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CAYPITULO 4:

DESESTRUCTURA(;IC)N FAMILIAR EN EL NINO
ENFERMO CRONICO HOSPITALIZADO

Aquilino POLAINO-LORENTE

1. INTRODUCCION

Han transcurrido mas de una docena de afos desde mi primer contacto con
la Pedagogia Hospitalaria. En mi experiencia y desde la perspectiva de la
experiencia clinica, sc trata de un ambito amplisimo, solo comenzado
incidentalmente en algunos temas (ni siquiera los mas relevantes y necesarios
desde la perspectiva asistencial), y donde, logicamente, se dispone de un largo
futuro, entre otras cosas porque apenas si disponemos de algo mas que de un
pasado muy reciente {Gonzalez Simancas y Polaino-Lorente, 1990).

En ¢l ambito de la familia son muy €scasas las investigaciones realizadas.
por el momente, desde la perspectiva de la Pedagogia Hospitalaria (PH. en lo
sucesivo). Acaso por eso ¢l reto curopeo pueda calificarse ¢n este punto de
urgido y emblematico.

Ciertamente que ese reto presenta muchas dificultades —sobre todo de tipo
econdmico ¢ institucional . por lo que resulta muy dificii predecir cuando la Pl
Hegara a gozar de una cicrta madurez. Para ello es imprescindible que quicnes
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trabajan en ella dejen de ser “amateur” y se comporten como auténticos
profesionales.

El problema de la actual sanidad en todo el mundo constituye una
preocupacion sofocante de primer rango, también incluso cuando se Ia
contempla desde el horizonte ético. Baste con plantear aqui una cuestion
lacerante: ghasta cuanto podemos gastar en salud? La respuesta que se dé a esta
pregunta tiene, qué duda cabe, numerosas implicaciones éticas. Por
consiguiente, aqui aparece otra gran dificultad afiadida a las anteriores. No trato
Qe ser agorero acerca del futuro de esta disciplina. Con estas breves palabras
mtroductor.ias s6lo pretendo animar a quienes se sientan interpelados por estas u
otras cuestiones a proseguir —profundizando, extendiendo y subiendo el “nivel”
de las realizaciones que en su dia ya comenzaron.

2. UNA APROXIMACION FENOMENOLOGICA

Una familia cualquiera, un dia cualquiera, recibe el impacto que supone
tener que hospitalizar a un hijo cualquiera. La mujer llama al marido al trabajo y
le dice: “Oye, que tu hijo Juan esta mal y ha sido hospitalizado. Me han llamado
del colegio y me han contado que se sentia mal y que empez0 a vomitar. En
estos momentos estoy con ¢l en el hospital. No tiene fiebre, pero por lo visto ha
tenido dos crisis convulsivas: una al principio, en clase, y otra mientras yo
llegaba al colegio. Asi es que me lo he Ilevado al hospital”.

He“aqui un ejemplo del impacto inicial de un trastomo de cierta gravedad
en un hijo. que con bastante probabilidad va a cambiar el clima familiar y la
yndg entera, tanto del padre como de la madre. De hecho, ya desde ese momento
!mcml la vida de esa familia ha cambiado. Esa madre ha dejado su trabajo para
ir donde su hijo y acompanarlo en el centro hospitalario en que estd. El marido
por su parte, estd intentando escaparse de las dos reuniones que teniz;
convocadas para, enseguida, acudir a ver lo que pasa con su hijo. Porque ese
pafir’e, a poco culto que sea, ya ha pensado en la posibilidad de que su hijo sea
cpiléptico. Y si es mayor su cultura sanitaria. tal vez recuerde que algunos
tun;(.\ArCS cerebrales comienzan con manifestaciones como las que ha presentado
su hijo.

_'L‘,Cuzil ha sido la respuesta de esos padres al impacto de la enfermedad de
su hijo? Hasta este momento debemos calificarla de adecuada. Pero no todos los
Pildl:CS !'c.spnndcn asi. EI modo en que lo hacen tiene menos que ver con ¢l Iip(;
de familia que han constituido que con ¢l talante. ¢l tipo de personalidad de
cada uno de cllos. Hay personas que ante la presencia de un peligro se crecen y
otras que. ante ese nusmo peligro, se derrumban. i —
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El comienzo de lo que tal vez pueda significar un cierto cambio en la
estructura y dinamica de esa familia puede ya detectarse en lo que se acaba de
afirmar en esta breve introduccion. Por lo general, la familia no se desestructura
solo por el hecho de recibir un impacto de esta naturaleza. Para que la familia se
desestructure es necesario que transcurra un cierto tiempo y/o que acontezcan
otros eventos parecidos, ademas de una constelacion de variables, en la que
ahora no debo detenerme.

En cualquier caso, el impacto significado por la sibita enfermedad de
algin miembro de la familia, especialmente cuando se trata de un nifio, es
enorme.

En estas circunstancias, si no se ayuda a la institucion y a la convivencia
familiar, es muy probable que ambas se deterioren. De otra parte, de producirse
la desestructuracion familiar, ésta suele suscitar nefastas consecuencias en €l
padre, la madre, los hijos ~también el enfermo-, el trabajo de ambos y la entera
sociedad (Polaino-Lorente, 1995).

No conozco con la necesaria profundidad lo que sucede en otros paises. En
Espafia si me atrevo a sostener que la familia es la mejor -y, en ocasiones, la
finica~ forma de Seguridad Social. Esto en modo alguno debiera entenderse
como una figura retorica, ya que lo que se acaba de afirmar puede demostrarse
con suficiente rigor en el amplio contexto de lo empirico. En efecto, sirvanse si
no contestar las siguientes preguntas: (Quién corre en Espafia con la
responsabilidad de sacar adelante a la adolescente que se ha quedado
embarazada? En mi modesta opinion, la familia. (A donde regresa la mujer de
30--35 afios que se ha divorciado? En mi modesta opinion a la familia de origen.
(Quién atiende y se ocupa del hijo toxicomano afectado de SIDA? En mi
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modesta opinién, la familia.

Por tanto, no supongan que la sociedad o el Sistema Nacional de Salud
responden con prontitud y eficacia a estos y otros eventos, aportando soluciones
a estos problemas y satisfaciendo las naturales demandas de las personas. Hasta
tanto no parece alcanzar el Estado del Bienestar (Welfare State). No, no lo
hacen y no es facil que lo hagan en el futuro.

Tal vez por eso la persona no cs ayudada como debiera hacersc. de modo
que desvalida y maltrecha acude a la familia de origen —con independencia dc
cual sea su problema o su edad-, que es su Gnica fortaleza. Esto significa que
los padres y hermanos del paciente han de soportar y asumir un peso adictonal,
por ¢l que tienen que trabajar mas y cn peores condictones, mientras tratan de
resolver las numerosas dificultades que de repente “caen sobre sus cspaldas™,
sin que jamas fo hubicran sospechado.
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3. ;QUE SE ENTIENDE POR DESESTRUCTURACION FAMILIAR?

La familia es un universo muy complejo e inabarcable, porque siempre se
concitan en él algunas personas ademas de cientos de valores, de temas, de
contenidos y circunstancias, cuya presencia no resulta facil de evaluar de la
forma mas eficiente y rigurosa.

Cuando hablamos de estructuras familiares, nos referimos a los ejes que
sostienen y sobre los que “trabaja” la convivencia familiar, el “nucleo duro” que
vértebra e inspira las interacciones entre los miembros de la familia. La
estructura familiar se comporta de modo parecido a como lo hace la estructura
de un edificio, esos pilares fundamentales que hincandose en los cimientos se
alzan hasta el cielo en forma de “muros maestros” que soportan la mayor parte
del peso y “reparten” la carga de forma arménica y proporcionada, dando una
gran solidez al edificio. Basta con que uno de ellos se fracture o le aparezca una
pequefia fisura que le debilite, para que se altere la interaccion entre los
nUMErosos componentes de la casa y sobrevenga el caos sobre la distribucion y
¢l “jucgo” de los relativos pesos que aquella soporta.

Rios Gonzalez (1994) ha distinguido entre la estructura del “‘sistema
familiar de origen” (el sistema de cada una de las familias de que proceden los
padrgs) y la estructura del “sistema familiar creado” (el que resulta de la
eleccion 'y negociacion entre los conyuges y con el cual constituyen
verdaderamente “su familia™). Son numerosos los elementos que intervienen en
la composicién de estas estructuras familiares: desde los valores por los que
cada padre opta a los estilos educativos de que se sirven; de la atribucion y
reparto de roles a la distribucion del poder; de fos codigos normativos que son
promulgados en esa familia al modo en que éstos son aplicados; etc.

Es precisamente en esas estructuras donde van a estrellarse los impactos
quc_r;cibc la familia. Esos impactos modifican casi siempre la estructura de la
talmha. En ocasiones esos impactos son utiles para aumentar la cohesion y
unién familiar, pero otras veces contribuyen a debilitarlas, deformarlas
retoreerlas o quebrarlas. En cstas tltimas circunstancias se afirma que la familiz;
¢sta desestructurada.

' Es_lq ¢s lo que sucede con la llegada de csa noticia insospechada e
unp_rg\'xslble que es el “debut”™, ¢l comienzo de la enfermedad en un hijo. La
noticia. como un impacto bien dirigido. logra casi siempre afectar. en mavor o
menor cuantia. las estructuras famuliares. Y en electo, tras su llegada can—ﬂ)iun

much{m cosas en aquella fannlia. de manera que ya no s la que era. Esto sucede
espectalmente siocl efecto del impacto se prolonga en el tiempo. Lo que suele
acontecer cuando la enfermedad de! hijo tiende o la cronicidad. ¢s incurable,
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deja secuelas o es de una moderada o extrema gravedad. En estos casos —hay
mucha experiencia de ello en Terapia Familiar- la enfermedad sufrida por el
hijo puede llegar a disolver solidas estructuras hasta entonces bien arraigadas.

Pondré un ejemplo, elocuente y desafortunado, de lo que aqui se estd
afirmando: e! derrumbamiento de las “Torres Gemelas”, como consecuencia del
atentado que sufrieron el pasado 11 de septiembre. Segin se ha informado,
como consecuencia del atentado terrorista resultaron afectadas también las
estructuras de, al menos, alrededor de veinticinco edificios vecinos a las “Torres

Gemelas”.

Es probable que en un futuro proximo conozcamos qué fue exactamente lo
que les afectd. En la actualidad profesores de arquitectura de numerosas
universidades estan estudiando qué factores relevantes (el calor parece ser que
fue uno de los mas importantes) disponen de suficiente capacidad explicativa de
lo que les acontecio.

;Conocemos algo parecido en lo que se refiere al efecto que obran los
impactos, cualquiera que fuere su naturaleza, sobre las estructuras familiares?
.Disponemos de una explicacion rigurosa y eficaz acerca de los factores
causales de las familias desestructuradas? No, por el momento, no disponemos
de estas explicaciones. Es preciso, pues, estudiar estas cuestiones. No se olvide
que, en el ambito familiar, torres mas altas -y, sobre todo, mas numerosas— que
las “Gemelas” han caido, caen y continuarén cayendo en el futuro, aunque no
alcancemos a saber c6mo o porqué, y ni tan siquiera sepamos COmo prevenir su
caida.

Esto, en gran medida, se debe a nuestra ignorancia, a la que habria que
declararle la guerra total pues, en opinién de quien esto escribe, es la peor de las
compafieras de viaje en la solucion de cualquier problema humano.

Alli donde hay ignorancia no hay ciencia, y alli donde no hay ciencia suele
haber ideologia, subjetivismo, mera interpretacion. Alli donde hay ignorancia
suele haber, por lo general, mucha imaginacién, que es al fin la que sustituye los
hechos por las fantasias, construyendo —a través de sus interpretaciones de la
realidad— teorias explicitas desde los personales e implicitos sentimientos.

Tampoco parece que sean muy consistentes, al menos desde la perspectiva
cientifica, las teorias cuyo ultimo -y tnico- fundamento no es otro que cl de la
apelacion a la dilatada e intensa experiencia profesional. También éste puede ser
una excelente “reserva ccoldgica” donde se refugic la ignorancia y el
subjetivismo.

Con la ignorancia no hay progreso, sino retroceso. ,Por qué? Porque la
ignorancia favorece la exposicion de teorias que pueden causar una mayor o
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menor fascinacion en el auditorio —y suscitar en él la conveniente verosimilitud,
persuasion y confiabilidad-, con tal de que se expongan con cierto “calor” y
brillantez.

Aqui es muy conveniente no equivocarse. El hecho de que esas teorias
sean asumidas por el publico, importa mucho. Mas aun, si esas teorias no
hubieran sido verificadas, sus efectos podrian llegar a ser perniciosos, porque
contribuirian a retrasar el avance cientifico y el modo de resolver los problemas
—problemas humanos que inciden de forma lacerante en personas singulares— vy,
lo que es también importante, podrian llegar a hipotecar esa relativa capacidad
humana que tenemos de enfrentarnos a los problemas y de resolverlos, lo que
haré que desconfiemos de ella.

) Pero, retornemos al tema del impacto en la familia de la enfermedad de un
hijo. ;Por qué tiene ese impacto tanta virulencia? Antes de entrar en una
equswl()n sistematica de la desestructuracién familiar que tal impacto genera
€n ciertas ocasiones, permitaseme que me detenga en la exposicion de sélo dos
notas que son caracteristicas irrenunciables de la familia y que formularé aqui
en la forma mas concisa.

En primer lugar, hay que reconocer que los afectos de los hijos nos
afectan. Es ésta una primera premisa que resulta incuestionable. En realidad
nos afectan todos los afectos de todas las personas, porque de una u otra forma;
no somos indiferentes a ninguno de ellos. Nuestra naturaleza esta disefiada con
un recurso muy especial que nos mantiene irrestrictamente abiertos (Polo,1991)
y sensibles a las personas que nos rodean. Ese “algo” tan especial es lo que se
conoce con el término de “empatia” —un concepto que los jévenes de hoy han
traducido como “quimica”-, lo que nos permite ser vulnerables a lo que sucede
al otro, sentirnos interpelados por lo que en su vida acontece.

. En .lf‘l ’l’iteratura clésica este problema ha sido tratado a propésito de la

compasion”, una especial peculiaridad humana que hace que la persona asuma
su entidad de ser solidario capaz de “re-vivir’ o “trans-vivirse” con lo que
sucede a los otros; que le hace vulnerable y susceptible de “contagiarse” con los
aco’nteceres de la vida intima de las personas a las que quiere. Este “contagio”
S€ra mayor o menor segun la manera de ser de cada uno. En esto reside la razén
del fortisimo impacto recibido por los padres.

, Ciertamente que hay también padres en que este impacto emerge de forma
mas moderada y discreta o incluso que no acontece en absoluto. Pero en esos
casos excepcionales la explicacién habria que buscarla en ciertos factores
psicopatologicos que, con relativa frecuencia, en ellos se concitan.

Lo natural, no obstante, es que los afectos de los hijos afecten
profundamente a los padres. ¢Significa esto que los padres que asi se comportan
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responden a las pasiones y emociones como meros agentes pasivos que son
arrastrados y devorados por ellas, transformandoles en rehenes de la vida
emotiva de sus respectivos hijos? En modo alguno cabria calificarles de esta
manera. Hay razones para ello, aunque para su demostracion habria que apelar a
las teorias de las emociones, y no parece que sea esta la ocasion mas pertinente.

El comportamiento de los padres al que acaba de aludirse forma parte de la
vida intima y emocional de cada persona que, en cierta manera, es connatural y
deudora de la percepcion del sufrimiento en el otro. Es decir, percibir los
sentimientos de alguien a través de los gestos, la palabra, el rostro o, en general,
la comunicacién constituye ya una cierta exposicion, en la practica, a lo mismo
que a esa persona le sucede y, de inmediato —como una respuesta innata y no
aprendida- le lleva a sintonizar con él. Este hecho ha de ser tenido en cuenta por
los profesionales de la PH, si de verdad se pretende ayudar a la familia del nifio
enfermo crénico hospitalizado.

¢Cudl es el impacto de la enfermedad y de la desestructuracion familiar
sobre el profesional de PH? ;Qué es lo que aconsejan los expertos y otros
profesionales mas comprometidos con la actividad clinica? Esta cuestion
también deberia estudiarse en mayor profundidad. Dispongo de varias
experiencias al respecto, bastante lamentables por cierto. Citaré tan solo una de
ellas.

Tiempo atras trabajé muchas horas con nifios autistas (en mi opinion, el
trabajo mds duro de la psiquiatria infantil; cfr. Polaino-Lorente y cols., 1997 y
Garcia Villamisar y Polaino-Lorente, 2000) y me ayudaban a modificar su
comportamiento algunos alumnos universitarios. En poco menos de seis meses
tuve que aconsejarle a tres alumnos salir y abandonar aquel trabajo y la
investigacién que estabamos realizando, sencillamente, porque se sintieron
gravemente afectados, hasta el punto de que a alguno de ellos se le prescribié un
tratamiento con psicofarmacos.

Es costumbre en algunos hospitales rotar, cada seis meses, al personal
sanitario que trabaja en unidades de hemodialisis. Tal recurso tiene una
intencionalidad decididamente preventiva. Es tanta la presion a la que estan
expuestos en esa unidad de tratamiento que si no se llevara a cabo esa rotacion
—el cambio a otra unidad menos estresante~, algunos de ellos sufririan algin
desajuste psicologico. Lo mismo sucede en otros contextos quirdrgicos,
oncoldgicos, de medicina paliativa, etc. He aqui un excelente recurso para evitar
el hundimiento en la depresion de ciertos profesionales sanitarios.

En segundo lugar, hay otra premisa de la que también quiero tratar aqui y
que podria formularse del modo siguiente: los afectos que cada uno tiene le
afectan. Es decir, que ni siquiera somos impasibles a nuestros propios afectos.
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Cabe, entonces, preguntarse: ;Es libre la persona respecto de los sentimientos
que experimenta? En mi opinién, hay que decir que totalmente libre no lo es.
que solo es relativamente libre. ;Pueden modificarse y someterse a riguroso
control los propios sentimientos? En cierto modo si, pero jamas de una forma
completa y absoluta.

En la actualidad disponemos de procedimientos de intervencion que han
puestg de manifiesto ese relativo pero eficaz control cognitivo de las
emociones. La terapia cognitiva (la reestructuracion cognitiva de Beck, 1998, en
el ém‘blto, por ejemplo, de la depresion), ha demostrado que pueden
reco.ntligurarse, formatearse de un modo distinto, y/o modificarse los propios
sentimientos. Hoy se admite por la comunidad cientifica que es posible un
relativo control cognitivo de la vida emotiva. Pero esto en nada influye para que
los afectos nos afecten natural y profundamente.

.L.os afectos que se suscitan en los padres, como consecuencia del
sufr¥m!ento de sus hijos, les afectan con una intensidad inusitada. Y no solo el
sufrlmlentg dg! hijo, sino también y muy especialmente las propias expectativas
y lqs sentimientos con los que los propios padres responden al sufrimiento
percibido en sus hijos. Esto es lo que les suele suceder cuando, impotentes
observan como sufre su propio hijo. ’

' En cierta manera una y otra afecciones son respectivas y se potencian
reciprocamente. Intentar ocultar los propios sentimientos ante el hijo que sufre
no es sencillo en esas circunstancias. De otra parte, al sufrimiento inicial del
hijo se afiade el sufrimiento que percibe en sus padres, consciente como es de
que es su personal situacion la causa de que sus padres experimenten tal
sufrimiento. Esto en ocasiones les produce mas dolor que su propio dolor, lo
que debiera ser tenido en cuenta, a fin de mitigarlo. ,

. ¢Por qué suceden las cosas de esta extraiia suerte? Porque la dimension
primera y fundamental que atraviesa la totalidad de las estructuras familiares es
la cohgsn()n familiar. Y, sin duda alguna, una de las categorias mas relevantes de
esta dimension —si es que no la primera y principal- es la union afectiva. En
cierto modo, no es posible concebir la familia, ni siquiera como concepto, si no
agelamos a estos fuertes y complejos vinculos afectivos que atan a padres e
hijos de_sde la mas temprana infancia (reparese, por ejemplo. en el concepto de
apego infantil: cfr. Vargas y Polaino-Lorente, 1996). Cada vez que nos
referimos a la familia comparece alli de forma inevitable la afectividad, por lo
que este nucleo fundamental se nos ofrece como la sustancia propia de la
famiha.

g_Slgmﬁca ¢esto que el autor de estas lineas estd haciendo una eXposicion
emotvista de lo que es la familia? En mi opinion. en absoluto es asi. Lo que se
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quiere subrayar es sencillamente que si la afectividad es tan importante en el
contexto familiar es porque hay que entenderla como una categoria que es
autoconstitutiva del grupo familiar. Si no se atiende a ello tampoco se entendera
qué es la familia, cual es la naturaleza de la sustancia natural, més espesa y
fundamental, de que esta hecha. Sin afectividad no hay ni puede haber grupo
familiar alguno.

Después de este preambulo, estamos en condiciones de pasar revista a las
numerosas consecuencias que genera ese impacto de la enfermedad del hijo. En
las lineas que siguen se describen, de modo muy sucinto, algunas de ellas —las
que parecen ser mas relevantes para lo que aqui interesa—, valorando en cada
caso su potencial capacidad para desestructurar o no la familia.

a) La cohesion familiar

El concepto de cohesion familiar se entiende aqui como unidad de afectos
(Polaino-Lorente y Martinez Cano, 1999). Desde el primer momento, lo propio
de cualquier familia es convivir en un ambito donde las interacciones entre las
personas que alli habitan y viven se experimentan como lo més natural del
mundo (connaturalidad). Es natural (o asi lo parece) que por la mafiana cuando
despiertan, todos estén pendientes de todos (se saluden, se pregunten cémo han
dormido, etc.); parece natural que el desayuno esté servido (porque alguien lo
ha preparado); resulta natural que, espontdneamente, cada uno comente lo que
le espera ese dia y que los demas acojan su palabra; se considera natural que la
madre le diga al hijo que se lleve el abrigo que la mafiana estd muy fria o que cl
padre espere a que su hijo termine ¢l desayuno a fin de acercarlo al colegio; etc..

JY por qué ha de ser todo eso natural? ;Por qué ha de considerarse eso
como algo sin importancia, dada su peculiar connaturalidad? ;De dénde le
viene esa supuesta connaturalidad que parece caracterizar a todas esas
espontaneas interacciones familiares? ;Cual es su fundamento? Sin duda
alguna, todas esas manifestaciones provienen del afecto y de la unién entre las
personas que integran la familia.

De hecho. la inmensa mayoria de los hijos —dada csta connaturalidad de las
relaciones tamiliares - muy rara vez se han hecho cuestion de algo que viven
como una rutina ordinaria. Ninguno de cltlos suele preguntarse a media manana,
Y sioal llegar a casa hoy no hay comida? Y es ldgico que no sc lo pregunten.
pucs. de ordinario, sicmpre ticnen la comida preparada y la mesa bien dispuesta
para apenas legar sentarse a comer. Pero cso no ha caido de! ciclo, sino del
carifio y preocupacion. de la union entre padres ¢ hijos.
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Para disponer de la necesaria comida, alguien con anterioridad ha tenido
que ir a comprarla, y luego prepararla, cocinarla y servirla, de manera que esté
en su punto. Tan natural es esta costumbre que, cuando excepcionalmente se
frustra, perdida la naturalidad esta se transforma en conflicto.

Con la emergencia del conflicto la union afectiva comienza a resentirse,
los naturales sentimientos de reciprocidad se astillan y desnaturalizan y lo que
ha§ta ese momento era natural en una familia, sufre un cierto quebranto y se
artificializa, si es que no se rompe y se hace pedazos. Surgen entonces, las
malas caras, el permanente fruncimiento del gesto, las respuestas cortantes y
airadas, la incomunicacion y... logicamente, las personas sufren. Algo de esto
acontece a causa de la enfermedad del hijo, y no por mala voluntad sino porque
los padres han de atender a otras cosas mas importantes y urgentes, descuidando
lo que hasta ese momento constituia una costumbre natural.

En unas circunstancias como las que se acaban de describir seria
com'/erfiente estudiar como se redistribuyen las obligaciones, quién o quiénes
sustituiran a los padres en sus tareas de siempre, como se les ha comentado a los
otros hijos la noticia de la enfermedad de su hermano, c6mo han acogido esa
1nfomacién. cuanto es previsible que pueda durar el conflicto y como han de
organizarse para minimizar los efectos de esas circunstancias tan excepcionales.
Importa mucho detenerse, al llegar aqui, en una cuestion fundamental: Cémo se
les informa y como es acogida por ellos esa informacion.

De como se transmita la informacion dependera en buena parte el modo
cn que se impliquen las personas que forman parte de esa familia. De cémo se
acoja esa informacidn dependera también otros muchos comportamientos. En
esta operacion hay que introducir ciertos cambios, tanto en el ambito
institucional sanitario, como en el ambito conyugal. En el ejemplo al que se
aludi6 al comienzo de esta colaboracion, el modo en que la madre da la noticia
por teléfono a su marido podria haberse mejorado. La informacion le broto tal y
como le salia del corazon en ese momento, con entera espontaneidad. Esta no es
la mejor forma de transmitir una informacién, cuyo contenido ¢s negativo y
sorprendente. Esa madre estaba comunicando a su marido unos datos urgidos y
muy cgrgados de afectividad, y tal vez por ¢llo lo estaba sobresaltando de un
|110do.|¥111eccsan'io. Hubiera sido mejor proceder con un mayor control emotivo y
trasmitir esa informaciéon de una forma mas gradual y atemperada por las
circunstancias.

De otra parte. importa mucho estudiar como respondio esa madre a lo que
Ic‘.\u-ccdm a su hijo v como fueron acogidas por su marido sus manifestaciones
ulccu_\'us. Desde of punto de vista afectivo no basta con solo manifestar las
cmociones. Bs preciso saber acogerlas, Ln la actual socicdad sucle haber una
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mala acogida de los afectos del otro, lo que contribuye a la confusién e
incomunicacion familiar.

El problema no es tanto como manifestar o expresar las emociones —lo que
también para algunas personas puede ser un problema-, sino mas bien cémo
entender esas emociones. Hay padres ~sobre todo los varones- que no suelen
expresar sus emociones, lo cual no significa que no las sientan sino que,
simplemente, no saben cémo hacerlo. Es posible que por dentro se comporten
como un “volcan en erupcién”, sélo que no saben o no pueden expresar sus
sentimientos, lo que en ocasiones constituye un grave problema entre los
cényuges y entre padres e hijos, lo que potencia la capacidad del conflicto
familiar.

Respecto a cémo se acoge el dolor ajeno, hay que reconocer que no es una
tarea facil. Todo dependeré no sélo de como haya sido expresado, sino también
de la serena capacidad de asuncién de que se disponga, de la mayor 0 menor
dificultad que se tenga para “ponerse en los zapatos del otro”, de la mayor o
menor tolerancia a la frustracién de que se esté dotado. El modo en que el
padre, la madre y los hijos expresan sus emociones va a condicionar un
determinado clima familiar, dando origen a una cierta atmésfera de la que tal
vez dependera mas tarde el modo en que estos s€ conduzcan.

Conviene no olvidar que la familia es como una “caja de resonancia’ que
incrementa exponencialmente la intensidad de cualquier manifestacion afectiva.
Si la persona a la que quieren los otros miembros de la familia sufre y lo
expresa de forma exagerada, el sufrimiento de estos también se acrecerd. Pero
como a su vez la persona que sufre lo que necesita es el apoyo de su familia, si
les ve sufrir, aumentara su sufrimiento. Se da origen asi a un circuito perverso,
cuyo resultado final no es sino el incremento exponencial del sufrimiento
familiar.

La consecuencia es que esa union afectiva que ahora se experimenta como
amenazada —amenazada por varias circunstancias, entre ellas por los pensamien-
tos de pérdida que es lo primero que a los padres les suele venir a la cabeza—.
cambia algunos comportamientos que naturalmente pueden debilitar la cohesion
familiar, justo cuando mas se precisa de ella.

Es convenicnte estudiar, entonces. la forma en que esas circunstancias han
modificado la interaccion entre los miembros del sistema familiar o como han
de modificarse éstas en ¢l futuro. si la enfermedad del hijo se prolonga o se hace
cronica.

A fin de ilustrar o que sc acaba de afirmar. trataré de acudir a algan
cjemplo. Durante casi 30 anos se cstuvo penalizando a los padres de los nifios
autistas atribuyéndoles erroneamente un cierto papel ctioldgico en la enferme-
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dad de sus hijos, en funcion de como hubieran sido sus interacciones con ellos.
Hoy esta demostrado que esta hipétesis era del todo errénea y estaba sostenida
por una mera ideologia pseudocientifica (Polaino-Lorente y cols., 1997). A
causa de ello muchos padres se sintieron culpables, por lo que protegieron
todayia mas a sus hijos autistas, sin apenas exigirles ni ayudarles a modificar su
propio comportamiento. Por el contrario, estudios posteriores han demostrado
que los padres cuyos hijos padecen esa grave enfermedad experimentan mds
ansxgdad que los padres cuyos hijos sufren de retraso mental. Estos ultimos
también padecen més ansiedad que los padres cuyos hijos estan sanos.

.Todo esto influy6, como era de esperar, en la cohesién familiar, lo que
manifiesta que la afectividad media muchas de las relaciones familiares, por lo
que l_lay que ocuparse de ella. La vida afectiva es ciertamente muy compleja y
dificil de evaluar, especialmente en el escenario familiar. Entre otras razones
porque t0d<_)s necesitamos querer y ser queridos, experimentar que queremos ):
que nos quieren. Pero es necesario que la afectividad ocupe el lugar que le es
propio. Hay que “ponerla™ en su sitio —sin excesos ni defectos— y tratar de
est'udlarla con cierta frialdad —si es que esto es posible—, a fin de que no se
quiebre o que quebrantada ésta no se desestructure la familia.

b) La dindmica familiar

El ambito familiar esta constituido por muchos elementos que ademas no
s¢ comportan pasivamente sino que estan en plena actividad. Hay un poderoso
flujo de variables, de contenidos, de interacciones que hacen que cada familia
se;a como es, que cada familia sea distinta a todas las demas. Con el término
dlpémlca familiar se alude precisamente a ese flujo de interacciones entre los
miembros de la familia, a los roles representados o atribuidos a cada uno de
ellos, al ejercicio del poder y la autoridad, a la comunicacién entre ellos, al

Juego de la aceptacion/rechazo de los codigos normativos por los que se ha
optado. etc.

Sin duda alguna, aqui intervienen otras muchas variables como los
holrarlos, las diversas funciones intra y extrafamiliares que cada familiar tienc
asignadas, la asignacion de recursos a diversas actividades. el modo como se
comparte el tiempo de descanso, etc. Todo esto resulta alcanzado y
relatwamgntc modificado por la enfermedad del hijo. Las cosas suelen suceder.
ad'cnms, sin previo aviso. Es como si casi de puntillas se introdujera un nuevo
clima familiar que ancga con su innovadora modificacion cuulquicr costumbre.
rutina o natural circunstancia.

. Sila inzldrc ha tenido que ir al hospital y acompanar a su hiio que no
quiere estar o sentirse solo . naturalimente la comida no estari prchm'nd;l HENT!
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hora. Y si la madre es profesora y tiene por la tarde dos horas de clase, tendra
que buscar a alguien que la sustituya. Con esto ha comenzado a modificarse la
dinamica familiar.

Si el hijo ha de continuar en el hospital (porque tienen que hacerle ciertas
pruebas o porque estd peor), la cena tampoco estara dispuesta. ;Quién bafiara,
entonces, a su hijo pequefio? La fuerza e inercia del impacto hace que las cosas
se reestructuren y posicionen de un modo diverso al que es habitual, a pesar de
que el “nuevo orden” no sea consciente ni voluntariamente elegido.

Seria muy conveniente que los padres tuviesen la necesaria calma para
hacer frente a los diversos problemas que emergen en €s€ nuevo marco
circunstancial. Bastaria con prevenir —cuando ello es posible- y disponer quién
va a realizar las actividades de las que ellos, circunstancialmente, no se podran
hacer cargo; en quién pueden delegar; de quién se pueden ayudar; quienes van a
sustituir al padre y a la madre en algunas de sus respectivas funciones; etc.

En un sistema como es la familia, es suficiente que cambie un elemento
del sistema para que cambie toda su dinamica. Cualquier cambio en un
elemento incide y suscitan numerosos cambios en los restantes elementos del
sistema. Es como si se tratara de un mosaico en el que las pequeiias piezas de
que se compone estan perfectamente ensambladas. Si se modifica la situacion
de una de ellas —y la enfermedad de un hijo constituye una poderosa
modificacion— las restantes son desplazadas de su posicion inicial y acaban por
desajustarse y no encajar.

Es preciso pensar que, ademas, en algunos casos esos cambios son
perdurables en el tiempo, lo que comporta una carga ansiogena adicional
todavia mayor. Ante un problema, las personas lo que desean es superarlo
cuanto antes, cosa que es comprensible. Pero cuando transcurre un dia y otro
dia, una semana y otra, un mes y otro mes, y aquello no cambia, la vida
comienza a perder el brillo que le caracteriza y esos padres comienzan a
plantearse st tal vez todo aquello vale la pena.

Las personas tenemos la capacidad de anticipar el futuro, de preverlo.
Todos contamos con ello y lo hacemos de forma natural, pues la vida no nos
resultaria pensable ni el hogar habitable si considerasemos que el futuro va a ser
siempre igual de doloroso. En un marco asi, cdmo no se va a modificar la
dindmica familiar. De no cambiar nada. llegara un momento en que no se
podran soportar los incesantes cambios de roles y funciones que han acontecido.
Estos cambios son mids soportables cuando es breve su duracion, pues sc
aguanta como se puede y. mas tarde. ya se reajustara el sistema.

Una secuencia soportable pucde ser la que sigue: tres dias de
hospitalizacion del nifio, regreso a casa (venturosamente fue una falsa alarma):
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un buen pastel para celebrarlo y todos contentos. Las diversas funciones y roles
de los padres vuelven otra vez a su posicion inicial, aunque sea con una cierta
dificultad a la que obviamente hay que adaptarse. Es logico que con los
cambios, en la familia se habia introducido una dinamica que le era del todo
ajena. Pero al fin el sistema vuelve a su rutina e inercia de siempre, y los
diversos elementos del sistema familiar acaban por superar aquellos cambios y
modificaciones que se introdujeron en su seno de forma tan vehemente.

Otra cosa muy diferente sucede, cuando las vidas azacanadas de esos
padres se prolongan més alld de lo que era de esperar, y a pesar de lo cual
todavia no acaban de ver donde esta la salida del tinel. En esas circunstancias
es logico que los padres experimenten que la enfermedad del hijo les ha
f:ambiado la vida, hasta un punto, incluso, donde la vida misma puede parecer
insoportable.

¢) El nucleo estructural Sfamilia—trabajo

Las relaciones entre familia y trabajo, tal y como se estan articulando,
probablemente constituyan uno de los focos principales de estudio, reflexién y
discusion a lo largo del siglo XXI. Sin trabajo no hay familia; pero la familia es
antes que el trabajo. Si las personas trabajan, ademas de por otras muchas
razones, es porque tienen una familia que cuidar, porque tiene necesidad de
alimentar a los hijos y promover su educacién.

Dadas las actuales condiciones sociolaborales, es légico que los padres
destinen muchas horas al trabajo. Pero la familia es antes que el trabajo, por lo
que €ste ha de ordenarse a aquella. Las personas no viven para trabajar, sino que
trabajan —o deberian trabajar— para vivir. Este criterio, sin embargo, estd hoy un
tanto confuso o no es demasiado licido en algunas personas. Hay padres que
tampoco tienen muy claro que ante la familia ha de subordinarse cualquier otra
actividad, por muy relacionada que esté con la empresa o por muy importante
que sea para la promocidn personal.

Si una persona subordina la familia al trabajo es més probable que tenga
problemas o conflictos familiares. Incluso es posible que, por su mala
organizacion -y por haber elevado a fin lo que sélo era un medio- esa persona
pueda llegar a perder a su familia (Polaino-Lorente, 1995). Si a causa de esto se
quedg sin familia es harto probable que, a continuacién, pierda también su
trabajo. En este punto, los errores siempre se pagan. ;De que le sirve a los
padre{s trabajar mis. generar mas recursos econémicos para sus hijos, si luego
desanen'den a ¢éstos —por no disponer del tiempo necesario— y no les
proporcionan lo que ellos mas necesitan?
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Lo que los hijos necesitan es, precisamente, el tiempo de sus padres, un
tiempo “lleno” de interacciones, de intercambio de opiniones y manifestaciones
de afecto, de transmision y recepcién de ciertas experiencias vitales, de
donacidn y aceptacién de sus mismas personas. Sin esto los hijos, por muy bien
educados que estén en ciertas instituciones de prestigio, arrastraran a lo largo de
sus vidas las consecuencias de la deprivacion cognitiva, afectiva —y efectiva—~ y
comportamental a la que estuvieron expuestos. Y lo mismo sucede entre los
conyuges (Vargas y Polaino-Lorente 1996).

Por el contrario, si se subordina el trabajo a la familia, se podria llegar
—muy excepcionalmente— a perder el empleo por esta causa. Pero incluso en esa
improbable situacidn, si la familia aguanta, si la familia continiia siendo el
fundamento y el fin del trabajo de los padres, antes o después éstos resolveran
sus problemas y acabaridn por incorporarse a un nuevo trabajo. Lo que no es
posible en muchos casos es rehacer la familia, una vez que ésta se ha roto, por
muy brillante y bien jerarquizado que esté el puesto de trabajo que se
desempeiia.

Esta situacion es mas costosa para la madre, especialmente cuando, por
razones de la crianza de los hijos mas pequefios (la familia), ha de renunciar a
algo que es del todo legitimo: su promocién profesional a un puesto mejor
retribuido y de mayor relevancia.

Tener un hijo enfermo crénico exige una mayor dedicacién temporal y, por
consiguiente, cierta reduccion del tiempo que se emplea en trabajar. Y no sélo
disminuir tal vez el trabajo sino también destinar cierto tiempo a descansar.
Tener un hijo enfermo crénico no es incompatible —o no debiera serlo— con el
descanso. Es mds, en estas circunstancias los padres sufren mucho, por lo que el
descanso les es todavia mas necesario.

En esas circunstancias, ;Como organizan los padres el ocio y el tiempo
libre, los fines de semana, etc., sin desatender todo lo que necesariamente ha de
ser atendido? ;Como descargan y extinguen el estrés adicional que
experimentan? ;Qué hacen para incentivar sus propias vidas? ;Como tratan de
motivar a su hijo enfermo y a sus hijos sanos? ;Qué hacen para tratar de
disolver el Unico pensamiento dominante, que martillea incesante en sus
cabezas, como algo obsesivo acerca del hijo enfermo, y que amenaza con
llenarlo todo? ;Coémo incorporar a ese hijo enfermo crénico a las actividades
familiares de ocio y tiempo libre, de manera que participe también en ellas?
¢Como afectan estas circunstancias a los otros, a los hijos mayores, y en qué
medida se les implica también en el cuidado y atencidn al hermano enfermo?

En cualquier caso, es fundamental que en la familia que atraviesa estas
circunstancias haya espacio suficiente para el trabajo y para el descanso. De

97



INTERVENCION PSICOPEDAGOGICA EN EL NINO ENFERMO CRONICO HOSPITALIZADO

ordinario, a los padres y familiares les culpabiliza tanto el hecho de descansar,
de disfrutar, de procurar olvidar su dolor —lo consideran como una traicién
deshumanizadora que hacen al hijo enfermo— que se resisten a descansar. Y al
no hacerlo, es logico que se “quemen™, y al “quemarse” atienden peor —o
incluso se desentienden— de! hijo enfermo. He aqui un perfecto y hermético

circulo vicioso que en su ininterrumpida circularidad puede desetructurar a la
familia.

d) Los cambios normativos en el “encuentro " familiar

Las conductas humanas implicitas —a través de sus consecuencias—
contribuyen a regular el funcionamiento familiar (Polaino-Lorente y Martinez
Cano, 1997). Algunos de estos comportamientos ni siquiera fueron disefiados
asi de forma voluntaria, como tampoco se han formulado explicitamente y, sin
embargo, funcionan (administracién de premios y castigos, instrucciones, usos,
costumbres, tradiciones, normas, etc.). A todo lo ancho y largo de estos
comportamientos es como los elementos de la familia se encuentran entre ellos.

_ En buena parte este funcionamiento cambia cuando la familia sufre alguna
dificultad, atraviesa una crisis o se enfrenta a algln problema que le supera y no
sabe cémo resolver. Es preciso, entonces, afrontar la situacién “extra” que se
esta viviendo y estudiar las condiciones que permiten establecer los oportunos
cambios de comportamiento, de manera que se salvaguarde el “encuentro” entre
los miembros de la familia.

Para ello es conveniente adelantarse en lo posible a los cambios que
espontaneamente introduce en la familia la nueva situacién y tratar de
seleccionar, modificar, reorientar o innovar las conductas pertinentes que sean
rr.1és 'fxd'ecuadas para, de esta manera, salvaguardar el “encuentro” familiar. Este
gjercicio supone muchas veces cierta ganancia en flexibilidad, de la que muchas

veces df:pende la mayor o menor adaptacién de los miembros de la familia a la
nueva situacion.

En otras circunstancias, lo que sucede es algo muy distinto. Este es el caso,
por epmplo, de una familia nada rigida, que tras la enfermedad del hijo, pierde
clasticidad y deviene en otra organizacion distinta. mucho mas rigida, en la que
las personas que la componen se aislan y ya no se encuentran.

Conviene recordar que los sistemas rigidos son mas vulnerables a la
fractura que los sistemas elasticos. Los primeros disponen también de una
menor ‘capacidad adapiativa que los segundos. Pero en esas circunstancias lo
que mas se necesita es precisamente la entercza de todo el sistemna y la
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optimizacion de su capacidad de adaptacion a las particulares circunstancias que
le rodean.

Los padres han de estudiar y decidir en esos casos qué cambios ¢s preciso
introducir en la familia y en las interacciones con sus hijos para lograr la
descada adaptacion; a qué actividades es preciso ahora renunciar y a cuales no y
porqué; de qué medios disponen para asegurar esos momentos en que toda la
familia se encuentra a si misma porque cada una de las personas se encuentra
con los demds. Es decir, ;qué es renunciable y qué no en los comportamientos
de todos ante la nueva situacion? Lo que en ningin caso es renunciable es ese
“encuentro” familiar, pues en €l le va a la familia su propio ser.

A veces, es conveniente hacer un andlisis de los posibles efectos
frustradores y de las consecuencias que pueden derivarse para cada miembro de
la familia, de tomar esta o aquella decision. En ese caso seria conveniente
estudiar cémo pueden paliarse cada uno de esos efectos, a fin de neutralizarlos y
disminuir asi los factores que entorpecen las posibilidades de adaptacion de la
familia.

Las raices de la frustracidn varian mucho de unas a otras personas. A
veces, la raiz de la frustracidn que experimenta el padre esta en pensar que el
crucero que podria estar realizando con su mujer —un premio que al fin gané en
su empresa— no lo Hevaran a cabo a causa de la enfermedad de su hijo. Conocer
estos pensamientos y afectos suele ser muy conveniente para poder ayudarles
mejor a resolver sus problemas.

Lo que no parece muy puesto en razon es que ante los cambios que se han
producido en la familia. por la enfermedad del hijo. los padres no cambien nada
del funcionamiento familiar. Cerrar los ojos a la realidad en modo alguno
contribuye a relacionarnos mejor con ella. Mas atin: no cambiar nada puede ser,
en muchas circunstancias. el mejor modo para que cambie todo, sélo que sin
perseguir un fin determinado y sin control alguno, lo que es evidente que puede
desestructurar a la familia.

¢) El aislumiento social

Hay personas que ante ¢l dolor que supone tener un hijo enfermo cronico
se aislan del medio social -no estan para nadie”, dicen—, desatienden sus
obligaciones personales y sociales. dejan de relacionarse con otras familias v
hasta pueden Hegar a perder a sus amigos. Precisamente. cuando tendria que
ocurrir fo contrario. pues es cuando mas necesitan de esos apoyos y relaciones
sociales. Es de los bucnos amugos de los que se recibe comprension,
cooperacion, canno v alivio para las propias penas.
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El modo en que la familia reacciona ante el sufrimiento es muy variado y
no esta estudiado con suficiente rigor ni profundidad. ;Cémo responde cada
familiar ante el sufrimiento? Se desconoce, por ¢l momento. Es cierto que hoy
podemos evaluar el dolor, la ansiedad, etc., pero ;se puede medir acaso el
sufrimiento familiar? No, no parece que pueda llevarse a cabo tal evaluacion.

¢Como saber qué respuestas son adaptativas y cuales no respecto del
sufrimiento familiar? ;Por qué a causa del dolor unas familias se cierran y
endurecen y otras devienen cadticas? Lo desconocemos, aunque sabemos que
son dos estilos de funcionamiento familiar bien diferenciados. En la familia
cadtica, ante cualquier evento significativo o especialmente doloroso, sus
elementos se dispersan hacia muy diversas direcciones, sin apenas prevision.
Por el contrario, ante esta misma situacion la familia unida y rigida se vuelve
sobre si misma y todos sus miembros “cierran filas” respecto del problema,
incrementando y poniendo sus energias al servicio del miembro enfermo al que

hay que sacar adelante a toda costa, aunque “nos vaya en ello la vida” y “caiga
quien caiga”.

En uno y otro tipo de familia, lo que cambia —aunque de un modo diverso—
es el modo de comunicarse con el medio, es decir, las personas con las que se
sale, se habla y se comparte o no el problema. En cada una de ellas, a su modo,
la comunicacion familiar puede llegar a ser “asfixiante”, las relaciones
familiares languidecen y se sofoca la vida personal y familiar.

Mostraré un caso a modo de ejemplo de lo que se acaba de afirmar.
Pensemos en una familia con un hijo enfermo, donde otro hijo, que va a cumplir
9 arios, esta pensando en celebrar con sus amigos su fiesta de cumpleaiios. En la
familia cadtica es posible que sc lleve a cabo tal celebracion, aunque también
pudiera suceder que ese hijo se marchase a celebrarlo con sus amigos, sin
decirlo en casa. Por el contrario. en la familia unida y rigida lo mas probable es
que en modo alguno tenga lugar esa celebracion, “dado el estado en que esta tu
hermano...” —segiin el decir de la madre—.

(Por qué en un tipo de familia la madre ha de sentirse culpable por
celebrar el cumpleadios de su hijo y en el oiro tipo de familia no? En el corazon
de una madre hay mucho espacio para la comprension y para la asuncion de los
sentimientos més dispares. Una madre es capaz de estar durante la mafiana en la
sala de hemodialisis con su hijo enfermo y por la tarde encendiendo las velitas
de la tarta de cumpleanos del otro hijo.

En la medida de fo posible. hay que hacer compatibles ambas actividades.
Pues st a ese nino se le impide celebrar su cumpleanos. es posible que anide en
st corazon ¢l resentimiento frente a sus padres o que emerjan en ¢l los celos
respecto de su hermano enfermo. Hay ninos que a causa de estas experiencias se
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han vuelto resentidos y herméticos, han llegado a odiar a su hermano enfermo y
a desear que se muriese... Mas tarde, transcurridos apenas cinco afios desde la
muerte de su hermano, continian sin embargo con un insoportable y atenazador
sentimiento de culpa del que es muy dificil liberarles.

Estas experiencias nos aconsejan la conveniencia de introducir cierta
“naturalidad” en la vida de la familia y de sus relaciones con otras familias,
cualesquiera que fueren las circunstancias que tenga que soportar.

f) Los cambios en las expectativas

Cualquier cambio suele dar origen a una nueva expectativa, pero también
en la familia suele haber expectativas relativas a supuestos cambios, cuando uno
de sus miembros enferma. En este caso, la expectativa de cambio suele alcanzar
el nicleo de las expectativas y generar también un cambio en elias.

Las expectativas no son ni se identifican con la esperanza, aunque anden
cerca de ella. Las expectativas tienen que ver con lo que programamos, con lo
que queremos conseguir en el futuro y, por consiguiente, c.icpenden en buena
parte de nosotros. La esperanza, en cambio, es otra cosa. Sin duda algung, las
expectativas suelen desempefiar una funcion motivadora del comportamiento
familiar, por lo que no debiera volvérsele la espalda.

Es conveniente llevar a cabo una cierta exploracion o evaluacién de las
expectativas familiares ante la enfermedad del hijo. Puede ser interesante
conocer (Qué expectativas tienen los padres respecto de la enfprm;dad de Sl(.l
hijo? (Es la curacion posible? ;No lo es? ;Cuanto tiempo precisara para ello?
. Qué consecuencias tienen los cambios que se producen en !a evolucion dc la
enfermedad respecto de aquellas expectativas? ;Como encajan los padres los:
cambios de sus expectativas? Basta con hablar de ellos para enlendq qué
quieren significar cuando, por ejemplo, se dirigen al médico con aﬁ!'macxo'nes
como la que sigue: “Usted, Doctor, dijo que dentrq de dos meses estaria ya bien.
pero llevamos ocho meses y sigue como al principio™.

En todo caso. sin expectativas no conviene quedarsc. pues (iCCl'cgeria la
motivacion y el espiritu de lucha en la familia, y acaso alguno de sus m|c‘mb¥'gs
llegaria a abandonar la pelea. Una familia sin expectativas cs una familia
vencida. anegada cn su sufrimiento, abatida ¢ inhibida. Cuando s¢ lfega a estas
posiciones resulta muy dificil que las estructuras familiares de siempre no se
deterioren vy contintien sosteniendo ¢l peso que sopgrtubun. PQ]' Cso0, un
poderoso cambio en las expectativas arrastra a la familia. en ocasiones, a su
desestructuracion.
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&) La transformacion de la economia familiar

La transformacion de la economia doméstica, a causa de la enfermedad del
hijo, es otro factor estresante poderosisimo, con el cual hay que contar. La
atencion al hijo enfermo puede exigir a veces renunciar a unas horas de trabajo.
Pero reducir las horas de trabajo significa reducir los ingresos, justamente
cuando hay mas necesidad de ellos.

La enfermedad del hijo aumenta, qué duda cabe, los gastos familiares. Los
gastos aumentan no solo a causa de que al nifio hay que ingresarlo o hacerle
ciertas exploraciones muy sofisticadas y costosas, o por la prescripcién de
ciertos tratamientos, sino también como consecuencia de que, por esta razon, se
multiplica el trabajo, dentro y fuera de casa, por lo que tal vez haya que
contratar a una persona que ayude en las tareas domésticas. Esto altimo puede
ser muy necesario ya que no se puede dejar de atender “al bien” de la familia, al
bien comun, de manera que todo siga funcionando como debiera.

El.hecho €s que en estas circunstancias se gana menos y se gasta mas. Los
padres ignoran cudnto tiempo va a prolongarse esta situacién, lo que acaba por
preocuparles. Es entonces cuando suelen comenzar a pensar incluso en lo peor:
“¢Hasta cuindo podremos seguir haciendo frente a estos gastos? Y si la

enfermedad le deja alguna minusvalia, ;qué le vamos a dejar a este hijo el dia
que faltemos?”

Las cuestiones anteriores suelen irumpir entre las otras  muchas
preocupaciones de los padres, y aunque en algunos casos pueden ser
cxageradas, casi siempre tienen un punto de razon. Es conveniente que estudien
una solucién apropiada para su caso. Algunos padres, con la ayuda de algtn
eS0T, acaso se decidan por mejorar ccondémicamente a ese hijo enfermo, con ¢l
t‘m de que esté bien atendido si s que no pudiera valerse por si mismo en el
tuturo.

La toma de decisiones en este punto supone también un cambio en la
estructura cconc').mica de la tamilia. que con frecuencia wrata de reducir sus
gastos mnecesartos o supertluos. cuestion que pueden aprobar o no los otros
hijos. La angustia suele acompaiar a los padres en estas situaciones, enrcdando
mas de la cuenta las relaciones entre padres ¢ hijos v dando origen a ciertos
conflictos entre ellos. - ) )
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h) La comunicacion social de la familia

En los paises occidentales mas vinculados con la cultura mediterranea,
como el nuestro, suele darse una gran importancia a la solidaridad ante el
sufrimiento ajeno. Esta “cultura de la solidaridad” ante el dolor familiar, suele
magnificar la afectividad y el patetismo, fundamentos de estas particulares
muestras de sociabilidad.

Ante la enfermedad del hijo, los parientes, amigos y conocidos se sienten
en la obligacion de acompaiiar a esa familia que sufre o, al menos, a estar
continuamente informados de cémo evoluciona el enfermo. De aqui que se
multipliquen las visitas, llamadas y preguntas, que por educacién, logicamente,
hay que tratar de responder a cuantos se interesen por la enfermedad del nifio.

A fin de que la familia no sobrecargue todavia mas su natural cansancio, es
conveniente que se designe un “portavoz familiar”, es decir, una persona de la
familia que atienda las llamadas y se ocupe de mantener informados a cuantos
se interesen por ello.

Esto ahorra muchas energias a los padres. Algo parecido hay que disefiar si
la hospitalizacion del hijo se prolonga mas alla de lo que cabria esperar. Cuando
esto sucede, las visitas al hospital de las personas amigas se multiplican
incontenibles. Suelen ser personas generosas, obsequiosas e interesadas, que
con las mejores de sus intenciones pueden estorbar la recuperacion del nifio y
lastimar todavia mas la salud de los padres.

Por eso, si la hospitalizacion es de larga estancia, lo mas acertado es
designar una persona que seleccione las visitas a la habitacion del enfermo y
que les advierta del escaso periodo de tiempo que pueden estar alli. Este modo
de graduar, controlar y dirigir las visitas y regularizar el “trafico afectivo” en la
unidad ocupada por el nifio y sus familiares hace mucho bien a todos ellos.
Cuando no se procede asi, se incrementa el trabajo y el estrés de quienes ya
estan sobrecargados, los padres. He aqui otro factor de riesgo que, de no
atenderse como debiera, puede contribuir a desestructurar la familia.

Para poner en marcha estos procedimientos es necesario advertir a las
personas que lleven a cabo esas actividades que han de extremar la cortesia, la
diplomacia v la fortaleza. La cortesia, para agradecer el sincero y vivo interés
de los visitantes y personas que llaman por teléfono preguntando por el
enfermo. La diplomacia, para no suministrarles nada mas que la informacion
absolutamente imprescindible, sin desvelarles todos los eventos, faciles vy
dificiles. por los que atraviesa el paciente y su familia y sin faltar jamas a lo que
constituye ¢l derecho a la intimidad y ¢l secreto profesional. Y, la fortaleza,

103



INTERVENCION PSICOPEDAGOGICA EN EL NINO ENFERMO CRONICO HOSPITALIZADO

para mostrarse suficientemente intransigentes en aquellas cuestiones en que
deban serlo, con tal de proteger la salud del paciente y la de sus padres.

i) Las habilidades para afrontar, resolver y renegociar los problemas

. Como se aludia en otros apartados, en ocasiones habrd que consultar con
ciertos expertos y asesorarse a la hora de afrontar la solucién de ciertos
prob}emas. Por lo general suele tratarse aqui de problemas de ordinaria
administracion, aunque otras veces habra que hacerlo también respecto de los

nuevos problemas emergentes que, lamentablemente, también con cierta
frecuencia se presentan.

Algunos de ellos pueden sintetizarse en las preguntas que siguen: ;Cémo
hacer frente a la reduccién de necesidades y al aplazamiento de su satisfacciéon?
¢Coémo es posible determinar qué necesidades son aplazables y cuéles no?
¢Cudles son renunciables y cuales no? ;Qué coste personal se supone que
tendra, para cada miembro de la familia, una renuncia asi? ;Cémo se negocia
eso en ¢l ambito familiar?

L.a mejora u optimizacion de la conducta de solucién de problemas podria
ser guiada, cuando la familia asi lo estime oportuno, por la intervencién de un
experto en terapia cognitiva o por un terapeuta familiar.

4 .En ocasiones los problemas que emergen inciden frontalmente en el
ambito dg la Psicopatologia. No es extrafio que suceda esto. Cualquier familia
en una situacion de estrés crénico puede ser candidata al padecimiento de
algunos de estos trastornos (fobias, depresion, ataques de ansiedad, insomnio
etc.). Estp no ha de alarmar a los padres ni hacerles considerar que “los male;
nunca vienen solos”. Mas bien lo que han de tratar es de identificarlos
precozmente y buscar ayuda para su mas pronta solucién.

En este punto conviene recordar la alta incidencia de estos problemas
cuando la familia experimenta una situacion de riesgo. Segin los datos
apongdos en el ultimo Congreso Mundial de Psiquiatria Infantil (celebrado en
Madrid, en octubre del afio 2001), y de la Asociacién Mundial de Psiquiatria
una de c_ada cuatro personas en el mundo ha sufrido alguna vez un trastomc;
psiquiatrico para el que ha necesitado tratamiento. En las sociedades

occtdeptales, se e§tima que en la actualidad una de cada dos personas precisa de
tratamiento psiquiatrico.

- Los trastornos depresivos, por ejemplo, constituyen la primera causa de
bajas profesionales y discapacidades en el mundo. La estimacién de la OMS
para cl afio 2020 para esta enfermedad es que constituira la segunda causa de
toda la patologia general. De hecho, el 12,5% de la poblacién mundial estzi~cn la
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actualidad diagnosticada de padecer una enfermedad mental, aunque solo una
de cada cuatro personas reciba un tratamiento médico adecuado. Sin duda
alguna, hay una gran diferencia en el modo de evolucionar estos sufrimientos,
entre quienes son precoz y correctamente tratados y los que no. La OMS ha
alertado a los paises occidentales en el sentido de que la salud mental es hoy
una de las principales alarmas de la salud publica.

La familia en situacion de riesgo no es una excepcidn en este panorama.
Acaso por eso, los psiquiatras han solicitado un cambio en la politica sanitaria y
demandan, en particular, un salario para aquellas personas que cuiden a
familiares enfermos. A ello habria que afiadir el hecho de incrementar la
atencion de la asistencia psiquitrica a las familias en riesgo a causa de cuidar
del menor y de la enfermedad que padece (Polaino-Lorente y cols., 1997). De
esta manera se prevendria mejor la vulnerabilidad a la desestructuracion
familiar del grupo que se encuentra en esas circunstancias.

j) La necesidad de optimizar el funcionamiento familiar

De los factores a los que hasta aqui se ha aludido se desprende una
necesidad vital: la de continuar adelante con el funcionamiento familiar a pesar
de la situacion de riesgo que interpela a la familia. La enfermedad de un hijo
puede contribuir no sélo a mejorar el funcionamiento de la familia sino incluso
a estimular el desarrollo personal de los otros miembros de la familia.

La familia dispone de muchos recursos tanto dentro como fuera de ella. De
los recursos ajenos a la familia se ocupa —o debiera ocuparse- la politica
sanitaria y las instituciones sociales. Con ser €stos muy relevantes para el
funcionamiento familiar —imprescindibles en algunas circunstancias—, no
obstante, suelen tener un menor alcance que los que son propiamente de la
familia.

La cuestion de la que debemos ocupamnos ahora es la siguiente: ;A esta
familia, en su singularidad y circunstancias, cémo se le puede ayudar desde
dentro? Permitidme hacer una digresion, que me parece pertinente, antes de
seguir adelante.

La experiencia del sufrimiento sirve tanto para el crecimiento como para el
deterioro de las personas; a algunos esta experiencia les robustece, a otros esa
misma experiencia les abate y empobrece. Consideremos el sufrimiento, en
principio, como un instrumento que puede emplearse al servicio del crecimiento
y la madurez personal de las personas que integran la familia. Para este
proposito es necesario conocer muy bien a cada persona.
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De ordinario, los jovenes estin muy subestimados tanto por ellos mismos
como por sus familiares. Pero los jovenes pueden hacer mucho mas
m_ﬁmtamente més de lo que ellos creen, sobre todo si no se subestimaran a ellos,
mismos. Cuando se subestiman —o los subestiman sus padres—, entonces, no
pueden con las dificultades de la vida y no suelen rendir mucl;o. Pero s; no
aprovechan esas circunstancias, lo mas probable es que no crezcan, que se

abur'guesen, que tiren sus vidas a la basura, que su tiempo vital se transforme en
un tiempo-basura.

Es cierto que sus vidas son muy personales —y, por eso, pueden hacer con
e!las, cad’a uno con la suya, lo que quieran—, pero no es menos cierto que sus
v1da_15 estan trenzadas por una cierta respectividad hacia los demas, hacia lo
spmal y colectivo. Sus vidas son, en primer lugar, personales, pero ,al mismo
tiempo también colectivas. No hay bien personal sin bien colect’ivo y viceversa
?n los momentos dificiles de la familia es obligacion grave de I,os hijos mé;
Jovenes ayudar a sus padres. Los padres, por su parte, debieran delegar mas

: 113 1M
funciones en ellos, .echarles mayor peso” y confiar mas en ellos, siempre que
acontezcan los anteriores supuestos.

. Cémo se entiende, por ejemplo, que una nifia de catorce afios pueda
cuidar muy bien —en todos los aspectos— de sus tres hermanos pequefios, porque
su padre ha muerto y su madre tiene que salir a trabajar para “,sacarles
adelante”? .g,Cémo Justificar, entonces, que esa misma nifia, en otras
circunstancias, no pueda ni siquiera hacer su cama? ;Por qué en un ’caso siyen
otro no? ;Por qué en un caso puede tanto y en otro tampoco? ’

Habré. que apelar a otras razones que expliquen esta diversidad de
comportamientos, pero en ningun caso a la carencia de valor de la nifia. Es
posible que esa nifia, en la vida familiar corriente, no quiera, no pueda o no ée a
ocuparse de esos menesteres. Pero es mas probable que sean sus padres los qge

’no Apueden, no saben o no quieren que su hija desarrolle, amplie y ponga en
activo los muchos valores de que esta dotada.

- [;,jtudxemos el anterior ejemplo desde las consecuencias que
E,‘jo a LCm?PtC se gcnzren cuando los padres no se apoyan lo suficiente en sus
s. La nifia que perdié a su 3 5 ce afios ;,qué ti j :

pJos. Lani que p 0 a papi a l'os catorce aflos ;,qué tipo de mujer serd a
|],;~ aoe 0 0 vemte anos, st continiia cuidando de sus hermanos como ahora
n;af.: or ¢l contrario, la nifia que a los dieciocho afios se ocupa solo de seguir
(a§llgax1do chicle. que no hace ni su cama y que protesta por todo., ;qué tipo de
mujer cabe esperar que llegue a ser ‘ - ocho anos
e cabe que Hegue a ser cuando hayan transcurrido scis u ocho afios

as con el actual estilo de vida que sus padres le han permitido Hevar?
El funcionamicnto familiar sc optimiza con la ayuda ¢ implicacion de

todos ; 1c ros de la famih ] i
os los micmbros de la familia. Mas aun, si todos se implican. puede
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afirmarse que ya es optimo el funcionamiento familiar. Pues eso significa que
hay una gran cohesion y adaptacién, justo dos de las mas importantes que
explican el funcionamiento familiar. Proceder asi, significa que se esta tratando
de algo que tiene mucho que ver con el auténtico desarrollo humano. En
cualquier caso, cada persona puede rendir mucho mas de lo que rinde.

Cuando los padres entienden esto, suclen sentirse aliviados. Entre otras
cosas, porque observan enseguida como mejora la unidad familiar, la cohesion y
la adaptacién entre sus miembros a las circunstancias, por penosas que €éstas
sean. En un caso asi, se descubre que puede positivizarse algo que, de suyo, es
negativo e incomprensible: el sufrimiento humano. Los padres perciben que le
estan ganando la batalla al sufrimiento ocasionado por la enfermedad de su hijo,
lo que sin duda alguna les reconforta y fortalece.

Y esa batalla la estan ganando con el concurso de los mejores aliados que
mas valen para ellos: los propios hijos. Experimentaran, ademas, el gozo y la
alegria fecundas de observar como sus otros hijos sanos estan creciendo y
madurando por dias, y en lugar de comportarse como adolescentes conflictivos,
constituyen mas bien un modelo virtual, bien integrado y nada secundario, de
paternidad y maternidad en ese hogar. Por lo que en estas circunstancias se
sienten tranquilos. Al fin han descubierto que sus hijos son personas valiosas en
las que poder apoyarse con toda confianza, cosa que jamas habrian
experimentado sin la presencia incomprensible del sufrimiento. Experiencias
como estas si que previenen la desestructuracién familiar.

k) La adaptacion a la nueva situacion, una vez superada la crisis

Hemos visto hasta aqui algunos de los problemas familiares que suelen
acompaiiar a la enfermedad crénica infantil. En las enfermedades agudas, la
adaptacion a la nueva situacion casi siempre se supera enseguida, pero no
sucede asi en las enfermedades cronicas. En estas ultimas, pasado un cierto
ticmpo, nada queda en la familia como estaba. Hay siempre algo que cambia,
sea porque el hijo enfcrmo ha muerto, sea porque se ha estabilizado en su
enfermedad sin que se pueda hacer nada mas por ¢l. o sea porque como
consecuencia de ella sufre en la actualidad ciertas minusvalias.

En cualquicr caso, el impacto y la situacion inicial venturosamente se han
superado. Ahora la familia sc sitiia en un nuevo horizonte que. a pesar de su
mayor o menor complejidad. también ha de supcrar.

El cese de los cambios y dificultades anteriores supone, qué duda cabe.
otro tipo de cambio. pero cambio, al fin, al que también hay que adaptarse. Esta
adaptacion. a veces, no es ficil. De aqui la paradoja dc que ciertas familias
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hayan funcionado muy bien cuando el hijo estaba enfermo y hospitalizado, y
una vez se ha “disuelto” o desvanecido el problema de su enfermedad, la familia
ha devenido en disfuncional o incluso se ha roto ese matrimonio.

,Como explicar, entonces, paradojas como esta? Una lectura
pormenorizada de lo que alli ha sucedido desvela que ese matrimonio funciono
bien porque tenian un hijo enfermo, cuyo dolor les unia y les hacia entregarse
mas a los conyuges. Ese era su vinculo, un vinculo muy especial. Una vez roto
ese punto de union, la relacion languidece, se empobrecen las interacciones y
hasta se volatiliza la responsabilidad de los miembros de la familia. De aqui la
conveniencia de estudiar como ayudar a la familia durante su adaptacion a la
nueva situacion.

En mi dilatada experiencia clinica he encontrado muy diversas formas de
evolucidn familiar en esta nueva situacion. Me limitaré a exponer aqui algunos
ejemplos. Recuerdo el caso de un padre que estuvo muy pendiente de su hijo
enfermo hasta que éste muri6. A partir de ese momento se dedico al juego, a
pesar de que antes nunca habia jugado. La nueva ludopatia por él adquirida
ocasioné graves perjuicios econdmicos a su familia. ;Qué le habia sucedido?
Pues, probablemente, que la ansiedad y los sentimientos de frustracion y
culpabilidad que siguieron a la muerte de su hijo, acabaron por expresarse a
través de la adiccion al juego, como una forma mas de evasion, de escapar y
huir de si mismo. Enseguida se puso en tratamicnto. Una vez que logré superar
los sintomas de la enfermedad que contrajo, pudo rehacer su vida y la de su
familia.

Recuerdo también a la madre de un nifio que habia sido diagnosticado de
diabetes insulinodependiente a los dos afios de cdad. La diabetes del hijo era
muy inestable, por lo que padecia con frecuencia de hiper e hipoglucemias.
algunas de las cuales le condujeron a sufrir varios comas y a ser necesaria su
hospitalizacion. La capacidad del nifio de autorregular su enfermedad era casi
nula. Cuando la madre no estaba presente, el nifio “se saltaba” el régimen o
hacia en exceso ¢l deporte que practicaba. Aunque sabia que no podia jugar
durante el mismo tiempo que sus compafieros. sin ¢cmbargo, lo hacia. Sabia
también que no debia tomar helados. pero era incapaz de resistir a la tentacion
en ¢l trayecto de su casa al colegio. A causa de este comportamiento infantil. la
madre se sentia mucho mas angustiada que su hijo. Esa madre no logro
adaptarse a la conducta de su hijo diabético v a las consecuencias derivadas de
aquetla (Polaino-Lorente y Gil-Roales. 1994),

Por altimo. Tes citaré un caso mas de desestructuracion tamiliar que.
lamentablemente. acabo en divorcio. Se trataba de unos padres  ambos
mddicos de un nino que padecia déficit de atencion con hiperactividad. Es
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preciso advertir que convivir con un hijo hiperactivo es harto dificil, por lo que
cs necesario en muchos casos disefiar un programa de intervencion para ayudar
a los padres (Polaino-Lorente, y cols., 1997; Orjales y Polaino-Lorente, 2001 ;
Polaino-Lorente y Avila de Encio, 2002). Los padres se opusieron, ademas, a
que a su hijo se le administrase la medicacion prescrita por el especialista. El
nifio cada dia estaba peor, sin que los padres fuesen capaces de tolerar su
hiperactividad, ni la impulsividad de su comportamiento ni las continuas
dificultades a que les sometia en la convivencia diaria. Las discusiones entre los
conyuges fueron en aumento, pero la causa de ellas -la enfermedad de su hijo—
jamas se traté como debia. La desestructuracion familiar llegé a tal grado que,
finalmente, optaron por divorciarse, decision que a ninguno de ellos ayudé sino
que a todos hizo dafio. Ninguno gand y todos perdieron.

4. ALGUNAS REFLEXIONES FINALES

Hay muchas familias a las que, desgraciadamente, todavia no llega la
ayuda de la PH. Por poner un solo ejemplo, este es el caso de las familias de los
nifios afectados por el cancer, la espina bifida, el autismo, las enfermedades
degenerativas, etc.; pero hay otras muchas enfermedades infantiles ~la mayoria
de ellas— en las que tampoco se incide en las familias como se deberia.

De otra parte, la PH tendria que abrirse a lo que entiendo es su proyeccién
natural: la intervencion familiar. No s¢ trata, pues. de ocuparse sélo del nifio
enfermo, sino que hay que alcanzar lo que estd mas alla de él —la familia—,
porque la ayuda e intervencion o no en la familia repercute en el nifio enfermo,
causando su alivio 0 empeoramiento, prolongando o acortando Ia duracion de su
enfermedad, y favoreciendo la salud o la aparicion de otras alteraciones en
quienes le rodean: sus familiares.

En este sentido, lo que la PH proporciona al nifio y a sus familiares es un
elenco de factores protectores de las estructuras familiares dafiadas o que
pueden ser gravemente alteradas, a causa de la enfermedad de los hijos. Por eso
debieran ser perfectamente atendibles en sus necesidades mas basicas,

No sc trata de proponer aqui, tras la apelacion a la PH, una practica clinica
nueva, ideal o utdpica, y acaso, por €so mismo. no atendible. Se trata mas bicen
de recomendar lo que ha demostrado ser cficaz, adema- de posible: un conjunto
de procedimientos que alivian y mcjoran a salud del rifo enfermo. disminuye
la duracién de su estancia en cl hospital y previene la aparicion de ciertos
trastornos psiquicos en sus padres y hermanos.

No basta. pues, con tratar al nino que padece de cdncer. autismo o
hiperactividad. Adn con ser esto mucho. no es suficiente. Es preciso conocer la
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magnitud del impacto de la enfermedad infantil en el nicleo familiar y las
resonancias que ese impacto generan, para determinar si es prudente o no
aconsejarles una cierta intervencion, asesoramiento o practica psicoterapéutica.

Esto pudiera ser competencia de los profesionales de la PH, aunque para
ello tendrian que estar mejor formados de lo que hoy estan. En cualquier caso,
hay que admitir que, por el momento, alli no pueden llegar -y de hecho no
llegan- los profesionales de la medicina. Con las actuales estructuras sanitarias,
publicas y privadas, y el modo en que estan organizadas y configuradas las
tareas y redes asistenciales que los médicos han de realizar, resulta imposible
Y, por consiguiente, en modo alguno exigible— que éstos puedan ocuparse de
cuanto se ha sostenido en esta colaboracion.

Con esta breve aportacién no se pretende otra cosa que insistir en el hecho
conocido —pero no llevado a la practica, ni generalizado— de atender al nifio
enfermo y al niicleo familiar del cual el nifio es dependiente.

No se le oculta a quien esto escribe que tales propuestas son dificiles de
lograr, especialmente si se opta por estructuras mas bien individualistas y
alejadas del trabajo en equipo. Tal propuesta no contradice la necesidad de que
haya estructuras relativamente piramidales, pues en un equipo tiene siempre que
haber alguien que lo dirija.

Sea como fuere, hay un “hueco amplisimo™ en el ambito de la Pedagogia
Hospitalaria, a pesar de todas las dificultades sefialadas al comienzo de esta
colaboracién. No ocuparse de la familia significaria que la PH “anda coja”. que
csta paralizada y que, en definitiva, no cumple del todo con su funcion.

Sin duda alguna, abrir el corazon para ponerlo al servicio del nifio enfermo
y de sus familias es algo hermoso y gratificante, incluso para quien trabaja en
estos menesteres. Pero, al mismo tiempo, es insuficiente. Es preciso, adquirir
ademas todos los conocimientos que sean precisos, pues sin estos la PH
devendria en una actividad asistencial apenas emotivista y de muy escasa
cficacia practica.

En realidad. lo que hay que entregar en el cuidado de los enfermos es la
persona cntera, sin magnificar 0 minimizar ninguna de sus facultades sino
haciéndolas coincidir en una sinergia armonica que las potencic v extienda mas
alla del confinamiento en sus restringidas limitaciones. Pues. como decia
Collins. “la mayoria de nuestras equivocaciones en fa vida nacen de que cuando
debemos pensar. sentimos. v cuando debemos sentir, pensamos.™

110

BIBLIOGRAFIA

BECK, A.T. (1998). Con el amor no basta. Paidos, Barcelona.

GONZALEZ-SIMANCAS, J.L. y POLAINO-LORENTE, A. (1990).
Pedagogia hospitalaria. Actividad educativa en ambientes clinicos.

Narcea, Madrid.

ORJALES VILLAR, I. y POLAINO-LORENTE, A. (2001). Programas de
intervencion cognitivo-conductual para nifios con déficit de atencion con

hiperactividad. CEPE, Madrid.
POLO, L. (1991). Quién es el hombre. Un espiritu en el mundo. Rialp, Madrid.

POLAINO-LORENTE, A. y MARTINEZ CANO, P. (1‘998). Evaluacion
psicologica y psicopatologica de la familia. Rialp, Madrid.

POLAINO-LORENTE, A. y MARTINEZ CANO, P. (1998). ;Cémo e\faluar el
funcionamiento familiar?. Servicio de Publicaciones del Instituto de
Ciencias para la Familia, Pamplona.

POLAINO-LORENTE, A. y GIL ROALES, J. (1994). Psicologia y diabetes
infantojuvenil. Siglo XXI, Madrid.

POLAINO-LORENTE, A., DOMENECH LLABERIA, E. y C_UIXART, F.
(1997). El impacto del nifio autista en la familia. Rialp, Madrid.

GARCIA VILLAMISAR, D. y POLAINO-LORENTE, A. (2000). £/ autismo v
las emociones. Nuevos hallazgos experimentales. Promolibro, Valencia.

POLAINO-LORENTE, A. (1995). Actividad profesional y dedicacion a la
Sfamilia. En: VV. AA. Empresa v vida familiar (pp. 117-136). 1ESE.
Barcelona.

POLAINO-LORENTE, A. (Dir.) (2000). ;Qué puede hacer el médico por la
Jfamilia del enfermo? Rialp. Madrid.

POLAINO-LORENTE, A. vy AVILA ENCIO. C. (2002). Cémo vivir con un
nino hiperactivo. GER. México.



INTERVENCION PSICOPEDAGOGICA EN EL NINO ENFERMO CRONICO HOSPITALIZADO

POLAINO-LORENTE, A. y cols. (1997). Manual de hiperactividad infantil.
Unién Editorial, Madrid.

RiOS GONZALEZ, J.A. (1994). Manual de orientacion ¥ Terapia Familiar.
Instituto de Ciencias del Hombre, Madrid.

VARGAS, T. y POLAINO-LORENTE, A. (1966). La familia del deficiente
mental. Un estudio sobre el apego infantil. Piramide, Madrid.



