de aproximarse a los sentimientos de estos
y de manifestar respeto por todas y cada una de las actitudes o actividades que
se estén llevando en el seno de estas. La finalidad es la de crear un clima de
confianza y aprendizaje mutuo. La familia contribuye y el profesional podra sin
miedo realizar sus aportaciones aunque difieran de lo mostrado por la familia.

¢ Acompafar/ sentirse acompafiado. Las familias observan a los profesionales del
equipo como unas personas que atienden y aplican unas técnicas, no como a
unos técnicos que ademas atienden. El profesional no necesita protegerse en los
tecnicismos ya que su objetivo es estar cercano al sufrimiento como una realidad
intrinseca e inevitable. En este proceso puede permitir mostrar su ignorancia frente
a temas que pueden tener mas de una respuesta o para los que no existe

respuesta. De esta forma el familiar comprende que no siempre hay una respuesta

%% a experiencia emocional de ensenyar i aprendre. Isca Salzberger-Wittenberg.

102 I Anna Novellas Aguirre de Carcer / Manuel Miguel Pajuelo Balsera



para todo y que es mejor compartir el sufrimiento con los suyos que huir per temor
a no saber dar una respuesta que evite el sufrimiento de estos.

Adaptacion: La planificacion de las tareas por parte del equipo asistencial
mostrado a la familia, genera el conocimiento de la importancia de marcar ciertos
pasos acordes con lo que sucede en el presente. De esta forma la familia siente
gue una método de ajuste a la situacion tiene que ver con dar un espacio temporal
a cada contexto evitando de este modo el impedimento o incapacidad de actuar
por causa del dominio de experiencias previas o el temor a posibles circunstancias

adversas.

Clarificar. Mediante una actitud empatica, definida como: “entender y demostrar
qgue se ha entendido” se conseguira tener claros los conceptos transmitidos y de
esta forma ejercitar un analisis de los mismos como punto de partida para tomar
decisiones.

Tolerar la incertidumbre. A través de la relacion que se establece con el equipo, los
profesionales ensefian a la familia a manejar la incertidumbre a través de
suposiciones o hipotesis de forma que se intenta evitar que cualquier situacion les
coja desprevenidos, incrementando asi el sentimiento de seguridad
Responsabilidad. Los profesionales aprovechan cada ocasién que se les ofrece
para aportar una explicacion a los cuidadores sobre el porqué de cada una de las

acciones o tareas que llevan a término. Esta explicacion aporta de forma implicita
una demostracion de la importancia que tiene la planificacion y el compromiso que

esta conlleva.

Cooperacién Colaboracion. Demostrando la importancia de compartir evitando la
soledad de los profesionales y en este caso también la de los familiares respecto

al equipo, pudiendo aplicar el mismo sistema de cooperacion entre los miembros

de la familia.

Asertividad: Aunque en cualquier circunstancia es bueno aplicarla, en lo que es el

contexto educativo se hace imprescindible la actitud asertiva en la relacion

Existen varias definiciones de esta palabra que es de uso reciente y que en sus

términos viene a indicar la importancia de manifestar lo que uno siente partiendo

de la comprension asertiva hacia el otro.

En distintos contextos se pretende que una actitud asertiva no genere conflicto, lo

cual desvirtuaria el poder de dicha actitud. Aln y asi una actitud asertiva no

siempre debe incomodar pero en muchos casos provoca cierta incomodidad tanto
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para el que se expresa asertivamente por temor a generar conflicto como por el
que recibe ya que se le puede cuestionar su forma de proceder.
De todos es conocido que se puede sacar mas provecho a una situacion de

conflicto que a una actitud de ignorancia o indiferencia.

El papel educativo con la familia tiene dos efectos beneficiosos. Por un lado el trato
que se recibe del personal asistencial hace que quien lo reciba se sienta reconocido y
por otro este mismo receptor har4 uso de este modelo en el momento en que tenga

que ser €l quien aporte significacion educativa y asi sucesivamente.

Por poner un ejemplo se podria hablar de dos contextos distintos pero que sin
embargo ambos han sido aporte de beneficio. La Sra. Rosa dice a su interlocutor
“Aquello que me dijo me hizo tanto bien... Jamas olvidaré sus palabras” y sin embargo

Joaquin comenta “ no recuerdo lo que me dijo pero para mi resultd ser todo un
profesional”

De esta forma concluiriamos que una buena disposicion profesional aunque de
entrada no sea andaloga a la familiar tiene muchas posibilidades de conseguir buenos

resultados.

Un prototipo de comunicacidn entre profesionales promueve la aparicion de un
prototipo de comunicacién familiar, directamente proporcional a la
comunicacién existente en el equipo. En este sentido el equipo puede hacer como
de espejo en el que se mire la familia. Generalmente, un equipo cohesionado que
comparte objetivos, en el que existe una buena comunicacién y coordinacién entre sus
miembros promovera una serie de actuaciones con la familia que facilitara que ésta
también se comunique entre si. De esta forma se cumplen parte de los objetivos

propuestos en cuanto a intercomunicacién familiar se refiere

Acciones preventivas en el proceso de atencion. Impulso y limitaciones

El término prevencién queda definido como una serie de acciones que pretenden
evitar o mitigar situaciones de riesgo mediante la incidencia y tratamiento de las
causas que las generan. Desde esta Optica, toda intervencién del equipo sanitario
tiene un caracter preventivo desde su comienzo. Los equipos, ademas de las tareas

curativas y de atencion directa, realizan activamente prevencion mediante una
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intervencion centrada en la promocion del dialogo entre los miembros, en una
comunicacion clara, y en la participacion activa del ndcleo familiar en la toma de
decisiones de aspectos que le conciernen. Mediante esta tarea se favorece el
desarrollo saludable de la persona en general, se aumenta la calidad de vida, el
sentimiento de utilidad de los participantes y se ayuda en la preparacion para afrontar
nuevas crisis.

Las intervenciones de caracter educativo y preventivo pueden no tener un resultado

inmediato, pero no por ello el equipo debe omitirlas.

Limites de la atencién

El resultado final de una intervencién depende de la combinacion de los recursos
humanos, materiales y econémicos en la medida en que cada situacion lo
necesite, aunque hay que tener presente que los recursos no son una fuente
inagotable ya que tienen su limite. Cuando se trabaja con personas hay que tener
esto en cuenta para evitar, por un lado crearles falsas expectativas, y por otro
sentimientos de frustracién e impotencia del profesional fruto de un analisis no

adecuado de la realidad.

e Limite del servicio sanitario y de la administracién: Cada servicio tiene unas

funciones de las que no se puede exceder, ademas de una horario, tiempo de
dedicacion a cada familia, presupuesto econdémico, etc. En ocasiones la
poblacion realiza, a los servicios publicos, peticiones de ayuda que no se
ajustan a la oferta existente. Un servicio no puede abarcar aspectos que no
sean de su competencia. De ahi la importancia de tener un buen sistema de
bienestar social soélido y articulado que permita dar respuesta a las
necesidades de la poblacién. En este sentido forma parte de la funcion de los
profesionales detectar necesidades sobre aspectos no cubiertos por los
servicios publicos y ponerlo en conocimiento de los centros de toma de
decision para ayudar en la planificacion de dichos servicios. No obstante

conviene tener en cuenta dos aspectos:

e Limite de la funcidon del profesional: El profesional realiza unas tareas en

funcion de un diagndstico, unos objetivos y su competencia como profesional.
Si se detecta una situacion de necesidad que no compete a la propia disciplina

0 ambito de actuacion hay que comunicar al profesional y/o servicio que
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corresponda aquello que se ha detectado. De ahi la importancia del trabajo

transdisciplinar y del trabajo compartido con los equipos de referencia.

En ocasiones los sentimientos inconscientes de narcisismo y omnipotencia en
un profesional o equipo pueden conducir a ejercer la préactica desde el intento
de solucionar o salvar a enfermo y familia mediante el acto de expender
recursos unica y principalmente de tipo material, ya que es muy grato a corto
plazo envestirse como dador debido a que la relacibn causa-efecto es
inmediata: el profesional da aqui y ahora; la familia recibe y agradece.

Esta forma de entender la relacion de ayuda ademds de constituir una praxis
no correcta (por ser incompleta y parcial) puede conducir a un sentimiento de
frustracion profesional y familiar ya que tarde o temprano la realidad compleja
de la enfermedad se impone, y el efecto calmante del corto plazo y la

gratificacion inmediata desaparecen.

e Limite del usuario o la familia: Cualquier persona o familia tiene una historia de

vida y una manera de relacionarse con los demas y organizarse en lo que se
refiere a las actividades de la vida diaria y la toma de decisiones. Asimismo
cada persona tiene un tiempo de asimilacién de los conceptos y nuevas ideas,
un nivel de instruccion y un momento en su ciclo de vida. Es una funcion de los
profesionales conocer al maximo las caracteristicas de la persona o familiar
antes de planificar y realizar cualquier intervencion, para evitar realizar
propuestas que les lleven a realizar cambios bruscos para los que pueden no
estar preparados y que pueden surgir mas de la necesidad del profesional que
de la necesidad del usuario o la familia. Se hace imprescindible adaptarse al
tiempo de cada persona. No se puede ir mas alla de lo que nos indique la
familia, nos tenemos que adaptar a su tiempo y a partir de ahi disefiar una

manera de conseguir mejorar la situacion.

Gestion y derivacion de los recursos

En el proceso de atencion a la familia de la persona enferma, si se parte de un
enfoque que integre aspectos sociales y comunitarios no estrictamente médicos como
parte esencial de la atencién global, se puede hacer necesario el uso de recursos

sanitarios y/o sociales cuyo acceso esta fuera del entorno del equipo. La tarea de
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gestionar y derivar hacia un recurso requiere, por un lado, amplio conocimiento
actualizado de los mismos y, por otro, un adecuado proceso de evaluacion diagnostica
en el que su uso quede enmarcado en un plan de trabajo. Expender recursos sin
coherencia como manera de reducir la ansiedad del equipo, de un profesional
determinado o de la familia, sin previa elaboracion, puede resultar muy costoso,
emocional y econ6micamente, a medio o largo plazo. Se trata por tanto de participar
activamente con la familia en la identificacion y orientacién de los recursos posibles,
dandoles sentido, evitando con ello la ansiedad que produce la falta de informacion y
las actuaciones sin pensamiento. La importancia de realizar derivaciones a recursos
tras un analisis y una evaluacion diagnéstica pensada por el profesional y compartida
con equipo y familia, acompafiando durante todo el proceso, aumenta la calidad de
atencion.

Incorporar esta manera de pensar y trabajar en el quehacer diario implica reconocer la
participacién de la familia y el derecho al consenso como elemento indisoluble e
inalienable de las personas desde el primer contacto entre familia y equipo; y esto
requiere gran dosis de esfuerzo, aunque se puede afirmar que éste se ve altamente

recompensado.

La intervencion profesional en dindmicas grupales requiere comprension, analisis y
gestién que solo las personas, y no los recursos materiales, podemos llevar a cabo.
Los problemas de tipo econémico, que pueden estar provocados por la enfermedad o
ser anteriores a su aparicion y que en ocasiones generan deudas, pueden ser
compensados mediante prestaciones econOmicas puntuales y/o periddicas previa
valoracion por el servicio competente.

En cuanto a los problemas laborales, existen diferentes maneras de articular su
resolucion mediante bajas laborales, incapacidades para el trabajo, prestaciones y
subsidios de desempleo que pueden ser utilizados por la persona enferma y la familia.
En estos casos es muy importante, antes de tomar decisiones, consultar a un
profesional competente en el tema.

Otros procedimientos que se dan frecuentemente en la atencion de enfermos
avanzados son los aspectos legales: tutelas, notarias, testamentos, donacién de

poderes, tutelas etc.

La coordinacion y el trabajo entre el equipo asistencial y los servicios sanitarios y
sociales de atencion primaria de la comunidad hacen que, en la mayoria de las
ocasiones y en la medida en que las necesidades se adecuan a los recursos

existentes, la respuesta sea mas efectiva, eficaz y eficiente. Dichos servicios sanitarios
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y sociales son quienes gestionan recursos puntuales como ayudas en el hogar,
adaptacion de la vivienda, ayudas econdmicas para medicacion, ayudas para aparatos
ortopédicos; en gran parte estos recursos estan orientados a facilitar la permanencia
de la persona enferma y familia en el entorno comunitario con la calidad de vida

adecuada.

En el proceso de construccién de la atencion se tiene que mencionar en forma
destacada que la familia sigue siendo el principal recurso. Hablando en términos de
filosofia de vida mas que de politica social, la familia requiere ser potenciada en sus
capacidades atendiéndola y apoyandola, afiadiendo como complemento los recursos
materiales que les puedan ser de ayuda.

Derivar a un recurso es un proceso que requiere cuidado. En la situacion en que se
encuentran las familias es necesario que accedan al recurso con una amplia
informacién de los pasos a seguir, y siempre que sea posible debe haber habido un
contacto previo del profesional derivante al profesional que facilite el recurso. De esta
forma se evita que los familiares vivan situaciones de descontento o desengafio Yy
desgaste adicional. Por otro lado el equipo debe dejar sus “puertas abiertas” en el
sentido de que en caso de dificultades con el recurso propuesto puedan acudir de

nuevo en busca de ayuda.

La supervision al servicio de la ideologia del equipo: un espacio para la

reflexion y el aprendizaje que genera experiencia.

“En la filosofia post moderna quien quiera que tenga que hacer elecciones morales no hallara sefiales
fiables que indiquen el camino hacia la rectitud. Tendremos que confiar en la auto supervision y auto
evaluacién constantes y en el aguzamiento frecuente de nuestra conciencia moral

_Dave Robinson

La madurez y desarrollo de un equipo depende de factores como la experiencia de sus
miembros, orientacion o perspectiva tedrica desde la que se trabaja, nivel de relacién
existente, capacidad para ofrecer ayuda, formacioén académica, formaciéon continuada,
tiempo desde el que se ha formado el equipo, cambio de sus miembros, etc.

La formacion de un equipo en atencion a la familia requiere de:
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- Conocimientos suficientes para detectar indicadores de riesgo a fin de poder dirigir
cada situacion hacia el profesional al que corresponda prestar el tratamiento
adecuado.

- Conciencia de los propios limites personales y profesionales para evitar las
proyecciones y el desgaste profesional como consecuencia.

- Supervision o analisis de los casos para conseguir elaborar los sentimientos que

producen las situaciones de crisis con las que a menudo deben enfrentarse.

En relacion a esto ultimo la supervision es un modo efectivo de desarrollo personal, ya
que es a la vez un método de andlisis y reflexion que permite compartir y reconocer
sentimientos, actitudes y dificultades ante cada caso. A diferencia lo que se cree
desde la medicina tradicional que viven la supervision como un cuestionamiento o
inspeccion de su trabajo, la experiencia que se adquiere a través de la supervisiéon
muy a menudo supera con creces la formacién académica o reglada. El hecho de que

este libro se haya llevado a término es una muestra de ello.

En caso de que un equipo no supervise los profesionales deberian hacer el esfuerzo
de intercambiar, compartir conocimientos e incluso someter a revisidon las propias

experiencias.

Otra forma de analizar las tareas llevadas a término por el equipo asistencial es la de
promover estancias en centros o equipos de referencia. EI hecho de compartir e
intercambiar modos de organizacién y atencion constituye la base de una auténtica
formacion continuada, amplia puntos de vista y favorece el aprendizaje sobre el

terreno y desde la préctica.

Conclusiones

Los equipos deben afrontar la necesidad de transmitir la importancia de ciertos
valores humanos como es el acto de cuidar, no sélo para el beneficio de la persona
enferma, sino como una ocasion para el crecimiento y enriquecimiento personal del
cuidador o cuidadores.
e En general las familias programan sus vidas a espaldas de la posible aparicion
de una enfermedad, lo que les permite tener cierta dosis de entusiasmo para

llevar a cabo su proyecto de vida. Cuando aparece una situacion no prevista,
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es posible que se produzcan, por un lado, cambios para hacer frente a la
nueva situacion y, por otro, pérdidas de diversa indole El equipo debe tener
en cuenta que, fruto del impacto, las familias pueden precipitarse a tomar
decisiones con consecuencias irreparables. De aqui la importancia de
incorporarlas en el proceso de atencion desde la primera visita.

e En el trato con las familias se hace imprescindible mantener cierto grado de
identificacion dado que facilita la comprension y a la vez el maximo de
objetividad posible para poder efectuar una valoracion lo mas ajustada a la
realidad que enfermo y familia presentan.

o Es probable que las familias tengan una serie de temores y expectativas con
respecto al equipo que se atenuaran mediante un buen clima de comunicacién
para llegar a un entendimiento mutuo. Asimismo se deberan compartir las
diferentes percepciones con el resto de miembros del equipo, puesto que, por
un lado, la familia puede presentarse de manera distinta segin sea el miembro
del equipo que lo esté atendiendo y por otro el profesional puede formarse una
imagen distinta de la real.

e Serd a través de la confluencia y el intercambio de informacién de los
profesionales que se elabore un encuadre de la situacion familiar, teniendo en
cuenta que pueden haber variaciones en el transcurso de la atencion.

Determinados elementos del encuadre seran facilitados por la propia familia, y

otros seran fruto de la observacion, el contacto y la comunicacién. Algunos de

ellos son:

- Las funciones emocionales de cuidar, la disposicion o no de las mismas y el
estilo de familia que se desprende segun el reparto de dichas funciones.

- Eltipo de ansiedades predominantes y la forma de manifestacion de las

mismas.

De hecho, tanto unas como otras son Unicamente orientativas. Para favorecer la
comprension de la situacion y efectuar un plan de actuacién lo mas acertado
posible se debera partir siempre de las demandas y necesidades tanto implicitas
como explicitas manifestadas por la familia.

Conocer la historia familiar es atil s6lo en tanto nos ayude a conocer su estilo de
relacion, capacidad para hacer frente a situaciones de crisis etc., y por tanto, el equipo
debe limitarse a solicitar aquellos datos que proporcione informacion util para la
atencion y seguimiento del proceso. Las actuaciones con la familia deben efectuarse
partiendo de aquellos elementos favorecedores existentes en el seno familiar,

identificAndolos conjuntamente y reforzandolos. Por el contrario hay que evitar
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mostrarles sus carencias o defectos puesto que no les supone ningun beneficio y se

podria producir una disminucién de la autoestima tan fragil en estos momentos.

De esta forma, a través del reconocimiento de los recursos y capacidades familiares,

se evita que la familia cree un vinculo de dependencia fruto de un posible sentimiento

de incapacidad provocado por la sensacion de autosuficiencia que el equipo puede

haber mostrado.

Existen diferentes métodos de trabajo con las familias, pero poder realizar
una intervencion con el maximo posible de miembros implicados ofrece
una serie de ventajas tales como el reconocimiento y respeto para cada
uno de los miembros y evita el sentimiento de alianzas. Probablemente sea
ademas una buena ocasién para favorecer el didlogo entre ellos.

La relaciébn que se produce a través del contacto espontdneo o informal
tiene efectos tan o0 mas terapéuticos que los que se pueden producir
mediante una entrevista 0 sesién en un espacio concreto. En la medida que
el equipo se manifieste de forma sencilla, reconociendo sus posibilidades y
limitaciones, probablemente la familia lo sienta mas cercano, sin que por
ello llegue incorporarlo como un miembro méas. En los momentos donde se
comparten los cuidados, informaciones practicas, etc., se aprecia esa
espontaneidad que facilita el didlogo y que permite introducir elementos de
reconocimiento, a la par que se ofrecen nuevas propuestas y posibilidades
de actuacion sin que los cuidadores se sientan cuestionados.

Recordar que los cuidadores son personas probablemente tan maduras
como cualquier miembro del equipo y que la diferencia esta en el momento
que esta viviendo cada uno. Cada familia tiene un estilo de relacionarse
que es imprescindible respetar y s6lo en el caso de que la persona
enferma manifieste que ese estilo actualmente no le beneficia, el equipo se
planteara intervenir. No siempre los intereses de la persona enferma
coinciden con los de la familia, por lo que en estos casos, la labor del
equipo ha de tener un enfoque mediador que facilite que los distintos
miembros lleguen a un acuerdo.

El equipo debera poner interés en aquellos aspectos que la familia puede
no tener en cuenta por desconocimiento, miedo, falta de tiempo etc., Como
ejemplo, podemos hablar de aquellos miembros de la familia que quedan
silenciados, por razones a menudo muy bien argumentadas, pero con

riesgo de consecuencias complejas a posteriori. De ahi la importancia de
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realizar un genograma completo y de identificar los miembros mas
vulnerables.

e Parkes habla de evitar la “paralisis”. A menudo sucede que se evitan en
el seno familiar todos aquellos temas que pueden dar como resultado
tristeza, sin darse cuenta de que estan anulando cualquier posibilidad de
reforzar vinculos entre sus miembros. En la medida en que se priva a la
persona enferma de participar de los aspectos cotidianos del hogar, como
por ejemplo las notas de los hijos, u otras situaciones, ya sea por riesgo de
preocupar o generar envidia, se le estd anulando como persona. Al mismo
tiempo, se hace dificil encontrar elementos de distraccion que permitan a la
persona enferma mantener su mente ocupada de forma productiva,
placentera etc.

También los miembros cuidadores deben identificar en ellos mismos sus
necesidades de autocuidado y distraccion y llevarlas a cabo en la medida de sus
posibilidades.
¢ Algunos sintomas como el dolor, son mas soportables si quien lo sufre tiene la

mente ocupada. Pero a su vez, hay ciertos tipos de dolor dificiles de controlar

gue provocan gran frustracion en la familia dado que sienten que sus
esfuerzos en mantener a la persona distraida son en vano.

La familia necesita un cierto tipo de educacion sanitaria para entender el dolor,

Sus causas y consecuencias, pues de esta forma se sentira mas segura

acompanando al doliente. De la misma forma, la familia puede hacer

aportaciones muy valiosas al equipo para que éste comprenda todos los
matices que rodean al dolor de la persona enferma y orienten hacia

propuestas terapéuticas adecuadas.

¢ En la medida en que se escuche y dé valor a las aportaciones familiares, sin
que ello signifigue menospreciar las del enfermo, la familia agudizara mas sus
observaciones colaborando de manera mas eficaz y sintiéndose mas util en
los cuidados.

En definitiva, se trata de poder realizar una tarea de cuidar donde el consenso

en latoma de decisiones requerird una cierta dedicacién como medio para la

eficiencia de las atenciones. De este modo tanto enfermo, como familia y

equipo, saldran beneficiados.

e Llevar a cabo la tarea de atender a las familias requiere poder ejercitar la

atencién con la mente lo suficientemente abierta como para permitir actuar con
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el maximo de flexibilidad respetando a las personas, sus culturas ,
experiencias y mecanismos de adaptacion.

e La formacion personal ayuda al profesional proporcionandole seguridad en sus
quehaceres. Compartir y analizar en grupo las distintas situaciones vividas
reasegura el crecimiento del profesional.
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