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CAPITULO XXVI

LA FAMILIA ANTE LA SALUD Y LA
ENFERMEDAD

Aquilino Polaino-Lorente*
Alfredo Martinez Larrea™*

INTRODUCCION

La familia es el crisol en el que se funden naturaleza y cultura, genética 'y
educacién. La explicacién de muchos procesos morbosos, tanto fisicos como
psiquicos se encuentra en la familia. La familia afecta a la salud de las personas
de forma multimodal. Junto a la herencia genética recibimos en la familia una
herencia cultural, unos hébitos de vida, ciertos patrones de conducta y muchos
recursos para enfrentar y resolver los problemas que sé nos presenten. Al
mismo tiempo, la familia es la estructura basica a través de la cual los factores
sociales y econémicos repercuten en el individuo.

El médico dedicado al trabajo asistencial ocupa buena parte de su trabajo
atendiendo a las familias de sus pacientes. Las familias son las primeras y mas
afectadas por la enfermedad y de ellas dependen, en buena medida, la evolu-
cién y el pronéstico de los enfermos. Conocer la forma en que la familia contri-
buye a la salud o la enfermedad de nuestros pacientes, su forma de adaptarse
a la enfermedad, los recursos de que disponen y sus limitaciones —asi como las
ayudas que debemos prestarles en cada momento como profesionales de la
salud- forman parte de las obligaciones ineludibles del clinico.

* Catedrético de Psicopatologia. Universidad Complutense de Madrid. Madrid.

*» Profesor del mismo Departamento.
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MATRIMONIO Y SALUD

El matrimonio se asocia con los mejores {ndices de salud fisica, bienestar
psicologico y descenso de la mortalidad. Si comparamos las personas casadas
con las no casadas observaremos que estas tltimas presentan mayores indices
de depresion, ansiedad y otros trastornos psicolégicos {Gove, Hughes y Style,
1983), asi como de mds problemas orgénicos, agudos y cronicos (Ansén, 1989).
Los no casados tienen mayores indices de mortalidad que los casados: un 50%
mas las mujeres y un 250% mas los hombres (Berkman y Breslow, 1983; Litwack
y Messeri, 1989). Estas diferencias son ain més patentes si consideramos aque-
llas causas de muerte que estin fuertemente asociadas a factores comportamen-
tales, como el cancer de pulmén, la cirrosis, el suicidio y los accidentes (Litwack
y Messeri, 1989; Smith, Mercy y Conn, 1988). Las tasas de mortalidad de los
viudos se incrementan tras la muerte del cényuge (Kaprio et al., 1987) y perma-
necen elevadas hasta que no contraen un nuevo matrimonio (Bowling, 1987;
Helsing et al., 1981).

El matrimonio protege mas a los hombres que a las mujeres de las enferme-
dades fisicas (Bird y Fremont, 1989), psiquicas (Gove, 1984) y del riesgo de
muerte (Litwack y Messeri, 1989). El efecto protector del matrimonio ha dismi-
nuido durante la década de los ochenta y principios de los noventa. En términos
de “felicidad” personal, el efecto positivo del matrimonio parece haber dismi-
nuido desde 1972 a 1986 (Glenn 'y Weaver, 1988), como también parece haber
disminuido la asociacién entre matrimonio y bienestar (Haring-Hidore et al.,
1985). Sin embargo, la felicidad matrimonial continia siendo uno de los princi-
pales factores responsables de la felicidad personal.

Algunos atribuyen la mayor O menor asociacién entre salud y matrimonio
al hecho de la eleccién de conyuge. Aunque es posible que en esa eleccién
previa queden excluidas del matrimonio las personas enfermas, se han inten-
tado explicar los efectos protectores que el matrimonio tiene sobre la salud
desde las tres siguientes hipétesis: el acompafiamiento, el soporte emocional y
ol bienestar econémico. Seglin parece, las dos tltimas son las que explican mejor
el efecto positivo del matrimonio sobre la salud (Ross et al, 1990).

Algunos investigadores consideraron que vivir acompariado, es decir, 1a mera
presencia de otro adulto en el hogar, podria dar razén de la relacién existente
entre matrimonio y bienestar, puesto que la mayor parte de los casados viven
juntos y, frecuentemente, con hijos, mientras los no casados suelen vivir solos.

Sin embargo, Hughes y Gove (1981), al intentar comprobar esta teoria,
encontraron que los no casados ~sean solteros, separados, divorciados o viudos—
no diferian en su estado de bienestar por el hecho de vivir solos o acompaiia-
dos. Los no casados —vivan solos o acompafiados—, presentaban mds trastornos
que los casados. La mera presencia de otro adulto en el hogar no podia explicar
por si sola la asociacion existente entre matrimonio y salud.
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El soporte social —considerado como el compromiso, cuidado, consejo y
ayuda que se aporta a través de esas relaciones interpersonales- constituye un
elemento esencial del matrimonio. En el soporte social podemos distinguir dos
aspectos diferentes: el emocional y el material. El soporte cmocional esta repre-
sentado por la experiencia de sentirse querido, amado, estimado y valorado
como persona, por saber que alguien cuida de uno y de sus problemas, por la
presencia de alguien a quien acudir en busca de ayuda y comprensién cuando
las cosas van mal, por disponer de un confidente con quien hablar y en el que
se puede confiar. El soporte emocional previene 1a depresion y la ansiedad,
alivia la sensacién de gravedad cuando sobreviene la enfermedad y disminuye

Ia incidencia de mortalidad (Fanson et al., 1989 y Turner y Noh, 1983).

Sin embargo, el efecto protector del matrimonio depende sobre todo de la
calidad de la relacién. En el estudio de Gove, Hughes y Style (1983) se informa
que el 62% de los casados que refieren estar “muy felices” con su matrimonio,
tienen menos trastornos que los no casados. El 34 % que dijo estar sélo “bas-
tante satisfecho” con el matrimonio, no presenté menos trastornos que jos no
casados, y el 4% que informé de “no estar satisfecho” con su matrimonio pre-
sentd més trastornos que los no casados. :

El soporte emocional puede influir en la salud fisica a través de la mejora
que produce de la salud psiquica, de la reduccién de las conductas de riesgo,
de favorecer la deteccién precoz de los trastornos y de contribuir a la recupera-
ci6n de las enfermedades (Ross et al,, 1990).

El efecto producido por el soporte emocional sobre el bienestar psiquico
también repercute, a medio y largo plazo, sobre el bienestar fisico. En un estu-
dio prospectivo se estudiaron a personas mayores de 50 afios durante 15 meses.
Se encontré que las personas severamente deprimidas presentaron cuatro veces
mayor riesgo de muerte que las personas del grupo control, emparejadas con
ellas en hipertensién, infarto agudo de miocardio, accidentes cerebro-vasculares,
céncer y limitacién de las funciones fisicas (Bruce y Leaf, 1989).

De otra parte, el matrimonio parece promover y reforzar las conductas de
autocuidado. Comparados con Jos solteros, viudos Y divorciados, los casados
presentan un control social mayor y una mejor autorregulacion de sus conduc-
tas. Los casados tienden a dejar de fumar, seguir dietas bajas en colesterol y
consumir abundantes vegetales y frutas. Son también menos propensos a abusar
del alcohol, a conducir con exceso de velocidad y a exponerse & accidentes o
lesiones (Umberson, 1987, Venters, 1986). Las mujeres SoRt las que principal-
mente promueven estos estilos de vida, lo que podria explicar el hecho de que
el matrimonio mejore mas Ia salud y supervivencia de los hombres que de las
mujeres. Sin embargo, algunas conductas saludables no se fomentan en el ma-
trimonio. Los casados hacen regularmente menos ejercicio y tienden al sobre-

peso.
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El matrimonio puede entenderse como un factor de prevencion primaria
ya que excluye la presencia de ciertos agentes etiolégicos de algunas de las
enfermedades mas frecuentes en nuestro medio. También puede considerarse
como un importante factor para la prevencion secundaria, por facilitar el diag-
néstico y tratamiento precoces. Las personas casadas acuden mis facilmente al
médico para chequeos, exploraciones, programas de deteccién precoz, etc., que
las no casadas, a pesar de que unas y otras presentan los mismos sintomas e
idéntico estado de salud general (Neale et al., 1986). Por ultimo, el soporte
emocional del matrimonio ayuda a la recuperacién y control (prevencién tercia-
ria) de algunas enfermedades como el infarto de miocardio (Waltz et al., 1988),

el cancer de mama (Neuling y Winefield, 1988) o la diabetes (Edelstein y Linn,
1985).

Mis controvertidas son las relaciones entre el bienestar econémico y el matri-
monio respecto de la salud de los cényuges. Por regla general, las mujeres
aumentan més su capacidad adquisitiva con el matrimonio que los hombres
(Ross, 1989, Bianchi y Spain, 1986); pero también las pérdidas econémicas y la
indefension de las mujeres, tras la separacién o el divorcio, suelen ser més
acusadas.

El efecto beneficioso del bienestar econémico sobre la salud tiene mayor
influencia sobre las mujeres, mientras que en los hombres parece ser que el
factor m4s importante es el soporte emocional. Dado que los efectos beneficiosos
del matrimonio sobre la salud son més importantes en los hombres, hemos de
concluir que el factor protector mis importante es el soporte emocional que va
asociado al matrimonio, y no el econémico.

A igualdad de soporte social e ingresos econémicos, la incidencia de depre-
si6n en los casados es mas baja que en los no casados. Nos quedan factores por
investigar para explicar el efecto del matrimonio sobre la salud. De aqui que
se pueda hipotetizar que cuanto menos personales sean las relaciones conyuga-
Jes sus aportaciones serdn meramente instrumentales (materiales, econémicas,
etc.); por contra, cuanto més comprometida sea esa relacién, més importante
ser4 el soporte emocional y mayores serdn sus efectos positivos sobre la salud.

PATERNIDAD Y SALUD

La mayor parte de la poblacién considera el hecho de tener hijos y educar-
los como algo deseable, positivo y beneficioso, aunque extremadamente exi-
gente y comprometido. Sin hijos, especialmente las mujeres, acaban presentan-
dose sentimientos de tristeza, vacio y soledad. A pesar de la actual tendencia
a reducir la natalidad, el deseo de tener hijos contintia siendo algo patente.
Aproximadamente, el 90% de todos los matrimonios tienen hijos; sélo el 7% de
las mujeres casadas de mas de 44 afios no tenian hijos, segin el estudio reali-
zado por Bianchi y Spain (1986).
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Frente a la creencia general de los efectos beneficiosos de la paternidad,
algunos trabajos de investigacion argumentan que los hijos disminuyen el bie-
nestar psiquico y fisico de los padres, especialmente en las madres. Los resulta-
dos no son ciertamente concluyentes. En general, los hijos parecen no aumentar
ni disminuir el bienestar psicolégico de los padres.

Kandel y col. (1985) encontraron un efecto positivo de los hijos sobre la
salud y bienestar de los padres, una vez que habian abandonado el hogar
paterno. Este efecto puede ser atribuible al soporte emocional que los hijos
adultos significan para sus padres. Sin embargo, no se han encontrado datos
que confirmen un mayor bienestar en los ancianos que tienen hijos, frente a los
que no los tienen (Rempel, 1985). Como puede observarse, los efectos de la
paternidad sobre la salud fisica también son hoy muy controvertidos y las
actuales investigaciones resultan no concluyentes.

La explicacién a estos datos contradictorios sobre los hijos, su atencién y
cuidado y el aumento del disconfort psicolégico y, en ocasiones, fisico de los
padres, constituye un ejemplo de la necesidad de apelar a otras variables extra-
familiares (Wheaton, 1985). Y es que el efecto de los hijos sobre la salud y el
bienestar de los padres, viene modulado por al menos otras dos variables: el
bienestar econémico y el soporte social. Los hijos incrementan las necesidades
econémicas de la familia (alimentacién, vestido, vivienda, etc.). Con la llegada
de los hijos, las madres pueden tener serias dificultades para continuar con sus
trabajos y, si siguen con ellos, su sueldo se empleard, casi en su totalidad, en

gar a la persona que atiende y cuida de sus hijos durante el horario de
trabajo. Este factor econdémico se hace més patente en el caso de las madres
solteras o divorciadas.

De otra parte, las relaciones conyugales cambian con el nacimiento de los
hijos. El marido y Ia mujer pasan menos tiempo a solas, especialmente mientras
los hijos son pequefios ¥, generalmente, ese tiempo que estan a solas lo dedican
a hablar de los hijos. Los maridos se quejan de que las mujeres dedican todas
sus energias al cuidado de los hijos. Por su parte, las esposas refieren que los
maridos se alejan de ellas y de la casa, al tratar de huir de las dificultades y
trabajos que supone criar a los hijos.

En otras ocasiones, los hijos, especialmente los hijos pequefios, tienden a
mantener unidos a los cényuges insatisfechos. Esto podria parcialmente justifi-
car el hecho de que parejas sin hijos parezcan sentirse mas satisfechas, puesto
que de no estarlo se separarian mas facil y frecuentemente que las parejas que
estan insatisfechas a causa de sus hijos (Goetting, 1986)-

Pero tal argumento esta doblemente viciado. En primer lugar, porque el
matrimonio y la fundacién de una familia exigen satisfacer la paternidéd y la
maternidad. Los cényuges que deciden no tener hijos, sin que concurra ninguna
causa para ello, tal vez han apostado por un tipo de uni6n y de convivencia
muy distintas de lo que significan los conceptos de matrimonio y familia. Y, en
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segundo lugar, porque la separacion y ¢l divorcio inciden con mayor frecuencia
sobre los conyuges que han decidido no tener hijos que sobre aquellos que los
tienen.

Las mujeres dedicadas exclusivamente al cuidado de la casa y los hijos son
més sensibles a las multiples demandas y exigencias de su educacion. De ordi-

nario, se sienten més sujetas por los hijos y con mayores preocupaciones Um-

berson, 1989). Por su parte, las muijeres que trabajan fuera de casa suelen seguir
siendo las principales responsables de la educacién de sus hijos. Esto puede
interferir en la vida profesional de la mujer y generar una lucha de roles -como
trabajadora y como madre-, lo que requiere un esfuerzo adicional, al tener que
satisfacer a dos “jefes”: su hijo y su superior en el trabajo (Cleary y Mechanic,
1983). La mayor frecuencia de trastornos generados por la maternidad afectan
a muijeres que trabajan fuera de casa, con hijos pequefios, con dificultades para
acceder a ciertos recursos para el cuidado del nifio y cuyos maridos no colabo-
ran en la atenci6én y educacién de los hijos.

El efecto negativo de los hijos sobre el bienestar y la salud de los padres
puede relacionarse con algunas circunstancias adversas que frecuentemente
acontecen durante los primeros afos de educacién de los hijos. Por el contrario,
si los ingresos de la familia son suficientes para afrontar los gastos de la crianza
y educacién de los hijos y estan disponibles los recursos educativo-asistenciales
necesarios y el marido y otros familiares (abuelos, tios, etc.) colaboran en el
cuidado de los hijos y apoyan a la madre en sus esfuezos, los hijos no s6lo no
disminuyen el bienestar de los padres, sino que lo aumentan.

INFLUENCIA DE LA FAMILIA EN LA SALUD DE LOS HIJOS

La familia convencional (padre, madre y dos o tres hijos), ha dejado de ser
frecuente en los paises occidentales. En EE.UU. y el Reino Unido, el 25 % de
los hijos mayores de 16 afios no viven con sus dos padres biolégicos. Los hijos
deben adaptarse a una gran variedad de estructuras familiares, cada una de
ellas con sus exigencias y limitaciones.

Los hijos de madres solteras corren més riesgo de presentar alteraciones emo-
cionales y trastornos de conducta, especialmente si experimentan situaciones de
aislamiento por parte de la familia de origen (abuelos, tios, primos, etc) y los
amigos, unido ello a dificultades econémicas. Las familias extensas, en las que
conviven abuelos, tios ¥ primos, no manifiestan diferencias significativas en los
indices de salud y bienestar respecto a las familias nucleares formadas por los
dos progenitores y un pequefio nimero de hijos.

Las familias numerosas obligan a distribuir mejor la atencién de los progeni-
tores e incrementan sus dificultades econdémicas. Por el contrario, en las familias
con hijo dinico, la ausencia de hermanos limita su relacién con los iguales y
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disminuye su socializacion precoz, que entonces se hace a expensas del entorno
de los adultos.

La posicion que el hijo ocupa entre los hermanos no parece tener importan-
cia en cuanto a la mayor o menor incidencia de trastornos de conducta, si bien
los hermanos mayores tienden a presentar una pequeia ventaja en lo que al
desarrollo intelectual se refiere.

Las estructuras pseudofamiliares como las comunas o las parejas de homaose-
xuales introducen nuevos factores de riesgo en 1a educacién de los hijos.

La clase social se ha correlacionado con un mejor desarrollo intelectual y
rendimiento escolar, pero no parece tener relacion signiﬁcativa con las alteracio-
nes emocionales o de conducta (Rutter et al., 1970).

El trabajo de la madre es un factor de gran importancia en ¢l desarrollo de
jos hijos (Graham, 1990). Sin embargo, no hay datos disponibles respecto al
hecho de que trabajar la madre fuera de casa sea por si mismo bueno o malo.
Sus efectos se relacionan con la calidad de los recursos disponibles para el
cuidado del nifio y 1a calidad de la relacién madre-hijo, asi como con el grado
de satisfaccién familiar. Otras condiciones sociales adversas —desempleo, falta
de vivienda, pertenencia a grupos marginales, etc.—, inciden directamente sobre
la salud y el bienestar psiquico de los hijos.

Las relaciones familiares pueden estudiarse considerando a la familia como
una unidad. La “estructura interna” de la familia (Minuchin, 1977) se pone de
manifiesto cuando los “limites” entre sus miembros son claros y se mantienen
bien definidos. En dertas familias, los hijos se comportan como padres y los
padres como hijos. De este modo, pueden establecerse alianzas entre algunos
miembros de la familia, de las que se excluyen 3 los demés. En ocasiones, los
padres pueden involucrarse de tal modo en la vida de sus hijos que éstos ya
no sepan si estin haciendo lo que ellos quieren 0 lo que quieren sus padres.

Cada familia tiene su propio estilo 0 “estrategia” para comunicarse y resol-
ver sus conflictos. Algunas familias operan con reglas fijas 0 “mitos” familiares,
como la prohibicién de hablar a un miembro O de un miembro de la familia
que rompi6 las reglas, o la prohibicién de contar cosas de la familia fuera de
ella. Estas normas pueden dar lugar a alteraciones importantes en el desarrollo
de los hijos.

Cada familia tienen sus propias reglas de "homedstasis”. En ocasiones, un
conflicto conyugal encubierto —que puede conducir a la separacion de los pa-
dres— se soluciona cuando uno de los hijos cae gravemente enfermo o manifiesta
graves problemas de conducta. En esas circunstancias, los padres se dedican a
Iamentarse o a tratar de solucionar ese problema desentendiéndose, por el mo-
mento, del conflicto conyugal.

Los trastornos de conducta y de la afectividad se han relacionado con
alteraciones de la relacion conyugal, matrimonios mal avenidos € insatisfechos,
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con continuas criticas y agresiones tanto fisicas como verbales (Polaino-Lorente
y Garcia Villamisar, 1993). Los hijos que pierden a uno de sus padres por
fallecimiento presentan alteraciones transitorias del comportamiento (van Ee-
derwegh et al., 1985), mientras que los hijos de padres divorciados presentan
trastornos de conducta y de la afectividad mucho més graves y persistentes
{Hetherington et al., 1982; Polaino-Lorente y Garcia Villamisar, 1993).

Hay también algunos factores proteclores que pueden prevenir la aparicién
de manifestaciones psicopatologicas en el caso del divorcio. Entre ellos se en-
cuentran los acuerdos amistosos que permiten a los hijos convivir con ambos
progenitores, la calidad de las relaciones paterno-filiales, la disponibilidad de
otras relaciones interpersonales dentro del hogar (hermanos), el temperamento
de los hijos y la presencia de. una figura adulta, usualmente el abuelo, con el
que poder establecer una estable y satisfactoria relacion (Jenkins y Smith, 1990)

Los padres son los principales conductores del proceso de socializacién de
sus hijos. Con su atencién y cuidado construyen el ambiente seguro que el hijo
necesita para desarrollarse. Pero junto a la seguridad, los hijos necesitan de un
marco estructurado con unas normas coherentes. La forma en que se adminis-
tran las recompensas y castigos no es tan importante como la consistencia y
coherencia de la actitud parental, el acuerdo de los padres y la leal asuncién
hasta el final de las decisiones tomadas. Conforme los hijos crecen, los padres
han de estar dispuestos a permitirles una mayor independencia y autonomia
en la toma de decisiones que, para no resultar traumética, se ha de preparar
desde los primeros afios de la vida.

LA FAMILIA ANTE LA ENFERMEDAD

El estudio de la repercusién de la enfermedad sobre la familia implica
conocer muy bien las distintas fases de la enfermedad, su efecto en el funciona-
miento familiar previo, los recursos de que dispone la familia para enfrentarse
a ese cambio y, finalmente, las ayudas que en cada momento debemos ofrecer
los profesionales de la salud (Baker, 1987).

Las enfermedades que se presentan de forma stibita e inesperada, como los
accidentes de trafico o los infartos agudos de miocardio, desencadenan un cam-
bio dramético en la familia en orden 2 solucionar ese problema. El primer y
finico objetivo en estos casos es asegurar la supervivencia del familiar enfermo.
La familia “cierra filas” y se agrupa en torno a ese peligro exterior que amenaza
la vida del paciente y de ella misma.

La forma en que la familia sobrelleva la fase aguda de la enfermedad puede
estar influenciada por otros acontecimientos estresantes asociados. El accidente
de circulacién puede coincidir con el aniversario de la muerte de un hermano
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o/y con los conflictos laborales del padre, constituyendo cl final de una larga
y relevante cadena de desgracias.

La misma enfermedad puede ser interpretada de diversas maneras. La pri-
mera crisis convulsiva generalizada en un adolescente no diagnosticado de epi-
lepsia puede dar lugar a manifestaciones de panico o histéricas en los familiares,
que rara vez se presentaran en los sucesivos ataques posteriores. Los miembros
del equipo sanitario deben ayudar a la familia a conocer la enfermedad usando
los términos que sean mas apropiados. Algunos familiares necesitan que se les
estimule segiin la gravedad y urgencia del caso, mientras que otros precisan que
se les provea de la necesaria tranquilidad y calma ante un suceso mas aparatoso
que grave.

Los recursos que necesita la familia para enfrentarse a la enfermedad son
de dos tipos: prdcticos (dinero, transporte, adecuado sistema sanitario, etc.) y
emocionales (soporte social, amistades, etc.). Los profesionales sanitarios debemos
aportar los conocimiento cientificos y los medios técnicos necesarios, ademés de
informar a la familia de forma precisa y de acuerdo con sus caracteristicas,
escuchar sus sentimientos y demandas, sin ponernos a la defensiva, y después
de responderles y orientarles, remitirlos a los servicios sociales adecuados,
cuando los precisen. Este modo de proceder evitard que el sistema sanitario sea
visto como parte del problema y no como algo que contribuye a su solucién.

Las situaciones médicas mis criticas requieren la atencién prioritaria, exclu-
siva y absoluta del equipo médico. Pero, precisamente suele ocurrir que en las
situaciones en que mAs apoyo precisa Ja. familia, la principal obligacién del
médico sea atender al enfermo. A pesar de ello, no debemos prolongar la espera
de los familiares sin darles la informacién que precisan més alld del tiempo
estrictamente necesario. En otras ocasiones, la enfermedad puede ser extrema-
damente grave, pero no tanto que suponga una amenaza inmediata para la vida
del paciente. En estos casos, dedicar cierto tiempo a hablar con la familia y el
paciente, explicarles la enfermedad, responder a cuantas preguntas formulen y
escuchar su pena y angustia se convierte en una intervencién que es prioritaria
para el profesional de la salud.

Finalmente, hemos de tener en cuenta que cualquier familia ante la fase
aguda de una enfermedad no se comporta como lo suele hacer de forma habitual
y no puede ser juzgada por ello. Las enfermedades graves pueden empujar a
ia familia hasta el punto de la ruptura. Nadie suele pensar en el momento de
su boda, al prometer ser fiel al otro conyuge “en la salud y en la enfermedad”,
que esa enfermedad puede significar una seccién medular que produzca una
cuadriplejia 0 que el bebé que sujeta entre sus brazos puede ser portador del
gen determinante de una enfermedad incurable. La enfermedad tiene casi siem-
pre un efecto convulsivo y modificador de la familia, pero también por eso
puede dar lugar a que afloren nuevas capacidades y a cambiar las actitudes de
sus miembros. En el trato con las familias de los pacientes hemos de estar
preparados para encontrarnos con lo mejor y con lo peor.
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El juicio diagndstico y el inicio de un tratamiento constituyen para la familia
un de.s'canso, una tregua en medio de la crisis de la enfermedad. Puede producir
tam!nen una sensacién de incapacidad. Cuanto mis agresivo sea el tratamiento
gUmdad de Cuidados Intensivos), menos tiempo se le permite a la familia estar
junto al enfermo. Con frecuencia se dice a los familiares: “vayase a casa, no hay
nada. que usted pueda hacer aqui, es mejor que descanse”. Aunque el clinico
lo diga con buena intencion, ha de pensar que la familia recibe y entiende estas
sugerencias en su sentido més desesperanzado: “no hay nada que hacer”.

No es raro que los profesionales de la salud percibamos a los familiares de
los enf‘ermos como una molestia, personas a las que hay que tranquilizar y, si
es posible, evitar. Siempre estdn en medio, nunca abandonan las habitaciones

a las horas de’las visitas, no de pr tar lo que i
D oy otc paran de pregun que ya se les respondi6 ayer

!..a realn‘:lad es que la familia constituye un pilar central del tratamiento
médico y su inclusién en los planes terapéuticos mejora el pronostico de muchas
enfermedades.al controlar, por ejemplo, las conductas de alto riesgo en los
enfermos cardiolégicos (Hoebel, 1976) o al prevenir las recaidas en los enfermos
afectos de esquizofrenia (Fallon et al., 1982).

) La familia puede mostrar desacuerdo con las decisiones clfnicas. A veces
intentan asf recuperar el control que perdieron de la vida familiar a causa de
la' enfermedad. Ahora ese control parecen ejercerlo los médicos, y la familia
vierte la angustia que le genera la enfermedad contra quienes cuidan del en-
fermo. Tan peligroso como el desacuerdo de la familia es la sobreproteccién y
la flependencia. Los familiares pueden cubrir al médico de halagos y regalos,
de;agdo siempre bien claro que él es la tinica persona capaz de curar a Sl;
familiar. Es importante establecer desde el principio cusles son las expectativas
reales en cada caso. Si esto no se hace a tiempo, cuando el paciente no se cure
el médico ser4 derribado de su pedestal. En todo momento han de mantenerse':
claras las fronteras entre la familia, la enfermedad y el médico.

La informacién a la familia por parte del médico ha de ser clara, ver
df{ec'ta. Se ha de informar a todos los miembros de la familia, inclluidos?zlo);
nifios; a cada uno segiin sus posibilidades. Con frecuencia, los médicos habla-
mos gada dia con un miembro de la familia, y no siempre es seguro que se
trasmita nuestra informacién fielmente a todos los demds. Lo que queremos
decir, lo que decimos, lo que nos entienden y el modo en que lo transmiten
constituyen muchos pasos a lo largo de los cuales se va desvirtuando la infor-
ynamén. No nos extrafiard, pues, tener que repetir una y otra vez la misma
informacién. Pero no debemos olvidar que lo que para nosotros es frecuente y

babitual, es completamente nuevo y amenazante para la familia, lo que la dej
inmersa en el desconcierto. a

Por tltimo, el médico debe reforzar y recom i
. . el m pensar el sentido de res -
bilidad de los familiares en el cuidado del enfermo. No olvidemos nunf:)a0 rc\::e
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sacrificar el suefio, la rutina diaria, Jos momentos de descanso y otras obligacio-
nes y necesidades durante un periodo de tiempo, mayor O menor, supone una
fuente de importantes tensiones adicionales. El médico ha de favorecer que en
la familia se pueda hablar y negociar la participacion de cada uno de sus miem-
bros en el cuidado del paciente, especialmente si la enfermedad se alarga.

Cuando una enfermedad se cronifica, muchas de las decisiones, actividades
y expectativas de Ja familia se hacen dependientes del enfermo. Muchas familias
se adaptan heroicamente a la enfermedad, pero en otras la enfermedad puede

poner de manifiesto y radicalizar las desavenencias que existan previamente
entre sus miembros.

Minuchin et al. (1978) han estudiado el funcionamiento de las familias
marcadas por la enfermedad: las familias psicosomdticas. Este tipo de familia se
caracteriza por una unién extrema, en la que es dificil separar la responsabilidad
de cada uno, con gran rigidez y sobreproteccién, junto a una falta de capacidad

a resolver los conflictos. Estas caracteristicas contribuyen a prolongar el rol
de enfermo. Las ganancias secundarias que reporta la enfermedad se vuelven
especialmente atractivas en épocas de crisis econémicas o familiares. La baja
laboral puede ser la mejor forma de asegurar el sueldo familiar ante una regu-
lacién de empleo y la enfermedad, el sistema més seguro para retener en casa
al marido o a los hijos en edad de emanciparse.

En el curso de las enfermedades crénicas resulta dificil asegurar las necesida-
des bésicas para el normal desarrollo de la vida de los demés miembros de la
familia. Entonces, pueden aparecer problemas cuando ¢l hermano enfermo des-
plaza al sano o cuando la mujer se convierte en el tnico aporte econémico de
Ja familia, quedando el marido totalmente dependiente de sus ingresos. El pro-
ceso de ajuste a la enfermedad no siempre se realiza al mismo tiempo y con
la misma intensidad en el paciente y en los distintos miembros de la familia.
En este caso debe tenerse en cuenta y respetarse el proceso de cada uno. No

emos evitar los sentimientos de miedo, tristeza y angustia que acompafian
a la enfermedad, pero hemos de vigilar que la intensidad y duracién no sean
excesivas.

El sentimiento de culpa se presenta con frecuencia. Para evitar la fuente
adicional de malestar que supone, los médicos tendemos a desculpabilizar a los
familiares, explicando racionalmente la etiologia de las enfermedades. Pero de-
bemos entender, no obstante, que el sentirse culpable es la forma en que los
familiares expresan su responsabilidad y se movilizan para ayudar y motivar
al paciente.

La pérdida de la salud suele asociarse a otras pérdidas simultdneas como
la incapacidad para desempefiar el propio trabajo, ganarse el sustento, practicar
las aficiones preferidas o realizar planes de futuro, todo lo cual incrementa el
dolor y la dificultad de adaptacién de los familiares.
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El equipo sanitario debe estar al tanto de estos factores, previéndolos si
fuera posible, incluso antes de que s manifiesten las primeras alteraciones en
el &mbito familiar, para prestar en cada momento el tratamiento miés adecuado.

En ocasiones se necesitara simplemente de 1a informacién y el apoyo; en otras
se requerird realizar una terapia més reglada e intensiva.

Del mismo modo que la familia tuvo que adaptarse a la enfermedad tiene
también que readaptarse a 1a incorporacion del paciente a la vida normal. Los
familiares sanos han tenido que realizar las funciones del paciente durante su
enfermedad; después debersn dejar de hacerlo y que ¢l paciente recupere sus
funciones. En el estudio de Speedling (1982) sobre los infartos de miocardio se
describen dos tipos de familias. Por un lado, las familias conergentes, en las que
el paciente es el centro de la actividad Y, normalmente, se resisten 2 permitir
su reincorporacién a la vida normal. En el otro extremo estén las familias diver-
gentes, que e preocupan més de las necesidades individuales de los miembros
% la familia y que estimulan el abandono ripido del rol de enfermo y la
normalizacién de las funciones dentro de la familia. El primer estilo puede
alargar las estancias en centros hospitalarios y favorecer la cronicidad, aunque
también asegura un mayor soporte durante el periodo de recuperacién. El se-

gundo estilo corre el riesgo de minimizar los efectos de la enfermedad y descui-
dar las necesidades del paciente-

En el caso delasaxfgnnadadstmninals,lavida familiar sufre una ruptura
irreversible. Si la agonia se prolonga, la familia llega al final exhausta. Pueden
aparecer sentimientos winconfesables”, como incluso desear la muerte del pa-
dente, especialmente en las enfermedades de las personas mayores que han
vivido muchos afios con buena calidad de vida. Si, por el contrario, la muerte
se produce rdpidamente, los familiares sufren por RO haber tenido tiempo para
solucionar certas cuestiones personales y familiares.

Conforme avanza la enfermedad, los cuidados que necesita el paciente son
mésynﬁsmmpleios.Todahenergiafanﬁﬁarseuﬁliuenabenderlasneosi-
dades del enfermo Yy s descuidan otras necesidades familiares. En ocasiones,
por miedo a que esto ocurra, la familia evita comprometerse en el cuidado del
enfermo para intentar mantener una apariencia de normalidad en la vida fami-
Iiar. En este caso se recurre con fecuencia a las Instituciones en busca de una
ayuda no siempre disponible.

El avance de la Medicina permite que sobrevivan pacientes que inevitable-
mente fallecian no hace muchos afios. Esperamos de las familias que se hagan
cargo de estos pacientes. El disponer de medios para cuidar adecuadamente 2
Jos enfermos graves en Su propio domicilio ha supuesto un gran avance pero,
sin embargo, mantener ia calidad de vida del paciente puede suponer un ele-
vado coste para la familia.

El miedo de los propios profesionales al sufrimiento y al fracaso terapéutico
puede hacer que muchas familias se encuentren solas en el momento final de
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i i i be saber reconocer cundo los familiares O los
la 3 o‘:e‘:. rﬁigei‘\“l‘:opgidh‘:i‘:i:: de la muerte, cOmM Gnico recurso para aceptar
oo table. Pero han de ser conscientes de que en ocasiones es el propio
. u.xacep - utiliza este Tecurso: La necesidad de expresar sentimientos de
eq:ldpg g‘;:os de muerte Y desesperanza entrevera con frecuencia la tucha de
‘;:s pr;fesionales sanitarios por salvar y preservar vxd.as?.' )
nas que comparten 1a agonia de unt ‘farmhal’ se encuentranhoc:as
frecuendia fisica ¥ psiquicamente exhaustos, mal ahmenltadas, :mlabom
de suefo, sif disponer de momentos de in dad en los quco“o‘:en g
todo lo que estan viviendo ¥ rodeados de situaciones q:; “\(:a o A cion
eden dominar. La tolerandia del equipo médico pU e c:;r e
P e e £ P L
erido. En el capitulo o
:\‘;:sm e “;s;rsglbpm en relaiién con la muerte podemos encontrar mé4s

informadion sobre ello.

LA NIERVENGON DE LA FAMILIA EN LA TOMA DE DECISIONES CLNICAS

familiares i i decisiones que
ili de los pacientes ¢ ven obligados 2 tomar \
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iamilianetalfom\aqueéstasseansusaludaSenelprocao st )
f jentes squamiliare‘-iu'meneldaed\oye\debet e to
terapéutico- Los pacientes ¥ o

de 1a llegada del médico Y continuarén mmersos en ella después de abandonar
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. . nales, )
;stinto del contexto dinico y que ciertos factores perso! !
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i ili ramente
i ble en el cuidado de toda la familia, &
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encontrarnos al finalizar un dia festivo en el Servicio de Urgencias con la de-
manda de un paciente que lleva tres o cuatro dias con dolor de espalda sin
acudir al médico porque tenia que trabajar y que al no desaparecerle el dolor
durante el dia de fiesta la familia decide que “de hoy no pasa sin que te vea
o médico de guardia”. Por otra parte, no son infrecuentes las ausencias en las
consultas de revisién o en las primeras consultas en servicios de especialidades
médicas pacientes a los que consideramos negligentes 0 jrresponsables y cuyo
motivo real de consulta ignoramos.

ElacuadOodmcuerOentreelclinicoylafamﬂia,sobrelamejormamra
de cuidar al enfermo, puede expresarse de diversas maneras. El desacuerdo
do abiertamente se manifiesta en forma de altas voluntarias en contra

del consejo médico, solicitudes de una segunda opinién que en ocasiones es la

cuarta o quinta (*doctor-shop™), consultas al Servicio de Atencién a los pacien-
tes y, desgraciadamente, cada vez més frecuentes, las demandas legales. En
otras ocasiones, las familias nos plantean reclamaciones abiertas sobre los planes
de tratamiento, como un intento de negodiacién que tenemos la obligacién de
atender. Al asumir y satisfacer esta obligacién evitaremos el aumento de recur-
s0s a otras vias de reclamacién. También podemos encontrar manifestaciones
encubiertas del desacuerdo con nuestros planes de tratamiento expresadas por
1a no colaboracién con ¢l tratamiento, por intentos de manipulacién mediante
alabanzas (jqué bueno es usted, doctor!) por amenazas veladas (jsepa Ud. que
soyamigodeldirector!)pora'lﬁcasalmédicoanteotrasPersomssinsucono—
cimniento (colegas, enfermeras, familiares de otros pacientes, etc.).

Elacuetdoentrelafandliayelmédicoseexprsadaramentemlasmni-
festaciones de agradecimiento, 1as felicitaciones y las recomendaciones ante ter-
ceros. Aunque de forma pasiva, son también manifestaciones de acuerdo, la
colaboracién y cumplimiento delasindicadom,laasistenciaalasconstﬂms de
revision y la ausencia de cxfticas.

En muchas ocasiones, cuando 1a familia no coincide con las decisiones mé-
dicas tiende a evitar 1a confrontacién al sentirse relativamente en inferioridad
de condiciones, dependiente del médico y a veces con miedo a que de una
forma u otra sé tomen represalias. Es importante que el médico esté atento en
estasdrcnnstandasarecomwmseg\ﬂdacuﬂessonhspﬁmerasseﬁal&idel
conflicto familiar en torno a3 las medidas a tomar. Por ejemplo, una familia
puede acceder a que se i i i i
car la naturaleza de una masa sospechosa de metéstasis cerebrales. Cuando el
diagnéstico se establece positivamente €sa familia puede negarse @ 1a realizacién
de intervenciones quirirgicas © al empleo de quimioterapia agresiva, optando
porel mantenimiento de 1a calidad de vida del paciente al precio de una posible
disminucién de su cantidad de vida. Si no se ha tomado la decisién conjunta-
mente podemos encontrarnos con que los familiares no acuden a las sesiones

de tratamiento recomendadas, pudiendo interpretarse como negligencia y falta
de interés.

&
l
i
|
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En otras ocasiones, nos encontramos con familias }‘le pacientes créniq.:os
vemente incapacitados que aparentemente cooperan bl'en durante ia hospita-
lizacion, pero gue luego plantean graves dificultades el dia que s€ }ﬁ da el a.lta.
En estos casos nos vemos obligados 2 prolongar la estancia hospitalaria mien-
tras gestionamos recursos sociales alternativos o $¢ consiguen plazas en centros
de cuidados paliativos.

jtuaci i i i tre el paciente,

Estas situaciones podrian evitarse durante las entrevistas en

los familiares y ¢ equipo sanitario, si se tratasen de forma dlara todos estos
factores y si 1a decisién por la que s€ opte fuese abiertamente negociada.
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