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RESUMEN
Antecedentes:
Los cuidados de la familia se conceptualizan como la unidn, asociacion, respeto
y dignidad. Las familias de pacientes con enfermedad terminal cumplen un papel
esencial con comunicacion y toma de decisiones para brindar apoyo vital a su
ser querido; se convierten en la “voz” del paciente.
Objetivo: Describir el impacto de la presencia de un enfermo incurable en la
familia, Cuenca 2017. Metodologia: se realiz6 un estudio cualitativo
fenomenoldgico, con paradigma constructivista-interpretativista basado en la
Teoria de Sistemas de Bertalanffy. Los participantes fueron asignados mediante
muestreo selectivo de familias en la ciudad de Cuenca, captadas en: Hospital
Vicente Corral Moscoso, Solca, Unidades de Primer Nivel, estas familias tienen
un enfermo incurable en su ndcleo. Se utilizd como técnica la entrevista a
profundidad. El analisis de datos incluyd codificacion selectiva, andlisis
contextual e interpretacion de significados de opiniones de los participantes.
Para el andlisis de los datos se utilizd el programa Atlas ti. Resultados: el
cuidado del paciente con enfermedad terminal provoca un cambio en el proyecto
de vida de los miembros de familia, se generan lazos afectivos mas fuertes pero
existe una alta carga de sufrimiento que no siempre es expresada por los
familiares con el afan de evitar agravar el ya deteriorado estado de salud del
enfermo. Después de superada la etapa de crisis, viene la aceptacion del hecho,
se evidenci6 también profundas limitaciones principalmente de indole
econdémica. Se observé que los cuidadores tienen alteraciones en el estado de
animo lo que provoca tristeza, ansiedad y diferentes grados de afeccion en su
salud fisica y psicoldgica. Conclusiones: la enfermedad incurable provoca una
crisis que es superada con dialogo y lazos afectivos, sin embargo induce un
desgaste en la salud y bienestar de los miembros de la familia.
Palabras clave: Enfermo terminal. Impacto en la Familia. Investigacion

Cualitativa. Cuidados.
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ABSTRACT
Introduction: Family care is conceptualized as union, association, respect and
dignity. Families of terminally ill patients play an essential role with
communication and decision making to provide vital support to their loved one;
they become the "voice" of the patient. Objective: Describe the impact of the
presence of an incurable patient in the family, Cuenca 2017. Methodology: a
qualitative phenomenological study was carried out, with a constructivist-
interpretive paradigm based on Bertalanffy's Systems Theory. The participants
were assigned through selective sampling of families in the city of Cuenca,
captured in: Hospital Vicente Corral Moscoso, Solca, First Level Units, these
families have an incurable patient in their nucleus. The in-depth interview was
used as a technique. The data analysis included selective coding, contextual
analysis and interpretation of participants' meanings of opinions. The Atlas ti
program was used to analyze the data. Results: the care of the patient with
terminal illness causes a change in the life project of the family members,
stronger affective bonds are generated but there is a high burden of suffering that
Is not always expressed by the relatives with the desire to avoid aggravating the
already deteriorated state of health of the patient. After passing the crisis stage,
the acceptance of the fact comes, and deep limitations, mainly of an economic
nature, were also evident. It was observed that the caregivers have alterations in
the state of mind which causes sadness, anxiety and different degrees of
affection in their physical and psychological health. Conclusions: the incurable
disease causes a crisis that is overcome with dialogue and affective ties,
however it induces a deterioration in the health and well-being of the members of

the family.

Key words: Terminally Ill. Impact on the Family. Qualitative Research, Care.
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CAPITULO |
1. INTRODUCCION

La muerte es la Unica certeza absoluta en la vida; ha estado presente desde
siempre y siempre existira. Sin embargo, el reconocimiento propio como
mortales, y enfrentar la finitud del existir de manera concreta causa miedo,

ansiedad y frustracion (1).

El paciente con enfermedad incurable se define como el que presenta una
enfermedad avanzada progresiva, a la cual no se le conoce cura; generalmente
con una esperanza vital que pueden ser meses o afos, con presencia de
sintomatologia variable, intensa, cambiante, impacto emocional para la persona,

los familiares y grupos sociales, que demandan de completo cuidado (2).

Los cuidados paliativos en este paciente son la colaboracibn completa,
prolongada y proactiva de los enfermos y los miembros de su familia, formando
un grupo interdisciplinario, cuando no se busca la curacion, sino mas bien
soporte y atenciébn a las dolencias integradas por el cuidado de los

requerimientos fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales (2).

El proceso complejo correspondiente a la atenciébn del paciente con una
enfermedad incurable implica comprender los intereses, ideales y deseos
intimos del mismo; de sus familiares y de su comunidad (2). Como lo afirma la
investigacién realizada por Souza y cols., en 2014 en Brasil, durante el periodo
hacia la muerte se hacen evidentes los sentimientos experimentados por
quienes conforman la familia de diversas maneras, incluyendo la ansiedad,
inseguridad, ira, sentimiento de culpabilidad y la necesidad de pasar tiempo junto
a la persona. En este contexto resaltan la necesidad de estar con el ser amado y
el impulso a establecer comunicacion con el grupo de salud, el enfermo y sus

familiares (1).
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Existe escasa literatura médica sobre el entorno familiar del paciente con

enfermedad incurable, no se han realizado investigaciones locales dentro del
ambito de la medicina familiar con respecto al tema citado, por este motivo los
equipos de atencion meédica han vivido situaciones dispares en la relacion

enfermo incurable-familia.
2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Son multiples las dificultades que enfrentan los grupos familiares con un enfermo
incurable bajo su cuidado varian desde las dificultades econdmicos, hasta la
afeccidon en el estado de salud de quien asume los cuidados del enfermo. Sin
embargo, lamentablemente no siempre se da la importancia debida, a aquéllos
familiares a cargo de la atencion de un individuo con una patologia incurable. El
impacto familiar negativo que genera una enfermedad incurable en la familia, no
ha tenido una predileccion geografica, es decir que puede presentarse en
cualquier parte del mundo, pudiendo presentar mayor intensidad en familias
pertenecientes a culturas donde existe mas apego familiar, principalmente en las
Latinoamericanas (3), asimismo se han reportado estudios en donde se expone
que la mujer, nifios y adolescentes son los principales afectados en esta

situacion (4).

La presencia de un enfermo incurable dentro del nacleo familiar representa un
cambio dentro de la familia, provocando situaciones de crisis tales como:
pérdida del equilibrio afectivo, las crisis asociadas al autoestima, las de adiciéon
por llegada de un miembro no planificado al nacleo familiar, entre otras; estas
crisis tienen diferentes formas de presentacion y agravamiento dependiendo de
las caracteristicas del enfermo incurable, su medio ambiente y factores como el
ciclo de vida individual estas situaciones sin duda marcaran una pauta en el
grupo familiar, también dependera del rol que desempefaba el enfermo, al igual
gue el grado de actividad que tenga en el grupo familiar (5).Las causas de este

problema, son diversas y no se encuentran determinadas con claridad, autores

DIANA ELIZABETH JARAMILLO MACANCELA 11
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han reportado que podria relacionarse con la estructura familiar, la comunicacion

entre sus miembros, el tipo de enfermedad, edad del enfermo, entre otros; sin

embargo, aun no se ha llegado a un consenso (6).

Para el cuidado del paciente con enfermedad incurable, el involucramiento del
grupo familiar es esencial, pues este; ejerce un rol fundamental, tanto para
decisiones que el enfermo no pueda tomar, como para el mantenimiento del
confort y bienestar del paciente, ademas; que el acompafiamiento familiar le
provee de una gran seguridad y tranquilidad (7). Es por ello, que el grupo familiar
tiene importante consideracion al momento de tratar un paciente con
enfermedad incurable (8). Determinado por este hecho, se han planteado
estudios en donde se exponen medidas educativas para instruir a la familia
sobre la enfermedad que posee uno de sus miembros, de esta manera tratar de
identificar los roles que casa miembro desempefia, para que no se considere al
enfermo como una carga y todos puedan colaborar de manera activa y equitativa
con su cuidado y tratamiento, aliviando asi la sensacion de culpa que desarrolla
el enfermo, estos estudios han dado excelentes resultados (9).

Para comprender las alteraciones que sufre el grupo familiar, en indispensable
reconocer que hay otras necesidades, especialmente las psicolégicas vy
espirituales, las cuales no suelen atenderse con excelencia, como consecuencia
de la escasa preparacion recibida para enfrentar y resolver situaciones de alto
contenido emocional y establecer una comunicacion adecuada que evite o
complique este ya arduo periodo que vive la familia, cuando debe atender a un
paciente incurable (10).

En la actualidad; en Ecuador no se han realizado estudios que investiguen el
impacto en la familia de una enfermedad incurable, se desconoce el
comportamiento de las familias bajo esta condicion, al igual que los mecanismos
asociados a las familias en esta etapa; por lo cual, es determinante conocer la

influencia que ejerce sobre la familia la presencia de la enfermedad incurable, y

DIANA ELIZABETH JARAMILLO MACANCELA 12
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los sintomas no visibles que causa la convivencia en sus diferentes espacios

(11).
3. JUSTIFICACION Y USO DE LOS RESULTADOS

Comprender cuales son los diversos tipos de adaptacion que se dan en los
grupos familiares debido a la atencion y convivencia con un enfermo incurable,
incrementara la capacidad de los especialistas en medicina familiar para
proveer un cuidado integral y elaborar planes de intervencién especificos que
abarquen atencion, promocién y prevencion de la salud, las cuales deben ser
desarrolladas desde la complejidad y la variabilidad de las patologias tomando

en cuenta la problematica que ejercen en el paciente y en el grupo familiar (2).

El estado de salud y los estandares de vida de los individuos son una prioridad
para los gobiernos locales, los organismos encargados de la prevencion y
promocion como el Ministerio de Salud Publica, y las Instituciones educativas
como la Universidad de Cuenca, que busca contribuir mediante la formacién de

especialistas en el area de la medicina de familiar para alcanzar este propésito.

Los nuevos conocimientos que se logren a partir del estudio seran de utilidad
para mejorar los proyectos en prevencion que actualmente se aplican a nivel de
las directrices en el area de la salud. El conocer los aspectos subjetivos que
implican la atencién a un individuo con una patologia incurable y la influencia
para el mismo y sus familiares, promovera que los entes generadores de
directrices en salud valoren no solo al enfermo, sino que incluyan al grupo
familiar, mejorar las asignaciones de ayudas sociales y priorizar la atencién en

los distintos niveles de atencién.

El avance de la atencién paliativa, la mejora en industria farmacoldgica y el facil
acceso a la atencion sanitaria a prolongado notablemente la esperanza vital de

los enfermos incurables, llevando sus cuidados al ndcleo familiar (12). Es
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indispensable tener conocimiento del impacto que genera el dia a dia con

alguien de la familia, que padece una enfermedad incurable, para una futura
implementacion de politicas de salud, encaminadas a evitar la disfuncionalidad y
desestructuracion familiar, al igual que la sobrecarga y claudicacion del cuidador
principal, aportando criterios que beneficiarian a todos aquellos grupos familiares
que tienen un paciente incurable (13). La indagacion respecto a opciones de
cuidado, la informacion sobre la patologia, la aceptacion de ésta y la preparacion
para su etapa final son eventos para los cuales es necesaria atencion
profesional, para evitar desenlaces fatidicos en la estructura funcional y afectiva,
aportando conocimientos para el acompafiamiento psicoldgico, terapéutico y
espiritual de las familias, ademas de apoyar al restablecimiento la adaptabilidad
de éstas (14).

Las conclusiones de esta investigacion se difundirdan mediante maddulos
educativos a los familiares de los enfermos, asi como personas en general en
las instituciones de salud. Finalizado el estudio, se realizaran diferentes
documentos entre los cuales esta un articulo cientifico para publicar revistas
indexadas, de tal manera que la informacion llegue a profesionales de la salud
no solo a nivel local si no también nacional. Si es factible, se presentaran los

resultados en congresos médicos que aborde la salud individual y familiar.

De lograrse estos propésitos las familias con personas con una enfermedad
incurable seran los principales beneficiarios pues se promocionara una atencién
integral con calidad y calidez, y un cuidado completo al grupo familiar,
atendiendo todas sus necesidades individuales, buscando también fomentar la
salud y mejorar las ayudas sociales con la formacion de redes de apoyo. Los
médicos y los investigadores de la comunidad cientifica conoceran la magnitud
de este problema y priorizara el cuidado segun sus posibilidades de recursos
econdémicos y de talento humano; es decir, la meta del cuidado se debe centrar a

la preservacion del estado de salud mediante un manejo adecuado de los
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sintomas, el cumplimiento de sus requerimientos y un correcto soporte

emocional para el enfermo y su grupo familiar (15). Para lograr una asistencia de
mayor calidad, se debe lograr desarrollar un plan de identificacion y atencion de
los requerimientos familiares, lo cual derivara en una mejoria del estado de salud

del grupo familiar (16).
CAPITULO Il
2. MARCO TEORICO
2.1. ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION

En el presente apartado se expondran los principales hallazgos reportados por
diferentes autores con respecto a las enfermedades incurables y el impacto en la

familia.

Se realiz6 un estudio en donde se explord el impacto de los pacientes con
enfermedades cronicas y la calidad de vida de las familias, participaron 133
miembros de familias de pacientes con enfermedades cronicas, dentro de los
resultados se evidencié que la mayoria de los miembros de la familia eran
mujeres (61%), pareja o conyuge del paciente (56%) o el padre (22%). Su edad
media fue de 56,1 afios y la duracion media de la enfermedad del paciente fue
de 8,9 afos. Diez temas clave de la calidad de vida familiar se identificaron a
partir de entrevistas. La mediana del nimero de temas reportados por los
miembros de la familia fue de seis. Los temas clave incluyen: impacto emocional
(mencionado por el 92% de los sujetos), actividades diarias (91%), relaciones
familiares (69%), suefio y salud (67%), vacaciones (62%), participacion en la
atencion meédica y apoyo dado a los miembros de la familia (61%), trabajo y
estudio (52%), impacto financiero (51%), vida social (37%) y planificacion del
tiempo (14%) (17).

DIANA ELIZABETH JARAMILLO MACANCELA 15



UNIVERSIDAD DE CUENCA
De igual manera se realiz6 un estudio el cual tuvo como objetivo determinar de

gué manera las enfermedades cronicas afectan a los miembros de la familia, en
esta se evaluaron 4 familiares de individuos con algunas de estas
enfermedades: artritis, cancer, enfermedad de Alzheimer/demencia, paralisis
cerebral y/o depresion. Dentro de sus resultados mas relevantes se expuso que
los familiares han experimentado efectos psicolégicos y somaticos, dentro de los
efectos sobre la salud se reportd el estrés psicolégico, y en aquellos no
relacionados con la salud incluian los cambios de las actividades diarias y la
provisién de cuidados al enfermo, ademés el estudio reporté que los conyuges
de los pacientes informaron mas casos de estrés psicoldgico con respecto a los
padres de adolescentes con este tipo de patologias. Los familiares reportaron
efectos tanto positivos como negativos en su entorno familiar con respecto al

enfermo (18).

Otro estudio evaluo el papel de la enfermedad crénica en nifios y adolescentes y
sus familias y determiné que la enfermedad implica més que procesos biol6gicos
y médicos, se observé que incluye reacciones psicosociales en las familias, se
encontré que existe una correlacion entre la gravedad de la enfermedad y el
nivel del estrés de los cuidadores principales, de igual manera, se identifico que
el impacto familiar también recaia de manera invariable sobre los hermanos del
paciente, con respecto a la parte cualitativa de la investigacién los padres
expusieron perspectivas reflexivas, esclarecedoras y Unicas sobre sus vidas con
respecto al enfermo, en este analisis se concluyd que los profesionales de la
salud deben tomar estos puntos en cuenta para poder abordar de manera

adecuada al paciente y a su entorno familiar (19).

En un estudio realizado con 18 familias de pacientes con Esclerosis Mdltiple
(EM), se reportd que los cuidadores enfrentaban diversos problemas,
encontrandose en riesgo de depresion y disminucion de la calidad de vida a

medida que transcurria la enfermedad, asimismo se reporté que algunas de las
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principales preocupaciones fueron el factor econémico, miedo a la paralisis y no

ser funcional, se concluyé que los proveedores de salud pueden utilizar estos
datos para brindar un adecuado apoyo y atencion a los pacientes y a los
miembros de su familia y de esta manera mejorar su calidad de vida y reducir las

complicaciones asociadas con la misma (20).

Un estudio realizado con 52 familias sobre el efecto en los nifios y demas
familiares cuyos padres han sido diagnosticados con céancer, reporto
comportamientos de ansiedad y depresion en los adolescentes, principalmente
en las mujeres, a mas de problemas de conductas sociales, restricciones en los
aspectos cognitivos Y fisicos; mientras que en los adultos se evidencié deterioro
del funcionamiento psicolégico, insatisfaccion marital y deterioro de la
comunicacion familiar, la intervencion educativa en estas familias demostraron

mejoras en estas variables (21).

El estudio de un programa de apoyo preventivo para nifios entre 5 y 18 afios de
edad y sus familias cuando su madre o padre tenian un tipo de cancer incurable,
concluyé que dicho programa ayuddé a los nifilos a sentirse mas seguros,
aumenté su conocimiento y comprension de la situacion, los ayudé a tomar
conciencia de su propio papel, las fortalezas de su familia y a quienes podian
acudir en caso de necesitar algun tipo de ayuda, coadyuvé a entender que los
nifios eran buenos y Utiles en el proceso de la enfermedad de sus padres, y les
concientizé de la importancia de la comunicacién e interacciéon entre los

miembros de la familia sobre la situacion de la enfermedad (9).

Una investigacion realizada con 10 adolescentes cuyos padres presentaban
enfermedades incurables observd que a parte de ellos, lidiar con su propio
periodo vulnerable de desarrollo, se vieron muy afectados por la enfermedad de
sus padres y asumieron una gran responsabilidad en el apoyo junto a sus
hermanos, la falta de informacion suficiente y apoyo los dejaba bastante

desprevenidos, por lo cual en muchos casos debian interpretar solos lo que
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estaba sucediendo, y suscitaba en ellos sentimientos de soledad e

incertidumbre; concluyé por tanto, que los profesionales de la salud deben
disefiar un plan de informacién para la familia y no dejar a un lado a los nifios y

adolescentes (22).

Una investigacion realizada con un grupo de familias, en las cuales se
encontraban uno o mas nifios con algun tipo de discapacidad o enfermedad
grave, valoré diferentes ambitos del individuo y la familia, dentro de sus
resultados se obtuvo que con respecto al tiempo este fue un problema ya que se
requeria mucho mas tiempo para atender al nifilo enfermo, y en muchos casos
los padres indicaron que era como un “cuidado extra”, y se reportaron algunas
causas para este cuidado, entre las que se encuentran: tener que satisfacer las
necesidades adicionales del nifio, asistencia a citas con los médicos tratantes,
cuidados especiales en las escuelas, entre otros. Asimismo, se estudio el ambito
de tener funciones multiples, en las cuales la mayor proporcion de los padres
reportd asumir diferentes roles dentro de la familia, comentando los siguientes:
padre, compafero, taxista, encargado del diario, enfermera, fisioterapeuta y
describieron graficamente la necesidad para habilidades de planificacion
complejas y tener que hacer malabares, por ultimo algunos de los padres
refirieron que cuando se tiene un hijo disfuncional se tiene una familia

disfuncional (23).

Por ultimo se plante6 un estudio en el cual se evaliuo el impacto familiar del
diagnéstico de muerte inminente, estudiandose a 9 familias y 5 enfermos, los
resultados del presente sugirieron que cuando se tiene una comunicacion
adecuada y veraz con respecto al diagndstico y el prondstico se crean vinculos
de soporte mutuo entre el enfermo y su familia, asimismo existe mayor
flexibilidad con respecto a los roles dentro de la familia, al contrario ocurre en
familias con dificultades de comunicacion, en las cuales se presentan problemas

en la interaccién entre sus integrantes y el acompafiamiento del enfermo (24).
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2.2. MARCO TEORICO
Enfermedad incurable

Desde el punto de vista epistemoldgico, un paciente con enfermedad incurable
esta definido segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), como aquel
gue posee una enfermedad que no tiene cura, cuya caracteristica principal es
que la medicina actual no brinda soluciones, o cuyos tratamientos no logran los
resultados esperados aun con los conocimientos y tecnologias adquiridos hasta
el momento por la comunidad cientifica (25). Dentro de estas enfermedades se

plantean las siguientes:

Siringomielia: La siringomielia es el desarrollo de una cavidad llena de liquido o
una siringe dentro de la médula espinal. La hidromielia es una dilatacion del
canal central por el liquido cefalorraquideo (LCR) y puede incluirse dentro de la

definicion de siringomielia (26).

Adrenoleucodistrofia: EI mas comdn de los trastornos peroxisomales. Se trata
de un trastorno metabdlico caracterizado por una alteracion desmielinizante
peroxisomal, que conduce a una acumulacion anormal en el plasma y en los

tejidos de acidos grasos saturados de cadena muy larga (27).

Paraplejia: La paraplejia consiste en la debilidad motora que afecta a ambas
extremidades inferiores (28).

Insuficiencia renal cronica: Se define como la pérdida progresiva, permanente
e irreversible de la tasa de filtracion glomerular a lo largo de un tiempo variable,
a veces incluso de afios, expresada por una reduccion del aclaramiento de
creatinina estimado < 60 ml/min/1,73 m2. También se puede definir como la
presencia de dafio renal persistente durante al menos 3 meses, secundario a la
reduccion lenta, progresiva e irreversible del numero de nefronas con el
consecuente sindrome clinico derivado de la incapacidad renal para llevar a
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cabo funciones depurativas, excretoras, reguladoras y endocrinometabdlicas

(29).

Neurocisticercosis cerebral: La neurocisticercosis cerebral (NCC) es la
parasitosis humana mas frecuente del sistema nervioso central y es causada por
las larvas del céstodo Taenia solium. La NCC es endémica en practicamente
todos los paises en vias de desarrollo. En general se presenta como formas
intraparenquimales asociadas con convulsiones o formas extraparenquimales

asociadas con hipertension endocraneana (30).
Enfermo incurable

Enfermo incurable se considera aquel que presenta un cuadro clinico de
diagnéstico seguro de enfermedad incurable, avanzada, progresiva que
culminara en la muerte, cuyo fin ya no es la curacion, sino el control y paliaciéon
de los sintomas asociados(18). Por lo general el enfermo incurable es una
persona sujeta a escasas posibilidades terapéuticas durante el avance de su
enfermedad obteniendo como resultado un prondstico poco alentador con una
gran carga de impacto emocional, psicolégico y espiritual que afectan o alteran
su estado individual y familiar(31) (32). Para que un paciente pueda ser
clasificado como incurable se deben cumplir las siguientes condiciones: a) Ser
portador de una enfermedad o condicibn patolégica grave, que haya sido
diagnosticada en forma precisa por un médico experto. b) La enfermedad o
condicién diagnosticada debe ser de caracter progresivo e irreversible c) En el
momento del diagnostico, la enfermedad o condicidbn patolégica no es
susceptible de un tratamiento conocido y de eficacia comprobada que permita
modificar el prondstico de muerte proxima; o bien, los recursos terapéuticos
utilizados han dejado de ser eficaces. La carencia de un tratamiento conocido y
de eficacia comprobada se refiere a que no se dispone de él, en el estado actual
de los conocimientos médicos. Los criterios que hemos mencionado pueden

cumplirse en cualquier grupo etario. La edad avanzada no es un criterio valido
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para catalogar como incurable a un paciente. Tampoco lo es el compromiso de

conciencia, cognitivo o de relacion, si ello no se acompafia de una condicion
patolégica grave, progresiva e irreversible, para la cual no existe tratamiento

curativo(33).
Familia

La familia es considerada la primera y mas antigua institucion social humana y
es el espacio que por excelencia brinda afecto, cuidado, socializacién y nos
permite el contacto con la cultura, tradiciones y convicciones, de alli que se
convierta en el refugio acogedor para el enfermo incurable, es un grupo de
potencia natural en el cual se establecen reciprocas dependencias o vinculos
entre sus miembros, ya que posee estructura jerarquica, funcionamiento

dindmico y sistémico (34).

La Organizacién de las Naciones Unidas sefala que familia es “el grupo de
personas del hogar que tiene cierto grado de parentesco por sangre, adopcion o
matrimonio, limitado por lo general a los padres y a los hijos que viven con ellos”.
En esta definicibn estamos reconociendo a la Familia Nuclear: padres e hijos,
que vive en el mismo hogar, entendiendo como hogar el espacio fisico donde
cohabitan sus integrantes y que comparten una dimension social y afectiva.
Hablamos de la Familia Extensa o Extendida: padres e hijos como nucleo basico
y todos los parientes. En esta definicion se incluyen las personas con vinculo
consanguineo, independientemente de su grado de parentesco. Desde la
perspectiva de las ciencias sociales, la familia podria ser definida como “la
unidad social basica formada alrededor de dos o mas adultos que viven juntos
en la misma casa y cooperan en actividades econdmicas, sociales y protectoras

en el cuidado de los hijos propios o adoptados” (35) (36).
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Funciones de las familias

Existen tareas que son inherentes a las familias dentro del sistema social, se las
conoce como funciones basica y universales de la familia y estas son: funcion
reproductora (encargada en perpetuar la especie), protectora ( brinda cuidados
hasta que sus miembros logren habilidades de supervivencia, independencia y
seguridad), funcién afectiva ( expresado a través de los sentimientos y el amor
hacia los miembros familiares ), funcién socializadora ( aporta la formacioén de
valores, actitudes y conductas de los seres humanos hacia la sociedad), funcién
de comunicacion, esta funcidén es el eje que permite el cumplimiento de las
demas tareas. Watzlawick, Bateson y Jaley proponen la siguiente estructura del
proceso comunicacional: el emisor, el mensaje, el receptor o perceptor, el
contexto vy la retroalimentacién por tanto nada ni nadie se comunica sin estar
inmerso e influido por un determinado sistema socio-cultural de esta manera la
comunicacion se convierte en un sistema circular en el cual, quien en un
momento es emisor en el siguiente sera receptor y viceversa; el mensaje
podriamos definirlo como el producto codificado que debe ser entendido y
comprendido, la retroalimentacion es el mensaje de regreso desde quien lo
recibié hacia quien lo emitié y mantiene dinamico el proceso de la comunicacion.
Existen tres niveles de comunicacion segun Virginia Satir: Denotativo,
Connotativo y Metacomunicativo. El nivel Denotativo hace referencia al
contenido literal del mensaje, el Connotativo se refiere al intercambio de
significados, con la carga emotiva que se evidencia a través de los lenguajes no
verbal y paraverbal y el nivel Metacomunitativo hace referencia a un “mensaje
sobre el contenido literal” por tanto, la metacomunicaciéon es un “mensaje acerca
del mensaje”. Cuando los niveles denotativo y connotativo coinciden, estamos
hablando de comunicacion coherente o congruente; cuando no coinciden se
necesita la metacomunicacién para “aclarar” la comunicaciéon esta comunicacion
puede ser simultdneamente de tres tipos: Verbal (mensaje transmitido por

palabras), No verbal (hace alusion al “lenguaje corporal”’ y a la “organizacion del
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espacio” en donde se comunican las personas) y Paraverbal (es aquella que

emite mensajes a través del tono de voz, la rapidez con que se habla, la
entonacion, el silencio entre las palabras, el susurro, el quejido, las

interjecciones) (36).
Tipologia de las familias

Las familias deben ser ubicadas en base de alguna clasificacion estructural y
demografica de facil manejo con esta finalidad adoptaremos la clasificacion
propuesta por el grupo cubano; familia extensa (aquella en la que conviven en el
mismo hogar mas de dos generaciones), familia nuclear (formada por dos
individuos adultos de distinto sexo que ejercen el papel de padres y sus hijos)
personas sin familia (adultos solteros, divorciados y viudos que viven solos)
equivalentes familiares (adultos que conviven en el mismo hogar sin constituir un
nacleo familiar) familia corporativa(grupos de individuos que viven bajo el mismo
techo y estan organizados alrededor de actividades importantes desarrolladas en
comun) familia ampliada (Cualquiera de las formas de familia mencionadas que
puede ampliarse con la presencia de un pariente con lazos de consanguinidad
mas lejanos). De acuerdo a la demografia podriamos clasificar las familias por:
a) Zona de residencia: Familia urbana, Familia urbano-marginal, Familia rural, b)
Por su Integracion: Familia integrada, Familia semi-integrada (cényuges viven
juntos pero no cumplen sus funciones), Familia desintegrada, c) Por la
ocupacion o profesién de los padres: Familia profesional, Familia obrera, Familia
campesina, Familia desempleada o subempleada, d) Por su desarrollo Familiar
Moderna, cuando la mujer trabaja y recibe remuneracion; Familia Tradicional,
cuando la mujer trabaja dentro de su hogar en tareas domésticas y es el esposo
el proveedor econdmico; Familias indigenas con su propia organizacion familiar

y social y e) Por su funcionalidad: Familia Funcional y Familia Disfuncional.(36).

Teoria General de los Sistemas
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La Teoria General de Sistemas propuesta por Ludwing Von Bertalanffy en 1947

la cual introduce un nuevo paradigma cientifico, un nuevo modelo de
pensamiento, de analisis y comprension del mundo en el que vivimos.
Bertalanffy propone la definicion mas simple: “los sistemas son conjuntos de
elementos en interaccidon, esta teoria plantea acoger los conocimientos mas
importantes sobre cada uno de los elementos del todo, enriquecerlos con las
interrelaciones e interacciones entre ellos, para poder aprehender la dinamica
del todo”, con esta base cientifica Jorge Maldonado plantea: “un sistema es una
totalidad; un sistema no es una coleccion aleatoria de componentes, sino una
organizacion interdependiente en la que cada elemento influye y es influido por
otros del sistema. El caracter del sistema trasciende la suma de sus
componentes y sus atributos y pertenece a un nivel de abstraccidon mas alto”.
Hay dos tipos de sistemas: cerrados, que son aquellos aislados del medio
circundante y abiertos, los que se encuentran en constante interaccion con su
entorno, los seres vivos y las organizaciones humanas sistemas abiertos. Todo
sistema estad regulado por leyes y tiene limites que demarcan su propia

individualidad con relacién a otros sistemas similares (36) (37).
Sistema familiar

El sistema familiar estd constituido por seres humanos, en permanente
interaccion a través de la comunicacion o conductas, las mismas que generan
retroalimentaciones mutuas; esta comunicacion les permite adaptarse a los
inevitables cambios que corresponden al desarrollo familiar y a los generados
desde el ambiente social y ecolégico. Al mismo tiempo, las familias tienen tareas
cuyo objetivo final es vivir en armonia interna y con el entorno. Para evitar el
caos inminente, las familias deben organizar una convivencia regulada por
reglas, roles y funciones influenciadas por el entorno cultural. La estructura y
funcién de los sistemas se desarrolla mediante los componentes de su dinamica
entre los que figuran: Los integrantes que conforman los sistemas, La estructura

que equivale al “orden de sus integrantes” y los procesos que es la red de
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interacciones (reglas, roles, comunicacion) que se dan entre los integrantes y

gue dinamizan y regulan permanentemente el sistema. La funcién del sistema
equivale al “orden de los procesos”, la dinamia entre estructura y funcion
determinan la jerarquia y la funcionalidad dentro del sistema. Al hablar de la
salud del sistema familiar es vital comprender que tanto los integrantes como los

procesos internos han de ser funcionales y saludables (35) (36).
Propiedades de los sistemas

Limites.- Es la linea demarcatoria que separa un sistema de otro, no es
absolutamente visible, pero debe existir porque cumple funciones importantes
les otorga a sus miembros un sentido de pertenencia e identidad que son pilares
fundamentales de la convivencia social. En el caso de la familia, el constante
flujo de interacciones con el mundo globalizado, le obliga a establecer una
demarcacion que evidentemente es permeable y garantizan el contacto de la

familia con la sociedad (36).

Totalidad.- Hemos dicho que en los sistemas los integrantes interactian entre si
minuto a minuto, constituyendo de esta forma una “complejidad organizada”
(Bertalanffy) o una totalidad. No se trata de la suma de acciones de cada uno de
sus miembros, sino de una conjugacion vital entre ellos, las familias funcionan
como una totalidad: si un miembro de la familia tiene problemas todo el grupo

familiar se afecta (36).

Equifinalidad.- Es el hecho de conseguir los mismos objetivos basicos partiendo
de diferentes condiciones iniciales o por diferentes caminos. Para las familias los
objetivos universales son: afecto, procreacion, proteccion y socializacion. A
pesar de las condiciones dificiles que deben afrontar, tales como pobreza, falta
de educacion, desocupacién, sus integrantes se esfuerzan por conseguir estas
metas (36).
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Retroalimentacion.- Esta propiedad indica que toda sefial enviada desde un

sistema a otro genera una respuesta o reaccion, la cual retorna al emisor. De
esta forma, los dos sistemas en interaccion regulan sus respuestas en las

organizaciones humanas, el elemento que retroalimenta es la comunicacion (36).

Homeostasis.- Es la tendencia de cualquier sistema a mantener su constancia y
estabilidad en medio de continuos eventos que le obligan a modificar sus pautas
de comportamiento habituales, es el logro de un equilibrio dindmico(36).

Calibracion o adaptacion.- El término “calibracion” fue introducido por Bateson en
1961, para explicar los mecanismos que pone en juego el sistema familiar con el
fin de lograr la homeostasis, a pesar de enfrentar sucesos que requieren
movimientos o cambios, las familias realizan diarias adaptaciones a los multiples

sucesos que la afectan (36).

Entropia.- La entropia es una tendencia al desorden. Esta ley sostiene que los
sistemas desatendidos avanzan implacablemente hacia el caos. Para que una
familia anule la tendencia al caos requiere un conjunto de reglas que permitan

una convivencia respetuosa (36).

Reglas y roles.- Las reglas son acuerdos que limitan los comportamientos
individuales organizando la interaccion para que un sistema se mantenga
razonablemente estable. Ademas de estas reglas, cada miembro debe cumplir a
cabalidad su rol o funcién. Estos roles no son estéticos, al contrario, son muy
dindmicos y tendran que reajustarse conforme la familia avance en su propio
desarrollo, es decir, conforme avance en las etapas del Ciclo Vital Familiar y
deben ser equitativos para todos los miembros de la familia, los principales roles
dentro del sistema familiar son: Rol de Esposos, Rol Parental, Rol de hermanos
todo estos van ligados muy profundamente con los holones Conyugal, Parental y

Fraternal respectivamente (36) (35).

Subsistemas familiares
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Las familias estdn compuestas por varios subsistemas u holones. Minuchin

acufo la palabra holdn, al tratar de encontrar un término que signifique, al mismo
tiempo, “un todo y una parte de”. Holén viene de “hol” que indica todo, y, “6n”
gue hace referencia a una parte. Al interior de las familias hay al menos cuatro
subsistemas de reconocimiento universal: Holén Conyugal es el subsistema que
se establece entre la pareja, en sus interrelaciones como esposos, Holon
Parental es el subsistema que se establece entre los dos padres en la relacion
con sus hijos y viceversa, Holon Fraterno es el subsistema que se establece en
la relacion entre hermanos, Holén Individual es el subsistema que permite
individualizar a cada miembro de la familia, a fin de no perder de vista su propio
desarrollo privado y personal en medio de los roles que le demandan tanto los

otros subsistemas como la familia misma y el macrosistema social (36).
Edades Cronoldgicas

La Psicologia Evolutiva o Psicologia del Desarrollo es la rama que se ha
encargado del estudio del desarrollo fisico, psiquico, intelectual, emocional,
espiritual y social del ser humano a lo largo de las diferentes etapas, desde su
nacimiento hasta su muerte, estas fases tienen su correlato con la edad
cronoldgica de la persona puesto que dependen del desarrollo biolégico, el
mismo que le proporciona la base anatémica y funcional para el logro de sus

nuevas habilidades y son las siguientes:

Infancia.- Desde el nacimiento hasta los 10 afios y se subdividen en: Lactante
Menor hasta el 1 afio, Lactante Mayor de 1 afio a los 2 afios, Preescolarde 2 a 5

afnos, Escolar de 6 a 10 afos.

Adolescencia.- De los 11 a los 19 afios y se subdividen en: Adolescencia
temprana de 11 a 13 afos, Adolescencia media de 14 a 16 afos, Adolescencia

tardia de 17 a 19 afos

Adulto joven.- De los 20 a los 34 afos
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Adulto medio.-De los 35 a los 49 afios

Adulto maduro.- De los 50 a los 64 afios

Tercera edad o Adulto Mayor: De los 65 afios en adelante y se subdividen en:
Ancianos jovenes de 65 a 75 afios, Ancianos mayores de 76 a 85 afios,

Ancianos avanzados de mas de 85 afios(36).
Crisis

Podemos definir crisis como una situacion de estrés, cuya resolucion requiere
una decision estructurante, y en la que el sujeto tiene clara conciencia de la
disparidad entre el rendimiento habitual de sus recursos y las exigencias de la
tarea critica, para los griegos el vocablo Krisis se interpreta como momento
decisivo, para los chinos, Weiji (crisis) tiene dos connotaciones, oportunidad y
peligro, al reconocer estas interpretaciones podemos indicar que en realidad la
crisis representa un momento de oportunidad para realizar cambios favorables o
desfavorables segun el contexto en que se examinen, segun Simén Stierlin y
Wynne se habla de crisis cuando una situacion determinad sobrepasa los
mecanismos adaptativos acostumbrados de resolucion de mismo modo Slaikeu
define que es el estado temporal de trastorno y desorganizacion, cuya
caracteristica principal es la incapacidad de la persona para manejar situaciones
particulares, utilizando los métodos acostumbrados para la solucion de
problemas y por el potencial para obtener un resultado radicalmente positivo o
negativo, siempre producird cambios y no se puede esperar que se vuelva al
anterior equilibrio, se debe buscar un nuevo estado de equilibrio que permita a la
persona desenvolverse adecuadamente. Segun Frank Pittman Ill es un punto de
viraje en donde las cosas 0 mejoran o empeoran. Las crisis familiares se
conceptualizan como la condicion ininterrumpida de quebrantamiento,
desorganizacion o incapacidad del sistemas social familiar en las que hay
perdidas de las habilidades para restablecer el equilibrio del sistema al ser

mayores las demandas que los recursos. El punto crucial que se debe
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considerar es que la crisis es un momento decisivo donde el peligro y la

oportunidad coexisten en las mismas condiciones y donde los riesgos fisicos,
psicoldgicos y sociales que generan son elevados y peligrosos pero en lugar de
evitarse deben ser capaces de promover la reestructuracion del sistema y
ayudar a comprender y aceptar los cambios aportando en su crecimiento y
adaptacion (33) (34).

Kaplan Pittman y Cols, clasifican las crisis familiares en cuatros tipos generales:
Crisis No normativas o inesperadas, Crisis Normativas o del desarrollo, Crisis
Estructurales donde un defecto en la estructura las hace resistentes al cambio y
las vuelve méas vulnerables e inestables y Crisis del Cuidador que ocurre en
aquellas familias que estan sujetas a una red de cuidadores externos o uno de
sus miembros se dedica a brindar cuidado a un enfermo dependiente dentro de
la familia, este enfermo agota rapidamente los recursos de la familia por sus
exigencias de cuidado y atencién permanente. Los elementos que definen una
crisis familiar segun De la Revilla son: la incapacidad de la familia para cumplir
sus roles y tareas habituales, Incapacidad para tomar decisiones y solucionar
problemas y la incapacidad para cuidar los unos de los otros priorizando la
supervivencia individual antes que la familiar, estos elementos determinan el
impacto con factores moduladores entre los que se citan: la naturaleza y
gravedad de efecto estresor o desencadenante de la crisis, el significado
cognoscitivo que el sistema familiar asigne a suceso, el estado de organizacién
estructural y dinamica familiar previa y la presencia o no de trastornos

emocionales en la familia (35) (1).

De acuerdo con el modelos de Mccubbin y Patterson en una crisis familiar
podemos encontrar diversas etapas que al completarse permiten llegar a una
nueva homeostasis esta etapas son: Negacién o Incredulidad ante el evento
estresor y dura pocas horas, Reacciones iniciales en la cual la persona vivencia
un proceso de relaciones en diferentes componentes del ser como sus

sentimientos, pensamientos, sensaciones corporales, conducta e interrelaciones;
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estas reacciones iniciales van disminuyendo con el transcurso de los dias o

semanas siguientes, Etapa de Alternativas en donde se van aclarando ideas y
sentimientos que permiten escoger el camino de la oportunidad, a decir de la
sabiduria china o por lo contrario, si las reacciones iniciales no logran ser el
camino del peligro es inminente, Etapa de Resolucién en donde encontramos
dos tipos: la readaptacion funcional a la nueva etapa construyendo un sistema
equilibrado en los nuevos procesos internos y una resolucion fallida, equivocada,
inequitativa, la misma que conduce a la “crisis secundaria”, con diversos signos y
sintomas personales y familiares. El nucleo familiar puede sufrir: alteracion
relacional (formacién de alianzas, coaliciones, sobreproteccion), desequilibrio
jerarquico (hijo mayor asumiendo funciones parentales), imposibilidad de
comunicar sentimientos mutuos, incapacidad de hablar sobre algunos temas,

aislamiento del grupo familiar con relacion a su entorno (35) (34) (39).
Crisis no normativa de Pérdida

Son Crisis No Normativas aquellas que se presentan inesperadamente en el
curso evolutivo de un sistema familiar, no es posible preverlas. Las crisis de
pérdida generan una etapa de duelo que deben ser acomparfiadas estas crisis se
desencadenan principalmente por: muertes accidentales o inesperadas, pérdida
de la salud en uno de los miembros familiares, pérdida de libertad, pérdida del
afio escolar, robo, un hijo que se fuga del hogar, un aborto, divorcio, violencia
intrafamiliar(pérdida del amor y la confianza) (36). Al hablar de duelo debemos
decir que es un proceso de adaptacion a diferentes pérdidas, debiendo aclararse
los siguientes conceptos, duelo y luto; la palabra duelo deriva del latin dolus que
significa dolor y luto de la palabra lugere que significa llorar, por lo que el duelo
es una afliccion (dolorosa) por una pérdida y el luto, corresponde a un grupo de
conductas y comportamientos que transmiten el mensaje del pesar y la afliccion
por la perdida. El duelo como proceso psicolégico inicia con la adquisicién o
toma de consciencia de la pérdida y termina con la aceptacion de la nueva

realidad; para lograr este fin se debe atravesar por distintas etapas: a) Shock e
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incredulidad, evitacion o fase inicial, b) Duelo agudo o fase aguda c) Resolucion

del duelo o fase final. Existen sintomas clasicos manifestados por las personas
gue se enfrentan a una perdida y pueden aparecer en cada una de las diferentes
etapas estos sintomas incluyen: quejas fisicas como la expresion de alteraciones
en diferentes aparatos y sistemas, nauseas, vOmitos, molestias
gastrointestinales, diarrea, estrefiimiento, alteraciones del apetito, cefaleas,
dorsalgias, lumbalgias y quejas psicosociales como: negacion o evasion del
suceso, enojo, tristeza, depresion, ansiedad, resignacion, entre otros, las etapas
mencionadas facilitan un orden del proceso y su comprension, pero en la
practica son de dificil observacién puesto que varian, avanzan, retroceden, se
detiene en una, o se viven todas las etapas en un solo dia, porque, la esencia
del duelo es la busqueda del objeto perdido y el anhelo de recuperarlo; a no ser
posible esta recuperacion la finalidad que persigue es la de encontrar un nuevo

equilibrio tras la aceptacion del suceso (38).
Impacto de la enfermedad incurable en la familia

Cuando se habla de impactos, por lo general se relacionan con la mediciéon de
los resultados obtenidos con un proyecto de investigacion o de intervencion. En
el area de la salud y especificamente con el tema que compete, existe una
variedad de articulos que hablan de impactos, sin embargo estos son solo
mencionados o acomparfian a un hecho que es descrito como tal. La OMS por
ejemplo sefiala que “el impacto de las enfermedades cronicas esta creciendo de
forma sostenida en numerosos paises de ingresos bajos y medios” pero no

indica especificamente como se mide ese impacto (40).

Se habla de impacto como causa del sufrimiento humano lo cual “no es
directamente observable ni facilmente medible ni cuantificable” o “es universal,
multidimensional, subjetiva y de dificil manejo”. El factor comun en el andlisis de
impactos es el sufrimiento analizado bajo situaciones que amenazan la

integridad, generan sentimientos de impotencia para hacer frente a una
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amenaza y que agotan los recursos personales y psicosociales que le permiten

afrontarlo (22); se habla también en el contexto, del resultado de la exposicion a
situaciones y experiencias, que van mas alla de los limites que cualquier ser
humano deberia tener que soportar (41), o de la presencia de situaciones que
amenazan la vida o afectan la calidad de vida (42).

El Diccionario de la Real Academia Espafiola define impacto como “Huella o
sefal que deja”, “Efecto de una fuerza aplicada bruscamente” ambas en sentido
material, o en el sentido subjetivo como “Golpe emocional producido por una

noticia desconcertante”.

Para efectos de la presente investigacién se entendera como impacto al efecto
producido en la vida cotidiana de una familia la presencia de una enfermedad
incurable, sea negativo o0 positivo. En los siguientes parrafos se describen
algunos de los impactos en diferentes aspectos de la salud registrados en la

produccién cientifica que sirvieron de referente para los resultados:
Fisico:

Aparicion de sintomas somaticos como cefalea, dolor articular (12). Aumento de

actividades en el cuidador que producen cansancio con afectacion grave (15).
Psicolégico:

Aparicion de sintomas emocionales como insomnio, ansiedad, depresion (12)
Generacion de estrés por nuevas responsabilidades, por la toma de decisiones y

en preparacion para la muerte del enfermo (40) (38) (41).

Aumento de peso y molestia cada vez mayor, sobre todo, si las condiciones del

enfermo son degenerativas (15).
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Aumento de estrés, cuando concomitante a la enfermedad se presentan factores

psicosociales como separacion, divorcio, relaciones anOmalas entre los

miembros familiares, o problemas de pareja (11).
Familiar:

Aparicion de conflicto familiar o desequilibrio en normativas, reglas o la
redistribucién de roles, como el rol de proveedor, o un rol jerarquico dentro de la

dindmica habitual en el ambiente de hogar (31) (12) (11).

Presencia de sobreproteccion al enfermo, hasta llegar al extremo de privarle de
la toma de decisiones y su auto control (31).

Sobrecarga en el cuidador, que por lo general; suele ser una mujer, con vinculo

muy proximo al enfermo (31).

Aislamiento emocional o autoproteccion, producido como mecanismo para
reducir el estrés y el dolor causado por el pensamiento de la pérdida del paciente
(31).

Abandono del proyecto de vida por la incompatibilidad entre este y el cuidado del

enfermo familia (12).

Erosion de la familia por el desencadenamiento de una serie de reacciones,
discusiones, crisis, autodefensa, viviendo dentro de la misma una fase de duelo

que puede hacerse crénico en el tiempo (39).
Social:
Aparicion de sintomas como aislamiento social, claudicacion (12).

Disminucion de las redes de apoyo y el contacto psicoactivo y social por el

menoscabo, anulacion o alejamiento de las relaciones de amistad, familiares
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proximos, vecinos entre otros producido por los ambientes rigidos e

impermeables (15) (34) (39) (39).

Econdmico

Aparicion de pobreza por la pérdida de actividad laboral tanto del enfermo como

del cuidador y el costo de mantenimiento propios de la enfermedad (12).

Modificaciones adaptativas de orden econdmico como reacondicionamiento del

espacio fisico, tipo de alimentacion y convivencia con la sociedad (16).
Cambio de roles en el manejo de las finanzas familiares (31).
Espiritual

Reposicionamiento en el mundo y afianzamiento del soporte espiritual, para
desarrollo y crecimiento personal (42) (43). Modificaciones adaptativas de orden

espiritual (16).
Factores que condicional el impacto de la enfermedad en la familia

Diversos factores condicionan el impacto de la enfermedad, los mas
determinantes son: la etapa del ciclo vital, la flexibilidad o rigidez de los roles
familiares, cultura familiar, el nivel socioeconémico, comunicacion tipo, de

respuestas y capacidad del grupo para la resolucion de conflictos (43).
Tipos de adaptaciones familiares ante la enfermedad incurable

La enfermedad cronica y potencialmente mortal obliga a la familia a realizar
muchos ajustes y adaptaciones, por fuerte que fuera la familia antes de la
enfermedad, no siempre se sigue eso, y no siempre resolveran estas nuevas

crisis en particular forma funcional. De hecho, la experiencia muestra que cuanto
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mas cerca y mas involucradas estén las relaciones antes de la enfermedad, mas

dificil sera aceptar las implicaciones de la enfermedad.

En presencia de un enfermo incurable, en las familias hace que estas muestren
dos patrones de respuesta conocidos hasta ahora, que son extrapolares entre si.
Hay familias que reaccionan de una forma centripeta en torno al enfermo y otras
gue hacen todo lo contrario es decir reaccionan de manera centrifuga en torno al
mismo sin llegar a ser mejor o peor la forma de reaccionar ante la situacion,
Unicamente la segunda genera mayor estrés y podria predisponer a una

disfuncion familiar marcada (44).

El enfoque fundamental de la familia con un enfermo incurable debe hacerse
bajo la teoria general de sistemas de Bertalanffy, en donde conceptos como
sistema, subsistema, homeostasis, retroalimentacion, adaptabilidad, son de vital
importancia para el entendimiento de la dinamica de estas familias, para lograr
un amplio enfoque acerca de posteriores estrategias de intervencion en las crisis

presentadas (11).
Tipos de sintomas familiares ante la enfermedad incurable
Confusion

La confusion segun el diccionario de la real academia de la lengua espafiola,
indica que es la falta de orden o de claridad cuando hay muchas personas o
cosas juntas; en este caso, los familiares entrevistados en estudios han
reportado que, después de conocer el diagnostico de su familiar, no supieron
qué hacer. Estaban confundidos debido a falta de familiaridad con el estado de
la enfermedad y la incapacidad para resolver el problema , y se han comentado

frases como: ...”"En confusion”, “caminé sin rumbo”, “No queria que nadie sé ...”,

“no pude encontrar una solucién y mi mente se detuvo trabajando" (45).

DIANA ELIZABETH JARAMILLO MACANCELA 35



UNIVERSIDAD DE CUENCA
Tensién relacionada con la enfermedad

La experiencia de los cuidadores familiares mostré que confirmado el
diagnéstico de la enfermedad fue un momento crucial para la familia, experiencia
de angustia mental, miedo y preocupaciones por la misma, el futuro del paciente
con una enfermedad incurable, que empeora con el tiempo y requiere cuidado a
largo plazo, y se han comentado frases como: "Cuando me di cuenta de que mi
hija habia sido atrapada con esta enfermedad, me senti impotente y ansiosa.
Lloré todo el tiempo y senti una gran carga al saber que no es curable y
debemos cuidarla durante mucho tiempo. Nosotros estdbamos preocupados por
el futuro de nuestra hija. Teniamos miedo" (45).

Demasiado estrés.

La teoria sobre el efecto del estrés y la crisis en la familia sugiere que, si una
pareja tenia una relacién funcional antes del impacto del estrés extremo, la
relacion tiende a ser mas fija y rigida, en un esfuerzo por aplicar el orden a una
situacion aparentemente impredecible. En el estado de animo mas fijo y rigido
de la pareja, nuevas experiencias e ideas se mantendrian a raya para hacer
frente a lo que esta sucediendo. Si el estrés es tan grande que esta respuesta
rigida no contiene la situacién, entonces su respuesta puede volverse cadtica,
agui los limites dentro de la familia se vuelven difusos, y existe la compulsion de

intentar cualquier solucidn en un esfuerzo por encontrar aquello que podria
Sobreproteccion o enmascaramiento

En algunas circunstancias, la crisis de la enfermedad incurable puede generar
las  caracteristicas principales vistas en familias psicosomaticas:
enmascaramiento, sobreproteccion, evitacion de conflictos y rigidez. Se sabe
gue estas caracteristicas llevan a una pareja o familia a abusar de los servicios

de un médico. Esto se logra haciendo que el médico o los otros miembros del
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equipo reaccionan exageradamente, y ellos creen que la familia no puede

ayudar, lo que anima al equipo a sobreproteger a la familia También se observa
que tales familias son generalmente calidas y agradables, y agraden a su

profesional excesivamente involucrado(46).

Angustia

La conciencia familiar sobre el proceso de la enfermedad aumenta la presion
mental ya que los padres se sienten impotentes con la anticipacion de perder a
un ser querido, por lo cual se genera la sensacion de angustia y se han
comentado frases como "Hemos escuchado que esta enfermedad no es curable
y puede progresar y empeorar ... y la idea de perderlo algun dia, era dificil de
imaginar, lo extrafio algun dia, miramos las fotos de su nifiez y lloramos, no
pudimos creiamos que no habia soluciéon y no pudimos cambiar el situaciéon "
(45).

Carga de enfermedad

El diagndstico de la enfermedad trae desafios significativos sobre familiares
cuidadores que se sienten responsables de proporcionar atencion bajo presion
extrema. Ademas, por lo general esta enfermedad requiere medicamentos
costosos, movilizacion, consultas médicas, entre otras condiciones dificiles de
alcanzar, siendo estas algunas de las principales quejas de los familiares de
enfermos incurables (45).

Problemas financieros

El alto costo de la medicacion es una carga de la enfermedad en la familia y, a
veces no pueden pagarlo debido a que estas enfermedades estan relacionadas
con el desempleo y la falta de seguros médicos de invalidez, en algunos casos
se ha comentado "Cuando mi esposo se convirti6 en enfermo, ya no podia
trabajar y perdié su trabajo... Después eso, nos encontramos con muchos
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problemas... Ni siquiera pudimos comprar sus drogas y tuvo que pedir dinero

prestado a amigos y parientes. A veces tenia que trabajar limpiando casas para
pagar nuestros gastos " (22).

Problemas de tratamiento médico

Existen patologias incurables, que cuando se presentan en paises en vias de
desarrollo, representan un problema ya que no se cuenta con la facilidad de
conseguir los medicamentos, debido a que son de produccidn extranjera,
costosa y dificil de encontrar. En consecuencia, muchas familias no pueden
encontrar o pagar las drogas o sustituir con marcas mas baratas con menos
eficiencia. Mientras tanto, la habilidad deficiente entre los proveedores de
servicios de salud, falta de médicos y de equipos de laboratorio para el
diagnéstico clinico preciso en algunas regiones han sido expuestas como una de

las principales cargas de la enfermedad para los cuidadores (22).
Aislamiento social

Es comun que los constantes cambios de humor que presenta el enfermo
incurable tenga también una influencia marcada en la funcionalidad y estructura
familiar y la vida social de estas familias termine por menoscabarse o0 anularse,
ya que estas se alejan de sus amistades, familiares proximos, vecinos entre
otros; sus limites se tornan cada vez mas rigidos e impermeables, y esto como
consecuencia disminuye las redes de apoyo y el contacto psicoactivo y social
(47).
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CAPITULO Il

3. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

3.1 Objetivo general:

e Determinar el impacto que tiene una enfermedad incurable dentro de

la familia.

3.2 Objetivos especificos:

e Comprender el impacto producido por un paciente con una
enfermedad incurable en el ndcleo familiar segun los ciclos de vida
investigados.

e Describir los sintomas asociados que presentan los grupos familiares
con enfermos incurables.

e Describir las distintas maneras en que se adaptan los grupos

familiares con un enfermo incurable.
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CAPITULO IV

4. METODOLOGIA
4.1Tipo de estudio y disefio general

El siguiente estudio utilizO una metodologia cualitativa con disefio
fenomenoldégico. La fenomenologia estudia todo lo relacionado con los
acontecimientos que rodean a un objeto o0 persona y su relacion con el medio
ambiente donde se desarrollan los hechos y el como influye en el fendbmeno
estudiado. Entendiendo el fendmeno como apariencia, la fenomenologia analiza
como se comporta el medio ambiente alrededor de un hecho, producto,
acontecimiento o prestacion. Consiste en una forma de realizar investigacion
aplicable a cualquier cimulo de individuos que se quiera conocer mucho mejor.
Con un paradigma constructivista/interpretativista, que fundamenta el andlisis en

la Teoria General de los Sistemas de Bertalanffy.
4.2 Area de estudio

Familias en las cuales uno de sus integrantes tiene una patologia determinada
como incurable. El estudio fue realizado con familias del area urbana en la
ciudad de Cuenca, que segun las estadisticas del INEC del afio 2011 tenia una
poblacion de 417.632 habitantes, 195.000 hombres (46,9%) y 221.949 mujeres
(53,1%). Segun las mismas estadisticas el 0,3% han realizado estudios de
posgrado, el 13,5% superior, 25,1% bachillerato, el 49% primaria y 5,1% son
analfabetas. Segun su estatus civil el 46,3% son casados, el 41,8% son

solteros, un 1,9% divorciados, 4,2% viudos y 1,55 separados.

Esta ciudad es considerada patrimonio cultural de la humanidad en
reconocimiento a la arquitectura en su zona histérica. Se destacan como
actividades en Cuenca el comercio y la industria; ademas de su atractivo
turistico internacional.
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4.3 Muestra

Se utiliz6 un muestreo intencional o de conveniencia. Esta estrategia de
muestreo radica en escoger a las unidades a entrevistar siguiendo criterios de
conveniencia del investigador o segun lo que busca el estudio (abundancia de
informacion en dicho caso, cOmo se encuentra situado con respecto al fendbmeno
estudiado, etc.) Estas familias fueron captadas en diferentes escenarios como
Hospital Vicente Corral Moscoso, Solca, Unidades de Salud del Primer Nivel. El
criterio al escoger la cantidad de personas que fueron entrevistadas fue hasta
saturar la informacién, aproximadamente un total de 5 entrevistas a profundidad.
Algunos criterios para seleccionar dichos grupos familiares fueron grado de
instruccion, cantidad de hijos, su residencia, el tiempo de diagndstico, la
patologia incurable que padecia.

4.4 Criterios de inclusién y exclusion
4.4.1 Criterios de inclusién

e Grupos familiares con un paciente con enfermedad incurable.
e Familias que aceptaron participar en la investigaciéon y firmen el

consentimiento informado.
4.4.2 Criterios de exclusioén

e Familias que estuvieron recibiendo apoyo psicoloégico o tratamiento
médico para algun problema psicoldgico derivado del cuidado de un
paciente incurable.

e Familias reconstituidas, o separadas.
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4.5 Categorias de andlisis de la investigacion

CATEGORIAS

TEMAS

Afecto

Qué efectos ejerce en el afecto del paciente incurable y los
familiares

Comunicacion

Comunicacion afectiva

Comunicacion conflictiva

Falta de comunicacioén

Pacto del silencio

Salud emocional

Tristeza
Depresién

Animia

Cuidados

Efectos centrifugos
Efectos centripetos
Sd. cuidador

Claudicacion familiar

Espiritualidad

Creencias religiosas

Cambios en el sentido de la fe

Redes de Apoyo

Familia extensa
Consejero espiritual

Redes de salud

Roles

Rol protector

Rol cuidador
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4.6 Métodos, técnicas e instrumentos
4.6.1. Método:

La metodologia que se empled es la cualitativa.
4.6.2. Técnica:

Se utilizé la técnica de entrevista a profundidad para la recoleccién de los datos.
Se utilizé una entrevista focalizada o semiestructurada, mediante un grupo de
preguntas (ver anexo N. 2). Previo a la realizacion de la misma se desarrollé una
sucesién de etapas para organizar el ambiente en el cual se realiz6 la entrevista,
los materiales a ser empleados, coordinar el tiempo necesario. Es decir, se
desarrolld6 una estrategia especifica y hubo una preparaciéon. Se le solicité al
participante entrevistado que opine o haga comentarios sobre lo expuesto como
categorias de interés. La conversacion fue de tipo informal, dando la posibilidad
de que a quien se realizaba la entrevista opine libremente, sin prejuicios o juicios

de valor por parte del investigador.
4.6.3. Instrumento

Entre los diversos instrumentos utilizados para realizar el estudio cualitativo para

analizar los aspectos del estudio se utilizo:

La observacién para poder recabar datos referentes a los hechos exactamente
como ocurren; sobre todo, durante los tiempos de fases de interrogatorio fue de
importancia para confirmar algunas opiniones que puedan estar distorsionadas
por el recuerdo lo cual pudo afectar a los datos, en otros casos cuando la
conversacion no fluyé adecuadamente o no hubo opcion para establecer un
didlogo por la fragilidad afectiva o0 no se pudo expresar con palabras, la
observacion de los ambientes fue de gran utilidad. La observacion se realizo de

manera sistematica debido a la percepcion del que observa que incluyé metas,
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prejuicios, aptitudes, ademas del uso de una camara fotografica para registrar

algunos eventos de importancia.

Otro instrumento utilizado fue el interrogatorio sin estructura, la entrevista en
profundidad, realizadas de frente con el entrevistador, dirigida a conocer la
percepcion que las personas, objetos del estudio, tienen respecto a su dia a dia
de convivencia, experiencias 0 situaciones relacionadas directamente con la
atencion a este familiar. Para lograr fluidez en los didlogos y oportunidades de
confianza se realiz6 actividades para ganarse la empatia y amistad de los
participantes buscando lograr un diadlogo entre iguales y que logre ir mas alla del
contraste de ideas, creencias 0 supuestos. La entrevista siempre tuvo un

propasito explicito.
4.7. Plan de analisis e interpretacion de los datos

El andlisis se basé en una descomposicion y recomposicién de un todo en sus
partes resaltantes, buscando pautas, orden, estructura y un sentido o sentidos
para su mejor comprension. Una vez transcritas las entrevistas utilizando un
programa como Word, se cargaron los textos de éstas al programa ATLAS. Ti, el
mismo que fue utilizado al momento de analizar e interpretar los datos. Se
comenzaron a extraer las categorias, las citas y a redactar los memos,
realizandose una lectura cuidadosa y analizando cada fragmento de texto que
sea de interés. Luego se extrajeron citas correspondientes a cada categoria, con
lo cual se obtuvo un nuevo texto compuesto por los fragmentos. Luego se
procedio a extraer o identificar ciertas familias en las etiquetas y quizas ciertos
principios taxonémicos u oposiciones de sentido o dicotomias. Otro momento fue
el del "nivel contextual” del discurso que es interpretar los datos considerando el
entorno en el cual los datos fueron recogidos. Finalmente, se realizO una
reconstruccion de la informacion obtenida para generar nuestra interpretacion

del fendbmeno, contexto, proceso, colectivo o situacién estudiada.
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4.8 Confiabilidad

La confiabilidad se refiere a la posibilidad de encontrar resultados similares si el
estudio se replica, sin embargo la realidad social es irrepetible y la complejidad
de cada situacién es cambiante segun el tiempo y las circunstancias; por lo que
buscando salvaguardar la veracidad de lo obtenido, se tomaron en cuenta
algunos criterios como la objetividad, validez interna, aplicabilidad y validez
externa. La triangulacion fue utilizada como opcién de confiabilidad, con el
objetivo de incrementar la solidez y propiedad del estudio, tomando en cuenta
gue la triangulacion es la utilizacion de diversas herramientas para el abordaje

de un fenémeno.

Varios profesionales como investigadores, socidlogos, antropélogos, psicélogos,
brindaron su opinion para la validacion de la informacion obtenida durante la
elaboracion comprension y el analisis de la informacion obtenida en la

investigacion.
4.8.1 Triangulacion teorica

Partiendo del estudio de la Teorias General de Sistémicas y la Teoria de la
Complejidad, se buscé abordar el tema de manera holistica y fue mas alla de
limitarse a descomponerla en partes para entender una de ellas. Se considero al
grupo familiar y al enfermo incurable como una entidad con limites y con partes
interrelacionadas e interdependientes cuya suma es mayor al cimulo de sus
partes, lo cual permitié el descubrimiento sistematico de las dinamicas (principio
sistematico u organizativo), restricciones y condiciones de la atencion del
paciente incurable. Similarmente, desde lo complejo se abord6 la probleméatica

en estudio como una red dinamica de interacciones.

La investigacién se apoyd en la teoria de sistemas, tomando en cuenta que ni

los problemas ni los ontosistiemas (personas) existen en un vacio, sino que
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estan ligados intimamente con mecanismos de reciprocidad amplios, siendo el

mas resaltante de éstos el mesosistema o grupo familiar. Tomando en cuenta el
funcionamiento familiar grupal y no Unicamente del paciente, considerando a
éste como portador de un sintoma, al cual solo se comprende en su contexto. Es
decir, se considerd al origen de la sintomatologia desde las dificultades y crisis

en las cuales se encuentran sometidas las familias.

4.8.2 Triangulacion metodoldégica.

No se lleg6 a la triangulacién de métodos (cuantitativo y cualitativo) por no ser de
interés del estudio cuantificar un problema que de por si es complejo. Pero se
emplearon diferentes técnicas para recabar la informacién, aportando los
interrogatorios a profundidad la informacién hasta llegar a saturar la informacion,
a la vez que se confrontdé con la observacibn de campo, con el registro de
documentos (historial médico, facturas, fotografias) la informacion proporcionada

de forma verbal.
4.8.3 Triangulacion de datos

Se logré por la verificacion y comparacion de datos conseguidos durante
distintos momentos de los interrogatorios a diferentes familias con enfermos
incurables y en comparacion con resultados obtenidos en estudios similares

realizados en distintos lugares.

4.8.4 Triangulacion de investigadores

Se obtuvo el estudio y comentario de diferentes personas que ayudaron durante
diferentes etapas del estudio, la directora del proyecto, varios asesores en los
campos de investigacion, sociologia, antropologia, psicologia, y profesores
especialistas en Medicina Familiar y Comunitaria que tienen experticia en el

bienestar familiar.
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4.9 Aspectos éticos
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Se mantuvo la confidencialidad de los datos los cuales en ningln momento se
usaron con otra finalidad que no sea la de la presente investigacion. Para
garantizar el anonimato de los participantes no se tomaron los nhombres reales
de los informantes o pacientes, en su lugar se utilizaron caracterizaciones de los
participantes referentes a la edad cronoldgica segun el ciclo vital individual de
Erikson (48) y la relacion con el enfermo incurable. La investigacién no implico
riesgo de ningun tipo para las familias. Un consentimiento informado fue firmado
antes de iniciar la recaudacion de datos, los participantes pudieron retirarse
cuando lo deseasen si asi lo quisieran. Se obtuvo la aprobacion del comité de

ética perteneciente a la Facultad de Medicina en la Universidad de Cuenca.
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CAPITULO V
5. RESULTADOS

Los informantes de la presente investigacion, al momento de levantar los datos,
manifestaron actitudes de apertura y disposicién para narrar las experiencias de
vida relacionadas con su familiar que padecia la enfermedad incurable; de manera
especial por la presencia de un profesional de salud quien a la vez realizé la
indagacion. Varios de los participantes indicaron que; la entrevista fue significativa
por la oportunidad de describir a profundidad los sentimientos que produjeron la
situacion de vivir con una persona en ese estado. Desde la percepcion del
investigador, la investigacion causo indirectamente un proceso de intervencion
manifestado por la catarsis de compartir sentimientos y aliviar la pena de los
participantes. Los informantes reflexionaron en la existencia de otras familias que
viven similares situaciones y creyeron que narrar sus experiencias puede hacer

que las demas familias se fortalezcan.

En la presente investigacion participaron 6 individuos distribuidos de la siguiente
forma: Un hijo de 27 afios y una hija de 32 afios de una madre de 68 afios con
Siringomielia; el padre de 45 afos y la madre de 44 afos de un nifio de 11 afos
de con Adrenoleucodistrofia; la esposa de 37 afos y la hija de 18 afios de un
hombre de 41 afios con Paraplejia. Los participantes fueron ubicados en la zona
urbana de la ciudad de Cuenca. En el caso de las parejas, padres o madres, todos
estuvieron casados, en el caso de los hijos solo la hija de 32 afios estuvo casada,
el resto estaban solteros. El nivel de instruccion de los participantes fue
bachillerato. La ocupacion de los informantes estuvo dividida asi: tres amas de
casa, un comerciante, un empleado y una estudiante. Las familias participantes
afirmaron que al momento de la entrevista las condiciones economicas que
estaban pasando eran precarias; solo una de ellas manifesto no recibir el bono del

gobierno para enfermedades catastroéficas.
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5.1 Anédlisis de los efectos que producen la enfermedad incurable de

un paciente en el grupo familiar, segun los ciclos de vida.

‘La enfermedad (...) nos ha causado total decepcion, dafio y desgracia’
Adulto medio padre de adolescente temprano.
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Fuente: Proyecto de Investigacion
Elaboracion: La autora
(Anexo N.4)

Para entender los efectos que producen las enfermedades incurables en un grupo
familiar fue necesario mirar las descripciones de los participantes durante los
discursos, respecto a la enfermedad o a las consecuencias de esta en su estado

de animo, entre las cuales se encontraron: dafo, desgracia, problema terrible,

catastrofico o dura.
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‘La enfermedad logicamente la rechazamos, no la queremos nos ha
causado total decepcion, dafio y desgracia, pero él no (...) €l de ninguna
manera para nosotros ha sido un problema, lo que ha sido un problema es
su enfermedad. Adulto medio padre de adolescente temprano

“en este caso la enfermedad es terminal, es una enfermedad catastrofica”
Adulta medio madre de adolescente temprano

“es dura esta enfermedad” Adulta medio madre de adolescente temprano

La percepcion de la enfermedad y el grado de afectacion en los informantes
correspondié entre algunas otras caracteristicas familiares como la solidez, la
cohesion familiar, el nivel socioecondmico, la capacidad de afrontamiento; al ciclo
vital del enfermo. Cuando la enfermedad afectaba a una persona adulta, se
manifestd adecuados niveles de resignacion y aceptacion, cuando el enfermo era
un nifio o adolescente, sus padres manifestaron niveles bajos de resignacion y

aceptacion.

En el caso de una madre cuya enfermedad fue progresiva, los hijos manifestaron
gue al momento del diagnéstico, presentaron confusién y miedo; al pasar el
tiempo, la familia ha podido adaptarse rapidamente a las circunstancias, la mayor
afectacion al presente fue la situacion econémica por carencia de recursos. En las
narraciones no se evidenciaron discursos por parte de la paciente que denote

disconformidad.

“No sabiamos que hacer y también teniamos miedo de que le pase algo”
Adulta joven hija de anciana joven

“‘No mucho, econémicamente si mejoraria un chance nada mas, el resto
seria igual” Adulto joven hijo de anciana joven
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En el caso de una madre y una hija al momento de que su esposo y padre, quién

era el uUnico sustento de la familia, fuera diagnosticado con paraplejia, la
afectacion fue mayormente por la dependencia de la familia en el aspecto
econdmico, sin afectar significativamente la relacion nuclear en otros aspectos. En
las narraciones se evidenciaron discursos del paciente que denotaron

disconformidad por adquirir paraplejia.

“mi esposo era el Unico que trabajaba y yo pasaba en la casa, como él
trabajaba entonces yo sabia que alguien ve por nosotras, pero ahora que él
se quedo asi para nosotras se nos ha hecho dificil” Adulta medio esposa de

adulto medio

“Sabe que para mi, no fue mucho o sea yo realmente no, él fue mas bien el
gue no queria aceptar estar asi, se ponia de mal genio eso duré como unos
dos afios que sufrimos hasta que €l se acople a lo que estaba pasando y de
ahi yo no le vi, yo pensé y dije: 'Diosito ha de ser un tiempo' pero después
el cuerpo mismo ya se va acostumbrando a las cosas que pasan en la vida”

Adulta medio esposa de adulto medio

En el caso de una madre y de un padre cuyo hijo menor presenté la enfermedad la
afectacion fue mayormente en el aspecto emocional evidenciandose sentimientos
de temor y decepcion; en este caso, la enfermedad era conocida, por el hecho de
gue el tio del menor la habia presentado también. En las narraciones se evidencia
el discurso de parte del menor que no entendia lo que le estaba ocurriendo, lo que

profundizé los sentimientos antes mencionados en la familia.

“Yo me desmoroné porque, como mi hermano habia tenido la misma
enfermedad yo, tenia temor a eso” Adulta medio madre de adolescente

temprano
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“La enfermedad (...) nos ha causado total decepcion, dario y desgracia (...)

nos desmoralizamos completamente” Adulto medio padre de adolescente

temprano.

“El ver como poquito a poquito su salud se fue decayendo, el hecho de que
fue perdiendo los sentidos, en un comienzo pues €l no sabia qué le pasaba
me decia: '¢Mami qué me pasa?' ” Adulta medio madre de adolescente

temprano

“...a esta enfermedad yo la bautice como la madre de todas, porque no es
comparable con ninguna enfermedad, es la mamé de todas porque le causa
todos los dafios que otras enfermedades pueden causar, le causa todo el
impacto social y psicolégico que usted se puede imaginar, puede conllevar
a futuras generaciones con los mismos problemas con una persona
totalmente normal y de una noche a la mafiana se convierta en una persona
gue usted ya no puede ni siquiera saber si le escucha entonces es terrible
es una situacion como yo digo siempre que nadie piensa” Adulto medio

padre de adolescente temprano.

Todos los participantes de la investigacion manifestaron que al momento de
compartir sus experiencias se encontraban en mejor estado, que habian superado
la crisis del dolor, aunque no completamente; sin embargo, reafirmaron su
aceptacion por el dialogo y el compromiso de apoyo Yy carifio al familiar, llegando a
la homeostasis reajustada, es decir, los participantes aceptan los limites que

tienen, y expresan su sentir porque conocen que no serd facil brindar cuidados.

“..empecé a sumirme en esta angustia y bueno luego empezamos a
unirnos, a luchar juntos por esta situacion y ahora tratamos de vivir como
una pareja normal, que no es lo que se puede hacer, porque no es facil”
Adulto medio padre de adolescente temprano
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“..yo fui quien mas expresé, hasta cierto punto esa amargura, esa

desesperacion que hasta hoy no logro superar completamente, creo que ya
voy saliendo un cuarenta por ciento maximo, no es del todo todavia” Adulto

medio padre de adolescente temprano

“..con el transcurso del tiempo mejor cambid, ahora somos una familia

normal” Adulta medio esposa de adulto medio

Los efectos manifestados en la presente investigacion a mas de ser individuales
(fisicos y psicolégicos) principalmente, fueron también familiares, sociales,

econdémicos y espirituales.

En primer lugar, los efectos fisicos se presentan en los cuidadores de tiempo
completo en razén de gasto de energia, cansancio, llevar sobre peso; situaciones
que, de acuerdo a los informantes les limitan en su vida personal viéndose
obligados a abandonar algunas de las actividades cotidianas como practicar
deporte, actividades ludicas y de esparcimiento y, en ser mas productivos en el
cuidado de sus familiares evitando movilizarlos por la incomodidad. En los
discursos, los sentimientos o percepciones que acompafan a los efectos fisicos,
denotan malestar en el cuidador (sentirme de noventa afios, he aguantado, es
muy dificil, es complicado), afectaciones que puede comprometer su salud fisica;
sin embargo, no se aprecia la conciencia del problema o no se lo percibe como

nocivo para su salud.

“...a los cuarenta y cinco afios yo me siento todavia como una persona de
noventa afios porque no tengo animos ni de caminar, peor de correr,
después de que antes yo hacia mucho deporte” Adulto medio padre de

adolescente temprano

“..Dios sabe a quién da las cosas porque yo pienso que he sido fuerte

porque hasta ahora he aguantado y como se dice he pasado lo que he
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pasado, ha habido veces que me he cansado, pero me he levantado al

siguiente dia con mas animos” Adulta medio esposa de adulto medio

“Es dificil con ella como nosotros también no contamos con un vehiculo
para trasladarle, es muy dificil. Por ejemplo, yo sola sacarle al parque en
una silla de ruedas tampoco puedo porque mi mami pesa” Adulto joven hijo

de anciana joven

“Bajarle es complicado, uno solo no hay como” Adulto joven hijo de anciana

joven

En este sentido, corresponde al impacto fisico del aumento de las actividades en
el cuidador que producen cansancio, y el abandono de actividades cotidianas

como el deporte, actividades ludicas y de esparcimiento.

En segundo lugar, las narraciones evidencian que la reaccién del organismo
deviene de la forma de sentir y pensar, pues los cuidadores de los pacientes
manifestaron “respuesta al estrés" expresado como malestar psicolégico individual
y colectivo en la familia, producidos por pensamientos de culpa, impotencia,
angustia, sufrimiento y ansiedad, no solo en el momento de diagnéstico, también a

lo largo del proceso de la “situacion”, como muchos lo llaman.

“..por la situacion yo empecé a sentir depresion, ansiedad, empecé a

sentirme de noventa afios” Adulto medio padre de adolescente temprano

“...fuerzas y energia, animo no hay pero no puede también uno tirarse a

morir” Adulta medio madre de adolescente temprano

“..poquito a poquito se quedod postrado, entonces eso fue lo que mas me ha
hecho sufrir y mas me ha impactado, ver el sufrimiento de él (...); entonces
es impotencia el que no puedo hacer nada mas de lo que hago cuidarle.”

Adulta medio madre de adolescente temprano
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Otros estados emocionales que se evidenciaron en los discursos fueron el

resultado del silencio o de impotencia ante la adversidad manifestada en forma de

ira, y alteraciones en el caracter (cambio de genio).

“..como yo constantemente estoy con ella entonces a veces mi mami esta
de mal genio; entonces, yo también si me pongo a veces de mal genio; no

siempre voy a ser pasiva" Adulta joven hija de anciana joven

“..creo que me he hecho mas fuerte porque, por un lado, o sea, me siento
mal, que haya sucedido todo esto, a veces si reniego de la vida y digo, ¢ Por

qué a mi? Adulta joven hija de anciana joven

“..cambié de genio me hice muy brava o sea de todo me encendia, pero
después con el transcurso del tiempo mejor cambid, ahora somos una

familia normal” Adulta medio esposa de adulto medio

“...si me ha afectado el estado de animo, si me ha cambiado el caracter, a

veces si ya me molesta” Adulta medio madre de adolescente temprano

O sentimientos de frustracion al sentir que la situacién cambi6 el panorama de las

aspiraciones personales

“En el caso de mi esposo si, él si se siente totalmente truncado, tenia otras

aspiraciones” Adulta medio madre de adolescente temprano

Dentro de los discursos se evidenciaron casos de riesgo de comprometer el
estado de salud mental y fisico, no solo el propio, también el de los otros
miembros de la familia; uno de los cuidadores y un paciente expresaron
sentimientos intensos de frustracion e ira con pensamientos suicidas por no poder
sobrellevar la situacion (soportar, enfrentar, no hay solucién, preferiria estar
muerto); uno de ellos pensando incluso colectivamente (hacer un favor si todos

nos ibamos de este mundo)
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“La primera etapa fue negar todo, que no va a pasar nada, la confianza de

gue todo estaba bien, la segunda etapa fue el darme cuenta de que todo lo
gue yo pensaba no era asi y que tengo que enfrentar y ahi es cuando
empecé a luchar conmigo mismo, a saber, si podré o no enfrentar;
entonces, muchas ideas se venian a mi cabeza, entre esas el suicidio
l6gicamente porque consideraba que no hay soluciéon” Adulto medio padre

de adolescente temprano

“..yo sentia eso, yo sentia que ya no debia vivir, no queria vivir y sentia
gue me iba a morir entonces, ya me despedia y tal vez esto le afecté a la

familia” Adulto medio padre de adolescente temprano

“..al principio si decia (hablando del paciente): 'preferiria estar muerto que
guedarme asi', pero yo creo que eso es reaccion de lo mismo, 0 sea a
cualquiera nos puede pasar que un dia estemos caminando bien y al
siguiente no moverse ni valerse por si mismo”. Adulta medio esposa de

adulto medio

“..sentir tanta impotencia y al pensar que uno de mis otros hijos puede
tener algo igual entonces, pensaba que yo les podia hacer un favor si todos

nos ibamos de este mundo esa es la idea que se me venia a la cabeza’

Adulto medio padre de adolescente temprano

A la vez que se manifestd que para una de las cuidadoras el riesgo de
comprometer la salud y el bienestar psicologico se evidencié por la interiorizacion

del problema y la falta de expresion

“..al comienzo fui yo quien mas se podria decir que psicolégicamente
demostré al menos la afectacion, yo creo que mi esposa también la tenia,
pero trato de mantenerlas dentro, no las expreso” Adulto medio padre de

adolescente temprano
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La culpabilidad por lo sucedido fue un hecho que expresaron de forma particular

los padres del menor que presentd Adrenoleucodistrofia, esto en un momento
determinado del proceso; se evidencid la conciencia de “hereditario” y al mismo
tiempo el raciocinio que conllevo al perddn de si mismo (por el entendimiento de

hereditario y la existencia de casos similares)

“..es una enfermedad que se desarrolla en los varones, pero las portadoras
son las mujercitas, pero a pesar de eso, quiza en algiin momento me senti
culpable, pero yo traté de esforzarme y pensar que culpa mia no es, porque
esa enfermedad yo también la heredé de mi mama”. Adulta medio madre

de adolescente temprano

“..si me ha venido ese sentimiento muchas veces de culpabilidad que
también en cierta forma lo estoy ya superando”. Adulto medio padre de

adolescente temprano

Asi mismo, la sobreproteccién fue un hecho que expresaron los padres del menor
y la esposa del paciente mayor; se manifestd por la variacion de roles con una
nueva dinamica familiar que ayudd a los cuidadores a afrontar la enfermedad. La
justificacion ante la sobreproteccion es la sobrevivencia del paciente y el nivel de
dependencia del paciente (ya se postrd, cuidados que él requiere, no mueve ni las

manos)

“..en el caso de la enfermedad de mi nifio todos los tipos de
sobreproteccién porque practicamente él queddé como usted le mira, a los
cuatro meses en que nos entregaron el diagnéstico él ya se postro, o sea ya
no camina, no mira, no habla, no se puede comunicar entonces, hemos
tenido que sobreprotegerle, si algo le dolia no podia decir’ Adulta medio
madre de adolescente temprano
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“...los cuidados que él requiere para que sobreviva son los que le damos, si

no le damos estos cuidados él ya no estaria con vida si, asi de crudo. Si
esta con vida es por los cuidados que le damos nada mas” Adulto medio

padre de adolescente temprano

“Si, o sea si le cuidamos bastante o a veces de repente necesitamos salir
las dos justo ese dia entonces ya estamos que nos llamamos, ¢Ya vas a
bajar pronto? ¢Voz a qué hora tienes que salir? O sea, asi como él, no
mueve ni las manos entonces a veces tiene sed y cuando no le dan agua
pronto si como que se deshidrata y la preocupacion de nosotras si es

grande” Adulta medio esposa de adulto medio

Una de las participantes manifestd no haber percibido su salud en el estado de
depresion

“Depresion no, no me he hecho chequear al menos eso espero” Adulta

joven hija de anciana joven

El Impacto en los efectos psiquicos se observd en la aparicion de sintomas
emocionales como insomnio, ansiedad, depresién o por la generacion de estrés
por nuevas responsabilidades, por la toma de decisiones y en preparacion para la
muerte del enfermo. La idea del suicidio o deseos de morir resulté ser una muestra

del fuerte impacto causado en uno de los participantes.

En tercer lugar, los efectos sociales en la familia con un paciente con enfermedad
incurable se evidencian en forma de afianzamiento del nucleo familiar, aislamiento
o enclaustramiento del nudcleo familiar, alejamiento de la familia externa y la

generacion de nuevas de redes de apoyo.

El afianzamiento del nucleo familiar se observo tras la presencia de conflictos
entre conyuges que amenazaban con la desintegracion de la familia; en este
sentido, se manifesto la presencia de la enfermedad como una oportunidad para la
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unidad familiar con el objetivo de “luchar” por el bienestar de un sujeto, objeto de

afecto mutuo.

‘La enfermedad de mi nifio nos unié porque antes de que supiéramos el
diagnodstico, que se trataba de una enfermedad que no iba a tener cura,
nosotros estuvimos incluso con una abogada para divorciarnos, pero pues
con la enfermedad de mi nifio esto nos uni6 para poder luchar juntos por él”

Adulta medio madre de adolescente temprano

“...después con el tiempo ya paso el accidente, nos unimos mas, aunque él
no queria aceptar lo que estaba pasando, pero siempre estuvimos mi hija y

yo ahi para apoyarle”. Adulta medio esposa de adulto medio

El aislamiento, se observé autoimpuesto por los cuidadores principales, se
consideré como un tipo de sacrificio personal justificado por la funcién universal de
la familia, el cuidado, llegando a convertirse para algunos, la casa, en un claustro

familiar y un espacio de convivencia exclusiva, alejados de la vida publica.

113

. No, solo en lo que le dije en las salidas que yo si, no salimos
practicamente para poder cuidarle a mi mami” Adulta joven hija de anciana

joven

“...Nosotros hemos tenido que sacrificar muchas cosas del resto de
nuestros hijos, por ejemplo, paseos familiares no tenemos desde hace 5
afios, no salimos a un parque desde hace 5 afios, nho hemos tenido otra
convivencia mas que dentro de la casa” Adulto medio padre de adolescente

temprano

De acuerdo a los informantes, el apoyo que recibe el paciente es directo de la
familia nuclear, aquéllos mas cercanos como: padre, madre, esposos Yy
ocasionalmente, hermanos o hijos, incluidos los mas pequefios; manifestaron

ademas, que al momento del diagndstico hubo mayor acercamiento y muestras de

DIANA ELIZABETH JARAMILLO MACANCELA 59



UNIVERSIDAD DE CUENCA
solidaridad del grupo familiar externo (tios, abuelos, etc.) pero que, con el pasar

del tiempo, la disposicibn mengué llegando al presente con limitada intervencion
de este grupo, en algunos casos los cuidadores manifestaron percibir actitudes de
desagrado de su parte. Las manifestaciones de los familiares fueron percibidos
por los cuidadores en formas de visitas, llamadas telefonicas y disposicion del

tiempo y sustento econdémico.

“..al inicio, pues todos se solidarizaron, fue un golpe para toda la familia,
por el hecho de ser sobrino, de ser nieto, de ser primo, pues nos afect6 a
todos (...) si se han alejado pero otros miembros de la familia si nos siguen

visitando ya no con tanta frecuencia, pero si me llaman o estan pendientes’

Adulta medio madre de adolescente temprano

“Siempre nos visitaban, estaban pendientes, pero ya fue pasando el tiempo
y como que eso fue cambiando o sea como que, ¢se adaptaron o se
acostumbraron? No s€, hoy por hoy pues si nos visitan, no toda la familia,
hay familiares que comenzaron problemas familiares” Adulta medio madre

de adolescente temprano

‘logicamente eso ha cambiado, mi hijo recibe muy pocas visitas por parte

de la familia” Adulto medio padre de adolescente temprano

“.. .de vez en cuando le viene a visitar, pero no muy agradablemente"

Adulta joven hija de anciana joven

“...mas bien nosotros de mi mama, de mis papas si ellos no lo pueden
hacer en mayor cantidad pero si lo hemos tenido, del resto de mi familia en
un inicio si, en un inicio si lo tuvimos pero de ahi no” Adulta medio madre de

adolescente temprano

De acuerdo a los discursos, la experiencia de poder compartir la vivencia del
cuidado con otras familias que atravesaron por una situacion similar; es decir, la
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ampliacion de sus redes de apoyo, les ha ayudado en muchos casos a resignarse

a la propia realidad, a conocer cémo enfrenar problemas que se presentan en el
proceso, a mejorar la comunicacion con el paciente y a superar el dolor; incluso,
han recibido apoyo material por la donacién o préstamo de equipos y enseres que

han sido utiles en la atencion y cuidados proporcionados a su familiar.

“El principal apoyo fue de una familia que tuvo un caso parecido al nuestro y
nos han dado consejos, nos han apoyado, incluso nos han prestado
equipos de la nifia que fallecid entonces, nosotros tenemos los equipos de
ella (...) la unica familia que nos ha apoyado al cien por ciento han sido
personas que han pasado por lo mismo que nosotros” Adulto medio padre

de adolescente temprano
Otra red de apoyo mencionado por una participante provino de la esfera eclesial

“..nosotros la unica persona que nos ha apoyado desde que mi esposo se
quedo asi, ha sido un padrecito de nombre R. H” Adulta medio esposa de

adulto medio

Las redes de apoyo de las familias en esta situacion se ven ampliadas también
con el equipo médico; los informantes aseguran que, desde el momento del
diagnéstico la comunicacion con ellos ha sido transparente, pues fueron
informados de la condicién del paciente sin limitaciones ni tables; de tal manera
que, la mayoria de ellos afirman conocer la patologia y son conscientes de su
evolucion. En el discurso de la madre del paciente menor se evidencia la
importancia de la visita de un profesional que muestre interés por el grupo familiar
mediante consejos o la sola visita, ya que esta accion conlleva al surgimiento de

sentimientos positivos.

“...si nos explicaron todo eso o que podia quedar peor como problemas de

respiracion. Si nos explicaron” Adulto joven hijo de anciana joven
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“..senti tristeza y no poder creerlo, bueno, aunque no me dijeron

enseguida me dijeron que después de la operacion él iba a ir

evolucionando” Adulta medio esposa de adulto medio

“Vino en una ocasion el medico psicologo de Ricaurte de centro de salud
pero nos visitd muy pocas veces, pero si nos dio consejos, solo el hecho de
gue uno ve a personas que estan preocupadas por uno eso le hace sentir
como un poquito mejor, el saber que no estamos solos, el saber que hay
personas que si se preocupan cuando un caso de estos se da en las

familias” Adulta medio madre de adolescente temprano

Los informantes en sus discursos reconocieron al gobierno de turno, manifestaron
haber recibido las ayudas sociales de su parte en forma de atencion médica,
dotacién de insumos y en bonos; a manera general, consideraron que el rol del
gobierno con sus politicas sociales ha sido significativo en su particular situacion;
sin embargo, manifestaron algunas falencias como: limitaciones con la medicina,
ausencia de atencion especializada o la falta de terapias y desacuerdo con
condiciones impuestas como la forma de administrar el bono entre otras

situaciones con las que no estan de acuerdo y creen que podrian mejorar.

“Del gobierno es el unico apoyo que tenemos, es unico y el resto no

tenemos mas ahorita” Adulta medio esposa de adulto medio

“El modo de llevar los gastos de este bono es muy complicado porque tiene
gue ser solo para gastos de mi esposo, pero a veces yo soy sola y tengo
gue pagar arriendo, tengo que pagar luz, agua, entonces yo necesito
también un poquito que coger de ahi, pero no nos hacen valer a nosotros

que gastemos” Adulta medio esposa de adulto medio

“Si seria mejor que le vayan chequeando, dando mas medicamentos

porque le dejan solo eso” Adulto joven hijo de anciana joven
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‘por las terapias seria eso, porque al menos las terapias no reciben para

nada (...) recibimos ayuda en pafales y medicacion” Adulta joven hija de

anciana joven

“...mas que nada lo que cuando él tiene temperaturas todo, ellos nos
ayudan con medicamentos para bajarle esas fiebres porque a veces es un
poco dificil solo por la fiebre trasladarle hasta el hospital tal vez ha sido
bastante favorable y mas en los cuidados estarle chequeando pueden
haber yo que se alguna clase de alertas que nosotras no nos hemos dado
cuenta pero que gracias a los del centro de salud nos hemos podido fijar en
eso entonces poderle dar un mejor trato aparte de eso yo creo que es
bastante favorable lo que nos ayudan” Adolescente tardia hija de adulto

medio

El impacto se observa en esta area por la aparicion de conflicto familiar o
desequilibrio en las normas, reglas o la redistribucion de roles con un efecto
centrifugo con sobrecarga en el cuidador y aunque se manifest6 dificultades, en
ninguno de los casos se evidencio aislamiento emocional o autoproteccion
producido como mecanismo para reducir el estrés y el dolor causado por el
pensamiento de la pérdida del paciente ni la erosion de la familia por las
reacciones, discusiones, crisis, caso contrario, esta situaciéon permitié la unidad
familiar y un efecto centripeto y la creacion de nuevos vinculos afectivos y redes

de apoyo.

En cuarto lugar, el efecto que produce una enfermedad incurable en el grupo

familiar esta relacionado también con el area espiritual.

De acuerdo a los discursos de los informantes, todos creen en la existencia de
Dios; sin embargo, cuando se presentan las circunstancias adversas, la fe y
creencia en Dios es vista a modo de prueba, en el sentido de que, se afirma o se

debilita. En el caso del padre del adolescente, el modo de buscar a Dios fue
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percibido como diferente después de la adversidad, en el caso de la hija adulta de

la paciente adulta mayor, la religion frente a la adversidad fue percibida como
indiferente, ambos casos denotando una cierta inclinacion hacia el humanitarismo
(yo mismo, no ha venido del cielo, no creo que eso ayude); mientras que, en casos
como el de la esposa del paciente adulto medio o el hijo de la paciente adulta
mayor, la percepcion de Dios frente a la situacion evidencia una dependencia en la
soberania de Dios, a pesar de que se cuestiona la permisibilidad de Dios de los

sucesos considerados negativos.

“..en lo espiritual no somos fanaticos, al menos yo no soy muy religioso
creo en Dios, busco a Dios, pero yo creo que es de otra forma muy distinta
a la que pensaba antes (...) al comienzo como le decia pues uno se aferra
al menos en mi parte me aferro a un Dios al que tenia que agradecerle por
todo y no un Dios que tenia que solucionarlo todo y ahora me doy cuenta de

que no es asi” Adulto medio padre de adolescente temprano

“..las soluciones tengo que buscarlas yo mismo, no ha venido del cielo (...)
no ha llovido del cielo ni dinero, ni salud, ni nada, he tenido que valerme por
mi mismo y luchar porque todo lo que hemos conseguido ha sido luchando

y esforzandonos” Adulto medio padre de adolescente temprano

“..como siempre hemos sido catdlicos ha sido indiferente, no creo que eso

ayude tampoco” Adulta joven hija de anciana joven

“han ensefiado que todo con esfuerzo y respeto se puede llegar muy lejos,
mi vida ha cambiado drasticamente, pero agradezco mucho por vivir esta
experiencia porque como dicen Dios manda pruebas” Adulto joven hijo de

anciana joven

La creencia en Dios y la fe, de acuerdo a las narraciones, pueden considerarse

como una forma de orientacién existencial durante el afrontamiento de una
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desgracia, los familiares cuya fe fue afirmada, expresaron esperar el alivio de su

pena por la intervencion divina.

“..el dia que nos dieron el diagnostico yo sabia lo que se venia porque yo
vivi ya con mi hermano entonces, me desmoroné, me hice pedazos, lo que
yo opté es por poner mi confianza en Dios y esperar a que algun milagro
por parte de Dios, algo sobrenatural suceda". Adulta medio madre de

adolescente temprano

“..yo a veces le pido a mi Diosito y digo Diosito yo no quiero faltar, que me

pase algo a mi porque es bien dura” Adulta medio esposa de adulto medio

“...saber que después de esta vida él va a estar con Dios y all4 no va haber
enfermedad, ni tristeza, ni nada, que todo va a ser paz y alegria; entonces,

el afianzarme en lo que creo yo siento que me ayuda a poder sobrellevar.

Entre los atributos que le otorgan a Dios frente a la situacion se encontraron: el
control, la capacidad, la soberania y la sobrenaturalidad. Dios tiene el control, Dios
es todopoderoso, Dios lo permite, Dios puede hacer un milagro; lo que ha

impulsado de acuerdo a lo narrado, la oracién y dependencia

“Dios, si tu tienes el control si nada pasa en esta tierra sin que ta lo
permitas, ¢ Por qué tanto sufrimiento para mi J (hombre de hombre)? ¢ Por
gué tiene que pasar todo esto?". Adulta medio madre de adolescente

temprano

“dije yo tengo un Dios todopoderoso y Dios puede hacer un milagro, pero
cuando no vi ese milagro entonces, otra vez me vino la tristeza, habia dias
en que tenia que sacar fuerzas pedirle fuerzas a Dios que me ayude” Adulta

medio madre de adolescente temprano
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“..Diosito sabra por qué pone las pruebas”. Adulta medio esposa de adulto

medio

“..saber que la vida nos la da Dios y que es de él” Adulta medio madre de

adolescente temprano

En este sentido, el impacto se observé en el nuevo significado de la fe y el
afianzamiento del soporte espiritual con ciertas modificaciones en la percepcion

sobre Dios y su actuar ante las adversidades.

Un tipo de efecto producido por la dependencia del enfermo hacia los familiares es
la conciencia de la propia muerte y de la ausencia. Los informantes manifestaron
su preocupacion por el hecho de que si algun dia ellos faltaran, no sabrian quien

veria por el enfermo o por el hecho de pasar la carga a otro miembro de la familia.

“..estoy tratando al menos de sobrellevar un poco esta situacién porque yo
no quisiera partir antes que é€l, porque después quién va a ver por él, y esto
lo digo ahora yo cuando ya me lo dijo todo el mundo” Adulto medio padre de

adolescente temprano

“‘Eso me preocupa mucho, en esa parte si yo péngase digo, si algun dia
porque sabe bien, la vida no es comprada, saliendo de aqui me puedo caer
0 algo pasa; entonces yo a veces le pido a mi Diosito y digo Diosito yo no
quiero faltar, que me pase algo a mi porque es bien dura, parece que mi
esposo pasara solo acostadito, pero no hay que asearle, cambiarle, todo
como un bebé, pero es pesado y yo digo no, yo no me veo dejandole a mi
hija con esta carga seria lo peor que me pueda pasar” Adulta medio esposa

de adulto medio
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5.2 Sintomas asociados a los grupos familiares con enfermos

incurables.

“uno ya ni descansa bien, ya no es igual” Adulta media madre de

adolescente temprano

Red Semantica N° 2

¥ SINTOMAS ASOCIADOS A LOS
GRUPOS FAMILIARES

'% Bimégim;] ﬁ’Psmnlnglcos 'ﬁSDUales

(N

Y% Cefalea [ﬁ’lnsomnin] tﬁ’Depresmn] [ﬂposponerpro}ectodeudaj tﬁ’PnhrezaJ Y% Desercién laboral

E

|‘& Daolor articular l 'ﬁ’,ﬂ\nsiedad I tﬁ’Privatién de bienes }'ser\.‘icios]

Fuente: Proyecto de Investigacion
Elaboracién: la autora
Anexo N.4

Los sintomas asociados que manifestaron los familiares de enfermos incurables
fueron cefalea, dolor articular, insomnio, ansiedad o depresion entre sintomas bio-
psicoldgicos y entre los sintomas sociales se manifestaron el aislamiento y la
pobreza.

Los informantes expresaron la intensidad de los sintomas con algunas frases que
la ubica en un nivel alto o profundo: he estado a punto, me he apeorado, nos
sobrepasaba la situacion.

Solo una de los participantes mencion6 haber acudido al médico para controlar su

salud y menciond haberse medicado, “tomado” algo para el dolor.
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El resto de participantes mencionaron el malestar pero no mencionaron haber

consultado a un profesional o recibir medicacion implicando una vez mas la
posibilidad de comprometer seriamente su estado de salud fisico, mental y

emocional.

“No, lo que si he tomado en algunas ocasiones es algo para el dolor de
cabeza, dolor muscular porque a veces he estado a punto. Una vez me
paso que no podia girar el cuello entonces, cuando fui al médico me dijo:
'eso es estrés, usted se esta comenzando a deprimir contrdlese’, pero asi lo
gue son pastillas mas comunes no mas, asi propias para depresion no las
he tomado” Adulta medio madre de adolescente temprano

“...a veces me he apeorado con mi espalda ahi veo que no le puedo alzar a
él (...) uno ya no duerme bien, duerme poquitas horas (...) uno ya ni
descansa bien, ya no es igual” Adulta medio madre de adolescente
temprano

“ ...por la situacion que yo empecé a sentir depresion, ansiedad” Adulto

medio padre de adolescente temprano

Como relevante en el aspecto social, todas las familias que formaron parte de esta
investigacibn manifestaron tener limitados recursos econdmicos, lo que ha
impactado en la forma de brindar los cuidados adecuados a sus familiares.
Exteriorizaron que se vieron en la obligaciébn de abandonar sus trabajos para
dedicarse exclusivamente al enfermo, y aunque reciben ayuda del gobierno,
mediante los bonos o ayuda econémica y en recursos de sus familiares y amigos,

la privacion de bienes y servicios se acrecienta.

“..el trabajo que realiza mi esposo no alcanza mas que meramente para
sobrevivir y a veces ni para eso" Adulta medio madre de adolescente

temprano
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“..de lo que yo fui antes, pues, ahora, no ha quedado mucho, de lo que era,

como siempre tuve mi trabajo independiente, econdmicamente, siempre
dependia de mi misma, cuando ya mi nifio se enfermé pasé a depender al
cien por ciento econémicamente de mi esposo entonces” Adulta medio

madre de adolescente temprano

“..mi esposo era el unico que trabajaba y yo pasaba en la casa, como él
trabajaba entonces yo sabia que alguien ve por nosofras” Adulta medio

esposa de adulto medio

“Cuando nos dimos cuenta de que no era asi acudimos a buscar ayuda
porgue ya se nos acabaron los recursos porque ya miramos que nos
sobrepasaba la situacién entonces, ahi empezaron las dificultades nos
demoramos afios casi 2 afios el que nos otorguen el bono 'Gallegos Lara' a
pesar de la situacion que usted mira del nifio” Adulto medio padre de

adolescente temprano

En el caso de una de las participantes, cuyo padre enfermo era el proveedor, se
vio en la necesidad de posponer su proyecto de vida porque los recursos no
alcanzaban, lo que implica la presencia de un factor de la reproduccion de la

pobreza; es decir, la privacion de la vida académica y formacion profesional.

‘los recursos econémicos es lo que hacen falta aqui entonces yo a veces
me quedo callada, hay cosas que necesito por ejemplo los cursos que yo he
tomando o0 a veces me desespero por querer entrar en la universidad, pero
me quedo callada pero se me nota, mi papi creo que se da cuenta que algo
me esta pasando, nos sentamos los tres conversamos, dialogamos o sea
tal vez no encontramos una solucion pero al menos nos desahogamos y
nos sentimos mas tranquilos entre si” Adolescente tardia hija de adulto

medio
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El impacto por los sintomas se observan en las esferas biolégicas y psicoldgicas

con la aparicion de: cefalea, dolor articular, insomnio, ansiedad y depresion. En la
esfera socioecondmica, el impacto se observan por la apariciéon de pobreza, por la
pérdida de actividad laboral tanto del enfermo como del cuidador, por el costo de
mantenimiento propio de la enfermedad y por el cambio de roles en el manejo de
las finanzas familiares. Se puede considerar en estos casos, como favorable, las
politicas interventoras de los gobiernos en favor de las familias que sufren la

enfermedad incurable, lo que constituiria un impacto positivo para ellos.

Entre otros sintomas se observaron los sentimientos de sufrimiento, impotencia, y

temor frente a la realidad de la enfermedad incurable.

“..pensamos que somos inmunes a este tipo de cosas y cuando miramos
un caso, asi pues, creo gue todos hacemos lo mismo nos apartamos, nos
aislamos porque tenemos temor de enfrentar una realidad como esta"

Adulto medio padre de adolescente temprano

“..pensar que es racional, todo eso se termina la racionalidad, Ila
inteligencia todo eso se bloguea cuando uno se enfrenta a algo asi” Adulto

medio padre de adolescente temprano

“yo pienso que soy la persona que sufre mas en el mundo, porque lo siento

yo nada mas” Adulto medio padre de adolescente temprano
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5.3 Descripcion de las distintas maneras de adaptacion de los grupos
familiares con enfermos incurables.

“..Diosito ha de ser un tiempo, pero después el cuerpo mismo ya se va
acostumbrando a las cosas que pasan en la vida” Adulta media esposa

de adulto medio
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De acuerdo a las narraciones de los informantes, la atenciéon a un paciente con

una patologia incurable estuvo determinada por la disposicion de tiempo y
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ocupacion, ligada a la figura femenina (ama de casa). La mujer en su rol como

madre o esposa fue la principal cuidadora y los mismos obedecian a un plan
ordenado y permanente compartido por otros familiares denominados como

cuidadores auxiliares.

En algunos casos el factor tiempo empleado en los cuidados marco en el cuidador
principal una situacion de riesgo Yy vulnerabilidad pues manifestaron una

demanda permanente que se extendia durante el dia como la noche.

“Si hay sobrecarga, como ella (la hermana) pasa en la casa” Adulto joven

hijo de anciana joven

“‘como él es vardn trabaja, yo soy la Unica mujercita que hace las cosas aqui

en la casa” Adulta joven hija de anciana joven

“‘mi esposa es la cuidadora permanente de él, pasa todo el dia” Adulto

medio padre de adolescente temprano

“..la verdad la mayor parte del cuidado lo hago yo como mama” Adulta

medio madre de adolescente temprano

“él es la victima de esta enfermedad principalmente y posteriormente a
nosotros nos ha afectado econdémicamente, moralmente, fisicamente
porque la salud se nos ha deteriorado” Adulto medio padre de adolescente

temprano

Los cuidadores auxiliares fueron otros integrantes del grupo familiar nuclear como
hijos/as, hermanos/as, esposo o padre quienes se dedicaban la mayor parte del
tiempo a los estudios y al trabajo fuera del hogar, pero distribuian el tiempo en la
casa junto a otras actividades para dedicarse al cuidado del paciente. En el caso
de que el paciente ocupa el ultimo lugar cronolégico dentro de la familia, casi todo

el tiempo las actividades del cuidado eran compartidas mayormente entre los
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conyuges. En el caso de que el paciente era adulto, los hijos y en algunos casos

los nietos aportaban con actividades cotidianas del cuidado como alimentar o

pasar un objeto.

“Yo, soy el cuidador nocturno entonces yo me quedo a cargo de él en la
noche, el resto de la familia pues las horas que pasan aqui colaboran en lo

gue mas pueden” Adulto medio padre de adolescente temprano

“si la nena pasa todo el tiempo con la abuelita de pronto la nena esta
queriendo adoptar un rol de cuidador (...) le da de comer, le pasa un vaso

de agua” Adulta joven hija de anciana joven

“...a veces por a o0 b circunstancias; por ejemplo, me toca ir al banco o
algun tramite que tengo que hacer, tenemos que ver que coincidan los
horarios en que ellos, alguno de mis hijos pueda ayudarme, por mi esposo
si es el que mas me ayuda en ese sentido, él es el que en las horas que no
esta trabajando esta aqui a lado del J... (Nombre paciente menor)” Adulta

medio madre de adolescente temprano

La participacion de la familia extendida en el cuidado directo fue percibida como

de bajo alcance, con ciertas excepciones a nivel econémico y emocional pero no

frecuente.

‘no tenemos mayor relacion con el grupo exterior sino una relacion muy
esporadica una llamada telefénica y alguna visita rara vez’ Adulto medio

padre de adolescente temprano

“...de mi mama, de mis papas si ellos no lo pueden hacer en mayor
cantidad pero si lo hemos tenido, del resto de mi familia en un inicio si, en
un inicio si lo tuvimos pero de ahi no” Adulta medio madre de adolescente

temprano
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La comunidad y el servicio que ésta puede brindar a las familias que pasan por la

situacién de enfermedad incurable han sido de vital importancia para el grupo
familiar, en algunos casos la ayuda de personas que no guardan lazos familiares
consanguineos ha sido por parte de los informantes muy valiosa y ha permitido

adaptarse mejor a la situacion.

“el principal apoyo fue de una familia que tuvo un caso parecido al nuestro y
nos han dado consejos, nos han apoyado, incluso nos han prestado
equipos de la nifia que fallecié entonces, nosotros tenemos los equipos de

ella” Adulto medio padre de adolescente temprano

“‘la unica familia que nos ha apoyado al cien por ciento han sido personas
que han pasado por lo mismo que nosotros” Adulto medio padre de

adolescente temprano

Dentro de los discursos se observo también un aspecto relacionado al género en
el cual se percibi6 que en el ambiente familiar quizds es la mujer la que mas

facilmente afronta los problemas.

“..hay una cosa que yo he notado, como que la mujer en la casa es la que

domina el estado de animo” Adulta medio madre de adolescente temprano

“..le deprime, le da mucha tristeza, es un hijo y uno dice: “Mientras esta

vivo puedo hacer algo” Adulta medio madre de adolescente temprano

Cada familia participante ha presentado diferentes cambios en la vida cotidiana a
favor del cuidado del enfermo que de alguna manera se visibiliza por niveles,
siendo la persona mas cercana o el cuidador principal el que mas adaptaciones en
su vida ha tenido; seguido paulatinamente por los demas miembros de la familia.
A continuacion se detallan la participacion y adaptacion de los miembros de la

familia distinguido por el tipo de relaciones:
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En el caso de una pareja donde ambos son cuidadores, se percibi6 como limitado

el tiempo de intimidad, hubo el surgimiento de conflictos que de acuerdo a los

discursos, dan paso a un deterioro de la relacion o entropia del Holén Conyugal.

“..no podemos estar asi juntos mas tiempo como el que necesita una

pareja, si nos ha afectado” Adulta medio madre de adolescente temprano

“..esto nos ha afectado como pareja, cuando hay alguna discusion ya la
pareja queda resentida y discusion tras discusiéon. Eso como que va
enfriando un poco la relacion” Adulta medio madre de adolescente

temprano

En el caso de una pareja en la cual la esposa es la cuidadora y el esposo el
beneficiario del cuidado se observé un fuerte vinculo, atribuible a la personalidad
del enfermo que en este caso se lo describe como carifioso y detallista, implicando
una adaptacion sin costo que llega a calibracién. Sin embargo, se evidencié que
de parte del enfermo incurable, la adaptacién fue mas costosa con variacién del

caracter y que implicé sufrimiento familiar hasta lograr la homeostasis.

“..el es bien carifioso yo creo que eso me ata a €l bastante, él pongase se
acuerda del dia del aniversario cuando nos casamos el civil, cuando nos

casamos el eclesiastico o sea no” Adulta medio esposa de adulto medio

“...él fue més bien el que no queria aceptar estar asi, se ponia de mal genio
eso durdé como unos dos afos que sufrimos hasta que él se acoplé a lo que

estaba pasando” Adulta medio esposa de adulto medio

En el caso de hermanos que cuidan a su madre enferma, se evidencié la
presencia de afecto, manifestaron que el cuidado depende del compromiso y la
distribucion de tareas y otras actividades personales. Cuando los cuidadores son

personas adultas, las actividades de cuidado se generan en equipo buscando la
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equifinalidad, siempre que haya disposicion de las partes y se tomen decisiones

en conjunto.

“Hay épocas en que pasan un poco mas ocupados quiza baja un poquito el
nivel, pero si son afectivos con el hermano” Adulta medio madre de

adolescente temprano

...cuando mi mami se enferma, llamamos a mi fiafia 0 nos ponemos de

acuerdo para tratar de ayudarle" Adulta joven hija de anciana joven

“..nos ayudamos entre nosotros” Adulto joven hijo de anciana joven

“..todo lo que tenga que ver con mi mami tomamos las decisiones en

conjunto” Adulta joven hija de anciana joven

En la relacion madre — hijos, en presencia de enfermedad incurable, se observo

variabilidad en el rol de madre, ya que, el mismo se prioriza hacia el enfermo y se

descuida hacia los hijos sanos deteriorando el Hol6n Parental en estos ultimos,

con disminucion del tiempo de atencion y abandono de actividades consideradas

propias de familia como la proteccion, el afecto, la comunicacién y la

socializacion.

“.. el tiempo que yo tenia para dar a todos en general pues baj6é hacia los
sanos, porque tuve que dedicarme mas a J. ” Adulta medio madre de

adolescente temprano

“Mientras mi hijo viva tengo que luchar por él, darle la mejor calidad de vida
que pueda yo sé que algun dia él morira” Adulta medio madre de

adolescente temprano

“..para mi es una tristeza que mis hijos tengan que irse solos, que no

podamos salir todos juntos y ellos también sienten lo mismo, no estamos
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juntos todos, entonces ya no es igual, pero aun asi tienen que salir porque

la vida continta” Adulta medio madre de adolescente temprano

En la relacion padre — esposa e hijos se observé una nueva concepcion de familia,
caracterizada por la resignacion y obligacion de aceptar la realidad, pero también
con vinculos fortalecidos que denotan adaptacion favorable.

“..no somos una familia como las demas familias, nos obligamos a vivir en

estas circunstancias” Adulto medio padre de adolescente temprano

"la familia, la unidad entre nosotros principalmente” Adulto medio padre de

adolescente temprano

“Uno se planifica una vida y se topa con otra situaciéon" Adulto medio padre

de adolescente temprano

En la relacion hija — padre se observé claramente la dilogia en un tipo de
adaptacion mas sentimental que causa tristeza y dolor en la hija al ver la situacion
de su padre; sin embargo, se evidencia la autoconsolacion por la mera presencia

y vida del mismo.

“..el lado triste es que por las casualidades me arrebataron a mi papi,
digamoslo asi porque o sea yo llegaba de cualquier lugar y verle, asi como
estd si me duele, pero a la vez estoy feliz porque por lo menos esta

conmigo" Adolescente tardia hija de adulto medio

Otros tipos de adaptacion que se observaron en la presente investigacion fueron

de orden econdmico por la privacion de recursos

“..en todo tenemos que estar ajustados en cuanto a lo econémico, en este
sentido que le digo también que no se disfruta totalmente si, si ha

modificado no es igual” Adulta medio madre de adolescente temprano
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En la cualificacion del rol de cuidador por la experiencia y adquisicion de nuevos

conocimientos

“Diosito me ha puesto a personas asi buenas, que tengan paciencia para
ensefar entonces al principio yo no sabia nada, hasta €l se quejaba que le
dolia, yo no sabia ahora dese cuenta ahora yo misma le inyecto, le cambio

las sondas” Adulta medio esposa de adulto medio

En el desarrollo de procesos complejos para mantener el nivel mas alto de

bienestar del enfermo y ayudarle a resolver o minimizar sus necesidades

“..los cuidados que él requiere para que sobreviva son los que le damos, si
no le damos estos cuidados €l ya no estaria con vida si, asi de crudo”

Adulto medio padre de adolescente temprano

En el desarrollo de las actividades de cuidado entre los espacios de atencion de
salud privados y publicos y en la preferencia de uno de ellos

“...lo que no queremos es seguirle atormentando con mas cirugias, con
mas tratamientos no, pero luchar por él lo que mas podamos y sobre todo
queremos luchar mas en casa que en el hospital (...) nosotros le queremos
mejor en casa y si tiene que partir ojala sea en nuestra casa, en nuestros

brazos” Adulto medio padre de adolescente temprano

En la comunicacién en el sentido de mantenerla a pesar de la capacidad del

paciente

‘la comunicacion es la misma como si estuviera sanita” Adulta joven hija de

anciana joven

“Le expresamos, le decimos a pesar de que no estamos seguros de que

nos entienda" Adulto medio padre de adolescente temprano
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‘no se comunica entonces, él depende al cien por ciento” Adulta medio

madre de adolescente temprano

Y en el sentido de ocultar informacion para evitar sufrimiento en quien padece la

enfermedad

“...con rodeos a veces (...) lo que nos dijo el doctor, que no hay mejoria para ella,

eso si le ocultamos”. Adulto joven hijo de anciana joven

‘quedamos en no decirle nada, porque peor le afectaria” Adulta joven hija de

anciana joven
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CAPITULO VI
6. DISCUSION

Algunas investigaciones como las de Benito et al (40), Golics et al (4) Melcher et
al (22) o Whiting, M (49) Breen et al (50) observan el efecto terapéutico que
produce en los individuos cuando se sienten escuchados y mas cuando se
produce empatia entre las partes actuantes, este particular se reflejé en el proceso
de investigacion gracias a la actitud de apertura y disposicion de los informantes
de narrar sus experiencias en relacion a una enfermedad incurable en el nucleo

familiar; es decir, se produjo una catarsis.

a. Andlisis de los efectos que producen la enfermedad incurable de

un paciente en el grupo familiar, segun los ciclos de vida.

Los efectos que, de forma general, produjeron el diagndéstico y el posterior
desarrollo de la enfermedad incurable en los grupos familiares participantes,
fueron transmitidos en los discursos en términos de: dafo, desgracia, problema

terrible, catastrofico o dura.

Las actitudes frente a la enfermedad se manifestaron variables de acuerdo al ciclo
de vida del enfermo, siendo mayormente superable cuando se tratd6 de una
persona adulta que de un nifio o adolescente; sin embargo, se observd que los
participantes habian alcanzado resignacion y aceptacion; mientras se fortalecieron
los vinculos entre el enfermo y su ndcleo familiar, en el sentido de brindar amor,
comprometerse con el apoyo y cuidado. Esta es una realidad comparable con
otros casos entendiendo que se generalizan los comportamientos en las diferentes
etapas (51); es decir, pasar por el impacto inicial, la negacién, la ira, la tristeza que
traera finalmente la aceptacion de la enfermedad, surgimiento de sentimientos y

emociones hasta el ajuste de la tension emocional y aceptacion de lo inevitable.
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También se puede explicar por la conciencia de la muerte o pérdida del ser

querido que implica planificar un mejor entorno para el paciente (52).

De todos los puntos antes mencionados, son la resignacién o aceptacion por
parte del enfermo y la familia factores muy importantes que deben considerar los
agentes de salud en el rol de terapeutas para la facilitacion del proceso (40) al
igual que no deberian asumir que todos los cuidadores familiares estan bien

preparados (50).

En esta investigacion y en otras similares, el impacto sobre la salud fisica de los
cuidadores a familiares con enfermedades incurables se observa por el desgaste
de energia, cansancio, exceso de peso sumado al abandono de actividades
deportivas, ludicas y de esparcimiento (53). Arriaza et al (7) observaron que, sobre
todo se trata de la consecuencia de la dedicacion continua y permanente que se

brinda a la persona enferma.

De igual manera, el impacto en la salud mental resultd en malestar psicologico
tanto individual como colectivo en la familia, a mas de observarse la presencia de
pensamientos de culpa, impotencia, angustia, sufrimiento, ansiedad y frustracion,
se observé un caso de pensamiento suicida ante la idea de no haber solucién o no
poder soportar la situaciéon. Esta realidad concuerda con lo sefialado por otros
autores como Achury y Pinilla (51) y Hagedoorn et al (54), en el sentido de que
los miembros de la familia de los enfermos incurables pueden verse intensamente
afectados emocionalmente ain mas que los propios pacientes. Una de las
razones es que los cuidadores se ven limitados en los cuidados deseando dar mas

de lo que pueden (7).

Los impactos en la vida social de los cuidadores resultaron en afianzamiento y
enclaustramiento del nudcleo familiar, alejamiento de la familia extensa y

generacion de nuevas de redes de apoyo. Nuevas formas de relaciones que se
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caracterizaron por apoyo, participacion en el cuidado y en las tareas domésticas,

solidaridad econdmica y en bienes de personas externas a la familia. Esta realidad
coincide con otros estudios sobre todo en tiempos dificiles que es cuando mas
surge el apoyo, generando acercamientos y mayor dedicacion temporal y

constituyéndose en un elemento terapéutico en si mismo (55) (51) (56) (57).

Referente a la familia nuclear, se observé conflicto familiar o desequilibrio en
normativas, reglas o la redistribucion de roles con sobrecarga en el cuidador, tal
como se observo en las formas de adaptacion familiar también; pero, en ningun
caso implicé aislamiento emocional, ni erosion familiar. Otros estudios observaron
similitudes en el sentido de sobrecarga en el cuidador principal por la presencia
de conflictos por no saber como apoyarse emocionalmente unos a otros o por

presentarse nuevas funciones en los miembros de la familia (52) (58).

En relacion con el apoyo de redes situacionales, esta investigacion concuerda con
Beltran (56) en el sentido de que compartir la experiencia del cuidado con otras
familias que atravesaron por una situacién similar; resulta en resignacion a la
propia realidad, a mas que les permite enfrentar nuevos problemas, mejorar la
comunicacién con el paciente y a superar el dolor. De igual manera en el sentido
de haber percibido apoyo con interés, informacidén, comunicacién transparente, sin
limitaciones ni tables que permite tener un “balance emocional” en las vidas de

los familiares (7).

Referente a las redes de apoyo con la esfera eclesial y del gobierno, no se
encontraron coincidencias con otros estudios. Sin embargo, es importante rescatar
el significado que las politicas sociales (soporte econémico e intervencion médica)
y los valores cristianos como la solidaridad, tienen en los cuidadores de personas
con enfermedades no curables, aunque se considere como una participacion

marginal, menor y complementaria(58)
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El impacto de la enfermedad incurable en el &rea espiritual de los participantes se

observo por el hecho de que al presentarse las circunstancias adversas, la fe y
creencia en Dios fueron puestas a prueba afirmandose o debilitdndose; en este
sentido se percibié los dos casos, por un lado la completa dependencia en la
soberania de Dios y por el otro una inclinacion hacia el humanismo. En
investigaciones similares se ha observado concordancia con el aspecto positivo,
pues se ha observado que la fe y la conexién a un ser supremo, producen una
sensacion de pertenencia personal en la familia de pacientes con enfermedades
incurables y en los mismos pacientes (7), a la vez que la creencia religiosa se ha
constituido en un elemento importante que ayuda a afrontar la enfermedad y el

proceso de hospitalizacion (56).

b) Sintomas asociados a los grupos familiares con enfermos

incurables

La mayoria de las investigaciones que analizan “los sintomas” relacionados con
enfermedades incurables, lo hacen enfocado en los pacientes quedando los
familiares en un segundo plano, pocos son los estudios que se centran en los
sintomas asociados de los familiares en relacion al cuidado de los pacientes

dejando limitaciones en la discusion de la presente investigacion.

Los sintomas asociados que manifestaron los familiares de enfermos incurables
tanto fisicos como emocionales o psicosociales (cefalea, dolor articular, insomnio,
ansiedad o depresion y aislamiento) denotaron la presencia de malestar, que
coincide con otros estudios (59); aunque algunas investigaciones sefialaron
ademas: pensamientos intrusivos e irritabilidad (60), falta de concentracion,
nerviosismo o tension, que no fueron manifestados en magnitud y frecuencia en la

presente investigacion.
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La pobreza fue uno de los sintomas con mayor impacto que se observo,

manifestado en la privacion o limitaciones en bienes y servicios e incluso por la
amenaza de sobrevivencia, y cuyas causas se relacionaron con el abandono del
trabajo y los altos costos de la enfermedad. Este sintoma se discutio en otras
investigaciones manifestado y causado por los mismos aspectos, pero agravado
en otros casos por la dificultad de acceder a fondos alternativos, o por la dificultad

de no poder contratar ayuda extra (7) (59) (60).

Entre otros sintomas se observaron sentimientos de sufrimiento, impotencia, y
temor frente a la realidad de la enfermedad incurable que se encuentran
relacionados con los sintomas anteriores. En este sentido, estos sintomas se
asocian al proceso de madurez de los individuos que es algo que se pudo

observar en la investigacion y concuerda con lo sefialado por la literatura (40).

En este sentido, investigaciones han sugerido que a fin de disminuir los sintomas
asociados al cuidado de enfermos incurables, la intervencion debe ser
multidimensional abarcando los aspectos bio-psico-sociales, familiares e
instrumentales (13).

c) Descripcién de las distintas maneras de adaptaciéon de los

grupos familiares con enfermos incurables

Las diferentes formas de adaptacion de los familiares observadas en la presente
investigacion sefalan similitudes con modelos predeterminados como el de Hill en
el cual se presentan fases de desorganizacion, recuperacion y de reorganizacion
(35). Sin embargo, se presentaron particularidades en la dinamica familiar de
acuerdo a los roles y a los tipos de relacion con el paciente, punto a considerarse
importante como lo manifiestan Van Eechoud et al (61) sugiriendo el contexto
personal y familiar y la importancia de la continuidad de la atencién por el cuidado

de la salud.
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La mujer, en su rol como madre, esposa 0 hija, fue la principal cuidadora y los

cuidados obedecian a un plan ordenado y permanente compartido por otros
familiares como auxiliares; esta disposicion se encontré estrechamente
relacionada con el tiempo y ocupaciéon de cada miembro de la familia, asi se
observa en otras investigaciones (58) (13). Sin embargo, implica riesgo y
vulnerabilidad fisica y emocional cuando las demandas de cuidado son
prolongadas y permanentes sin mucha rotacibn como lo observaron otras

investigaciones (53) (13)

En cuanto a los roles de género, se observo por la experiencia y en la percepcion
de los informantes que a pesar de que algunos hombres también participan en los
cuidados, la mujer puede tener la aptitud de afrontar mas facilmente los problemas
y quiza por ello exista mayor intervenciébn de su parte en los cuidados. Esta
realidad coincide con casos similares (13)., sin embargo, corre el riesgo de

convertirse en un estereotipo (7) (18)

Se observé que los miembros de la familia considerados como auxiliares en los
cuidados se dedicaban la mayor parte del tiempo a los estudios y al trabajo fuera
del hogar, pero adentro colaboraban con algunas actividades como alimentar,
pasar un objeto, vigilar entre otros, sin sentir la responsabilidad absoluta como si
lo hace el cuidador principal. Esta realidad se encuentra estrechamente
relacionada a la estructura familiar que genera esta dinamica por el
funcionamiento de cada miembro de la familia como lo sefiala Espinal et al (62)
con su enfoque sistémico de la familia, lo que denota también la clasificacion de
este grupo como cuidadores no sobrecargados y en menor riesgo y vulnerabilidad
(58)

La participacion de la familia extendida en el cuidado directo fue percibida como
de bajo alcance, con ciertas excepciones a nivel econémico y emocional pero no
frecuente. La comunidad y el servicio que ésta puede brindar a las familias que

pasan por la situacion de enfermedad incurable, ha sido de vital importancia para
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el grupo familiar, permitiendo incluso una mejor adaptacion a la situacion, mucho

mas por el contacto con grupos familiares que han vivido condiciones parecidas.
Sobre la percepcion de apoyo lo observado en la presente investigacion
concuerda con otros estudios entendiendo que el cuidado que implica una
enfermedad incurable puede ser tanto fisica como emocionalmente agotadora (59)
a la vez que la interaccion con grupos externos al nucleo familiar se puede
entender por Espinal et al (62) quienes aducen el concepto de la familia como un
mesosistema abierto cuya interaccion esta regulada por los valores y normas de la

sociedad como macrosistema en el que conviven.

Las experiencias en la adaptacion de los grupos familiares fueron diferenciadas
por el tipo de vinculo de los informantes con los pacientes en estrecha relacion
con el ciclo vital del enfermo; en este sentido se considera importante por el tipo
de cuidado y las intervenciones asistenciales especificas y personalizadas

brindadas en cada uno de los casos (58).

En los cényuges se manifestaron limitaciones en la intimidad, deterioro de la
relacion o por el contrario un afianzamiento en la misma, dependiendo de la
situacion previa de la pareja y del tipo de personalidad, antes del aparecimiento

del enfermo terminal en este nucleo (63).

En la relacion madre — hijos, se observd que el rol de madre se prioriza de forma
altruista hacia el enfermo, con la asociacion de disminucién del tiempo de atencién
y abandono de otras actividades cotidianas en la familia. Esta realidad coincide
con otros estudios considerandose como una disminucion en la “eficacia parental”
(60) y disminucién de tiempo para el ocio y para las vacaciones (59) que a la vez
puede ser explicado por el hecho de que el foco central lo ocupa el paciente y

todos los demas asuntos parecen carecer de importancia(52).

En la relacion hija — padre se observo un tipo de adaptacion bivalente de indole

sentimental con respecto a la situacion de su padre; en donde, se evidencia la
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tristeza y la auto consolacion; este caso fue el Unico en la investigacion aunque se

manifiesta: sufrimiento, dificultades académicos y conflictos sociales, no se
observa depresion o ansiedad, problemas que si fueron observados en otras
investigaciones con enfermedad parental cronica (60) a lo mejor se explica por la
edad de la informante, pues lo contrario ocurre con nifios que manifiestan
problemas de conducta ante la situacion de enfermedad incurable en sus padres
(20).

Otros aspectos relacionados con la adaptacibn que se observaron en la
investigacion y en estudios similares fueron la cualificacion del rol de cuidador por
la experiencia y adquisicion de nuevos conocimientos (7) (57), asi también, el
desarrollo de procesos complejos en el cuidado para mantener el nivel mas alto de
bienestar, minimizando sus necesidades (10),y encontrando en el domicilio un
mejor lugar para el cuidado y soporte (64). Con respecto a la comunicacion se
resalta el objetivo de mantenerla a pesar de la capacidad de comprensién o
entendimiento del paciente otra forma de minimizar el efecto de comunicar, es
ocultar informacién con la finalidad de evitar sufrimiento en quien padece la

enfermedad.
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CAPITULO VI
7.1CONCLUSIONES

e Las enfermedades incurables provocan efectos en los grupos familiares que
impactan en varios sentidos.

e El impacto en la esfera fisica de los cuidadores se observo por el
cansancio, y el abandono de actividades cotidianas como el deporte,
actividades ludicas y de esparcimiento.

¢ El Impacto en la esfera psicoldgica se observé por la presencia de sintomas
como: insomnio, ansiedad, depresién o por la generacion de estrés.

e El impacto en la esfera familiar se observé por la aparicion de entropia y
desequilibrio perdida en las normas, reglas o la redistribucion de roles que
produce efectos tanto centrifugos como centripetos.

e El impacto en la esfera espiritual se observo con un nuevo significado de la
fe y el afianzamiento del soporte espiritual causando cambios en la
percepcion sobre Dios y su actuar ante las adversidades.

e Todos estos efectos implicaron riesgo bio-psico-social en la salud.

e Los sintomas observados en las esferas bioldgicas y psicoldgicas fueron:
cefalea, dolor articular, insomnio, ansiedad y depresion.

e Los sintomas observados en la esfera socioecon6mica: aparicion de
pobreza, pérdida de actividad laboral y retraso del proyecto de vida.

e Entre otros sintomas se observaron los sentimientos de sufrimiento,
impotencia, y temor frente a la realidad de la enfermedad incurable.

e Las adaptaciones de los grupos familiares, mesosistema, estuvieron
determinadas por el tiempo y ocupacion de los cuidadores.

e Se observaron diversos tipos de cuidadores: el cuidador principal
generalmente femenino y los cuidadores auxiliares.

e Se observaron redes de apoyo alrededor de la familia nuclear provenientes

del macrosistema comunitario como otras familias, la iglesia y el gobierno.
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e Las adaptaciones también estuvieron determinadas por el tipo de relacion

con el paciente; se observo entropia en los padres cuidadores, se observo
equifinalidad en los hijos y hermanos cuidadores.

e En la esposa e hija cuidadoras se observd una homeostasis por el vinculo
fortalecido con el enfermo adulto medio.

e En los hijos cuidadores se observo una equifinalidad en la relacién con la
enferma anciana joven.

e Otras adaptaciones fueron cualificacion del rol del cuidador, desarrollo de
procesos complejos, limitaciones en el uso de los recursos y una
comunicacién mas efectiva en el nucleo familiar y con los profesionales de

salud.

7.2 LIMITACIONES

Hubo limitaciones para este estudio, principalmente en el nimero de entrevistas
para lograr la saturacion de la informacion en las categorias emergentes por
cuanto el tema es amplio, razén por la cual se debe considerar la realizacién de
nuevas investigaciones con otros enfoques para el desarrollo de un estudio a
mayor escala con la finalidad de establecer comparaciones directas entre el
impacto de la enfermedad en los miembros de la familia desde el punto de vista de
diferentes especialidades o diferentes grupos de miembros familiares. Los
estudios futuros podrian determinar si estos resultados son aplicables a los
miembros de la familia en diferentes culturas. La posibilidad de que temas Unicos
como: el afrontamiento y la posible muerte del paciente puedan ser relevantes
para los miembros de una familia con enfermos incurables y podria evaluarse en

futuros estudios.

Aunqgue las areas clave de la calidad de vida de la familia han sido identificadas
por este estudio, todavia no hay un método establecido para medirlas con fines de

investigacion o para familias en entornos clinicos. El desarrollo de una medida
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genérica de calidad de vida familiar permitiria la evaluacion adecuada del efecto

de las intervenciones disefiadas para estas familias.
7.2 RECOMENDACIONES

e Fomentar especial atencion a la familia de enfermos con patologias
incurables como un cambio téctico y estratégico en la consulta sanitaria,
que supere el cuidado del paciente al conjunto familiar, es decir que pase
del enfoque individual (ontosistema) y biomédico al familiar (micrositema) y
psicosocial, dentro de un entorno socio-comunitario (mesosistema) en el

gue se encuentra inmersa la familia.

e Considerar al grupo familiar cual pilar basico en la atencién del enfermo con
patologia incurable, debe ser entendido como un elemento terapéutico en si
mismo, de forma que se pueda integrar al plan de cuidado ya que ayuda a
disminuir el sufrimiento del paciente por el permanente acompafiamiento y

cuidados.

e Es necesario continuar con nuevas investigaciones que profundicen en el
entendimiento de los principios que dinamizan los roles en los grupos
familiares con enfermos incurables, que generen nuevo conocimiento para
solucionar las problematicas, principalmente aquellas relacionados con las
emociones, considerando que el dolor crénico puede comprometer el

bienestar de la familia.
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9. ANEXOS

Anexo N.1 Consentimiento informado

UNIVERSIDAD DE CUENCA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
POSGRADO DE MEDICINA FAMILIAR Y COMUNITARIA

Enfermedad incurable y su impacto en la familia

Mediante el presente estudio se busca comprender cuales son los efectos o
cambios que se producen en las familias, cuando hay un familiar que tiene una
enfermedad incurable. Son multiples los factores que intervienen en el cuidado de
un enfermo terminal, que fundamentalmente dependen de la situacion econémica,
religiosa, el cuidado, la comunicacion, el tiempo, los procesos de atencién, y las
condiciones del enfermo relacionadas con el deseo de vivir y la situacion de su

enfermedad.

Es necesario entender estos cambios para mejorar los procesos de atencién y
nuestro conocimiento de los factores que influyen. La atencién no solo es al
enfermo, también debe priorizarse a la familia, por ser este el ente principal a la
cual el enfermo acude para superar su situacion, pero que a la vez también se
constituye en un elemento negativo que provoca profundos cambios del

comportamiento, y la manera en que proyectan sus vidas a futuro.

Esta investigacion busca comprender cual es el impacto que tienen la condicion de
enfermo terminal en la familia, en sus modos de vida, de pensar, de sentir, de
convivir, de superar los problemas, en sus proyectos de vida a futuro, y los
cambios inmediatos derivados del sufrimiento y la muerte inminente. Los
conocimientos seran de utilidad para mejorar nuestra practica en la atencién de la
salud, para fomentar la atencion integral entre el equipo de salud, la familia y el

enfermo.
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Por lo cual solicitamos su apoyo, para que participe de una entrevista a
profundidad, la cual durara aproximadamente media hora, y sera realizada por la
autora de este proyecto de investigacion. Para facilitar la recopilacion de la
informacion se gravard sus opiniones y comentarios. Es importante que usted
conozca que todas sus opiniones son de absoluta validez e importancia para
comprender los cambios en la familia dependientes del cuidado de un enfermo

terminal.

La entrevista se realizara en un ambiente agradable, privado y en lo posible con la
menor cantidad de ruido. La participacion no tendra ningun costo para usted. Si
usted participa la informaciéon que nos dé sera confidencial, todas sus opiniones
seran mantenidas de forma confidencial y no se haran publicos sus datos
personales. Si acepta participar, aun sera libre para renunciar al estudio en
cualguier momento.

Si usted tiene alguna dura sobre su participacion en el estudio, o animamos a
preguntarle a la investigadora en cualquier momento.

Por favor firme abajo si desea participar en este estudio.

Las condiciones para participar en el estudio han sido explicadas y se me ha dado

la oportunidad de hacer preguntas.

Yo, , con mi firma abajo, doy

Consentimiento para formar parte del estudio bajo las condiciones explicadas.

Firma: Fecha:
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Anexo N.2 Guia para las entrevistas a profundidad

UNIVERSIDAD DE CUENCA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
POSGRADO DE MEDICINA FAMILIAR Y COMUNITARIA

Enfermedad incurable y su impacto en la familia

Preguntas

¢, Qué cambios afectivos se producen entre el paciente incurable y los

familiares?

¢, Como son los tipos de comunicacién? ¢Comunicacion afectiva, comunicacion
conflictiva?

¢ Existe falta de comunicacion entre los miembros de la familia y el enfermo
incurable?

¢, Se han tomado decisiones como “Pacto del silencio”?

¢, Cudles son los principales tipos de apoyo que ha recibido la familia?

¢ Usted cree que hay alguna forma de sobreproteccion?

¢, Cuales son las principales alteraciones del estado del &nimo?
¢, Como son las expresiones de amor, afecto, cuidado?

¢, Existen sentimientos de culpabilidad en la familia?

¢, Han existido intentos auto liticos o de suicidio en la familia?

¢, Como ha cambiado el proyecto de vida que tenia la familia?

¢ Cudles son las formas que la familia ha adoptado para enfrentar la condicién
de enfermo terminal?

¢ Qué tipo de alternativas para el cuidado del familiar se han ensayado, y como
esta influyo en la familia?
¢ Cudles son las creencias religiosas de la familia?

¢,Como influye el cuidado de salud que le brinda el equipo médico en la familia?

¢,Cuales son los principales tipos de roles que se han generado en la familia?




Anexo N.3 Recursos
Recursos Humanos: Dra. Diana Jaramillo, Mg. Jeanneth Tapia

Recursos Materiales

RECURSOS MATERIALES COSTO
Computadora 1000
Internet, revision Bibliografica 200
Grabadora 100
Hojas A4, Impresién de documentos 250
Total 1050
Material de oficina

Esferos, cuadernos, hojas, papel, grapas, otros 67
Total 67
Transporte 100
Total 100

TOTAL DE COSTOS 1717
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I |ﬁ Impacto por nuevas |

cuidador

ﬁ Impacto por sobrecarga erLeII

‘ﬁ’ Impacto por la areacion de redes
de apoyo

AN

[;m Ctras iamilias] [ﬁﬁ Esfera eclesiaIJ [;ﬁ Gobiemo]




UNIVERSIDAD DE CUENCA
Red Semantica N° 2

T SINTOMAS ASOCIADOS A LOS
GRUPOS FAMILIARES

ﬁ’ Biologicos [?ﬁ’ P'Slfﬂ'ﬂglfﬂﬂ ﬁ’ Sociales

T T

% Cefalea Iﬁ Insomnio l tﬁ’ Depresio nJ [ﬁ Posponer proyecto de vida [jﬁ Pﬂbrezaj tiﬁ Desercion la bﬂrﬂ'J

[g& Dalo :a rticula r] ﬁ Ansiedad [jﬁ’ Privacian de bienes y sewicinsJ
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Red semantica N°3

N}

[&’Auxiliarﬁ ] @R&dﬁ de apoyo ]

i 1 ]

1

== ‘g& ADAPTACIOM DE LOS GRUPOS ==

ﬁ' Cuidador principal

[ﬁ Enfermeo adelescente tempranc 1-—

/\

FAMILIARES

P

[ﬁ' Padres ¢ uldadGrE] ﬁ Hermanos ¢ uu:ladﬂrs]

Comunicacion efectiva ]

- \,"ct ‘Otras adaptaciones

.

N [ Cualificacion de rol de cuidadc}r]

[ﬁ Holén Conyugal ] [ﬁ Holen parental ] [ﬁ’ Enfermeo adulto medm] ﬂ' Enferma an{la.na.){wen

'ﬁ HI_}{}S cuidadores l

L

[ﬁ Esposa cuidadora I (ﬁ Hija cuidadora ]

> =

¥ Vinculos fortalecidos [ﬁ Equifinalidad [Clon: 2] ]

'I'
Equifinzlidzd
[ﬁ' quifina ] [ﬁ.ﬁ{tw}d&dﬁ personales ] / \ [ﬁ’ Drivacibn de bienes y servicios ] [fj Desarrolio de procesos ‘“"“P'E-m]
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Arbol de categorias relacionados en con la enfermedad incurable y su impacto en la familia

f{} Salud emocional ] @) Afectividad ]

[ﬁ} espiritualidad 5 2550ciated with ¥ Enfermedad Incurable y su ssociated “[ﬁ Cuid ados]
Impacto en la familia

'Q Comunicacién '
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Arbol de categoria Salud Emocional

@} formas de actu{ﬁ soledad]

[ﬁ} scntimientos]

Y experiencia (i} relaciones con el entorno ]

'Q autoestima is cagseiotaufse of % odio |

Is cadyse of 1s cauge of

Z% perdon is dnuse of is causp 6t [gy pensamientos]

Bause of 1s cadted

ause of 1S cause o

(i} relaciones con los otros (ﬁ tristeza, depresion ]

is cause of Is cause of

is cause of \!ft Salud emocional s cause of

@2 Omnor.ias ]‘f is assoc:ted with B

¢¥ Enfermedad Incurable y su
Impacto en la familia
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Arbol de categoria Apoyo

|ﬁ actividades recrativas '

I5 aﬁsnu:treﬁ with

¥¥ Enfermedad Incurable y su
Impacto en la familia
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Arbol de categoria Afectividad

[ﬁ satisfaccion de si mismo I]
{5 indignacion \ / }

ﬁf’ Enfermedad Incurable y su
Y% desesperacion Impacto en la familia

[ﬁf’ amepentimiento ]
S
; augssuse of causé of
Is cauffe of

" agradecimiento

[ﬁﬂplﬁiﬂnﬁmmnmﬂs is sguse of

ause of

% verguenza . .
- - )
SBAGE [ g cause of ~2 FAURE 15 8550Cg

— Tgaudng

[ﬁ? relaciones de familia ﬁ relacinoes de pareja ﬁ’ relaciones sociales J
Ecociated withs assaigled Wit 15 associated
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Arbol de categoria Comunicacion

|3‘:,'zr5peto l |3‘;"z familiar '

<% dificultades [ﬁe personal]

is cayse ofis cause of

lf:t obtener informacion "5 se of i causd of ‘f,'t escuchar '

ause of IS cause.e

ﬂ'iﬂﬁﬂ is cause of i cause of lﬁ formas de comunicacion I

Comunicacion
is cause of ﬁ is cause of

|ﬂ pensamiento . is assm:rred with [ﬁ = ]

L% Enfermedad Incurable y su
Impacto en la familia
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