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 ;zada, s1n embargo es conoc1do que mﬁs del 75% de los pade-fﬁizit

'-c1m1entos de larga evoluc16n se observan en. edades que--a--.

INTRODUCCIGN

Los n1ﬁos con enfermedades prol

1fluctﬁan entre los. 15 y 64 aﬁos. (2)

.

Tradicionalmente el médico han sido adiestrado para --

'_diqgnpgticar y trqtg: pddgcimientos agudos, en otras &po -

‘cas la formacién académica inadecuada, la falta de conoci-

mientos y la escasez de servicios de apoyo, limitaban la -

_;partjcipqcidn;delrpiofesional_en la atencibén de estos pa -

“cientes. (1,2,3)

El inicio de una grave enfermedad en un nifio previamen

. te sano origina alteraciones de diversa indole tanto en el

paciente como en la familia, asi como en la dinimica de --

‘ésta. (4)




’ Respeété al_ﬁiﬁd,_la'eﬁfermedad y los eventos inheren -
tes a ésta provocan diferentes respuestas en su actitud - -
para ccﬁ €1 mismo con los padres y con lcs demds miembros -
de su familia, predominando la ansiedad crénica, la ira, --
unﬁ mayor susceptibilidad a acontecimientos cotidianos y --
‘bdsicamente modificaci6n en sus patrones de conducta. (5 ,

6, 7.)

HPLa reaﬁciﬁn familiar es diferente en élgunas familiaé-;
que en otras dependiendo ‘importantemente de su nivel socio
.,cultural econémico y de integracifn, produc1endo repercu-:
' 516n desde el punto de v1sta emocional provocando’ un dese-'.

qu111br10_ps1c016g1cu en el nGcleo familiar.( 8,9 )

El médlco que trata al nifio con una enfermedad de ‘evo-
U;luc1on prolongada o potenC1onalmente letal no solo debe --
'tratar.con‘la enfermedad en si, sino con 1as reacciones --
' ¢mddigna1e§ del nifio y.su familia, aunque existe un patrén
‘:“tbﬁﬁnidéfréaéciﬁn hacia el nifio enfermo, cada situacibn y-
.'f-;gdg pa9iente incluyendo todos los miembros de la familia-

deben ser considerados de manera individual,



Las enfermedades crénicas exigen un largo perfodo de -
vigilancia médica la cual se puede ejercer a nivel de la -
consulta exteérna, a nivel hospitalario e incluso a nivel &

domiciliario. (10)

‘En-estos -casos tanto el niﬁordomo.suLfamilia feqﬁiere;
-Encoﬁtrarien el'médico un'aliadd en qdién cdnfiar,'qﬁefprg._
cure la mejor atencién disponible, que.se apoye con otros-
-profesipnﬁies y sobre todo que coordine, comunique, tome y
- haga tomar conciencia dei Eursd y pronostico con la fihali
dad que la familia llegué a una resolucién de esta crisis-
Y qﬁe tanto 6ésta como el nifio alcancen o no adaptacidn mi-

xima dentro.de los limites dados por la enfermedad, moti -
”fvos per los que se disefio este estudlo erientado a investi
gar la actitud del pac1ente y de 1a familia ante la misma,
la repercu516n que esta ocasiona en su dindmica y la fun -

--Eiéﬁ.querel-médico.familiar puede desempefiar.



 OBJETIVOS

-

Establecer la frecuenc1a RA t1po de reacc16n y respuestaf'f_.

en padres de. nlﬁos con enfermedad crﬁnlca [+ prolongada-;g

y enfermedad potenC1ona1mente 1etal

:,Evaluar y comparar el grado de adaptaC16n ant' 1a enfer:_

:—medad a traves de sus’ percepc10ne§ reales, su capac1dad:

. £?7Para aceptar 105 conse]oss el tipo de re:_

' 51 y con el nifio, asi como . 1a menor neces1dad de recu -

B rr1r a la negac16n.,

e

- Demostrar 1a ut111dad que brlnda e1 proporc1onar 13 ori

' entac16n sobre la atenc16n real del nifio en especial de

:respuestas a preguntas que reflejan la necesidad de los

-.progenltores de d15m1nu1r el sentimiento de culpa.

Analizar el comportamiento familiar conociendo las - -
interacciones y la funcién de la familia, los efectos -
del nifio sobre esta y el grado de participaci6n-del pa-

dre,

1ones entre—'?-E



 5 Reallzar estud1o famlllar 1ntegral, proporc1onar comun1
,cac16n or1entac16n, apoyo y estlmulo al nlﬁo enfermo y-
a la familia con la flna11dad de mantener_act1tud opt;-
misfa, actitud alentadora f una adecuada estruqtﬁra y -

. dinfmica familiar.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las enfermedades de evolucién prolbngada,-los padeci --
mientos potencialmente letales y las secuelas ocCasiona-
das por determinada patologia representah un problema -
multifactorial con repercusibn .impé)rtante y directa en-
la dingmica familiar asi como en los patrones de compor
tamienfo; sin embargo y a pesar de la magnitud e impﬁc~
'to-ﬁﬁé eSta situaci6n produce en la saiud mental fami -
}:;Iiﬁf.y del paciente, pocas veces el médico y el grupo -
' f;fgtgﬁte_lb tienen en cuenta, desconocemos en nuestro -
 ; ﬁgaio 1a influencia que el médico familiar y el cquipo-
7 ~6§ salud>pueda proporcionar a la familia en la acepta -
cibn, desarrollo y superacién de la crisis qué estas --

enfermedades representan,



CHIPOTESIS

Las crisis emo.c‘i.bnale;s- 6¢ésioﬁadas pot'-én‘férmedad gi‘av'é,
_ prolongada o letal es mal tolerada e J.ncluso no aceptadj por
la famllla' la aceptacién, superac:tt‘m y tolerancm m&x1 na de
estas crisis son favorecidas por 1a ‘informacién, comunifa --
_1,6n,or1_entac16n, estimulo y apoyo por .parte del médico fa -

miliar y el equiﬁq'dé salud.



KATERIAL Y HETODOS
_FAMILI'.AS / pact E..N'TE:S '_

Se estudlaron un total de 40 nlﬁos de dlferentes edades,
'_entre los 3 y los 14 aﬁos con .sus respectlvas famlllas, ni -
s ﬁosicon;enfermedad prqlongadn, cons1derando come tal aquella
'cdn:évoluciﬁn-minima de un afio, enfermedad potencialpmente --
léfal o enfermedades con secuelas secundarias a padecimien -
:'ﬁqé'invalidantes, considerando péra fines del estudio nefro-
~patias con insuficiencia renal, diabetes juvenil; enfermeqa-.
des de la coligena, enfe;medades hemato y linfoproliferati -
vas, secuelas de poliomielitis, pdralisis cerebral infantil,
gpﬁlepsia y muti1acidnes. .

Léé familias'éstuvieron integradas adends de ‘los pﬁdréstg

por un nmero minimo de tres hijos,

METODOS

Se seleccionaron cada uno de los pacientes y sus familias
a traves del archivo clinico de la unidad, se obtuvieron de -
la consulta externa de los servicios de reumatologia, neurolo

gia,hematologfa, medicina familiar y pediatria.



Se utilizé en dicha seleccidn los pardmetros tradicio -
nales en la revisién del expediente clinico,historia clini-
ca, diagnostico, promestico y conducta terapéutica especifi

ca considerando al paciente como unidad biopsicosocial.

‘Se identificaron cada unas de las familias de acuerdo -
al tipo y clasificacidn establecida (nuclear,extensa:y ex_j'
_ tensa compuesta) tomando como criterio de clasificacibn lﬁ;,“
hrcsencia de ambos progenitores,nfinero de descendients5'y--'
‘presenciz o ausencia de otros mlembros consanguineos y/o no -

_consanguineos. . : :

A cada una de las familias estudladas se les evaluo Yoo :

c1a51f1c6 estrato social medlante estudio soc10econ6m1co, T

func16n del nﬁcleo fam111ar en. cond1c1ones de homeostasis yf
';ante la presencih de ;rlSls_em001onal conrla apllcaciﬁn del'

-apgar familiar.

A cada una de las fsmiifas 5?'?ﬁliC§,£BS£g mismo que --
fué disefiado pbr el.depértsﬁeﬁfsfaé;psiédlbg;a de la unidad
vaiorando repercusﬁén desde ellpuntd;de.visfa emocional y -
el grado de desequilibrio psicolﬁgico qué é€sta proveca en -

el nlcleo familiar, test constituide por .diez parametros, -



* que fué aplicado especificamente a las madres y cuyos va -

1brés;sé'Ciasificaron-éegﬁn resultados en tres categorias;

/|

_auSeﬁCia de-crisis sin alteracién en la’dindmica de la fa
mllla cr1515 parc1al con alteracién en la dinimica y cri

"‘515 franca con alteracibn severa en el nGcleo- fam1llnr.

A los pacientes en edad y en condiciones de cooperar -
'7'fiﬁbﬁ;gndo con la autorizacidén de los padres se le aplicé-
:fiésf,;el'CUal fué también elaborado ﬁbr ei departamento de
':ﬁsicoiogia de la unidad en conjunto con los servicios dé--
ﬁédicina familiar y pediatria teniendo como finalidad el -
'ééthbleCimiénto de comunicacibn, afecto, prumocién de se -
gﬁridad,'cqnfianza y empatia. |
Se establec16 y apllcﬁ a todas y cada una de las fami-
,11as estudladas mediante seleCC1on previa, terapla faml- -
”11ar método terapéutlco para mantener la correcta rela —1-
:c16n médlco pac1ente que hace renacer la cunflanza, la ob-
"%Jet1v1dad, qué fomenta 1la. aceptacibn de la realidad por --
f;amarga que esta sea, que hace ‘tomar conc1enC1a de rcspon -

,fsabllldad en 13 fam1113 b4 permlte una visién de su aconte-

”cher en func16n del enfermo que 1es permita aceptar las --

"11m1tac1ones y el sxncero 1ntercqmb10 de opiniones sogbre -
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las posibilidades, los temores y las perspectivas que cir
' cundan al padecimiento, as{ como sobre los conceptos &ti-
cos y religiosos ante el manejo de algunos recursos médi-

cos durante la cnfermedad que permite manejar con pruden-

cia, valor, libertad y respecto los simbolos de la vida

y de la muerte,

CONTROLES

. -

Se estudiaron simultaneamente 40 familias de nifios

1.

- con edad entre ids 3y 14 aﬁdé; sin evidencia de patolo
gia a las qué se aplicé el mismo test en condiciones de -
homéostasis'y.a_los nifios en edad y condiciones ‘de coope-

rar test,éimilaf‘al de los nifios problema.




 CUESTIONARIO

1.~ Aceptﬁ(usted en'el momento ‘en que_le“}nformaro por prlmera
| vez, de 1a enfermedad de su’ hlJO o SR

,SI' ‘

b.- Actﬁan ustedes con” segur1dad y recurren ‘al médlco a la -
1nst1tuc16n conflados en que se resolveré su problema.:-’

__311--' LTI "_No‘

14.-_La'infbrmacién'pfdporciohada;por'éi médico en relacibn a la . -
. .enfermedad de. su _hijo ha 51do de ut111dad cn e1 maneJo de su-
padec1m1ento ' ' o

- s1 ' o NO

5. ltan apreciade cambios en el. comportamienta.

a.,- Agresividad 51 : NO
b.- Depresidén SI - NO
c.~ Indiferencia . SI. NO

d.- Aislamiento sT ¢ . No
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6.~ Se’ han modificado las relaciones entre los hermanos para’
- _con-el nifio enfermo?

81 -~ .No

'r7l; La enfermedad de su h130 ha camblado su act1tud hacia 105,-"
" demds hijos? e '

SI B o NO-

. 8. Ambos padres han part1c1pado actz';' 'QQ1AT4£§ﬁ¢i§n-E{3'

~del h1jo enfermo?

SI»-'7

9.- Las relaciones entre ustédes se han.
-~ sencia del hijo eénfermo?.

o1

. su hlJD?

S

 EVALUACION

0 - 5 puntos.- Aceptacifn, no crisis ni alteracién en la diné-
‘mica familiar o desconocimiento del problema,

6 - 7 puntos. - Aceptacidn parcial, alteracibn en la dinfimica, -
familiar, conocimiento de la problemitica.

8 -10 puntos. - No aceptacibn,nficleo y dlnﬁmlca familiar con cri



13

CUESTIONARIO PARA INVESTIGAR CAMBIOS [HOCIDNALES
- EN EL NIRO ENFERMO

fnca  ALonas VECEs  SIBNPRE

1.<.Te hés sentido enfermo?

2,- Sabes cual-es tu enfermedad? .

~ 3.- Te sientes difcrentes desde it o7

- que te sabes enfemo?

4,- Sientes inseguridad?

..S.f Te sientes solo?

6.- Sientes tristeza?

.- Slentes coraJe?

. _\“ - S 1’.,:: _ R, et
8.- Has perdido 1nterés por- -
" las cosas? T

g.- Crees qué eres inferior
a los demds?

10, -Sientes micdo?

CLVE DE CALIFTCACIONES

" Nunca = 1 punto
Algpunas veces = 2 punto§
Siempre= 3 pulitos I e
| :
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CUESTIONARIO PARA INVESTIGAR CAYBIOS EMOCIONALES
EN EL NIRO SANO
( CONTROLES )

NuncA  ALcuras VECES >~_S.IE*“:PRE'- g

B P .,Té: has : _sént_idq ‘z&lﬁlguna vez. enf_gmq_?

B 2 - Ouando te. enfermas sabes cual es— A
tu enfennedad? :

R0 Te 51entes d1ferente
bes cnfermo?

SO
..
1

eI
i

.- Sientes coraje?

.- Has perdido: interés por las cosas?’

[--
&

.~
i
' L

Crees que eres inferior a los demas?

10.- Sientes miedo?

QAVE BE CALIFICACIONES

"Nunca = 1 punto
"Algunas veces = 2 puntos .
"Siempre'= 3 puntos



APGAR FAMILIAR

Casl - Acoumas
SIEMPRE  OCASIONES

Me siento satisfecho con la ayuda
que recibo de mi familia cuando -

15

DiFiCIMENTE

'.tengﬁ-algﬁn trastorno.

Bstoy satisfecho con la manera en

"*;qﬁeimiffamilia”disCute'de'igual -

“acuerdo’'e interés y participa en-

_fjla resolucién de problemas conmi-

Encuentro que mi fam111a acepta =
mis deseos de: tomar. nuevas actltu
des o hacer camblos en m1 estllo-
de vida. ' : :

7

Estoy satisfecho con la forma en -

que mi familia expresa afGCtpry_jf;,J Q:j”fg;j;;;,;;Q;;4,.;;;?f;;rﬁ”” ;

responde a mis sentimientos tales-
como ira,afliccidn y amor.

Estoy satisfecho con la cantidad-
de tiempo que mi familia y yo pa-

samos juntos. -
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RESULTADOS: r1 pac1ente e11ge una de las tres: opc1one§ .
‘ las cuales son. marcadas como s1gue"" Casi
-51empre" (2 puntos), " Algunas ocasiones -
-(1 puntu ) y "lelcllmente m). Los puntos :.“
. de cada una_de_las cinco preguntas son_en- ;; '

" tonces -localizadas, Un total de 7. a }Q{ﬁu;

giere ﬁnAgran funcionamiento familiar,-un

3  j{tota1 de 4 a6 suglere una. famllla modera,

"damente ‘disfuncional’ y un. total de

suglere una fam111a severamente dlsfu c1o




RESULTADOS Y COMENTARIOS

En los casos estudiados de familias de ﬁatientqs con -
enfermedad'prolongada no habia diferencia significativa'en
relacidn al sexo, puesto que de los 40 nifios 18 Eorrespon-'
‘dieron al sexo femenino y 22 al masculino, situacién que -

se muesfra en los cuadros Ne. 1, 2 y 3.

‘Las edades de los nifios con enfermedad crbénica varia -

-  'f§ﬁ'§ntre71o§'3 y los 14 afios apreciando la mayor edad en- =~ "

"'ﬁddétimientos del tipo de la coldgena, endocrinopatias, se . -

cuelas ‘de neurovirosis, epilepsia y un caso de amputacibn-

--#'tréﬁﬁﬁti?a.ld-cual-quizﬁ influye en el tiempo de evolucifn

resultando una media de 3.17 afios como se indica en los -~

'cuadfos'No.1;2, y 3.

Se 1dent1f1caron 20 fam1llas nucleares, 15 extensas y -

' f;5 extensas compueatas, cabe hacer hincapié que ambos padres

-jfestuv1eron presentes en la gran mayoria de las famxllas €s-

) tudladas y solo en dos casos se detectﬁ ausencia f151ca de~"

“Mediante la hpiicacién del apgar s¢ valord funcibn del-
nficleo familiar ante la presencia de crisis emocional,obser

vando 19 familias funcionales, 15 con moderada disfuncibn -

.y 6 severamente disfuncionales. Condicién que se-muestra en
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Los resultados vertidos a traves del apgar famlllar -
apllcados en el momentos de crisis son similares a los- --

resultados obtenides mediante la aplicacién del test los-

cuales revelaron franca crisis en 7 casos, moderada en 15

y ausencia de la misma en 18. Gréafica No. 1

'Posteriof a la terapia familiar la totalidad'supérﬁ -
'la CTlSlS seVera, per51st1endo 11 crisis parc1ales, 10
'"cual sug1ere que la utilidad de este procedlmlento es 513:

’nlflcatlvo Gréflca No.

. En 1os pac1entes con enfermedad crénica los resultados
- fobten1d0s son 51m11ares a los de los nifics sanos puesto =--
"-lqug'destpdos_los casos gstudlados solo tres mostraron cri-
 :?§1§ émoéibnalimoderada‘condicionada por la edad de estos -
: ﬁiﬁaéf(Tﬂ'dﬁdsJ), situacibn que sugiere poca validez enm la
}ap11cac16n dlrlglda al pac1ente en estas edades, Gr&flca -
' No.;s S '
-«Pér loiahterior cbncluimos que el inicio, la presencia
,:y la evoluc16n de una . grave enfermedad en un niiio genera -
:_:alteraC1ones en la d1n&m1ca de esa {am111a y que indepen -
“; d1entemente del anEl soc10cu1tural o econémico, 1a reac’-
- c16n y e1 desequ111br10 emQC1onal son SLmllares en todas -

-'las famlllas en cr151s. Que 1a func16n del méd1co familiar




'.& eri géhéfﬁl-déi equiﬁb'de'shiﬁdféggbﬁgﬁEO"en 13“E€Epf;;:.'“

'-'c1on toleranc1a y superac16n que esa crxsls rep esenta -: 

-¥5en la d1n5m1ca famlllar._ L

*

- Lo anter1ormente expresado Tios - suglere que 1a apllca

f‘c16n de 1a terapla fam111ar resulta un apoyo trascenden-

'e:en el desarrollo de la familias en crisis, estando --

"entes de que este trabajo no pucde apoyar totalmen-

Lte esta sup051c16n debiendo continuar 1nvest1gand0, co-

:noc1endo y valorando este TECUrso que es la terapla fa -“j‘---*'

[

'm111ar.~ S Iy



CUADRO MO, 1 @

'PACIENTES CON ENFERMEDAD CRONICA

TIEMPG DE

| CASO | . EDAD' - SEXO DIAGNOSTICO EVOLUCION
1 5 . MASC NEFROELASTOMA 2 AROS
2 14 | . FEM* | ARTRITIS REUMATOIDE 3 0
5 1 . MASC DIABETES JUVENIL 3 0w
4 : ' SECUELAS DE MENINGOENCE (3 " .

FALITIS

AMPUTACION POST-TRAUMATL 2
CA DE MANO I1ZQUIERDA

MICO

NEFROBLASTOMA 1.5"
SECUELAS DE POLIOMIELITIS | 10 "
LEUCEMIA GRANULOCITICA -
SECYELAS DE POLIOMIELITIS |9 v

SINDROME NEFROTICO 4
INSUFICIENCIA RENAL CRONI '
NICA 5
HEMOFILIA 4 v
LEUCEMIA LINFOCITICA AGU-

DA 1z »

AGFMAGLOBULINEMIA . I T

"LUPUS ERITEMOTOSO SISTE- | 1 ,“,,,ff“fh"' o
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CUADRO NO. 2

PACIENTES CON ENFERMEDAD CRONICA

- IEMPO
CASO- | EBAD | sEXO DIAGNOSTICO oo ok
FEM ARTRITIS REUMATOIDE 2 AROS
MASC . DIABETES JUVENIL 50
MASC LINFOMA DE HODGRIN 2 n
" MASC DIABETES: JUVENIL 30n:
MASC EPILEPSIS g i
 FEM " DIABETES JUVENIL SRR
- MASC EPILEPSIA : 5o
MASC SECUELAS DE POLIOMIELITIS | 6 "
FEM INSUFICIENCIA RENAL CRONICA| 3
FEM LEUCEMIA LINFOCITICA AGUDA | 1 *
MASC LEGCEMIA GRANULOCITICA CRO-| 2 ™
NICA
FEM INSUFICIENCIA RENAL CRONICA| 3
FEM LEUCEMIA LINFOCITICA AGUDA 1 "
FEM SINDROME NEFROTICO 1o
MASC | SINDROME NEFROTICO 1.5"




PARALISIS CEREBRAL INFANTIL

. DIABETES JUVENIL

LEUCEMIA LINFOCITICA AGUDA
DIABETES JUVENIL

LINFOMA DE HODGKIN
INSUFICIENCIA RENAL CRONICA
SECUELAS DE POLIOMIELITIS
SECUELAS DE MENINGOENCEFALITIS
SINDROME NEFRCTICO

SECUELAS DE" QUEMADURAS DE III-|
.GRADO :

CUADRO MO, 3 3

PACIENTES CON ENFERKEDAD CRONICA
1 ense L Enar ‘ | - ~'T1EMP0'£E1.
_/CASO | - EDAD SEX0 DIAGNOSTICO evoLbeIon

3°AROS
e
o)

o

: “‘-




| CUSDRO NO. 4 . B
FAMILIAS DE PACIENTES CON ENFERVEDAD CRONICA EN LA CONDICION
QUE SE INDICA

FAMILIA

- CASOij; 'PAﬁREf © No. OTROS _ “EXTENSA
::Nq;.:JJ;MADRE " HIJOS |MIEMBROS ~ NUCLEAR EXTENSA _ . COMPUESTA

& padre y Madre o osesieniill it " 'CRITERIO DE CLASIFICACION

- Ausencia de uno de los S 'x Padre-Madre-Hijos
progenitores ' " x' Padre-Madre-Hijos-Consanguineos

x" Padre-Madre-Hijos- Consangu1neos-
y no Consanguineos




CUADRO NO, 6 TS

FAMILIAS DE PACIENTES CON ENFERMEDAD CROWICA EN LA CONDICION
QUE SE INDICA

FAMILIA

'CASO | " PADRE'|  No. | OTROS “EXTENSA,
" No. |7 MADRE | HIJOS | MIEMBROS | NUCLEAR |.  EXTENSA COMPUESTA
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CUADRO NO 7

FUNCION DEL NUCLEO FAMILIAR EN FAMILIAS DE PACIENTES CON ENFERMEDAD
~ CRONICA

© APGAR FAMILIAR

"GRADO DE DISFUNCION % TOTAL DE FAMILIAS
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MODERADAMENTE
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RESUMEN

Se estudiaron un total de 40 nifies con enfermedaa prolon
gada, de diferentes edades entre los 3 y 14 afios con sus res
pectivas familias, se identificaron de &stas 20 nucleares, -
15 extensas y 5 extensas compuestas, haciendo hincapié en la
participacién de ambos progenitores en la pfdblemﬁtica que -
rebresenta la presencia de un miembro de la familia enfermo-r

con estas caracteristicas.

~La aplicacién del Apgar.Familiar:anfe iafpféseﬁc%a:ﬁef-4 
_Crisis-émoéional mostr6 disfunéiéﬁ éﬁHZiudé%iﬁé=cﬁ§o§ké§tu'-
._mdlados, 51tuac16n 51m1lar a la observada con la ap11cac16n -
'de test en el momento de la enfermedad ' '
Se aprBC16 poster10r a la apllcac16n de Terapla Familiar
:.Jsuperuc16n de la Cr1515 y en relaciﬁn al estud1o reallzado -
"'.én 105 nlﬁns enfermos en comparaciﬁn con. los sanos no hubo -

d1ferenc1a 51gn1f1cat1va.f

Cdnclﬁimps ﬁue él.método-teréﬁéﬁtico utilizado representa
un- gran apoyo tanto para el:équipo de.salﬁd como para fami --
lias afectadas y en crisis ante una situwacién que altera la -
dinfimica de la familia, sugiriendo la aplicacidn sistemﬁtica-

del método. -
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