PROLOGO

Hay, qué duda cabe, una preocupacién generalizada hoy por
la familia y su porvenir. Esa preocupacién es, desde luego,
fundada, sobre todo si se tienen en cuenta ciertos indicadores so-
ciales en nuestro pais como, por ejemplo, el casi centenar de miles
de parejas que, anualmente, se separan o divorcian y/o se unen de
forma irregular; la disminucién actual de la tasa de natalidad que
hace imposible el recambio generacional; el aumento y la prolife-
racién de los conflictos conyugales y de la violencia familiar; la
muy extendida confusién existente acerca de la naturaleza de la
familia, etc.

Obviamente, los médicos no deberian sustraerse en modo al-
guno a esta preocupacién. Ellos constituyen la vanguardia, la pri-
mera linea de combate donde va a encallar, de una u otra forma,
el sufrimiento humano causado por la enfermedad. La persona
doliente no est4 en el vacio, sino que forma parte de un contexto
natural ~la familia~ que también queda salpicado por su sufri-
miento. En ocasiones, esta especial «salpicadura» puede llegar a
ser corrosiva y hasta disolvente de la estructura familiar de la que
el enfermo forma parte.

Dicho de otro modo, ninguna familia, me atreverfa a decir,
queda indiferente cuando el zarpazo de la enfermedad hace presa en
uno de sus miembros, y en é deja marcada su huella. En esos casos,
lo 16gico es que la familia se conmueva, que se modifiquen -y, a ve-
ces, de forma sustantiva— la dindmica familiar, los roles y las respon-
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sabilidades que habfan singularizado hasta entonces a cada uno de
ellos, la interaccién entre los cényuges y entre éstos y sus hijos.

De este modo, el sufrimiento se extiende por la familia como
una mancha de aceite que amenaza con anegar a todos. En mi di-
latada experiencia como psiquiatra, y desde la especial atalaya en
que me ha situado mi profesién, he tenido muchas veces ocasién
de observar este hecho. Lo mismo acontece en la mayoria de mis
compafieros médicos, cualquiera que sea la especialidad a que se
dedican.

En estas circunstancias, es frecuente que barboten en el mé-
dico sentimientos encontrados. De una parte, la impotencia —la
rabia casi—, por no poder contribuir a aliviar el malestar que su-
fren los familiares del enfermo. De otra, la relativa esperanza,
cuando se vislumbra una cercana mejoria en el paciente, que, de
seguro, habrd de redundar también en su 4mbito familiar.

Sea como fuere, hoy es mds frecuente lo primero que lo se-
gundo, dado que, por lo general, a los médicos no se nos ha pre-
parado en absoluto para atender a estas necesidades. Por eso, nos
encontramos inermes y, sin embargo, expuestos a los problemas
familiares que suscita la enfermedad, voluntariosos por resolver-
los, y, no obstante, impotentes para solucionarlos.

Por tanto, quien esto escribe, considera que de muy poco o de
nada servirfa la preocupacién generalizada por la salud y el bie-
nestar de la familia del paciente, si esa preocupacién no se hace
operativa y se transforma en ocupacién, en procedimientos y es-
trategias de intervencién que sean eficientes. Poco importa si, con
ello, se alarga un poco mis el tiempo y la atencién que son me-
nester dedicar a cada paciente,

En cierto modo, también los trastornos familiares desencade-
nados por la enfermedad de una persona nos incumben. iVaya si
nos incumben!

Es cierto que el deber del médico ha de concretarse en el tra-
tamiento de los pacientes con todos los medios que estén a su al-
cance. Pero no se olvide que uno de los medios m4s necesarios
—imprescindible, casi siempre~ es lo que la familia puede hacer
por el paciente.

En la dltima década, est4 muy en alza el estudio de la calidad
de vida de los pacientes, tanto en lo que respecta a las posibles in-
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tervenciones terapéuticas que en ellos cabe realizar, como en lo re-
lativo a la mejora y optimizacién de su contexto. Es, precisa-
mente, en el contexto familiar donde hay que intervenir si de ver-
dad se quiere no privar al paciente de un recurso utilisimo al que,
por otra parte, tiene derecho: la ayuda que sus familiares pueden
prestarle. Esto significa que, en la clinica, hay que intervenir exac-
tamente alli donde sea necesario, es decir, en el nicleo familiar.

Por otra parte, este 4mbito, el de la intervencién en la familia
de los enfermos en el contexto hospitalario, es del todo innova-
dor, acaso demasiado innovador. Por eso, precisamente, ni si-
quiera los terapeutas familiares estdn suficientemente sensibiliza-
dos y familiarizados en la atencién a estos problemas.

Sin duda alguna, la accién que se ejerce sobre la familia,
con el propésito de mejorar la ayuda que pueda prestar al en-
fermo, deberia incluirse en el concepto de terapia familiar. Hay
razones sobradas para ello. En primer lugar, porque se inter-
viene sobre la familia con fines terapéuticos y/o preventivos, es
decir, con el decidido propésito de mejorar el clima familiar,
un tanto deteriorado por el impacto de la enfermedad de uno
de sus miembros. Esta simple razén deberia ser ya suficiente. Y,
en segundo lugar, porque esa concreta intervencién en la fami-
lia estd orientada a aliviar el sufrimiento de quien padece la en-
fermedad y, en lo posible, a mejorar su calidad de vida. Pero,
insisto, la mayoria de los expertos en terapia familiar tampoco
estdn sensibilizados respecto de este problema. De hecho, mu-
chos de ellos no han trabajado nunca en el escenario de las re-
des hospitalarias.

Que la enfermedad de cualquier persona incide en la vida fa-
miliar constituye un hecho obvio, consistente y estable y, sin em-
bargo, desatendido. En algunas publicaciones anteriores, el autor
de estas lineas se ha ocupado de este menester. Mds concreta-
mente, en lo que se refiere, por ejemplo, al autismo, a la deficien-
cia mental y a la hospitalizacién del nifio con céncer.

Estas publicaciones constituyen apenas botones de muestra
—pero suficientemente demostrativos— de las consecuencias fami-
liares que el impacto de tales enfermedades genera. Hay, a qué du-
darlo, otros muchos trastornos orgdnicos y psiquidtricos, agudos y
crénicos, en los que es posible evaluar, en la actualidad, la magni-
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tud, intensidad y extensién del impacto de la enfermedad en las
respectivas familias.

Este es el caso de ciertas enfermedades que evolucionan cré-
nicamente, como, por ejemplo, la esclerosis lateral amiotréfica, la
espina bifida, la diabetes, la anorexia, la fibrosis quistica, la escle-
rosis en placas, la demencia senil, la hiperactividad infantil, Ia in-
suficiencia renal, la esquizofrenia, etc. Aunque cada una de ellas
tenga una peculiar evolucién que se singulariza, ademds, en cada
paciente, todas ellas, no obstante, hacen sentir su peso —un peso,
en ocasiones insoportable— sobre la familia.

Cuando se redactan estas lineas, se agolpan en la memoria de
quien esto escribe el recuerdo de ciertos casos tragicos e incluso
patéticos. Baste con explicitar aqui el recuerdo de una familia en
la que el padre padecié una demencia durante muchos afios,
como consecuencia de lo cual hubo que tratar a tres de sus hijos
de diversos trastornos psicopatolégicos; o el caso de una joven pa-
reja con un solo hijo, diagnosticado de hiperactividad, cuyo im-
pacto condiciond en buena medida su separacién y posterior di-
vorcio; o el de algunas enfermeras de una unidad de hemodidlisis
a las que, necesariamente, hubo que proponerles un cambio de
unidad asistencial ~incluso la rotacién temporal también de sus
compaiieras—, a fin de que la ansiedad crénica, el estrés y la de-
presion generadas por su trabajo no les afectara personalmente de
forma tan grave.

Hechos tozudos como los que se acaban de relatar ponen de
manifiesto que el impacto de la enfermedad, desgraciadamente,
no sélo ataiie a los familiares del enfermo, sino rambién al perso-
nal sanitario que atiende y cuida de ellos.

El seguimiento de lo sucedido en cada una de estas personas,
constituye una apretada gavilla de ejemplos paradigmdticos. Hay
un cierto parecido en todas ellas, en el modo en el que se sucedie-
ron los hechos.

La aparicién de la enfermedad impacta de repente en el ni-
cleo familiar generando un aumento de la ansiedad en rodos sus
miembros. Si la duracién de ésta se prolonga, eclosionan peque-
fios y grandes conflictos en las relaciones entre sus familiares, lo
que viene a incrementar esa hostilidad e irritabilidad flotantes,
cercanas a la crispacién.
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Mids tarde, las discusiones y la incomunicacién entre los
miembros de la familia obturan los canales de comunicacién.
Luego, la mutua incomprensién ocupa el lugar que los anteriores
comportamientos le han preparado. Por iltimo, las rupturas fa-
miliares hacen el resto.

Todos pierden y nadie gana. Pierde la familia, que llega asi a
desnaturalizarse. Pierde el enfermo, que evoluciona de forma des-
favorable y en el que se suscitan con facilidad sentimientos de cul-
pabilidad y desesperacién. Pierden los médicos que les atienden,
que ven, de esta manera, frustrado el pronéstico que un dia hicie-
ron. Pierde el «sistema», cualquiera que éste sea, encareciéndose la
asistencia con numerosos ingresos, recaidas y aumentos del coste
de la medicacién. Pierde, en definitiva, toda la sociedad, por
cuanto que las «pérdidas» de todas las personas que, de una u otra
forma, estdn implicadas con el enfermo, repercute, sin duda al-
guna, en todo el sistema social.

En cualquier caso, el nicleo que mds se resiente, como por
otra parte es logico, es la familia del enfermo. No se olvide que la
familia es, de una parte, la caja de resonancia donde cualquier
malestar, preocupacion o conflicto se amplifican y agigantan.
Pero, ademds, la familia es, de otra parte, el mejor sistema de «se-
guridad social» y, en muchas circunstancias, e/ #nico, sobre el que
viene a gravitar el peso de las enfermedades que, naturalmente,
estd llamada a sostener.

Amigo lector, unas breves palabras, por dltimo, que sirvan de
presentacién a los capitulos que siguen y a sus respectivos autores.
Las colaboraciones que, a continuacién, aparecen en esta modesta
publicacién, inciden muy especialmente en el 4mbito pedidtrico.
Ello no es una mera incidencia azarosa, sino un propésito delibe-
rado. Algunas de estas colaboraciones aparecieron, el afio anterior,
en un nimero monogréfico de la revista Acta Pedidtrica Espaniola.
Otras, en cambio, no. En cualquier caso, todas ellas han tenido
como destinatario el nifio enfermo.

Las razones que sostienen tal eleccién son, principalmente,
dos: en primer lugar, el hecho de que el nicleo familiar es espe-
cialmente vulnerable a las enfermedades infantiles, quizds porque
las razones légicas y explicativas a las que los familiares podrian
acudir para justificar el misterio del sufrimiento de los inocentes,
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se enrocan y quiebran sin ningtin alcance explicativo; y, en se-
gundo lugar —y esto si fue una coincidencia fortuita—, porque el
equipo de terapia familiar que dirige el director de estos trabajos
estaba entonces llevando a cabo esas investigaciones.

Los coautores de los capitulos que siguen colaboran con su
director desde hace afios —alguno desde hace m4s de una década—;
la mayorfa de ellos asumié el compromiso de formarse en terapia
familiar, actividad a la que actualmente se dedican. Todos ellos
—preciso es reconocerlo—, ademds de ser muy jévenes, han acep-
tado el reto ~compromeredor en exceso— de no entregarse a la
mera actividad psicoterapéutica en el contexto de la familia, si di-
cha actividad estuviera desvinculada de la investigacién. Son, to-
das ellas, pues, personas valiosas que han optado por concitar, en al
dmbito de su dedicacién profesional, la investigacién y la terapia
de familia. En opinién de quien esto escribe, constituyen una
nueva generacién de la que cabe mucho esperar en el futuro, a
juzgar, siquiera sea, por la generosidad entrafada en las decisiones
por las que optaron un dia no lejano.

Por lo que respecta al director de este equipo de investigacién,
es preciso decir que el propésito de esta colaboracién no es otro
que el de «remover» a muchos colegas y profesionales que gastan
generosamente sus vidas en la atencién a los enfermos hospitaliza-
dos, a fin de animarles a dar ese importante paso al frente, signifi-
cado por la atencién a los familiares de los enfermos.

Importa menos cudl sea el alcance de ese primer paso; lo que
realmente importa —como en cualquier persona que comienza a
andar-, es que se atrevan a dar ese primer paso. Es menos rele-
vante, para el efecto que aqui se pretende conseguir, que esos pri-
meros pasos se den inicialmente a tientas y a ciegas, por ensayo o
error, cualquiera que fuese el resultado que con ello se alcanzase.

Este modo de proceder no deberia entenderse como una cai-
da en el voluntarismo, ya que se entiende que también debe for-
mar parte —y parte sustantiva— de esas decisiones, hacerlo lo mejor
posible.

Para encontrar la necesaria satisfaccién en la familia, para sen-
tirse en casa —que es el «hdbitat del ser personal, donde mejor se
estd—, es necesario pensar en los demds. Y esto es especialmente
importante cuando la enfermedad visita el propio hogar, o instala
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y fija en él su residencia, sin dnimo de abandonarla. Sin los otros,
no somos nada. «Relacion de un dia o union de toda la vida, escri-
bié Gauquelin, e/ otro posee su propia voluntad, que se armoniza o
choca con la nuestra. El que sabe como conocer a los demds, por enig-
madticos y ambiguos que sean, tiene una evidente ventaja sobre el que
no lo sabe. No darse cuenta de con quién se estd tratando es algo asi
como navegar sin brijula entre nuestros semejantes».

Si los propésitos que han guiado a este equipo investigador en
estos trabajos se obtuvieran, se sentirian de seguro muy bien pa-
gados por el esfuerzo realizado.

AQUILINO POLAINO-LORENTE
Sierra de Madrid, 4 de enero de 2000



