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Estructura y Dinamica Familiar de Abstract

A descriptive - retrospective study was conducted in the period January 2011

Pacientes con Cancer Avanzado

to February 2012 in the Palliative Care Unit of the National Cancer Institute - Mexico
where they were included 70 patients with different types of end-stage cancer and

Por Selene Guzman Castellanos their families who accompanied them during the disease process. The main

Leticia Huertas Ascencio objective was to assess the types of families of patients in order to study and describe

Silvia Allende Perez the demographics, development, integration and composition thereof. To collect data

Se realizdé un estudio descriptivo — retrospectivo en el periodo
comprendido de enero del 2011 a febrero del 2012, en la Unidad de
Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia — México en
donde fueron incluidos 70 pacientes con distintos tipos de cancer en
etapa terminal y sus familias que los acompanaron durante el proceso
de enfermedad. EIl objetivo fundamental fue valorar la tipologia de las
familias de los pacientes con el fin de estudiar y describir la demografia,
desarrollo, integracion y composicion de las mismas. Para reunir los
datos se utilizd el expediente electronico del Instituto Nacional de
Cancerologia de cada paciente, informacion que fue capturada por el
departamento de Trabajo Social. Los resultados obtenidos fueron, que
las familias que acompafan a pacientes terminales en la Unidad de
Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia se

caracterizan por ser nucleares, modernas y urbanas.

Palabras clave: familia, paciente, enfermedad, paliativos.
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the electronic file of the National Cancer Institute for each patient was used. This
information was captured by the Department of Social Work. The results were that
the families that accompany terminal patients in the Palliative Care Unit of the

National Cancer Institute are characterized by nuclear, modern and urban.

Keywords: families, patient, disease, palliative.

Introduccion

En México cerca de cada diez defunciones registradas en 2007 se debieron
principalmente a siete causas de muerte, en donde los tumores malignos ocupan el
14.6% de defunciones femeninasy el 11.1% masculinas (www.inegi.gob.mx 2009).

La tasa de mortalidad es de 14.3 muertes cada 100 mil mujeres de 25 afios y
mas. Las entidades con mayores tasas son Chiapas (21.8), Oaxaca y Veracruz
(21.69)y Campeche (21.2).

El cancer de pulmdn, traquea y bronquios ocupa el primero de los tumores
malignos, con el 10.3% de éstos, mientras que el cancer de mama es la primera
causa de muerte en las mujeres (13.8%) un poco por encima del cancer
cervicouterino (12.1%). La tasa de defuncién por esta causa es de 16.4% por cada
100 mil mujeres de 25 afos o mas. Por Estado destacan Baja California Sur,

Coahuila, Colima, el Distrito Federal entre otros (www.inegi.gob.mx 2009).

Asimismo la principal causa de muerte en la poblaciobn masculina

corresponde al cancer de prostata 15.7%. La tasa de incidencia por esta causa de
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muerte es de 19.2 defunciones por cada 100 mil varones en las mismas edades que
la poblacion femenina (www.inegi.gob.mx 2009).

En el 2010 los tumores malignos ocupan la tercera causa de muerte de
mujeres y hombres. Aunque los 6rganos vy tejidos del cuerpo que se ven afectados
por esta complicacion difieren, en las mujeres los principales tumores malignos son
de mama, cuello del utero y del higado y vias biliares intrahepaticas, a diferencia de
los hombres que se relacionan con tumores de la prostata, traquea, bronquios y del
pulmon (www.inegi.gob.mx 2009).

Mesquita Melo, Magalhaes, De Aimeida, Carvalho e Mota (2007), afirman que
las reacciones de desesperacion frente al descubrimiento de la enfermedad pueden
estar asociadas a la falta de conocimiento sobre la enfermedad, asi como también al
miedo a la pérdida del ser querido. Por esto es importante que la familia esté
implicada en el proceso de tratamiento, para que ocurra una minimizacion de estos

sentimientos negativos.

Sin embargo al comunicar a la familia el diagnéstico de la enfermedad y ésta
intentar aceptar la pérdida inminente se empiezan a producir una serie de ajustes en
las relaciones con el paciente; la adaptacion de los sentimientos va a depender
mucho de como se produjeron adaptaciones ante pérdidas y conflictos previos. A
medida que la enfermedad progresa, los cambios de roles crean una nueva
dinamica familiar que puede ayudar a afrontar el fin, esto incluye relaciones mas
honestas y que habitualmente mejoran los vinculos afectivos pero a veces pueden
darse otras respuestas como: incomunicacion entre los familiares; sobreproteccion;

protagonismos de ultima hora de personas ausentes alo largo del proceso.

Estas declaraciones demuestran que el cancer es visto como una
enfermedad sin cura, asociada ala muerte y/o con poca o ninguna posibilidad de
cura, aunque se tenga conocimiento de los avances tecnoldgicos que pueden
proporcionar mayores posibilidades de cura y una mayor calidad en la sobre — vida
de los pacientes. Se puede percibirtambién la deficiencia en las orientaciones a los
familiares, muchas veces dejados de lado en el tratamiento del paciente.

6 Tantologadel Sigo XX  Pcwrecats

En el caso de los pacientes cronicos, su enfermedad requiere una
adaptacion de todalafamilia ala nueva situacién. Ello conlleva en ocasiones
situaciones de conflicto y a veces de enfermedad de otros miembros si el
personal sanitario no esta atento a ello. La reaccién de las familias ante una
enfermedad crénicanoesigual entodoslos casos. Lamayoriade los pacientes
y sus familias se adaptan adecuadamente alanuevasituacién yapesardelas
tensiones y reestructuraciones que exige, son capaces de reorganizarse e
inclusode fortalecersuslazos.

Para Fuertes & Maya (2001) citado por Sabbeth B, Leventhal JM (1984),
en otras situaciones con pacientes cronicos la familia en cambio toma distancia
a causa de la presion de la enfermedad, hasta el punto de desintegrarse por la
viadel divorcio, lainstitucionalizacién ola muerte. Para Fuertes & Maya (2001)
citado por Klein RF, Dean A, Bogdonoaoff MD (1967), los conyuges de los
pacientes crénicos a menudo experimentan un padecimiento subjetivo mayor
que el del propio enfermo. Es porellofundamental el apoyo del equipo de salud
pues hay muchos pacientes que desearian moriren casay podrian hacerlo sila
familia contase con los recursos apropiados y supiese que va a tener el apoyo
sanitario que precise (Fuentes & Maya, 2001).

Tomando en cuenta que un criterio de salud mental es la adecuada
percepcion de larealidad externa, se cree que el sistema familiar es susceptible
de ser evaluado, estando la familia reunida en su totalidad o a través de uno de
los miembros de ella que manifiesta su propia percepcién de la misma. Una
familia funciona como un sistema abierto, en donde existe una interaccién
constante entre cada uno de sus miembros y los sistemas extra familiares;
funcionando como un sistema completo, por lo que el comportamiento de cada
unode sus miembrostiende ainfluenciaryaestimular alosdemas, porloqueno
se puede dar una buena atencién al paciente con enfermedad terminal si no se
tiene en cuenta a la familia ya que ésta es un elemento clave para el cuidado de
sus necesidadesfisicasyemocionales.

La OMS en 1994, define a la familia como una unidad biopsicosocial,

integrada por un nucleo variable de personas ligadas por vinculos de
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consanguineidad (parentesco), matrimonio y/o pareja estable que viven en un mismo

hogar.

Para Cabrera & Ferraz (2010) citado por De La Revilla (1994) la familia desde
su formacién pasa por una serie de etapas, que constituyen el Ciclo Vital Familiar,
intercaladas por “crisis” como sucede en la adolescencia o cuando un miembro de la

misma padece una enfermedad.

La relacion de la familia con el proceso de salud - enfermedad es innegable, la
familia constituye el centro de la sociedad y el centro de cada uno de los miembros,
razones por las cuales todo lo que suceda en ella estaran estrechamente relaciona

con el paciente y su proceso de enfermedad.

Para muchas familias, el diagnéstico de una enfermedad que amenaza la vida

de un miembro es su primera gran confrontacion con la muerte. Asimismo para los

cuidadores primarios de pacientes paliativos, el impacto fisico, emocional, financiero y
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Para Barrios et al citado Velasco y Sinibaldi (2001) afirma que cuando se
presenta una enfermedad en la familia se modifica su estructura y dinamica; ya que
se alteran las jerarquias, las fronteras, los roles y los estilos de relacion, en donde

quedan vacios las funciones familiares, lo que genera un desequilibrio en la familia.

Para Barios et al citado por Rolland (2000) propone un modelo sistémico de la
enfermedad, bajo el supuesto de que se crea un sistema complejo a partir de la
interaccion de la enfermedad con el individuo, la familia y los sistemas
biopsicosociales; aborda areas del funcionamiento familiar en donde se puede

evaluar el impacto de la enfermedad crénica.

Por otra parte Barrios et al citado por Baider (2003) menciona que “La
confrontacion de un diagnéstico de cancer, o su reaparicion, crea dentro de la familia
un nuevo sistema de demandas y restricciones en el comportamiento, con la
necesidad de desarrollar otras habilidades y capacidades frente a problemas no
conocidos hasta entonces por la familia”. Ademas sefala que se afectan los
dominios del funcionamiento emocional, instrumental y social de la familia; lo que
pondra a prueba la efectividad de la familia para reorganizarse, adaptarse y utilizar
los recursos que estén a su disposicion. De acuerdo con Barrios et al citado por
Velasco y Sinibaldi (2001) “mientras mas funcional sea la familia, tendra mayor

posibilidad de enfrentar mejor el diagnéstico de una enfermedad cronica” (p. 1).

La realidad de la familia con pacientes en estado terminal obliga a crecer
mucho mas rapido como personas, pero mas como familia, porque hay muchas mas
oportunidades de servicio econdmico, espiritual, social y psicoldégico que se
presentan y que permiten un cambio en el rol de vida normal. Los factores que
influyen en los problemas de las familias para que se altere la convivencia diaria
son: El factor econémico necesario en las tareas de traslado a instituciones de salud,
en la compra de los elementos necesarios para el cuidado basico y de los
medicamentos que requiera el paciente. El factor social porque debe recibir la
mayor atencion por parte de cada uno de los familiares y de aquellos que hacen
parte del nexo social. El factor emocional se ve afectado en la parte afectiva por la

variedad de caracteres en cada uno de los miembros del nucleo familiar. Y el factor
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espiritual, ante la presencia de un familiar con enfermedad terminal, también se ve
afectado, porque cada uno de sus miembros reacciona de forma diferente ante el ser
superior. Dichos factores estan influenciados por la no aceptacion de la enfermedad,
ello implica que las circunstancias se vuelvan cada vez mas dificiles, porque las
demandas y necesidades en la asistencia al paciente suponen un mayor esfuerzo,
De acuerdo con Tortosa (1999) “la disminucion de tiempo y miembros de la familia
que se dedican al cuidado implica que se distribuya la carga familiar’, cabe
mencionar y de acuerdo con Segura (1999) “cuando el paciente esta ubicado en
area rural hay poca facilidad para el desplazamiento, lo que implica cambios en la
disponibilidad para atenderlo adecuadamente” Ademas cuando en las familias no
hay dialogo en las situaciones dificiles, tienden a aislarse, incluso a desintegrarse a
no sentir la necesidad de unos por otros y arecargar lalabor social en el cbnyuge o
el hijo mas allegado. La persona de la familia elegida se encuentra entre los 25y 40
afios de edad, que no tiene obligaciones familiares, que no cumple horario laboral,
que tiene la salud para dedicarse al paciente, es decir cumple con todas las

condiciones necesarias para este tipo de trabajo domiciliario.

Como afirma Merchan (2012) “cuando en la familia no hay colaboracion
oportuna el paciente capta que es una carga, percibe que su situacion indispone, lo
que causa otra preocupacion mas y le resta bienestar dentro de su limitacion pues

produce mas sufrimiento” (p. 55).

Por otro lado los miembros familiares cercanos al paciente, con el que existe
un enlace de cuidado y de ayuda mutua, se hacen parte integral en la larga
trayectoria de la enfermedad; ésta afecta a cada miembro de la familia
emocionalmente, cognitivamente y en su conducta en la rutina cotidiana, en los
planes para el futuro, significado sobre uno mismo, sobre los demas e incluso el
sentido de vida. La confrontacién de esta experiencia crea dentro de la familia un
nuevo sistema de demandas y constricciones en el comportamiento de cada
individuo con la necesidad de crear nuevas habilidades y capacidades a nuevos
problemas no aprendidos y no conocidos hasta ahora. Ciertas familias tienen una
base mas vulnerable ala crisisrecurrente de laenfermedad de cancer que otras
y la confrontan con sentido de desesperacién, ambigiiedad, pérdida de control
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reflejado en una interaccion disfuncional y conflictiva entre los miembros de la
familia. Se puede describir el proceso de ajuste familiar frente al cancer como un
proceso continuo, multi- complejo de un ciclo de cambios inesperados e
incontrolados. La enfermedad puede percibirse entonces como potenciales de
peligro de desintegracion o como oportunidad para el fortalecimiento de la familia,
recuperacion, adaptacion y comprension de las necesidades y las expectativas de

cada miembro familiar (Baider, 2003).

Benitez del Rosario, Salinas, Martin y Martinez del Castillo (2002) afirman
que la familia es una parte esencial enla medicina paliativa, pues contribuye a
cuidar al afectado, por lo cual esta tiene que recibir la atencién e instruccion
necesarias por parte del equipo de cuidados, para no influir negativamente en la
evolucion del paciente. Asi mismo, la familia constituye un foco principal de
atencién, de modo que se debe fomentar la entrevista, el intercambio de informacion
entre este grupo social y el equipo de salud, asi como ofrecer todas las facilidades
posibles al efecto. Los aspectos sociales son significativos ya que incluyen desde los
aspectos econdémicos hasta la presencia de una red social de apoyo para el cuidado
fisico y soporte emocional del paciente y de la familia. La valoracién familiar incluye,
entre otros: a) la estructura familiar disponible para la realizacion de los cuidados; b)
la capacidad de adaptacion para asumir el cuidado del paciente y hacer frente a la
crisis, y la presencia de problematica en el funcionamiento familiar; c) valoraciéon de
los aspectos afectivos, reacciones emocionales y expectativas sobre el cuidado y
lugar de la muerte; d) el grado de sobrecarga fisica-psiquica derivada del cuidado y
de la ejecucion de las tareas inherentes a la etapa del ciclo vital; e) la presencia de

psicopatologia, y f) la deteccién de factores de riesgo para un duelo patologico.

En el estudio realizado por Pérez y Rodriguez (2006) se observé que el 80%
de los grupos familiares explorados, se percibe como preparado para afrontar el
proceso de enfermedad que deben asumir a partir del diagndstico de cancer en
uno de sus integrantes, argumentandolo basicamente por la caracteristica de
unidad en sus dinamicas familiares. Sin embargo entre aquellos que no se
valoraron como preparados para esta nueva situacion, que constituyen el 20% del

total de las familias exploradas, mayormente se refieren ala ausencia de metas
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de union familiar como explicacion fundamental a este interrogante (16%). S6lo
una familia expresd que la falta de experiencia para asumir multiples roles, era la
causa principal que los hacia no sentirse preparados para hacerle frente a ésta

situacion.

La cohesién, la buena comunicacion y la efectividad, como se muestra
constituyen caracteristicas que forman parte de los recursos internos para
afrontar la enfermedad de las familias estudiadas. Como vemos, en este estudio la
cohesion esta presente en el 84% de las familias (21 casos), la comunicacion en un
76% (19 respuestas) y la efectividad en 17 familias que representan un 68% del
total. Con respecto a los recursos externos con que contaron las familias
estudiadas, se puede apreciar que s6lo una de ellas (4%) negd haber recibido
algun recurso para encarar la enfermedad, mientras que el 96% (24 familias)
reconoce que recibié apoyo externo tanto material (medicamentos, alimentacion,
trasporte y dinero) para poder satisfacer las demandas y necesidades en esas
esferas, como humanos por parte de otros familiares, vecinos, comparieros de

trabajo, equipo de salud, para brindar atencién, compafiay cuidados al enfermo.

En el mismo estudio se observa que la ayuda material ocupa los mayores
porcientos, los que se refieren a proporcionar a las familias medicamentos que el
enfermo necesita (54.1%) y dinero para sufragar gastos nuevos de la familia
relacionados con recursos para el enfermo (41.6%). Aparecen a continuacién con
igual porcentaje (29.1%) la ayuda alimentaria y el trasporte. En el orden de los
recursos humanos las familias refieren a toda una serie de personas: los vecinos
(en el 66.6%), otros parientes (58.3%), personal de salud (45.8%), comparieros de
trabajo tanto del paciente como de familiares de primera linea (41.6%) y amigos
(37.5%). Estos resultados corroboran nuestra idiosincrasia; en nuestra cultura los
vecinos entre si llegan a desarrollar fuertes lazos afectivos y funcionan muchas
veces como si fueran familias y se observa al profesional de la salud con una
participacion no del todo activa, quizas porque como personas, no escapa del
sentido cultural y humano que tiene esta enfermedad. En la investigacién se
encontré que los parientes que claudicaron fueron los hijos del paciente portador
de la patologia oncolégica, sin poder establecer comparaciones con otros estudios
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por no encontrar alguno que aborde este tema. Sin embargo pueden incidir en las
conductas de estos hijos, otros factores como las caracteristicas de las relaciones
padres — hijos y la comunicacion y efectividad expresadas previas al proceso de

enfermar.

Tejeda (2011), realizd un estudio donde se efectué una intervencion
educativa dirigida a los cuidadores familiares. En donde se reflejé que antes de la
intervenciéon educativa predominaba la instruccién inadecuada en un 95%, lo cual
cambid positivamente luego del curso educativo en un 90%. El conocimiento sobre
la comunicacion fue inadecuada en el 90% antes de la intervencion pero después de
realizada, se observaron cambios favorables en el 85%. Asimismo se identifico que
en el 75% de ellos era inadecuado el conocimiento sobre el cumplimiento del plan
terapéutico, sin embargo en el 80% se mostraron adecuados conocimientos del plan

terapéutico después de laintervencion.

En otro estudio que se efectu6é por Cabrera y Ferraz (2010) en el que se
queria conocer el impacto que tiene esta enfermedad en la familia del paciente y su
repercusion en la dinamica familiar de 17 pacientes y 10 familiares. Los resultados
muestran que en un 70% de familias nucleares se efectué un impacto significativo
en las mismas ante la existencia del cancer. De los 17 pacientes, 11 integran una
familia nuclear. Cinco pacientes viven solos por viudez, teniendo el apoyo del resto
de la familia. En cuanto a las actividades laborales antes del diagnéstico de cancer
10 tenian trabajo y durante el tratamiento oncoespecifico solo 2 de los enfermos
mantuvieron la actividad laboral. Trece de los pacientes refirieron percibir el apoyo
y lo relacionaron a una mejor recuperacion y motivacion para seguir en los
tratamientos. Dentro de los miembros de la familia que mas apoya al paciente en
orden descendente estan los cényuges (n: 4), hermanos (n: 3) e hijos (n: 2). En
cuanto a la dinamica familiar antes del diagnéstico de la enfermedad, 7 de los
encuestados respondieron que sus familias son funcionales y en relacion a la
reaccion dela misma frente al diagndstico de cancer, en 3 de ellas la repercusion es

elevada, en5esleveyen2nohuborepercusiones.

Costa y Ballesteros (2010,) realizaron un estudio de revision teorica sobre



determinados aspectos que ayudan a identificar caracteristicas asociadas a la
respuesta adaptativa al cancer. Al estudiar otras variables socio — demogréaficas,
como diferencias de género en la calidad de vida, tampoco se encontré un
acuerdo entre los diferentes estudios. Quiza si se profundizara en las
discrepancias de resultados segun el género, habria que considerar la
localizacion del tumor como una variable que media en la manifestacion de los
valores de calidad de vida.

El grado de formacién académica parece teneruna accién mas claraque
la anterior variable. Asi el bajo nivel educativo predice peor calidad de vida enlos
pacientes de cabeza y cuello, sin embargo el tener menos anos de formacién
educativa se ha asociado con mayor malestar emocional en mujeres con

cancer de mamay en hombres con cancer de préstata.

Respecto a lainfluencia del estado marital sobre la calidad de vida esta
no ofrece resultados definitivos, sin embargo las mujeres con cancer de mama
casadas al compararlas con el grupo de no casadas obtiene peores nivel en los
indices generales de calidad de vida. Cabe mencionar que estar casado en los
hombres muestra relaciones positivas con la supervivencia, entendiendo queel
estado marital es propiciador de conductas saludables en los hombres. De las
variables socio - demograficas el estado marital parece una de las que puede
modular el nivel de malestar emocional, si actta como proveedor de apoyo
social durante el tratamiento oncolégico.

Justificacion

Con el presente estudio se buscd principalmente describir la tipologia de
las familias de los diferentes estados de la Republica Mexicana que acompafian
a un paciente oncoldgico en fase terminal en la Unidad de Cuidados Paliativos
del Instituto Nacional de Cancerologia del Distrito Federal.

Asimismo se pretende determinar factores en la esfera familiar que
pudieran favorecer los tratamientos paliativos o de lo contrario afectar la
atencion del paciente y su proceso de enfermedad.

16 Tandologa el Sig X Franecatos

Método

El estudio se realizd en el Instituto Nacional de Cancerologia en la Unidad de
Cuidados Paliativos y con el apoyo del Departamento de Trabajo Social del mismo
Instituto de donde se obtuvieron los numeros de expedientes comprendidos en el
periodo de enero del 2011 afebrero del 2012.

Se realizdé una investigacién descriptiva con un disefio no experimental,
retrospectivo - transversal. Se realizé estadistica descriptiva a través del programa
SPSSversion 18.0.

Poblacion

Se revisaron e identificaron los datos demograficos y la composicién de 70
familias de pacientes con cancer en fase terminal a través del expediente
electrénico, mismos que acudieron a la Unidad de Cuidados Paliativos del Instituto
Nacional de Cancerologia.

Resultados

Dentro de los resultados encontrados la Tabla 1 muestra que el cuidador
primario en el 28.6% y 25.7% de los casos el cuidador responsable es la hija o hijo
del paciente enfermo respectivamente, los cual concuerda con el tipo de desarrollo
de lafamilia, toda vez que al ser familias modernas se caracterizan por contar conla
capacidad para intercambiar u ocupar el rol que el paciente tenia cuando se
encontraba sano.

Tabla 1 Frecuencias y porcentajes del cuidador principal.

Frecuencia Porcentaje

Hija 20 28.6
Hijo 18 25.7
Esposo 10 14.3
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Tabla 2 Frecuencia y porcentajes del lugar de residencia. Tabla 4 Frecuencia y porcentaje por género.

Frecuencia Porcentaje

Frecuencia Porcentaje

D. F. 32 45.7 Femenino | 50 71.4
Edo. 20 28.6 Masculino | 20 28.6
México
Hidalgo 5 71
Se observa que la enfermedad se presenta con mayor porcentaje en mujeres

conel 71.4% Yy enlos hombres con el 28.6%, lo cual se corrobora con datos arrojados
por el INEGI en los afios 2007 — 2010. Siendo los esposos los terceros cuidadores

Asimismo se contempla que el mayor porcentaje de la poblacion atendida en primarios mas importantes durante el desarrollo de la enfermedad como lo muestra
la Unidad de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia se laTabla 1.
encuentra concentrada principalmente en el Distrito Federal (45.7%) como en el
Estado de México (28.6%). Familias que cuentan con la mayoria de los servicios Con respecto a la tipologia de las familias encontradas en la investigacion
sanitarios (Ver Tabla 2). predominaron familias nucleares, modernas, urbanas, sin embargo la integracion

de dichas familias en esta investigacion se encuentra dividida en un 50% entre

Tabla 3 Frecuencia y porcentajes del estado civil. integradas y desintegradas como se observa enla Grafica 1.

Grafica 1 Tipos de Integracién Familiar
Frecuencia Porcentaje

Casad@ | 28 40.0
Viud@ | 23 32.9
Solter@ | 6 8.6

Porcentaje

En la Tabla 3 se puede apreciar que el 40% de los pacientes terminales
permanecen casados y el 32.9 % viudos vy el 8.6% se encuentran solteros al
momento del diagnostico de la enfermedad oncoldgica.

Desintegracda Integrada
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Lo que equivale a que se tengan familias en donde ambos conyugues vivan
en la misma casa y cumplan con sus funciones respectivas al igual que las familias

en donde los conyugues se encuentran separados.

Al analizar la composicion familiar nos permite observar en la Grafica 2 que el
47.1% de las familias que acompafan a los pacientes con cancer terminal son de
orden nuclear lo que equivale a que se encuentra conformadas por los padres e hijos
de estos. El 42.9% corresponde a familias extensas, las cuales aluden a una
estructura de parentesco que vive en un mismo lugar y se conforma con miembros
parenterales de diferentes generaciones, es decir una red de parentesco que tiene
una extension que trasciende el grupo familiar primario. Cabe sefalar que la familia
extensa compuesta durante esté estudio fue la minoria con un 10%, dichas familias
viven con miembros adicionales, como lo puede ser amigos, tios, vecinos, quienes
apoyan en los cuidados del paciente.

Grafica 2 Tipos de Composicion Familiar

Porcentaje

Muclear Extensa Extensa Compuesta

Gréfica 3. El 74.3% de las familias se encuentra en una poblacion grande y
cuenta con todos los servicios, misma que es denominada demograficamente
urbana. El 18.6% es poblacion suburbana, porcentaje que tiene las caracteristicas
del medio rural, es decir que no cuenta con todos los servicios intradomiciliarios,

20 Taratologia el Siglo XX Pozreaatos

sin embargo esta insertada en una poblacién desarrollada. Y por ultimoel 7.1% de
las familias habita en el campo.

Grafica 3 Tipos de Demografia Familiar

Porcentaje

Urbana Suburbana Rural

La clasificacidon de la familia desde el punto de vista social y con base en su
desarrollo tenemos para este estudio que 74.3% son modernas, mientras que el
25.7% se caracterizan por ser familias tradicionales, que son aquellas en la que el
padre es el unico proveedor de sustento para la familia yla madre se dedica al hogar
y cuidado de los hijos. Lo que nos permite analizar que la mayor parte de las familias
en este estudio trabajan en iguales condiciones para el sostén familiar (Ver Grafica
4).

Grafica 4 Tipos de Desarrollo de la Familia

Porcentaje

Moderna Tradicional
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Discusion

La familia es un pilar basico en la provisidon de cuidados del paciente
terminal, sin su participacion activa dificilmente se van a alcanzar los objetivos
marcados en la atencion del paciente (Mufioz Cobos etal., 2002).

El actual patrén demografico y de morbilidad hace esperar que en los
préximos afos, aumente el numero de pacientes oncologicos - geriatricos.

La forma de morir en los ultimos cincuenta afos ha cambiado. En paises
desarrollados, la mayoria (71%) de los pacientes mueren en instituciones,
especialmente hospitales, y s6lo 24% en casa (Casa, 2006, p. 20).

El que fallezca en Instituciones de salud es en gran parte a peticion de los
familiares, los cuales manifiestan temor de no poder hacer frente al manejo de
crisis de dolor intenso, vomito, disnea o simplemente ser quienes tengan que
estar al momento de la muerte. Es por ello la importancia de conocer las
necesidades y la organizacién que tiene las familias para poder implementar
medidas que permitan proporcionar los cuidados adecuadas sin generar
mayores estresores de los que viven durante el proceso de enfermedad, ademas
de cumplir con uno de los objetivos estipulados en los cuidados paliativos: que
promover la muerte del paciente en casa acompafiado de sus seres queridos.

En cuanto alatipologia de las familias no hubo diferencias significativas la
tendencia gira hacia familias desintegrada e integradas en un 50% de ahi que los
hijos en este estudio sean los dos principales cuidadores en dichas familias, con
respecto a la composicion familiar se observa que igual que en otros estudios las
familias nucleares siguen predominando en la sociedad, siendo estos los
mejores preparados para afrontar el diagnéstico y proceso de enfermedad
argumentandolo basicamente por las caracteristicas de unidad en su dinamica
familiar. Mientras que las familias restantes 42.9% corresponden a las familias
extensas las cuales se ven apoyadas por amigos, vecinos u otros miembros de la
familia resultados que permiten ser corroborados con el estudio que realizd
(Cabrera et al., 2010) donde mencionan que en nuestra cultura los vecinos
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entre sillegan a desarrollar fuertes lazos afectivos y funcionan muchas veces como si
fueran familia, cabe senalar que no son personas que vivan con las familias o

paciente enfermo.

Es por ello que el conocimiento de las caracteristicas demogréficas y
tipolégicas del grupo familiar puede ser un instrumento valioso para la adecuada

atencion del paciente terminal.

Ya que sabemos que el paciente no se encuentra aislado, pues viene
acompanado de las creencias, costumbres, valores, conflictos, experiencias previas
y educacion de una familia la cual serd en algun momento la proveedora y

responsable de los cuidados globales en domicilio.

Asimismo es de suma importancia para el equipo de salud en una unidad de
Cuidados Paliativos conocer el tipo de familia con quien estamos colaborando pues
nos permitira identificar areas potenciales para prevenir los problemas familiares que
se puedan presentar ante el impacto, desarrollo y terminé de la enfermedad como por
ejemplo la claudicacién familiar, duelos patologicos, sobrecarga del cuidador primario
y por su puesto la voluntad del paciente de elegir en donde querer morir y no siendo

estaunadecision de los familiares por los temores que les implican.
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Aborto Espontaneo y Duelo

La pérdida de un ser significativo genera un problema de salud
mental que se presenta en la sociedad, por lo que es importante elaborar
un duelo el cual en la mayoria de los casos se convierte en complicado;
principalmente cuando la pérdida corresponde a un aborto espontaneo ya
que al igual que en otros duelos se hacen presente emociones tales como
culpa, enojo e incluso hasta depresion, sobre todo porque este se
presenta por causas fisioloégicas que en algunos casos no pueden
controlarse y que inciden mayormente cuando se trata de un hijo

esperado.

Abordar el tema de aborto espontaneo no es facil ya que vivir el
proceso de ese duelo no es aceptado por los demas puesto que pueden
considerarlo como insignificante pero en realidad se trata de una mujer
que se enfrenta a la muerte de su hijo con el cual ya ha establecido un
vinculo emocional y por lo tanto evoca un sentimiento y un pensamiento
que le impide ser madre y mas aun presenta ansiedad, sintomas
depresivos y sentimientos de minusvalia entre otros mas los cuales son
indispensables abordar mediante la psicotanatologia puesto que le
permitira elaborar su duelo y afrontar su pérdida.
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Cabe resaltar que en este caso se esta enfrentando principalmente a una
pérdida psicolégica como la clasifico Theresa Rando (1993), la cual se define como
la pérdida de algo intangible, en este caso perder una ilusion, un suefio o la
esperanza. Se trata de una pérdida simbdlica en la cual estaban depositadas

diversas emociones Yy que se pierden bajo alguna circunstancia.

Cuando se trata de este tipo de pérdidas, tanto la persona que vive esta
experiencia como todos los demas, pueden no estar conscientes de la misma y
como resultado, tener un duelo que se va complicando.

Fonnegra (2001), destaca tres sentimientos propios del duelo por la muerte
de un bebé: rabia, culpa y tristeza, los cuales van a estar presentes sin importar la
particularidad de caso.

Es importante observar las reacciones emocionales que presenta una mujer
tras sufrir un aborto espontaneo pues partimos desde la premisa de que toda pérdida
conlleva un duelo, mismo que puede complicarse y por ende resultar patolédgico. El
tiempo que se necesita para elaborar el duelo debe de asistirse para asegurar que
pueda superarlo positivamente.

Mucho tiene que ver con el significado que una mujer le dé a la maternidad y
este influir en su estado emocional pues desde el embarazo se pueden crear
expectativas eidealizacidon sobre el bebé que viene en camino.

Sin embargo todas las personas vivimos nuestros duelos de manera
particular y se pueden presentar emociones como desesperacion, enojo, tristeza e
incluso depresion. Recordemos que una de las formas de superar el duelo es
reconociendo nuestras emociones y no reprimiendo lo que sentimos.

Cuando una mujer desea ser madre se relacionan sentimientos de capacidad
que tienen que ver con la fecundacion y el embarazo, tales sentimientos estan
completamente influenciados por la cultura e interrelacionados con los conceptos de
maternidad como ya lo he abordado anteriormente; por lo que el aborto arranca de
raiz el deseo de la maternidad.
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Esta impotencia forma parte del sindrome post aborto donde se observan
sintomas como sentimiento de vacio, tristeza, pensamientos recurrentes sobre el
suceso, fantasias de planes sobre el bebé, entre otras.

Para conocer mas sobre este sindrome, empezaré por definir la palabra
Aborto: (del latin abortus, de ab., privar, y ortus, nacimiento). Accién de abortar, es

decir parir antes del tiempo en que el feto pueda vivir. Llamese aborto en derecho
penal: a la extraccion del producto de la concepcidn, y a su expulsion provocada por
cualquier medio, sea cual fuere la época de la prefiez, siempre que esto se haga sin
necesidad. (Polo, 2009, p. 328).

El sindrome post aborto se caracteriza por emociones como:

*Enojo

*Decepcion
*Remordimientos

*Culpa

*Verglienza

*Retraimiento

*Enajenacion
*Embotamiento Emocional
*Incapacidad paralllorar
*Hiperactividad Compulsiva
*Fantasias e ideacion suicida
Aislamiento Social Prolongado
*Quejas de dolor fisico
*Rabia extrema

Llanto o incapacidad

Este tipo de emociones tiene como consecuencias problemas conyugales,
familiares, laborales o escolares (segun sea el caso) y sociales por lo que no solo se
ve afectada la mujer; ya que las personas mas cercanas a ella, ya sea su familia o
Sus grupos sociales mas cercanos también se ven involucrados
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Se llega a percibir como un tipo de pérdida en la que hay mas soledad e
incomprensiéon debido a que la mayoria de las personas lo piensan como algo que no
se percibe. Si la sociedad espera una recuperacion pronta, el duelo puede estar
escondido. Aunado a esta caracteristica, también es necesario sobresaltar que el
hecho de un aborto puede generar tanta culpa en la mujer que irremediablemente

tiene que guardarselo para si misma.

Surge una manifestacion de ira que puede dirigirse a personas que dentro
de su razonamiento pudieron haber sido las que ocasionaron su aborto,
incluyéndose ellas mismas porque se consideran incapaces de llevar embarazo
normal.

Todas estas manifestaciones generan demasiado estrés, a tal punto que
llegan a alterar el equilibrio emocional de aquellas que han vivido este tipo de
pérdida.

Segun Fonnegra (2001), para muchas madres un aborto significa la muerte
de un hijo, lo consideran un bebé aun cuando los médicos lo llaman producto y
buscan las posibles causas de la interrupcidén, asegurandole a la madre que ya
podra embarazarse después. Sin en cambio, la pérdida existe y nadie la sufre como
la mujer que establecié un vinculo afectivo y plane6 cosas a futuro; por lo tanto,
pierde un hijo, también ilusiones, esperanzas, seguridad y muchas otras cosas mas
dependiendo la situacion de la mujer.

Para Fauré (1995), la muerte de un bebé de pocas semanas de vida
intrauterina no es reconocida por los demas, quienes, tratando de ayudar a la mujer,
le aseguran que es una situacion que superara a pesar de que ya habian tomado
conciencia del bebé que creciadentro de ella.

Como ya lo he mencionado, esta perspectiva solo puede ser captada por alguien
que no ha experimentado un suceso similar, puesto que no solo debe prestar
atencion al aspecto social sobre el reconocimiento de los demas sino considerar lo
mas importante que va en relacion a los sentimientos vy todo aquello que se
involucra en la mujer que sufre una pérdida de esta magnitud.
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Todo ser humano establece fuertes lazos emocionales hacia personas u
objetos significativos para él. Bowlby (1998), y asegura que el apego surge de la
necesidad de sentirnos protegidos y seguros, lo cual se desarrolla desde temprana
edad y se dirige a personas especificas de manera permanente, por lo que al
percibir unaamenaza de ese vinculo emocional, se hacen presentes reacciones que
tienen que ver con el llanto, el enojo, la aprehensién y cuando tal amenaza

desaparece, hayrechazo, desesperacion e indiferencia.

Tal y como Bowlby describe, se inicia una relacion cuando la futura madre
percibe los sintomas del embarazo y toma conciencia de ello; es un vinculo que se
refuerza con el paso del tiempo, ya que va involucrando mas sentimientos, y
disponiendo de mas cosas para el bebé que espera. No esta de mas recordar que la
intensidad del duelo es proporcional al vinculo y al apego que se generd mientras

interactuaron.

Por tanto, es tiempo de que todos como sociedad, tanto los profesionales de
la salud, como los familiares y las mismas mujeres que han vivido la experiencia de
un aborto espontaneo sean capaces de reconocer el gran impacto que esta vivencia
implica, a ya no reprobar el dolor de la mujer y dejar de ver este hecho como algo
insignificante puesto que no necesariamente una pérdida tiene que ser tangible,
como ya se ha dicho; se pierde mas que un cuerpo y desde el momento en que se
habla de una pérdida, implica un duelo en cualquiera de sus manifestaciones, porlo
que aprovechar la asistencia de una psicoterapia tanatoldégica puede facilitar el
proceso para elaborar el duelo y resolverlo de la forma mas adecuada, ya que
muchas ocasiones; no le es posible detectarlo y mucho menos expresarlo, sobre
todo cuando hay limitantes que pueden senalarse como lo son las creencias, la

cultura o laindiferencia por parte de las otras personas.

Comprender el dolor de la otra persona sin importar nuestra propia
percepcion puede ayudar a que cada vez mas personas reconozcan la necesidad de
acudir a la ciencia de la Tanatologia y poder disminuir principalmente el sufrimiento

psicoldgico que presenta a causa de su pérdida.
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Y DESPUES DE LA SEPARACION

Vivir un duelo reune dos conceptos importantes: el de cambio y el de tiempo.
Ninguna otra situacion vivencial es tan clara expresién de la idea de proceso que el

momento de vivir un duelo.

Elaborar un duelo no es olvidar lo perdido, ni desechar lo que no esta. Elaborarun
duelo significa ser consciente de lo que dej6é en mi, aquello del pasado y agradecer a la
vida el hecho de haberlo encontrado. Haberlo vivido el tiempo que duro, que estuvo a mi
lado, elaborar un duelo no es hacer desaparecer la herida, es de pronto encontrarme con

ella casualmente al bafiarme, rosarla y darme cuenta de que ya no me duele al tocarla.

No importan demasiado las circunstancias, un cambio, una ruptura, una muerte;
siempre hay un duelo por delante cuando algo de lo vivido queda atras.(1 Rizo,W,Amar o
depender, editorial, 2010, pag 81). Y lo que sigue sera mejor o peor y de todas formas
habra que elaborar un duelo porlo que ya no esta.

Por supuesto que una separacion, no es motivo de festejo. Separarse esdejarde
apostar a esa pareja y partir a buscar nuevos horizontes, perder a la pareja es una
pérdida, porlo menos de unailusion, la de un suefio, la de un proyecto, pero no es dejar de
apostar por la pareja en general, si somos capaces de entender que es importante
separarse como pareja pero, si hay hijos, no del vinculo mas importante que tenemos
qgue son los hijos, ellos siguen siendo parte de una sociedad que como pareja construimos
juntos y que nunca va aterminar de separararnos. Esto sera lo unico que garantice la
posibilidad de establecer un vinculo diferente la proxima vez.

Cuando esta construccion no es posible en una relacion y se han agotado todos los
recursosy ya no hay manera de seguir adelante lo mejor es asumirloy atravesar ese dolor
que implica separarse, darle una nueva estructura a la familia encontrar un nuevo sentido

alavida, transformando esa separacion.
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Separarse de una pareja es pasar de tierra firme, para salir a un lugar
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fuera clara, tomamos decisiones apresuradas y solo queremos salir de esa relacion,
lo mas pronto posible, muchas veces sin saber porque, dolidos, lastimados y

enojados.

Y la unica salida que tenemos es mirar hacia delante, no detenernos y no
voltear hacia atras porque ya no hay nada para nosotros, porque si nos quedamos,
podemos correr el riesgo de como quien va manejando mirando por el retrovisor y

en ese momento seguro se da un golpazo.

Permanecer atentos a lo que ocurre, durante este viaje confiando que en

algun momento llegarala paz.

Las emociones mas toxicas afloran en ese tumulto de confusién que es la
separacion.(2 Rizo, W, Enamorarte de ti, Editorial, 1012, pag. 112) Es sorprendente
el nivel de odio que podemos llegar a sentir hacia la pareja o si hay otra persona
pensamos que ella o el son los culpables. Desde la perspectiva de la razon siempre

encontramos una gran justificacion que nos otorgue el derecho a odiar.
Cuando hacemos esto, no nos damos cuenta de algo importante: tener razén es

ineficaz en el terreno de los sentimientos, la razdén no sirve para curar nuestras
heridas ni para reparar la pérdida que hemos sufrido, ni para llevar a cabo las
acciones necesarias. Al comprender esto dejamos de estar angustiados con la idea
delojustooinjusto; (3 Manrique, R, ;Me amas?, Editorial Pax, afio, 2014, pag. 137)
el otro o la otra, comienzan a retirarse de la escena y es cuando entramos nosotros.
Y nos volvemos verdaderos protagonistas de nuestra vida, y de esa manera le
quitamos el poder sobre nuestras vidas, teniendo un proyecto de vida propio,
defendiendo nuestro derecho a ser amados, respetados creando un compromiso de

vida con nosotros mismos.
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