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Introduccion

Tal y como se ha manifestado en las colabo-
raciones anteriores, parece pertinente la in-
corporacién asistencial a la familia en los
servicios de pediatria. Para este propdsito
contamos, sin embargo, con muy poca expe-
riencia en nuestro pais. Esta notable ausen-
cia genera consecuencias muy diversas y
negativas, tanto sobre el nifio y la evolucién
de su enfermedad, como sobre los padres, el
personal sanitario, los profesionales de la
medicina y el propio centro hospitalario:
sobre el nifio, por la evolucién de su enfer-
medad; en los padres, por las razones a las
que ya se ha aludido en las colaboraciones
anteriores; sobre el personal sanitario, por-
que tendra que hacer, obviamente, un mayor
esfuerzo en la atencién y cuidado de los
pequerios pacientes, asi como con respecto
a su adaptacién al servicio hospitalario; so-
bre los médicos, porque es de vital impor-
tancia para el cumplimiento de su funcién el
mantenimiento de unas relaciones fluidas,
sinceras y cordiales con los familiares del
paciente. Y esto dificilmente se conseguira
si la familia del paciente no ocupa el ambito
apropiado que le es necesario en el escena-
rio del departamento de pediatria y en la
cercana relacién con el médico que atiende
a su hijo. Por tltimo, sobre la propia institu-
cién sanitaria, porque su prestigio y validez
social descansa en buena parte en el halo de
las opiniones de los padres y familiares acer-
ca de la atencion que alli recibieron y que,
posteriormente, se vehiculizan y diseminan
entre la poblacién general.

De hecho, en un trabajo anterior en el que
nos ocupamos de evaluar la satisfaccion de
los padres con la hospitalizacién de sus hijos
y la asistencia, que en esa institucién reci-
bieron!, encontramos que, precisamente, los
puntos negros de la asistencia —lo que gene-
raba mayor insatisfaccién en los padres—,
era la falta de comunicacién y la escasa
atencién recibida por la familia durante el
tratamiento de la enfermedad de su hijo.

;Qué cabe esperar?, ;qué efectos pueden
esperarse de incorporar de un modo mas
vigoroso y comprometido la atencién a las

familias de los nifios enfermos en los servicios
de pediatria? Aunque sélo sea de modo conje-
tural, las consecuencias generadas se con-
cretarian en los resultados siguientes:

1. Una mayor adaptacién del nifio enfermo
al ambito hospitalario, lo que probablemente
condicione una evolucién mejor y més rapida
de su enfermedad, un nivel de satisfaccién
mayor y un acortamiento de su ingreso.

2. En los padres, la prevencidén eficaz de
la ansiedad natural suscitada por la enfer-
medad de su hijo, asi como la evitacion de
otros numerosos conflictos —conyugales y
familiares—, que de aquélla suelen derivarse.

3. En los hermanos del paciente, el hecho
de percibir la enfermedad que padece como
algo menos dramatico, al mismo tiempo que
se evitan los celos (por la menor atencién
que ellos reciben de sus padres) y colaboran
méas intensamente en su recuperacion.

4. En el personal sanitario, una facilitacion
mayor de sus tareas, asi como un incremento
en su capacidad de motivar e incentivar el
proceso rehabilitador en el nifio enfermo.

5. En los pediatras, una mayor gratifica-
cién en su quehacer profesional (por la ma-
yor adherencia del nifio a los tratamientos y
por una comprensién mas profunda y mayor
colaboracién por parte de los padres), un
aumento de los recursos asistenciales dispo-
nibles, un ahorro mayor de tiempo al evitar
ciertos conflictos innecesarios, la optimiza-
cién del proceso terapéutico que dirigen y la
ampliacion de las posibilidades de investiga-
cién que conlleva su ejercicio profesional.

6. En la institucién sanitaria, una mejora
de su clima social y terapéutico, una dismi-
nuciéon de los conflictos y de la ansiedad
general de sus trabajadores y un notable
aumento de su prestigio, este ultimo en fun-
ci6én siempre del nivel de satisfaccion alcan-
zado por los padres y familiares del enfermo.

;Es todo esto posible? ;Cémo llevarlo a
cabo? ;Es muy costoso? ;Cémo ponerlo en
marcha, de manera que sea eficaz con el
menor coste posible?

En las lineas que siguen se respondera
pormenorizadamente a todas estas cuestiones.

(Acta Pediatr Esp 1999; 57: 201-207)
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La unidad de asistencia
familiar en el servicio
de pediatria

Ningtin nifio puede llegar a ser comprendido
sin el conocimiento de su familia. La com-
prension de un nifio enfermo es una cues-
tion todavia mas compleja, puesto que la
mayoria de las veces ignoramos cémo perci-
be su enfermedad, qué atribuciones hace
acerca de sus trastornos y de las pruebas de
evaluacion a las que es sometido, cuil es la
intensidad del dolor y de los sufrimientos
que padece, qué expectativas tiene respecto
a su curacién y cémo vive las relaciones con
sus padres, modeladas estas iltimas por el
sufrimiento de €l y de ellos?

El hecho de que se tenga que considerar
en toda su profundidad a la familia del nifio
enfermo, en ningin modo significa que el
nifo sea un agregado, una mera «adheren-
cia» de su familia de origen. El nifio, cual-
quiera que sea su edad, es siempre y ante
todo una persona, a la que hay que tratar
con el respeto y la dignidad que le son
propios y debidos a las personas. Otra cosa
es que, por su natural desvalimiento, vincula-
cion y dependencia de sus familiares —carac-
teristicas que dependen de otras numerosas
variables como la edad, tipo de familia, nu-
mero de hermanos, naturaleza de la enfer-
medad, etc.—, sea no sélo conveniente sino
imprescindible la necesaria apelacién a la
familia de la que procede y en la que vive.

Una unidad de asistencia familiar en un
servicio de pediatria puede configurarse de
muy diversos modos, tanto respecto a sus
objetivos como de los servicios que debe
prestar y del mayor o menor niimero de
personas expertas que la constituyan. El
modelo mds elemental y sencillo —también
el de mas bajo coste- estaria constituido por
los pediatras y el personal sanitario que, de
hecho, trabajan ya en ese servicio. Es decir,
en cierto modo no se podria hablar con
propiedad de una unidad de asistencia fami-
liar, puesto que unidad y servicio de pedia-
tria serfan una misma e idéntica cosa. En
este caso, bastaria con que algunos profesio-
nales del servicio se formaran mejor sobre
la asistencia a las familias de los nifios en-
fermos. Se trataria de que ampliasen su for-
macion realizando, por ejemplo, un curso de
experto o especialista en orientacién fami-
liar o un master en terapia familiar. De este
modo, se optimizaria el abordaje de las fami-
lias de sus pacientes, principalmente en lo
referente a la evaluacion e intervencién fa-
miliares y, por otra parte, se incrementaria
su sensibilidad respecto a estos problemas,
1o que contribuiria a una m4s amplia disemi-
nacién entre los demds profesionales del
servicio de ciertas actitudes que son necesa-
rias para asumir, como es de desear, la asis-
tencia de los familiares del nifio enfermo.

Logicamente, estos cursos de formacién
pueden capacitarles en general para las ta-
reas que se proponen acometer; no obstan-
te, habria que particularizar la formacion
que reciban de manera que se ajuste, del

- .

modo mas apropiado y especifico posible, a
las tareas que tienen que efectuar.

Pero, dada la urgencia asistencial y la pre-
sion laboral con que de ordinario trabajan
estos profesionales, no parece que la solucién
que se acaba de proponer sea la mas correcta
ni la més eficaz. No se trata de sobrecargar
todavia mds a los profesionales de la salud,
sino més bien de aliviarles de la excesiva
carga asistencial que habitualmente soportan.

De otro lado, la creacién de una unidad
de asistencia familiar en el contexto hospita-
lario puede y debe atender a los problemas
y conflictos que en otros muchos servicios
también se plantean, lo que haria que su
incorporacion al contexto hospitalario fuera
mas rentable.

En cualquier caso, su necesaria vincula-
cién con el departamento de pediatria se
ofrece a nuestra consideracién como algo
irrenunciable -~dadas las peculiaridades del
nifo enfermo—, por lo que parece pertinente
el que aqui tratemos de ello.

Lo ideal, sin embargo, seria que el recicla-
je en esta materia en la formacién de una
parte del personal sanitario se hiciera coin-
cidir con la creacidn de una unidad de asis-
tencia familiar.

El equipo asistencial

A continuacién se describe el modelo ideal
del equipo de asistencia familiar en el con-
texto de una institucién hospitalaria. Como
después observaremos el modelo ideal pro-
puesto, 1dgicamente, puede reducirse en el
numero de sus componentes, en funcién de
los programas que se quieran llevar a cabo,
de los objetivos asistenciales y de los recur-
sos econdmicos disponibles, sin que por ello
se dejen de satisfacer los objetivos que se
establezcan.

El modelo ideal estaria compuesto por un
psiquiatra, con suficiente formacién en el
ambito familiar e infantil, un evaluador y
terapeuta familiar (un psicélogo o psicopeda-
g0go), especificamente capacitado para ejor-
cer estas funciones, y un trabajador social.

Si el disefio de los objetivos que se preten-
den satisfacer es dar asistencia también a las
familias de pacientes geridtricos y de enfer-
mos terminales, cualquiera que sea su edad,
entonces seria muy conveniente que en esa
unidad se integrase un psiquiatra mis especia-
lizado en la tercera edad o un geriatra —que
podria estar radicado en su propio servicio de
medicina interna—, con suficiente formacion
en estos menesteres. Los anteriores expertos
constituyen, a mi entender, el minimo equipo
de profesionales que deberfan integrar esta
unidad de asistencia a la familia.

Como tal unidad no necesita estar ubicada
en un lugar concreto a pesar de que, si fuera
posible, seria lo ideal. Pero en el caso de que
ello no fuera posible, tal unidad responderia
mas bien a las interacciones funcionales entre
las personas que componen el equipo. Y ello
con independencia de que cada uno de los
elementos que lo integran estuviera radicado
en el servicio especifico al que esta adscrito.



Como la experiencia recomienda, los cam-
bios en las instituciones hospitalarias debie-
rap hacerse poco a poco, gradualmente y
siempre ateniéndose y en funcién de los
resultados que se generen. Precisamente por
ello, lo mas conveniente seria comenzar
por crear esa unidad en el ambito y al ampa-
ro del departamento de pediatria. Su genera-
lizacion posterior a otros departamentos o
configuracion como tal unidad independien-
te seria funcién tanto de los resultados que
se obtengan como de la ampliacién de obje-
tivos y programas propuestos por otros de-
partamentos.

Naturalmente, esa unidad tendria que es-
tar equipada con los instrumentos necesa-
rios de evaluacion familiar y psicoldgica de
los pacientes —requisito que hoy resulta im-
prescindible e irrenunciable-, ademas de
disponer de un equipo de videograbacién y
de una habitacién, con espejo unidireccio-
nal, donde pudiera llevarse a cabo la realiza-
cién de los programas de intervencién.

Hoy es una préctica obligada, preciso es
reconocerlo, el empleo de videograbaciones
en la practica de la terapia familiar®, el en-
trenamiento de profesionales, la evaluacion
observacional de la familia y la orienta-
cién familiar.

En el caso de que no se pueda satisfacer
la composicién del equipo que se acaba de
mencionar, es posible también instaurar esta
unidad en el ambito del departamento de
pediatria, con tal de que algunas de las per-
sonas que alli trabajan se especialicen mini-
mamente y dispongan de los recursos nece-
sarios para las videograbaciones.

Con esta ultima opcién serd forzoso re-
cortar objetivos y programas, légicamente,
asi como también sera mucho mas lenta su
consolidacién, eficacia y el alcance de la
asistencia que preste. Pero en todo caso,
mas vale comenzar, aunque sea con medios
muy escasos, que no hacerlo.

Funciones

Son muchas las funciones que se pueden
llevar a cabo desde estas unidades. Para lo
que aquf importa, nos limitaremos a senalar
las que parecen mas emblematicas y nece-
sarias en relacién con los servicios de pe-
diatria; no obstante, en ellas se pueden
atender otras muchas necesidades, que el
autor de este trabajo esta actualmente in-
vestigando (asistencia a las familias de en-
fermos terminales, paraliticos cerebrales,
enfermos en dialisis, pacientes con esclero-
sis lateral amiotréfica y enfermos con de-
mencia de Alzheimer).

Respecto a los servicios de pediatria, las
funciones que las unidades de asistencia a la
familia pueden llevar a cabo se concretan en
las 6 siguientes:

1. Atencién al nifio enfermo, especialmen-
te en sus relaciones familiares.

2. Atencién a sus familiares, y de forma
especial a sus padres, respecto a las relacio-
nes con el nifio enfermo; evaluacién del
impacto que tiene la enfermedad en la fami-
lia; aceptacién y asuncién de la enfermedad
del hijo o hermano; orientacién para el ajus-

te y la organizacién familiar, como conse-
cuencia de ello; informacién acerca de los
recursos extrafamiliares personales e insti-
tucionales disponibles en la actualidad; co-
nocimiento realista de la enfermedad y de
su evolucién y prondstico, asi como de los
cuidados que el paciente necesita; satisfac-
cién de los padres con el médico, personal
sanitario e institucién hospitalaria, etc.

3. Atencion a los médicos y personal sani-
tario en todo lo que ellos precisen o deman-
den, tanto respecto al nifio enfermo y su
familia como en la optimizacién de su fun-
cién profesional. Hay dos caracteristicas sin-
gulares que deben ser especialmente atendi-
das: en primer lugar, la relativa subordinaciéon
del personal de la unidad a los pediatras
que, en dltima instancia, son quienes dirigen
el proceso terapéutico y/o rehabilitador del
paciente; y en segundo lugar, la fluidez en la
comunicacion entre los pediatras y la uni-
dad familiar asistencial, de manera que no
se entorpezca ni se demore la asistencia
que se ha de satisfacer.

4. Atencién especial a la evaluacion de la
familia y su entorno: cohesién, unidad, auto-
ridad, comunicacion, adaptacién, satisfac-
cién, roles, distribucién de funciones, estilo
educativo, etc. Es preciso evaluar también
ante qué tipo de familia estamos, las estruc-
turas familiares, los contenidos tematicos
potencialmente conflictivos, el modo en que
la enfermedad del nifio afecta a la dinamica
y funcionamiento familiares, el empleo de
recursos personales y materiales, etc.

Sin evaluacién es muy dificil que la inter-
vencién sea eficaz, entre otras cosas porque
si no se evalia previamente, en la practica
resulta imposible el conocimiento del alcance
y eficacia de las estrategias de intervencion
empleadas en la familia.

5. Atencidn especial al disefio de las estra-
tegias y programas de intervencién que re-
sulten mas eficaces y que sean mas especifi-
cas en cada caso para la resolucién de los
problemas que se presenten. En el ambito
de esta intervencion, es logico que la terapia
familiar ocupe un lugar principal, aunque no
tnico. Son muchos los problemas a los que
de ordinario hay que atender en el contexto de
la familia del nifio enfermo. En muchos ca-
sos, hay que apelar a los recursos psicofar-
macodlogicos necesarios —con frecuencia, en
forma de prescripciones esporadicas o a
corto plazo y a dosis minimas—, de manera
que se disminuya o alivie el sufrimiento de
los familiares, se prevenga en ellos futuros
padecimientos de otros trastornos psiquicos
motivados por la ansiedad y se les potencie
en su modo de afrontar la enfermedad y en
las atenciones y cuidados que tienen que
poner en marcha.

Infraestimar o eludir los recursos psico-
farmacolégicos en las condiciones antes se-
naladas, tanto respecto al nifio como a sus
familiares, constituye ante todo un indica-
dor de ignorancia, por cuyo defecto se resta
eficacia y rapidez al tratamiento de la enfer-
medad del nifio y al grado de satisfaccién de
su familia. Esto quiere decir que debieran
integrarse —como casi siempre asi lo exigen
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las condiciones en que se encuentran los
familiares— las intervenciones psicoterapéu-
ticas y psicofarmacoldgicas.

6. Especial atencion a los programas de
orientaciéon y educacion de los familiares
de los enfermos. El impacto de la enferme-
dad de los nifios en la familia, como hemos
demostrado en otras publicaciones®* 5 consti-
tuye casi siempre uno de los mas importan-
tes eventos —si es que no es el mas impor-
tante—, con suficiente capacidad como para
suscitar numerosos cambios en la familia.

La orientacién que se precisa hacer a los
familiares del nifio enfermo depende mucho,
naturalmente, de cuél sea la enfermedad del
nifio, pero también de qué tipo de familia
sea. Es ademas de vital importancia que sus
familiares conozcan la naturaleza de la en-
fermedad que el nifio padece ya que, como
se ha demostrado, la ignorancia respecto a
ello es casi siempre un factor ansiégeno por
antonomasia. Es muy dificil que se haga una
buena orientacién si no se dispone o no se
proporciona a los familiares la informacién
necesaria.

Pero no basta con la informacion o con la
orientacién; en muchas ocasiones es necesa-
ria la educacion, especialmente en las enfer-
medades crénicas. Los padres y familiares
del paciente precisan ineludiblemente de
educaciéon sanitaria, de manera que se les
provea de las habilidades y destrezas nece-
sarias -rigurosamente asentadas en lo que
conviene hacer en cada caso, segun la cien-
cia—-, para hacer frente con eficacia y sin
cansancio a los requerimientos que precisa
dicha enfermedad. Piense el lector, por ejem-
plo, en los programas de educacién para
nifios diabéticos®, en la educacién maternal
de las embarazadas adolescentes™ %, en la
rehabilitacion tras las intervenciones quirar-
gicas del nifio con graves padecimientos reu-
maticos y en la ayuda que puede prestarse al
nino deprimido para que aumente su autoes-
tima e incremente el desarrollo de sus habi-
lidades sociales®.

En algunas circunstancias estos progra-
mas de educacién y orientaciéon que debie-
ran impartirse desde la sanidad y la asis-
tencia familiar pueden llevarse a cabo e
impartirse con grupos de padres. Esto supo-
ne, indudablemente, una disminucién del
tiempo empleado. Pero no sélo eso; con
frecuencia, el grupo de padres que asi es
instruido alivia su sufrimiento al comunicar-
se con otros padres, desdramatiza su situa-
cién, incrementa sus conocimientos acerca
de los recursos personales, materiales e ins-
titucionales de que se pueden servir y hasta
acaban por constituirse en grupos de apoyo
y de autoayuda que a todos beneficia. Cuan-
do se proceda asi, casi espontaneamente los
padres y familiares de esos nifios enfer-
mos se organizan y crean asociaciones, que
es uno de los procedimientos hoy mas efica-
ces para generar recursos, sensibilizar a la
sociedad y conseguir el cambio social nece-
sario consistente, sobre todo, en un incre-
mento de la tolerancia y comprensién por
parte de la sociedad entera del padecimien-
to que el nifio sufre.

Vinculaciéon con otras unidades

y servicios de tratamiento

Las unidades de asistencia a la familia, cual- «
quiera que sea la accién a las que anterior-
mente se ha aludido, deberian prestar su
servicio a todos los departamentos del hos-
pital. Y no sélo del hospital, sino también de
las consultas ambulatorias.

La asistencia clinica, gracias al progreso
experimentado por la medicina, ha devenido
en la actualidad en una realidad tan vasta y
compleja que para satisfacer muchas de sus
demandas seria necesario apelar a la psico-
logia de las organizaciones. La unidad de
asistencia a la familia constituye un buen
ejemplo de cuanto aqui se dice. Otro ejem-
plo cualquiera seria: el servicio de cirugia.
Cualquier persona que haya sido intervenida
precisa de cuidados especiales durante el
postoperatorio, con independencia de que
este periodo de especial observacion se lle-
ve a cabo en el ambito de la hospitalizacién
o en el de la casa del paciente, como suele
ser cada vez mas frecuente. Sea como fuere,
si la familia no esta bien asistida, es légico
que constituya una sobrecarga adicional so-
bre el equipo quirdrgico, con sus visitas,
pequeiias y frecuentes consultas intermina-
bles acerca de la evolucién y del prondstico
del paciente, etc. Algo parecido sucede res-
pecto al periodo rehabilitador que suele se-
guir al postoperatorio, especialmente, en los
enfermos con graves politraumatismos. Una
buena informacién ofrecida a los familiares
durante el seguimiento de estos procesos
desde la unidad de asistencia familiar segu-
ro que contribuirfa a aliviar 1a carga asisten-
cial de los especialistas en cirugia.

Los ejemplos podrian aqui multiplicarse
de forma indefinida. Es, por ejemplo, lo que
sucede en el &mbito de las urgencias, donde
el paciente suele aparecer a través de una
puerta, un umbral que se hace impermeable
para el resto de sus familiares, quienes es-
peran angustiados y hambrientos de infor-
macion, sin atreverse a cruzarlo. En esas
circunstancias, el paciente que ha sido in-
gresado por urgencia vive también idéntica
o0 mayor inquietud por haber perdido toda
comunicaciéon con sus familiares y, en mu-
chos casos, por no recibir la informacién
necesaria acerca de lo que le acontece y
de las pruebas que han de realizarle, lo que de
llevarse a cabo contribuiria poderosamente
a su alivio.

En estos y otros muchos casos es misién
de la unidad de asistencia familiar disminuir
la intensidad y nivel de incertidumbre de
pacientes y familiares. Si la medicina no
estuviera masificada, como lo estia en la
actualidad, estas funciones corresponderian,
con todo derecho, a los médicos, lo que
intensificaria y optimizaria la relacion médi-
co-paciente y médico-familiares.

Pero, dado que la masificacion es un he-
cho —que parece irreversible e incurable-,
seria pertinente que la unidad de asistencia
a la familia mediara la relacién entre el médi-
co y los familiares del paciente Unicamente
para estos propdsitos. Gracias a esta media-
cién se multiplicaria el tiempo de los espe-



cialistas del equipo quirdrgico, simultanea-
mente que estarian mas distendidos por es-
tar menos expuestos a la hoy inevitable frus-
tracién. No cabe ninguna duda de que para
un cirujano es menos ansiégeno despechar
con un profesional de esa unidad (de mane-
ra que éste pueda informar posteriormente a
la familia), que entrevistarse y tener que
contestar a las preguntas que le formulen
los familiares del paciente.

Un caso particular donde el servicio ofre-
cido por esta unidad resultaria imprescindi-
ble es en el ambito de las unidades de cuida-
dos intensivos. La gravedad de los pacientes
allf ingresados, la urgencia en la toma de
decisiones y las mil y una peculiaridades
que caracterizan a esas situaciones extre-
mas, intensifica y amplifica la incertidumbre
y ansiedad de familiares y visitantes.

El disponer de expertos en esta unidad
—especialmente en paises de cultura medite-
rranea, en que el pathos se vive tan drama-
ticamente—, que satisfagan las peticiones de
informacién de los allegados del paciente,
constituye una ventaja incalculable, aunque
sblo sea por el efecto ansiolitico que genera
en familiares y amigos del enfermo. Todo lo
cual reobra en beneficio del equipo médico
que dirige la unidad de cuidados intensivos,
asi como en el paciente, cuyo estado, de
ordinario, no le hace estar muy disponible
para recibir visitas.

Parecida situacion se da en las unidades
de medicina paliativa, las unidades de dolor
y en la asistencia a los enfermos terminales.
Todo un universo en que la ansiedad inten-
sifica —algunos consideran que en un 60%- la
experiencia dolorosa. Una experiencia que,
por no estar condicionada por factores bio-
l6gicos, sino mas bien sociales y psicolégi-
cos, debiera calificarse de sufrimiento esté-
ril y absurdo.

Es muy conveniente, no obstante, que
exista una buena articulacién y coordina-
cion entre los diversos servicios hospitala-
rios y ambulatorios y la unidad de asistencia
a la familia, de manera que se ensamblen y
ajusten bien ente ellos y no se prioricen, de
forma injustificada, las demandas hechas por
unos servicios en detrimento de los otros.

La accion del voluntariado
en la asistencia
de los familiares

De unos afios a esta parte, las organizacio-
nes no gubernamentales (ONG) se han mul-
tiplicado en un nimero que era ciertamente
imprevisible e impensable. Se dirfa que Es-
pafia se acosté un dia sin ningiin voluntario
y al dia siguiente se despertd con casi dos
millones.

Este hecho ha despertado criticas, mas o
menos veladas, y con mayor o menor funda-
mento, bien por considerar que las ONG es-
tan sustituyendo a lo que deberia ser una
funcion del Estado, o bien por considerar que
a algunas de ellas les anima una motivacién
espurea y econémicamente contaminada.

Mais alla de estas criticas, el hecho es que
las funciones sociales que satisfacen el vo-
luntariado y las ONG resultan hoy poderosa-
mente eficaces, hasta el punto de que sus
prestaciones constituyen algo irrenunciable.
De hecho, si muchas de ellas no existieran
la calidad y nivel asistencial de los mas
débiles descenderia de forma significativa.

A pesar de sus enormes aportaciones, la
introduccion de las ONG en las instituciones
hospitalarias sin duda alguna puede intensi-
ficar la ya compleja asistencia a la familia.
Acaso por esto, en un principio algunos ser-
vicios hospitalarios se opusieron frontalmen-
te a los deseos colaboracionistas del volun-
tariado. Pero pasado este primer momento
—motivado, de algiin modo, por cierto temor
ante lo desconocido-, y una vez disenado el
modo oportuno de llevarse a cabo, se hizo
posible sin ninguna dificultad la eficaz tarea
que desarrollan éstas y otras asociaciones.

El voluntariado constituye hoy dia un pilar
importante en el que pueden sustentarse al-
gunas de las funciones asistenciales que en
las familias de los pacientes es conveniente
satisfacer. Gracias a este colectivo, pacientes
a los que nadie visitaba, disponen hoy del
calor de la amistad de quienes realmente se
preocupan por ellos; familias de alto riesgo
en relacion con la ansiedad generada por el
contexto hospitalario ~y muy especialmente
por las representaciones icénicas y som-
brias, a cuyo través éste es percibido—, hoy
estan mejor informadas y perciben con toda
naturalidad las intervenciones médicas de
que son tributarios sus familiares; el aisla-
miento, la incomprensién e inadaptacién, no
exenta de temor, que hacia presa en los
amigos y visitantes del paciente, comienzan
ahora a extinguirse y desaparecer.

Es cierto que los voluntarios ni son exper-
tos en algo relativo a la clinica ni debieran
ser considerados como un cuerpo extrafio
afiadido y en cierto modo vinculado al ambi-
to hospitalario; pero, de alguna forma, mu-
chos de estos voluntarios son percibidos
como personas especialmente cercanas y en-
raizadas con lo que en los hospitales sucede,
es decir, como una «correa de transmisién»
entre el proceder de los médicos y del per-
sonal sanitario y las experiencias vividas
por los familiares y amigos del paciente.

Por eso, aun cuando no estén muy bien
definidos sus contornos y fronteras, es preci-
so admitir que, en un cierto modo, «pertene-
cen» al universo de los hospitales, aunque
fuere de forma muy vaga y un tanto ambigua.

Sin duda alguna se podria potenciar su
accién y efectividad si fueran instruidos y
entrenados adecuadamente por el personal
sanitario y, sobre todo, si a través de la
formacién que reciben, lograran una mayor
especializacion en las acciones que realizan.

Aunque las actividades por ellos desem-
pefiadas sean muy de agradecer, el hecho es
que, principalmente, también ellos se benefi-
cian. En cierta manera, lo que aqui se pone
de manifiesto es que nada de lo que la per-
sona hace, realiza o ejecuta, le es indiferen-
te. Y es que todo lo que la persona hace, en
algin modo contribuye a hacer, rehacer o
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deshacer a la persona que lo realiza. He aqui
el compromiso fundamental entre la accién
y el agente, como ha puesto de manifiesto la
filosofia de la accion.

Por dltimo, no cabe duda de que la accién
del voluntariado tiene también una impor-
tante dimension social, que es forzoso cons-
tatar aqui. Gracias a este colectivo se acor-
tan las distancias entre los hospitales y la
sociedad, entre las personas enfermas y las
sanas, entre los familiares de unos y otros;
es decir, se forma un nuevo tejido social que
puede ser muy util para la vehiculizacién de
los conocimientos médicos y su disemina-
cién y generalizacién en la sociedad entera.

En otras palabras, la accién del voluntaria-
do esta contribuyendo a aumentar la cultura
sanitaria y la educacién para la salud, y eso
de una manera gratuita, espontanea y libre,
caracteristicas todas ellas que constituyen el
armazon de esa virtud civica, hoy tan de
moda, que llamamos solidaridad.

Futuras lineas
de investigacion

La asistencia a los familiares de los enfer-
mos esta hoy en sus comienzos y es mucho
mas lo que queda por hacer que lo que hasta
ahora se ha logrado. Acaso por eso hablar
aqui de nuevas lineas de investigacion, pue-
da ser etiquetado, con toda razon, como de
un eufemismo. Y, sin embargo, algunas razo-
nes hay para hablar de nueva lineas de in-
vestigacion.

La institucién familiar, a pesar de los nu-
merosos desgarramientos y fracturas que ha
sufrido, especialmente en las tres ultimas
décadas, constituye, todavia hoy, el mejor
«sistema de salud, la mas eficiente seguri-
dad social», bajo cuyas ramas se cobijan
todos los pacientes. Es un hecho empirica-
mente comprobado que la familia es la insti-
tucién que mejor sostiene a los débiles, el
refugio donde van a resguardarse todas las
personas cuando se sienten desvalidas o in-
capacitadas. Esto es lo que sucede, por ejem-
plo, con las madres solteras, las embaraza-
das adolescentes y sus hijos, los jévenes
toxicémanos, los hijos con SIDA (no impor-
ta cudl sea su edad ni condicién), los cényu-
ges separados y divorciados, los enfermos
crénicos, los nietos con handicaps, etc; es
decir, eso que con frase mordaz e indigna
para referirse a la condiciéon humana hoy se
conoce con los términos de «deshecho so-
cial», de «personas-basura». Aunque sélo
fuera la investigacion de este hecho clamo-
roso, ya valdria la pena, pues seguramente
constituiria un mentis rotundo a la supuesta
eficacia de lo que se ha dado en denominar
Welfare State, estado del bienestar.

Pero no es ésta la direccién en la que el
autor de éstas lineas desea avanzar a prop6-
sito de las nuevas investigaciones que en
torno a los familiares de los enfermos seria
menester realizar. A continuacién se descri-
birdn algunas de las opciones de investiga-
cién que hoy se nos demandan como mas

urgentes en este contexto. Este es el caso,
por ejemplo, de la atencién a los padres de
los nifios con céncer. A poco que se alargile
la enfermedad -y es légico que se prolon-
gue, si de verdad se lucha contra ella con
todos los medios de que hoy disponemos-,
es muy probable que especialmente la ma-
dre se deprima. Por el contrario, si se le
atendiera como es debido, es posible que se
pudieran prevenir o aliviar estos padecimien-
tos desde su etapa inicial. Ello es muy rele-
vante si se tiene en cuenta, ademas, que
sobre la madre recae, muy principalmente
en nuestra cultura, no sélo la atencién del
hijo canceroso (visitas al hospital, prodigali-
dad en los cuidados, entrevistas con los mé-
dicos, etc.), sino también el hecho de conti-
nuar con el peso de sacar adelante a sus
otros hijos y el hogar. Por eso, si la madre de
un nifio canceroso se deprime, como suele
acontecer, y no se le pone pronto remedio,
los efectos de su enfermedad reobrarin so-
bre su hijo enfermo, su cényuge y sus otros
hijos. Infortunadamente, esto multiplicara la
patologia personal y social, lo que constitu-
ye un flaco servicio a la asistencia general
de los pacientes.

Algo parecido puede afirmarse respecto
a los padres de nifios con enfermedades
crénicas. El asma infantil, la espina bifida,
el autismo infantil, el sindrome de Down,
la enfermedad reumatica y la mayoria de las
enfermedades degenerativas del sistema ner-
vioso, counstituyen ejemplos emblematicos
de todo cuanto hasta aqui se ha afirmado.

En realidad, estos hechos son bien conoci-
dos por la sociedad, aunque todavia no sean
atendibles como es de menester. Tan es asi
que estd emergiendo una nueva sensibilidad
en los actuales gobiernos respecto a estos
problemas lacerantes. Lo que estd aconte-
ciendo es de justicia. Acaso por eso, precisa-
mente, la legislaciéon comienza a dar pasos
titubeantes a favor de la familia. Este es el
caso, por poner un ejemplo reciente en Es-
pafia, de que se empiece a considerar como
familia numerosa a un matrimonio con dos
hijos, uno de los cuales sufre de minusvalia;
0 que haya una significativa esencion fiscal
en aquellas familias que han asumido la res-
ponsabilidad de vivir, atender y cuidar a una
persona enferma de la tercera edad.

Un dmbito no muy diferente a los anterio-
res, aunque precise de una metodologia com-
pletamente diversa, es el que se refiere a la
educacién para la salud®. La mayoria de las
enfermedades que hoy ocasionan la muerte
no son de tipo infectocontagioso, se trata
mas bien de procesos a los que la libertad y
voluntad del paciente en modo alguno son
ajenas. Es decir, son enfermedades que es-
tan vinculadas, en mayor o menor grado, al
estilo de vida por el que se opta. Entre las
siete primeras que mas muertes hoy causan
en el mundo —también en el juvenil-, pueden
citarse los accidentes de trafico, el suicidio,
el infarto de miocardio, etc. Muchas de ellas
podrian prevenirse y disminuir su tasa de
incidencia y prevalencia, si quienes la pade-
cen hubieran recibido una mas acertada edu-
cacién para la salud.



De otro lado, hay enfermedades crénicas,
con una alta incidencia en la poblacidn gene-
ral, como la diabetes infantojuvenil®, cuya
evolucién y prondstico dependen, principal
aunque no unicamente, de la educacién del
paciente y sus familiares, de los programas
educativos en los que forzosamente debieran
participar los enfermos, sus padres y familia-
res, bajo cuya tutela ilustrada orientar y su-
pervisar el estilo de vida del nifio diabético.

En el ambito psicopatolégico''*? el autis-
mo' y la hiperactividad®® constituyen ejem-
plos muy singulares!® . Ambas alteracio-
nes, si no se orientan bien a las respectivas
familias de los pacientes, pueden acabar
desencadenando el divorcio y/o la separa-
cién, lo que redundara mas negativamente
todavia en la evolucién de esas enfermeda-
des infantiles.

En ambos trastornos es muy conveniente
la asistencia a las respectivas familias, a fin
de disminuir su ansiedad, entender mejor al
hijo que la sufre, prolongar la accién de los
terapeutas en el contexto familiar, tolerar
mejor las frustraciones que el nifio enfermo
genera y proveerse de las habilidades y des-
trezas necesarias, a fin de que se le eduque y
rehabilite mejor y se aminoren las secuelas
negativas que estos padecimientos conllevan.

Por ultimo, permitaseme que me refiera a
otro trastorno, cuya incidencia va progresi-
vamente en aumento en los ultimos tres
lustros. Es un trastorno muy grave, y hoy
demasiado generalizado. Me refiero, claro
est4, a la bulimia y anorexia nerviosa. Es ésta
una enfermedad que se cobra la muerte de
alrededor del 6% de los jovenes que la pa-
decen y en la que, de una u otra forma, los
factores familiares estin siempre presen-
tes. De otro lado, practicamente ninguna
familia puede hoy sostener que esta salva-
guardada de tal impacto y de los efectos
nocivos y desestructurantes que esta enfer-
medad genera®.

Cierto es que empezamos a disponer de
unidades de tratamiento especializadas para
la anorexia; pero no es menos cierto que las
familias no estan suficientemente prepara-
das para hacerles frente, y mucho menos para
prevenirla. Por eso, casi siempre que aconte-
ce incide en un contexto familiar que ignora
casi todo 1o que debe hacer y que, no por
ello, deja de sufrir sus consecuencias.
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