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INTRODUCCION

En septiembre de 1980 fui invitada por la Dra. Bertha Blum, psico-
analista de nifios y de grupo, a participar en una investigacidn patroci
nada por el CONACYT y con participacién de la Facultad de Psicologfa de
la UNAM y del Hospital Infantil de Mé&xico “Federico G6mez" (HIM) sobre
ila "Evaluacion de cuatro diferentes métodos de rehabilitacién del nifo
urémico” (GORDILLO, 1983). Nuestro papel en esta investigaci6n era rea
lizar evaluaciones psicolfgicas a los nifios con Insuficiencia Renal Crd

nica (IRC) que ingresaban al Servicio de Nefrologfa del HIM y repetir--
ias anualmente durante tres afios.

No fue fdcil incorporarse al Servicio y aplicar pruebas a nifios --
que iban a morir en un plazo corto o mediano, que se deterioraban poco
a poco y que no podfan concentrarse por que estaban adoloridos o su----
friendo. Nifios con depresiones o regresiones graves, con conductas --
autoagresivas que liegaban a intentos de suicidio y que en momentos crf
ticos presentaban reacciones psicéticas.

Estos nifios son, en su mayor parte, originarios de zonas margina--
das de la ciudad de Mé&xico o provenientes de zonas campesinas que 1le--

gan al Servicio cuando ya han sido desahuciados © porque son remitidos

desde otros hospitales. La familia ve en este hospital la dltima espe

ranza y se encuentran cCon que tenemos muy poco que ofrecerles: s5i hubie
ra un donante de rifdn relacionado, un trasplante, que no siempre es -
exitoso. Y si no, quedan como alternativas la hemodidlisis o la didii-

sis peritoneal que puede ser aguda, intermitente o ambulatoria. Esta -

dltima se realiza en la casa si existen las condiciones adecuadas para
ello pero el nifo regresa periddicamente al hospital para vigilar el
tratamiento o para internarse si aparece una complicacifn,
bastante frecuente.

1o cual es
Tanto en el caso de la hemodidlisis como en el de
1a didlisis peritoneal el nific sobrevive deteriordndose poco a poco y -
sufriendo por las diferentes complicaciones que se presentan. Otra al-
ternativa serfa el trasplante de rifién cadavérico pero durante este pe-

rfodo por razones que no compete aquf exponer, fue una posibilidad remo
ta.



AsT, estas familias tienen que aceptar la realidad de una enfermedad
terminal en su hijo y en muchos casos la casi certeza de una muerte a cor-
to o mediano plazo. Algunas veces deciden 1levérselo a morir en su casa y
otras, la familia sacrifica su lugar de residencia o uno de los miembros -
se instala cerca del hospital con el nifio enfermo para que €ste pueda so--
brevivir unos meses o unos aflos mis. En el caso de los trasplantes, el do
nante y el nifio tienen que permanecer en México un tiempo antes de que &s-
te se realice y el paciente tiene que permanecer despué€s para ser vigila--
do y bloquear cualquier connato de rechazo.

En estas condiciones la dindmica y a veces la estructura de estas fa-
mitlias cambia, se agudizan los problemas ya existentes y a menudo surgen -
otros (por ejemplo conflictos en la pareja o sfntomas &n Tos otros hijos).
Todo esto repercute en la comunicaci6n de Ta familia con el equipo de sa--
Jud y en el desarrollo del tratamiento del paciente.

Como psic6logas en el Servicio, pronto fuimos requeridas para traba--
Jar en crfsis, que ademds eran muy frecuentes, como ya sefalé: nifics con -
depresiones graves, intentos de suicidio, reacciones alucinatorias. Tam--
bién fuimos requeridas para consultas informales por parte de los familia
res, de médicos que perdfan peso y pelo al pasar por la sala de hewmodidli-
sis y no sabfan manejar su angustia y en general de otros miembros del -
equipo de salud. E1 trabajo de la investigacidn pas6é a un segundo término
frente a estas urgencias que nos absorvfan, no s6lo en cuanto a tiempo, si
no emocionalmente. Y no nos ddbamos a basto "“tapando huecos™ a pesar de
que al afio siguiente se incorporS al equipo lTa Psicéloga Rosemary Eustace.

Muestro trabajo en el Servicio cambi6 adaptdndose a las necesidades.
En octubre de 1981 se inicié un Grupo Tipo Balint con ios miembros del ---
equipo de salud (BLUM, 1985) del que derivaron diferentes proyectos.

El1 trabajo con las familfas se inici6 en 1981, y como sefalé¢ anterior
mente, en un primer momento se hacfan consultas informales e intervencio--
nes en crisis.

Dos casos me hicieron ver claramente la necesidad de trabajar con las
familias de estos pacientes en una forma mds sistemdtica. Martita de 14 -
afios de edad, querfa morir cansada ya de cuatro afios de tratamiento que -
Te habfan permitido tener una vida llena de sufrimientos y limitaciones y



habfan dejado su cuerpo marcado con numerosas cicatrices. Su madre, viuda,
y sin familiares en la Ciudad de M&xico se habfa ofrecido para donarle un
rifién pero su ofrecimiento no habfa sido aceptado por Trabajo Social por--
que aparentemente no habfa quien pudiera hacerse cargo de sus hijos peque-
filos y mantener a la familia mientras la sefiora era operada y convalecfa.
Nos avocamos a buscar qué apoyos podrfan encontrarse para esta familia y -
surgieron dos muchachas huérfanas que la mamd de Martita habfa cuidado des
de nifas, que se ofrecieron a hacerse cargo de i1a familia durante el tiem-
po necesarioc para que el trasplante pudiera realizarse. Y el trasplante -
fue un €xito desde el punto de vista médico. Sin embargo varios meses des
pu€s Martita dejé de tomar medicamentos, rechazé el rifién y decidi6 morir.
No habfa podido reintegrarse a su familia como hija sana. Ella querfa tra
bajar, ayudar econSmicamente a 1a madre que habfa hecho tanto por ella, --
querfa salir con amigos, empezar a tratar muchachos como hacfan otras com-
paferitas de su edad. Su madre no le permitid trabajar, tampoco la dejaba
salir, tenfa miedo de que se cansara y enfermara; en esa familia no habfa
Jugar para una adolescente sana sino para una hija enferma y una madre so
brecargada.

€1 otro caso fue el de Carmen, de 12 aflos de edad, Carmen tenfa buena
comunicacién con su madre, un padre alcohSlico, dos hermanastros mayores -
hijos de una primera unién de la madre y varios hermanos menores. El! her-
mano mayor Juan, tenfa enfrentamientos frecuentes con el padrastro y en va
rias ocasiones se hab¥a llevado a su madre a vivir a otro lado. Carmen -
era una nifa muy querida en el servicio. Una vez se le encontrd un cuader
no donde ella habfa escrito planas enteras de “"Carmen tiene que vivir" y Z
por supuesto todes querfamos que ella viviera. Juan se ofreci§ como donan
te de Carmen. Su padre se opuso al trasplante alegando que ya era su
ficiente un enfermo en la familia, que no querfa arriesgarse a que Juan
quedara imposibilitado para trabajar y que si Dios querfa llievarse a la ni
fa no debfa oponerse a su voluntad. Carmelita se agravé, entré en coma --
urémico y perdi¢é el ofdo. El equipo de salud tomamos partido por ella, el
trasplante y por supuesto, Juan, en contra del padre que tomé el papel de
“malo" por oponerse a la operaciSn y por sus caracterfisticas personales. -
Todo esto sin entender que detris de esta oposicifén estaba un problema no
resuelto entre hijastro y padrastro y que el trasplante y Carmen estaban -



enmedio de €1. Mediante presiones del equipo se logr6 que el padre autori

zara la operacién y, nuevamente, desde el punto de vista médico el tras---

plante fue un éxito, pero al igual que Martita, Carmen dejé de tomar los -

medicamentos y finalmente muris. Carmelita nos mostrS en forma dramdtica
aquello que no habfamos podido ver cuando, momentos antes de moriv, estan-

do ya inconsciente, gritaba: "Juan quiere que viva, mi papd quiere que mue
ra ¢A quién voy a contentar?®.

A partir de estas exberiencias tratamos de prever complicaciones de -
este tipo haciendo diagndsticos y terapia en diferentes momentos. Cada --
vez aparecfa mds clara la necesidad de hacer un trabajo sistemdtico y pre-
ventivo con las familias de los pacientes.
cifn de esta primera experiencia.

Asf decidf hacer una evalua
De su anidlisis crftico y del de sus re-
sultados surge la proposici6n del modelo de trabajo que es motivo de esta

tesis. Este modelo estd basado también en los resultados de iﬁvestigacio-
nes realizadas por nosotros en el Servicio asf como de investigaciones 1le
vadas a cabo por otros especialistas en México y en el extranjero.
resultados se presentan en el Capftulo 1:

Estos

Antecedentes. De su an&lisis, -
deriva la Definicidn del Problema (Capftulo 2) considerando sus distintas

determinantes; determinantes que, de acuerdo con mi Marco de Referencia --
personal me llevaron a estructurar el Marco Tefrico que presento en el Ca-
pfrulo 3. E1 eje central de este Marco Tedrico es la Teorfa de Sistemas --
Apbiertos aplicada a l1a Terapia Familiar y dentro de &sta, al Modelo Estruc
tural desarrollado por Salvador Minuchin. Sin embargo, las determinantes

del problema me llevaron a integrar en este Marco algunos aportes de la -
Antropologfa Social y del Psicoandlisis. Los sujetos de estudio, el mate-
rial y el procedimiento estdn expuestos en el Capftulo 4: Metodologfa, an~
tes de pasar a exponer los resultados del trabajo durante el primer perfo-
do al que me refiero como Primera Experiencia (Capftulo 5). Como semalé -
anteriormente, la Proposicidn del Modelo de Trabajo {Capftulo 6), surge --
del anglisis crftico de estos resultados. Este modelo se aplicé a 10 fami
lias unas marginadas y otras campesinas durante un afo. Los resultados -
de este trabajo se analizan y comparan con los de la primera experiencia -
en el Capftulo 7 donde también se muestra la aplicacién del Modelo en un
estudio de caso. Por Gltimo, en el Capftulo 8 "Alcances y Limitaciones"

proponge los elementos del modelo que considero extrapolables al trabajo -
con familias de otros estratos socioeconSmicos, con nifios con otra enferme
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dad crdnica o term;na‘l y al trabajo privado o en otras instituciones. A
este respecto es importante sefalar que si bien este modelo de trabajo se
aplicé en un Servicio donde habfa otras intervenciones del equipo de psi-
cologfa: grupos tipo Balint para el equipo de salud, grupos terapéuticos
para los pacientes y grupos para familiares, y es asfT parte de un Modelo
Pluridimensional, cada una de estas intervenciones tiene un objeto defini
do, objetivos y té&cnicas especfficas y, por 1o tanto, es vd&lido implemen-
tarlos por separado, Por otra parte, un Modelo Pluridimensional como el
que existe actualmente en el Servicio de Nefrologfa del Hospital Infantil
de México "Federico deez“,fwedv. ser considerado como ideal pero diffcil-
mente podrfa reproducirse en México, en este momento, por la gran canti--
dad de recursos que implica y las condiciones especiaies que permitieron
que surgiera.



CAPITULO 1. ANTECEDENTES

Ginette Raimbault, psicoanalista francesa, trabajsé desde 1965 hasta
hace unos afios en el HOpital des Enfants Malades en Parfs. Una gran par-
te de su trabajo fue realizado con pacientes que tenfan enfermedades re-
nales terminales o0 crénicas. En 1975, en su libro "El1 nifioc y 1a muerte"™
nos habla de que los nifios que tienen una enfermedad de este tipo saben
que van a morir, aunque nadie se 10s haya comunicado formalmente, porque
perciben su deterioro fisico progresivo y sefiala que incluso llegan a de
sear la muerte como el estado en el que ya no sufriridn m&s. Ginette ---
Raimbault habla de diferentes representaciones de muerte que tienen los
nifios de acuerdo a su edad, siendo 1qs mds frecuentes: ya no sufrir, no

estar mis entra los seres queridos, no poderse mover ni sentir nada —---
(RAIMBAULT, 1975)}.

Elizabeth Kibler Ross que desde 1970 ha trabajado con pacientes mo-
ribdndos. ya en su primer traba > sefiala que 1os pacientes que sufren -.
una enfermedad terminal pasan por diferentes etapas: negacién, resenti--
miento, negociacidn, depresi6n y aceptacifn y propone que partiendo del
reconocimiento de estas etapas como una evolucién normal en el paciente,
se responda a &ste con la verdad cuando pregunte sobre el diagn6stico de
su enfermedad ( KUBLER ROSS, 1970 y 1983 ).

Partiendo de estas dos autoras y de la experiencia clfnica durante
el primer aifo y medio de trabajo, publiqué& junto con la Drs. 8lum "Refle
xiones sobre el nifio y la muerte" ( ROBLES DE FABRE Y BLUM, 1882 ). En
este artfculo sefalamos, como Ginette Raimbauit 1o habfa hecho, que cuan
do un nifio va a morir, 1o percibe, 1o sabe, aunque los familiares y el -
equipo de salud traten de ocultdrselo. Comentamos aquf que cuando esto -
sucede el nifio se queda solo con su angustia frente a 1a muerte porque
los familiares y el equipo tratante en su intentc por ocultarle la ver--
dad se alejan de &1.

Sefialamos también en este articulo Ta importancia de que los fami-
liares del paciente y el equipo de salud puedan manejar su propia angus-
tia de muerte y acercarse al nifio que va a morir para acompaflarlo hasta
el final. Como se verd mds adelante, en l1a actualidad, dentro del mode-



1o de intervencisén multidimensional que tenemos, estos aspectos se cubren
con el Grupo Tipo Balint para el equipo de salud (BLUM et al, 1983 a, b,
c y BLUM 1985) con los grupos de familiares (BLUM, 1984) y con el trabajo
con familias (ROBLES DE FABRE, 1984) que, entre otras cosas, fue orientdn
dose a ayudar a las familias en la elaboracidén del duelo por la muerte —--—
del paciente (EUSTACE, 1982).

Los planteamientos hechos en enero de 1982 en "Reflexiones sobre' el
nifio y Ta muerte", con base en la experiencia clinica, fueron corrobora--
dos por una investigacion realizada en 15 pacientes a2 los cuales se apli-
c6 el cuestionario desiderativo. Los resultados muestran que "los nifios
urémicos de este estudio, independientemente de su edad o del tiempo de -
duracidén de su enfermedad, estdn conscientes de su situacién de premuerte
¥ adn mds, a algunos ya les ha *tocado vivir su propia muerte” al presen-
ciar la de alguno de sus compafieros de sala y de infortunio. Es obvio tam
bién que los niflos reconocen en su palidez, astenia, debilidad y regre—~-
sién ffsica (baja talla), los signos comunes que los identifican entre sf
como compafieros de un destino fatal. Lo que al parecer hace variar cuan-
titativamente y cualitativamente sus respuestas, es ante todo la magni--
tud de la carga de sufrimiento que cada uno de ellos lleva { sus antece--
dentes clfnicos ), en relacién casi siempre, con el tiempo de duracidn de
1a enfermedad y con las vivencias experimentadas® (BL.UM et al 1982 a :195)
En este mismo artfculo se muestran como fantasfas de muerte: pérdida de
movimiento y actividad, pérdida del afecto y la compafifa; 'y en nifios mayo,
res, pérdida o ausencia de proyectos futuros y de la posibilidad de pro--
crear. La edad, la duracién de la enfermedad y el sexo aparecieron como
factores relacionados con las modalidades de dichas fantasfas. Los meca-
nismos defensivos frente a 1a angustia de muerte fueron variables, depen-
diendo de la evolucidn de la enfermedad, la situacién clfnica en ese mo--
mento y el repertorio propio de cada paciente (BLUM et al 1982 a).

En junio de 1983 se concluyd la investigacién sobre "Evaluacidn de -
los mé&todos de rehabilitacidn del nific urémico® por la cual ingresé€ al --
Servicio de Nefrologfa del HIM. Entre los principales resultados desta—-
can los siguientes: Se considerd al trasplante renal como el mé&todo de
rehabilitacion mds adecuado; se sefiald la relacion entre complicaciones -
del tratamiento y fracasos con las condiciones socioeconfmicas y cultura



les de las familias de los pacientes (marginados y campesinos); se con-
cluybd que "1a enfermedad del paciente y el programa de rehabilitacibn —
influyeron desfavorablemente en 1a mayorfa de los casos desde el punto

de vista econtmico y de integracidn famitiar" (GORDILLO et al, 1983:14).
Esto mismo sefialan en un articulo Mufioz y colaboradores. ( MUROZ et al

.
1983). En 1o que respecta al m6dulo psicoliSgico de esta investigacién,
Jas conclusiones fueron las siguientes: también desde el punto de vista
psicollgico el trasplante es el dnico m&todo de rehabilitacién exitoso
pero dada la intensidad de la angustia en los perfodos pre y post tras—
plante immediatos es necesario realizar psicoprofilaxis con el niflo, el
donante y la familia asi como psicoterapia de apoyo. En el caso de los
pacientes tratados con hemodidlisis y didiisis peritoneal se encontrs:
1) 1a uremia y los procedimientos de didlisis que requiere causan en es
tos nifios una profunda distorsitdn de la imdgen corporal, angustia perse
cutoria, regresidn y depresidén en diferentes grados; 2) no existe corre
lacibn (en este estudio que es transversal) entre duracién de l1a enfer-
medad renal terminal y el grado de dafo psicolégico, 1a importancia de
factores socioecon6micos no pudo ser clarificada en este grupo porque -
todos los pacientes pertenecfan 2l mismo estrato socioecon&mico bajo; -
3) no existe diferencia de tipo o grado de patologfa entre los pacien--
tes que siguen el programa de hemodidlisis, did1isis peritoneal crénica
intermitente o ambulatoria; 4) la deteccibn de perturbaciones psicoldgi
cas asf como del tipo de mecanisnos de defensa utilizados puede emplear
se para predecir reacciohes de los pacientes y las posibles interfeven-
cias que estas puedan tener con 10s procedimientos terapéuticos (abardg
no de medicamentos, riesgo de suicidio o falta de respuesta a seflales -
de alarma, por ejemplo) (BLUM et al, 1983),
Existe una gran cantidad de publicaciones

sobre las repercusiones
psicol6gicas del nifio urémico que en términos generales coinciden con -

nuestros resultados y no son consideradas de manera especial en este —-
trabajo por no referirse directamente al tema que tratamos.

La relacibn entre condiciones socioecondmicas y culturales de las
familias de los pacientes y complicaciones y fracasos en el tratamiento
fue tratada en parte en un artfculo publicado en 1982 “"Tecnclogfa moder

na, pacientes tradicionales" (ROBLES DE FABRE et al, 1982). En este ar



9.

:fculo se parte de que la tecnologfa del trasplante y de las disdlisis per
tenecen a la cultura moderna (urbana) y los pacientes que acuden al hospi
tal, a Ta cultura tradicional; estos no tiene recursos “econdmicos™ ni --

funcionan dentro de una economfa de mercado como la nuestra, pera tienen
otros recursos: solidaridad, relaciones de intercambio reciproco y redes
de apoyo, que corresponden a su cultura tradicional. Se plantea el pro--
blema de & Z6mo lograr el acercamiento y una colaboracidn eficaz, en bene
ficio del paciente, entre miembros de estas dos culturas? Se propone : -
1)} reconocer que se trata de dos culturas diferentes, relacionadas a tra-
vEs de 1a explotacif6n y la subordinacibn de la tracdicional a la urbana, -
con una comunicacidén formal en un s6lo sentido: de 1a urbana a la tradi---
cional; y 2) utilizar 10s recursos de su economfa y cultura que son dife-
rentes a 1os nuestros. Este tema serd tratado mas ampliamente al hablar
de Los Aportes de Ja Antropologfa Social, en el Capftulo 3 de esta tesis.

Diferentes autores han estudiado la influencia en la familia
una enfermedad crénica y/o terminal en algunos de sus miembros y han pro
puesto y ensayado diferentes técnicas y modelos de trabajo.

de —--—-~

Marcia Scheinberg en su artfculo sobre 1a relacifn entre l1a familia
y enfermedades crinicas sefiala que cuando una enfermedad de este tipo se
cura, surgen problemas en otros miembros de la familia. (SCHEINBERG,
1983). Es una situacién similar al regreso del nifio trasplantadec a la ---
rutina diaria de la familia, que Drotar sefiala como critico (DROTAR, 198)1)
¥ que noso tros hemos corroborado como tal en nuestra experiencia

{GORDILLO et al, 1983). Scheinberg propone reetiquetar ese problema come -

dificultad de transicidn y trabajar con las coaliciones que eran funciona-
Tes durante la enfermedad y que ahora ya no o son.

Mazzocco y Correa han desarrollado un modelo psicuterapdutico para --
abordar a la familia del enfermo canceroso. Su orientacidn ¢z fundamen--
talmente psicoanalftica y l1os enfermos de cdncer que €llos ven, adultos.

El1los proponen la necesidad de incluir a 1a familia en el tratamien-
to- del enfermo para: 1) disminuir 1a tensitn en el grupo familiar y permi
tir a sus integrantes funcionar casi normalmente a pesar de tener un en---
fermo grave, 2) coordinar los aspectos prdcticos del tratamiento y la vida

diaria y manejar mejor las conductas de incumplimiento de 1as normas m&di-
cas.
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Este modelo se divide en tres etapas o momentos.

1) Preparatorio. En este momento se hace el diagngstico de Ta familia
para predecir posibles disturbios en el paciente o en los diferentes miem--
bros, que pueden surgir al introducirse en la familia la ifdea de la muerte.
(Se investiga sin abrir dreas de stress que pueden resultar abrumadoras en
ese momento). Se hace con la familia psicoprofilaxis, se Tes ayuda a mane-
Jar mejor su culpa fantaseada respecto a la enfermedad y
po sobre si deben decir o no la verdad al paciente.

2) De Rehabilitaci6n. En esta etapa se trata la dificultad de rein---
cluir al paciente centro de Ta familia que ya actGa sin é1.

3) De Duelo. Este trabajo se inicia desde el diagnSstico. Su meta es
que 1a familia no se estanque morbosamente por la no elaboracién del duelo
por la muerte del paciente. Implica reestructurar roles y funciones entre
los diferentes integrantes del sistema.

se discute en gru

Mazzocco y Correa reportan haber observado que las familias de pacien-
tes cancerosos pasan por las mismas etapas que sefiala E. Kiibler Ross para -
el paciente terminal. Destacan la importancia de tomar en cuenta las varia
bles soctoculturales y la historia de 1a familia para preveer cGmo reaccio-
nard frente a la enfermedad. E1los orientan en gran parte su trabajo a lo-
grar una muerte sana, natural, del enfermo, factor que consideran decisivo

para una adecuada elaboracidn del duelo en la famiiia (MAZZOCCO, L. Y CO---
RREA, J.E., 1980).

Peggy Penn, desde un enfoque de sistemas,trata el problema de las coa-
Jiciones y las interacciones que ella l1lama de union, en las familias con -
una enfermedad crdénica, Esta autora propone que si bien las interacciones
entre los diferentes miembros de la familia van cambiando con el tiempo a -
medida que cambia el contexto familiar; cuando se da una enfermedad crénica
(para la que la familia nunca esti preparada) se interrumpen los cambios na
turales de los patrones de interaccifn "si es que no se congelan®. E1 tra-
tamiento de estas familias consistird en expander y modificar esos patro--
nes donde el enfermo tiene un papel clave. La autora cita a Stephan Pollack
que afirma que el exceso de ansiedad y temor en la familia se debe a la fa-
1la en el desarrollo de nuevos patrones de interaccién con el enfermo.

Peggy Penn ha observado en las familias con un miembro con una enferme
dad crénica dos tipos de coaliciones: a) en el interior de la familia y --
b) con alguna persona del contexto de referencia {equipo de salud). Ha ob-
servado que también pueden darse interacciones de unifn, es decir que la en
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fermedad sirva para unir a dos miembros de l1a familia, casi siempre los pa-
dres que antes estaban separados.

Jay Haley describe como coaliciones patol6gicas las que se dan cruzan-
do iimites entre generaciones y en forma encubierta. Las coaliciones que -
1a autora muestra que se dan en estas familias pueden ser también transgene
racionales pero son abiertas. Esta coalicidn se establece entre el enfermo
¥ uno de los padres que toma el papel de "salvador", en contra del otro pa-
dre que trata de exigir al enfermo. Estas coaliciones, como en los siste-—-
mas patoldgicos, son rfgidas y en ocasiones son alimentadas por otras del -
pasado donde los padres han intervenido. Es indispensable, nos dice Peggy
Penn, investigar los patrones relacionados con la enfermedad en diferentes
generaciones. Cada esposo puede dar diferentes significados a la enferme--
dad y por estas diferencias oponerse y conformar este tipo de coaliciones.
Coaliciones alrededor de la enfermedad en las familias de orfgen se reac---
tualizan en la actualidad como conflictos no resueltos. Las coaliciones --
con algan miembro del equipo de salud pueden ficilmente darse porque -dice
1a autora- las familias con esta problematica muestran 1fmites permeables.
También en este artfculo se sefiala la dificultad que tiene una familia para
retomar su evolucifn normal una vez que ha pasado l1a enfermedad crénica, ya
que las coaliciones e interacciones de unidn tienden a permanecer. Para el
tratamiento de este tipo de familias 1a autora propone: investigar enferme-
dades similares y los patrones de interaccidn relacionados con ellas en las
familias de orfgen, tratar de detectar si algln miembro de la familia puede
tomar el papel de "salvador” y, con base en esta infnrmacibn, preveer coali
ciones e interacciones de unidn. (PENN, 1983).

André Lascari nos habla de 1a obligaci6n del mé€dico que atiende a un -
niflo con una enfermedad terminal, de ofrecerle no s61o los cuidados adecua-
dos sino de servirle a €1 y a su familia de "gufa emocional" para preveer y
evitar camplicaciones del tratamiento. Propone concretamente dar apoyo a -
la familia en el momento del diagnSstico, apoyo que debe contipuar a 1o lar
go del tratamiento e incluso hasta el momento de la muerte del nifio. Sefa-
la la importancia de la comunicaciGn honesta y clara entre el médico el pa-

ciente y la familia, respondiendo a sus preguntas y ofreciéndoles esperanza
{LASCARI, 1978).
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Joseph Frey publicS recientemente un artfculo que titu'la__"un enfoque
familiar y de sistemas de las conductas que mantienen la enfermedad en --

adolescentes con una enfermedad crénica". Por conductas que mantienen la

enfermedad entiende aquellos comportamientos que comprometen el cuidado y
el funcionamiento Gptimo del paciente ("accidentes", descutdos, olvidos,
etc.). En este artfculo Frey expone canbios que se dan en la estructura
familiar y una estrategia terapéutica. En cuanto a cambios en la estruc-
tura familiar, €1 ha observado que el paciente y la enfermedad asumen una
posicidn central en 12 familia y comenta que para que una familia
te funcionalmente a una enfermedad crénica en un adolescente esia
lidad debe ser temporal. ‘La centralidad, dice

se ajus.
centra-
frey, lleva a que otros -
probiemas en la familia sean negados y si esos problemas han sido nocivos
a la familia 1a centralidad tender3d a ser permanente y los comportamien--—

tos que agravan la enfermedad sirven para mantener esa centralidad "fun--
cional*,

Frey comenta que esa centralidad se manifiesta a través de problemas
de 11mites entre subsistemas: aparecen triangulaciones en las que el pa--
ciente y 1a enfermedad regulan la distancia y el conflicto entre los pa--
dres y la familia puede llegar a dividirse en dos bandos, uno con cada pa
dre. E1 1fmite del subsistema parental se diluye y casi cualquier perso-
na relacionada con la familia nuclear puede desarrollar roles ejecutivos
parentales; asf el paciente puede llegar a depender de personas del exte-

rior (a menudo de miembrous del equipo de salud) que se sobreinvolucran --
con ellos.

A partir de estas observationes, Frey propone un pruceso de terapia
en el que distingue seis momentos diferentes: 1) contacto iniciai, 2) aco

modamiento, 3) reestructuracifn, 4) consolidacién, 5) terminacifn y 6) se
guimiento.

En el Contacto_Inicial propone el autor investigar las interrelacio
nes que mantienen el probliema y calmar la rabia y frustracién de la per-
sona que refiere el caso por su impotencia frente a las conductas del en
fermo. Propone tambié€n empezar a atacar tres puntos: la definicidn que
la familia hace del problema, la idea que tiepen de que hay una razén --
oculta en el paciente para no cuidarse y reafirmar que la salud del pa--
ciente se dafa mis con el manejo inadecuado de la enfermedad.
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Durante el acomodamiento, apunta Frey que es necesario continuar -
tratando los puntos anteriores y acercarse a la familia reconociendo --
Jos aspectos positivos de las secuencias que mantienen los problemas y
la tensidén y el dolor que vive la familia, ayuddndoles a ajustarse a es

ta situacisn trdgica. ET autor sefala que en su experiencia el acomoda

miento se dificulta porque este tipo de familias parecen rigidas y de--
fensivas.

En el momento de Reestructuracién, propone Frey que es necesario -
incrementar la frecuencia de las intervenciones porque la familia estd
viviendo altos niveles de tensi6n y sino se hace asfT no capta 1os men-
sajes. Para incrementar la tension pone en los padres la responsabiii-
dad del tratamiento y excluye del sistema parental a todz persona aje-
Es fndispensable, dice el autor, que el terapeuta tenga una -

fuerte posicién central.
Durante la Consolidacitn, el terapeuta debe ceder su posicifn cen-
tral a los padres y reafirmar 1fmites alrededor del subsistema paren--
tal y conyugal. Es importante, subraya, seguir induciendo tensifn y no
reducirla al hacer la consolidacién, Aquf pueden reafirmarse 10s com--
portamientos adecuados del paciente y definir como normales los conflic
tos familiares bien manejados. Es de gran utilidad apoyarse en una red
(escuela, clubs, et:.) para que el pacfente pueda par-

mayor, exterior,
ticipar en actividades con grupos de su edad.

Seftala Frey que durante la Reestructuracién y la Consolidacidn apa
recen dos tipos de obstdculos: Negativismo y Resistencia al Cambio. De
fine negativismo como una actitud hostil de los miembros de la familia

entre el1los y hacia el que ellos perciben que estd haciendo menos de To

que debe en relacidn al paciente. Si los miembros de la familia se co-

municaran su rabia, el negativismo y la desesperanza aumentarfan y el -
Entiende Frey como Resistencia la apari

terapeuta perderfa el control.
o el in--

cién de sTntomas en otros miembros cuando el paciente mejora,

tento de sabotear estas mejoras. Contra la resistencia, propone reeti

quetar los nuevos problemas, prescribir el sfntoma en una paradoja para
el control de la familia.

r asf nuev
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Respecto al perfodo de Terminacifn comenta que la familfa va a tra
tar de terminar antes de tiempo y asi frustrar al terapeuta, por 1o que
éste debe anticiparse disminuyendo los contactos con Ta fTamilia perc --
continuando el contacto con la persona que los refirjs. Algunas veces -
termina con sesiones individuales del paciente o de cualquier miembro -
de la familia. )

E1 Seguimiento lo realiza ofreciendo eventualmente una sesi6n de -
terapia a la familia siempre que haya alguna crisis. (FREY, 1984).

Asf como con base en nuestra experiencia coincido con sus observa-
ciones, no estoy de acuerdo con su modelo de intervencién que me parece
provoca en la familia tanto el Hegativismo y la Resistencia que afirma
aparecen durante la Reestructuraci6n y la Consolidaci6n, como los inten
tos de abandonar la terapia, porque parte de una lucha de poder entre
el terapeuta y la familia (basdndose en el modelo de Jay Haley}. En es
te sentido, malentiende lo que es un enfoque "sistémico® ya gue, el po-
der no puede estar en uno y otro miembro del sistema ramiliar o tarapéu
tico, sino en todo el sistema como una resultante de sus interaccfanes.
En nuestra experiencia estas familias no parecen rfgidas ni defensivas
sino con una gran necesidad de comprensidn y de apoyo. Hacemns el acge
ncJdamiento comprendiendo, apoyando y manejando operativament2 la infor
macidn que tienen sobre el diagndstico y las alternativas de tratamien
to. o defensivo que observa Frey probablemente tiene que ver también
con Vos intentos del terapeuta de "tomar el control” y de hacerles 1le
gar sus intervenciones intensificando la tensifn. Nosotros tratamas -
primero de disminuir la tensién 2 través del manejo operativo de la in
formacidén y apoyamos nuestras intervenciones con nuestros objetivos: -
qQue el paciente esté ffsica y emocionalmente mejor, la iamiljia mds --—-
tranquila y que la carga del tratamiento se reparta entre varias persg
nas, tomando el propio paciente una parte importante. De agquf que en
Tugar de cortar las conductas parentales de oiras personas las formali
cemos delimitdndolas. Esto tal vez tenga que ver en parte con la gran
diferencia sociocecondmica y cultural que existe entre las familias gue
ve Frey y las que tratamos nosotros en el Hospital. En nuestras fami-
Tias marginadas y de orfgen campesino donde la familia extensa es mds
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jmportante que en la sociedad norteamericana, familias que funcionan a
través del intercambio recfproco y la solidaridad (como se verd mis a-
delante) y con grandes carencias econSmicas, el que diferentes miem---
bros tomen funciones parentales ademds de ser comiin puede llegar a ser
muy Gtil. Como se verd al exponer los resultados de Ta primera expe--
riencia y de la aplicacién del modelo que trabajo que se propone, {(Ca-
pftulos 5 y 7) l1a aparicién de problemas en otros miembros de la fami-
1ia se daba en las familias de la primera experiencia a rafz del diag-
n6éstico de la enfermedad terminal y de la iniciaci6n del tratamiento y
no se di en el grupo de familias a las que se ha aplicado el modelo de
trabajo complieto. Por lo tanto considero que en las familias que ve -
Frey la aparicién de sfntomas en otros miembros no _se-debe -2 su resis-
tencia sino a2 fallas en el tratamiento porque se pierde de vista el

sistema como tal por estar el terapeuta enfrascado en una lucha por el
control y el poder..

Pasar€ ahora a revisar las experiencias de trabajo con familias de
pacientes con insuficiencia renal crdnica.

Drotar, Ganofsky, Makker y DeMaio (1981) que han trabajado con ni
fos urémicos y sus familias sefalan el stress que produce en la fami-
1ia esta enfermedad y sus tratamientos. Proponen: apoyar a las fami--
lias especialmente en los momentos crfticos en que se requiere tomar -
decisiones respecto al tratamiento; ayudar psicolégicamente al nifio y
facilitar la comunicacién entre el médico y el paciente.

Han observado que el ajuste psicolbgico del nifio depende en gran -
medida de la capacidad de 1a familia para comunicarse sobre la enferme-

dad del nifo. Por lo tanto, el punto central de su trabajo es proveer
informacidn constantemente.

csLe grupo sefala como momento especialmente diffcil el regreso --

del nifio trasplantado a la rutina familiar, que adem3ds se complica por
los efectos secundarios de la medicacibn.

Su forma de trabajo es en un equipo interdisciplinario que como --
tal trabaja con las familias proveyendo informacitn, compartiendo la -
toma de decisiones. Este equipo se refine semanalmente para planear sus
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intervenciones y apoyarse mutuamente. Reportan que tienen buenos resul
tados en los pacientes en 10 que se refiere a cumplimiento con el trata
miento y la medicacifn, incluso en el caso de adolescentes. (DROTAR et
al, 1981).

Barbara Korsch y sus colaboradores narran sus experiencias en el -
Children's Hospital de Los Angeles con nifios y sus familias durante he-
modi&lisis prolongadas y trasplantes de rifién (KORSCH, 1971).

A continuacién resumo sus observaciones.

1) Cuando se deterjora la funcifn renal se presenta depresitn y re
traccifn del nifo y su familia.

2) La necesidad de terapia intensiva forza a los padres a adaptar-
se a Ta realidad en forma acelerada, sin elaborar ni aceptar la reali--
dad del nifo. Por esta razfn, al principio hay falta de cooperacitén, -
hostilidad y respuestas emocionales inesperadas de los padres. En alqu
nas familias esto se di despu€s, cuando el tratamiento estd ya avanzado.

3) ta enfermedad acentda los problemas que ya existfan en las fami
1ias: matrimonios inestables se separaban, aunque también habfa famj---
1ias que se unfan mds frente al problema. Cuando previamente habfa una
pareja padre-hijo enfermo sobreidentificada, el padre en cuestién no --
servia de soporte a su hijo y sufrfa tanto o mds que &1. Estas parejas
acarreaban muchos problemas al staff y a su familia.

4) Para el nifioc 1a di&lisis peritoneal es dolorosa y humillante; -
algunos adolescentes afirman que prefieren morir que seguir con ella. -
La hemodiglisis representa en este caso una esperanza de rehabilitacidn
porque se inicia la hemodidlisis en espera de un trasplante, pero cuan
do &sta se prolonga los padres pierden interés en el tratamiento.

5) Cuando el trasplante es ya una posibilidad real los padres vuel
ven a acercarse a su hijo y los nifos también cambian, se vuelven mds -
vivaces 2 "inteligentes"., La preparacifn del trasplante aparece reves-
tida de magia y esperanza.

6) Al extirpar los rifiones como parte de 1a preparacifn, el nifio -
se deprime. Es una pé&rdida y una constatacién de que sus rifiones no --
sirven, ademds, ya no puede orinar por sf mismo, se vuelve mds depen-—-
diente de la maquina.
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7) E1 trasplante es un momento en que hay diferentes sentimientos
mezclados. Se vive como un momento migico, de esperanza y peligro.

8) E1 perfodo immediato postoperatorio es el mds dificil: apare--
cen complicaciones, crisis de rechazo que atormentan al pactente, a la
familia y al médico.

9) E1 tratamiento postrasplante a base de esteroides acarrea mu--
chos problemas : interfiere el crecimiento, produce deformaciones, ---
{"cushing” o mejillas infladas). Todo esto acarrea problemas psicols-
gicos especialmente en nifios adolescentes. Tambi&n los esteroides en
dosis altas producen “cambios mentales" (ireacciones psicbticas?).

10) Los padres tienden a sobreporteger al nifio, al rif6n.

11) Los nifios tratan de portarse bien para curarse. Si algo falla,
si hay rechazo, 1o viven con culpa. Algunas veces el rifi6én trasplanta
do tiene que extraerse y el nifio tiene que regresar a hemodidlisis.

12) Variaciones pequefias en el tratamiento adquieren una significa
cién especial para el nifio y para los padres.

13) Incistones, canalizaciones, etc. son medidas profildcticas pa-
ra los m&dicos pero se viven como tremendas por los nifios.

Por todo esto, concluyen que debe haber una gran comunicacitn en-
tre nifios _' padres y médicos y afirman que el punto clave de su progra-
ma es la comunicaci6n. (KORSCH et al, 1971). En este artfculo repor-—
tan que han trabajado con &xito con grupos informales de discusifn en-
tre pacientes y entre padres de pacientes, y que estos han demostrado
ser especialmente Gtiles para preparar a un nific y a su familia para -
el siguiente paso del programa. En otro articulo esta misma autora --
subraya la necesidad de trabajar con las familias de los pacientes pa-
ra preveer y evitar conductas de no cumplimiento con el tratamiento mé
dico (KORSCH, 1983). En otro mds sefiala que ha sido Gtil para ellos -
tener conversaciones formales con el paciente y su familia en momentos
crfticos del tratamiento e incluso sesiones sin agenda para sondear po
sibles problemas e jdentificar qué pacientes son de aito riesgo en lo
que respecta al no cumplimiento de las indicaciones (KORSCH y NEGRETE,
1980).

Roger Sherwood, quien ha trabajado con pacientes en hemodidlisis
afirma que las caracteristicas de las familias de estos pacientes pue-
den facilitar o impedir el cumplimiento del régimen mé&dico y alimenti-,
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cio de 1o0s pacientes. E1 ha encontrado que las familias que comprenden
1a enfermedad y el tratamiento, que ho son amalgamadas ni desligadas y

que pueden dar apoyo, corresponden a pacientes que s1 cumplen las indi-
caciones médicas. Como recomendaciones.generales para el tratamiento
propone tratar de desarrollar la autonomfa del paciente, con el apoyo -

de la familia y que los familiares esté&n bien informados sobre la enfer
medad y el tratamiento.

Para esto propone que la informacidn sea dada
en forma repetida porque la tensién que sufre la familia al conocer el

diagn8stico impide que en ese momento asimile la informacifén que se les
da., Este autor propone realizar sesiones de informaci6n con cada fami
T1ia, grupos de familiares para discutir problemas, servir de apoyo mu--
tuo y de modelo en cuanto a actuacifn y para desarrollar una buena rela

cidn con el equipo de salud. A algunas familias se les di también tera-
pia intensiva (SHERWOOD, 1983),

Richard Fine comenta que en general las complicaciones del periodo
postoperatorio o el conocimiento de fracasos en otros trasplantes produ

cen en el paciente y su familia una gran angustia y confusidn.
al, 1970).

para

{FINE et
Los autores de este articulo han encontrado que es muy Gtil

los pacientes y sus familias hablar con expacientes o pacientes -
que ya pasaron la etapa del tratamiento en que ellos se encuentran y -

sus familias, para oir de ellos 1a forma en que resolvieron problemas -
similares a 10s suyos. )

En otros artfculos se trata mas especificamente el tema de los do-
nantes de rifi6bn y 1a dindamica familiar. Eisendrath y colaboradores men
cionan solamente que es necesario conocer l1a dindmica familiar que lle-

va a una persona a ofrecerse como donante a fin de tratar de evitar en

1a medida de 10 posible que l1a familia presione o manipule a posibles -
donantes (EISENDRATH et al, 1968).

Kemph, Bermann y Copalille que trabajan en el Medical Center de la
Universidad de Michigan, plantean la necesidad de estudiar los cambios

que se dan en las interrelaciones familiares a rafz de un trasplante, -
En términos generales han observado que el trasplante es, para el pa~---
ciente, una oportunidad de “renacer", de tener tal vez otra {dentidad y
para el donante es, en algunos casos, 1a oportunidad de redimir culpas
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pasadas y de aumentar su jerarqufa en la familia. (KEMPH et al. 1969).

€a este mismo sentido, Ma. Luisa Velasco de Parra, quien trabajé -
en el Departamento de Higiene Mental del! Hospital Infantil de México -~
“Federico GOmez", al analizar tres casos de familias de nifios trasplan-
tados encontrd 1o siguiente: después del trasplante se crea o se incre-
menta, si ya existfa, una alianza entre donante y receptor y el donante
adquiere mayor importancia y jerarqufa dentro de la familia. En algu--
nos casos, senala, estos cambios pueden llevar a disfunciones familia--
res. La autora propone que el diagnfstico de la estructura familiar y
jos cambios que en ella se pueden producir a partir de que diferentes -
miembros de 1a familia sean donantes, constituya un elemento adicional
a los estudios de compatibilidad para 1a eleccién de un donante. En el
caso de que el donante seleccionado por criterios orginicos no sea el -
adecuado desde el punto de vista de la estructura familiar, se podrd -
al menos preveer la necesidad de un proceso terap&utico para trabajar -
las disfunciones resultantes del trasplante (VELASCO DE PARRA, 1982). -
La misma autora, en otro articulo expone los resultados del trabajo rea
lizado con 15 familias de nifios con insuficiencia renal en dos aflos. -
En este trabajo regorta "inestabilidad familiar" a rafz del diagndstico
de la enfermwdad. Por inestabilidad familiar entiende: "que los padres
no vivan bajo 21 mismo techo, que se reporten constantes rifias y difu--
cultades entre los miembros de la familia, que se reporten sfntomas ta-
les como alcoholismo, delincuencia, bajo rendimiento escolar, etc. que
denctan disfunci6n familiar” (VELASCO DE PARRA, 1980: 54 ). Estas difi
cultades aparecen aGgn en casos de trasplantes exitosos.

Dos de siete famiiias reportaron un mayor nimerc de dificultades des---
pués de la operaci6n y cuatro de siete presentaron desequilibrios econd
micos importantes, La autora reporta un caso cuya estabilidad familiar
no era muy satisfactoria antes del trasplante y que mejord en su funcig
naniento después de la operacidn,
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Ahora bien, con base en nuestra experiencia de trabajo, los resulta-
dos de diferentes investigaciones realizadas en el Servicia y las lecturas
resefiadas, podemos llegar a las sjguientes conc1usiones_:

1) La importancia de la comunicacifn entre pacientes, familiares y —-
equipo de salud, el manejo adecuado de 1a informacidn sobre el diagnéstico
las complicaciones y el tratamiento, as?T como la necesidad de brindar apo-
yo y de disminuir la tensi&n en el paciente y en la familia.

2) A partir del diagnGstico de una enfermedad crfnica en un miembro -
de la familia, se dan cambios en la estructura familiar (centralidad del -
paciente y aparicidn de coaliciones o triangulaciones en general en las --
que €1 forma parte). Pueden aparecer problemas en otros miembros o acen---
tuarse los que ya existfan, aunque en algunos casos se ha reportado (y no-
sotros hemos visto) familias que "mejoran“, se unen frente a la enfermedad
terminal y encubren asi 1os problemas que existfan previamente. De aquf -
1a importancia de un diagnSstico tanto en el paciente como en la familia -
para preveer cudles serdn estos cambios.

3) Varios autores hablan de la dificultad de reincorporar z la fami--
1f{a al nifio enfermo crénico ya rehabilitado. Nosotros tenemos varias expe
riencias al respecto como se verd mds adelante al amalizar los datos. De’
aht 1a importancia de trabajar con la familia en el perfodo postrasplante.

4) En general, se habla de la importancia de trabajar con la familia
en momentos crfticos del tratamiente

5) Sherwood apunta la necesidad de desarrollar la autonomfa del pa---
ciente y é€ste es un punto fundamental del modelo que propongc, cComo se ve-
ra& después.

6) Mazzoco y Correa sefialan la importancia de ayudar a la familia a -
1a elaboracifn del duelo por la muerte del paciente y nosotros, como equi-
po, mientras el paciente viva, tratamos también de ayudar a la elaboracibn
del duelo por la salud, por las capacidades perdidas en el niho, asY como
de algunas de las espectativas familiares depositadas en &1.

7) Dos autores trabajan con los familiares en grupos, como hacemos ng
sotros dentro del modelo pluridimensional que se aplica en el Servicio, y
uno mds utiliza a expacientes y sus familias -para hablar con aquellos que
se encuentran en momentos crfticos. Esto tambi&n forma parte de nuestro mo
delo de trabajo.
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8) Por ditimo, Mazzoco y Correa sefialan la importancia de tomar en
cuenta el contexto socioecondmico y cultural de las familias de los pa-

cientes y esto es de fundamentai importancia para nosotros porque lo0s
modelos de trabajo que se han implementado han sido aplicados en otra -

realidad social, econbmica y cultural (Mazzoco y Correa en Argentina y
Korsch y Frey en los Estados Unidos.).

Tomando en cuenta estos antecedentes, 1o que Ja presente tesis pre
tende es integrar un modelo de trabajo con familias de nifios con insufi

ciencia renal crénica, mexjcanos y ademds de orfgen campesino y margina
dos, que sea aplicable a 1a realidad de nuestro pafs.

Esto implica te-
ner en cuenta la realidad socicecontmica y cultural de l1os sujetos de -
nuestro estudio y de Mé&xico.

Ahora bien, dado que este modelo surgi6 en el Hospital Infantil de
MExico "Federico G6mez“" y se elaborf para ser aplicado ahf, es un mode-
1o de trabajo institucional. Sin embargo, en el Gltimo capftulo propon
dré los cambios que se podrian implementar para ser aplifcado en 1a con-
sulta privada y en otras clases socieles. De hecho, en el mismo Hospi-
tal ha sido aplicado a otras familias de clase baja y media ademds de -
las que aquf se estudian.

Considero también que su esquema fundamental puede ser adaptado a1l
trabajo con familias de nifios con una enfermedad crBnica, terminal, o
con largos perfodos de hospitalizacidn.. Todos estos puntos se discuti-
rin en el dltimo capftulo. ’



CAPITULO 2. DEFINICION DEL PROBLEMA.

Para proponer un modelo de trabajo con familias de nifios con Insuficien
cia Renal Cr6nica (IRC) de pocos recursos, es necesario tomar en cuenta dife

rentes determinantes.

En primer lugar estdn las caracterfsitcas de Ta IRC o Uremia que, como
repetimos~a los familiares, "es una enfermedad que sigue avanzando aunque no
nos demos cuenta y no para", es decir, es una enfermedad crénica y terminal.
Esto implica que de no ser posible un trasplante, la eleccidn del método de
tratamiento es 1a elecci6n de un tipo de sobrevida, corta a menude, 1lena de
complicaciones y sufrimientos. De aquf que una parte importante de nuestro
trabajo consista en ayudar a la elaboracién del duelo; duelo por la salud --
perdida en el nifio, duelo anticipado por su posible fallecimiento, en Ta fa-
milia. Pero por otra parte consiste en ayudarlos a aprovechar el presente y

a 1levar mejor esta sobrevida. (EUSTACE, 1984).
Los pacientes llegan generalmente al Servicio cuando la enfermedad se -

encuentra ya en etapa terminal y esto, entre otras causas, dificulta en el -
25- de los casos esclarecer su posible etiologfa. E1 hecho de que los pa---

dres no puedan llegar a saber porqué se enferm6 su hijo favorece en ellos --
fantasfas culpfgenas y persecutorias sobre el orfgen de la enfermedad, fanta
sfas que propician acusaciones mutuas entre ellos. Estos pacientes llegan -
en su mayorfa con algan grado de desnutricién primaria y un cuadro de intoxi
cacidén metab6lica (anemia, acidosis, falta de apetito, voémitos, hipertensidn
arterial) debido a que el paciente ha perdido por lo menos el 75% del funcio
namiento de su masa renal y por lo tanto no es capaz de mantener su homeosta
sis orgdnica. Esta intoxicacifén s6lo cede con algin tipo de didlisis, ya =-
sea hemodidlisis o didlisis peritoneal, que puede ser aguda, pero para que -
el paciente se mantenga con vida durante un perfoco m&s prolongado se le ins
tala en forma crénica (GORDILLO, 1984). Sin embargo, estos procedimientos,
ademis de ser angustiantes y dolorosos como sefala Barbara Korsch (KORSCH, -~
1971) provocan en el paciente pérdida de protefnas y aquf agrava la situa---—

cidén otra de las determinantes del problema: la extraccifn socioecondmica de

los pacientes, ya que estos nifios, por su probreza y miseria no pueden repo--~
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ner las protefnas que pierden y sufren un rdpido deterioro nutricional: son

nifios que no adquieren caracterfsticas sexuales secundarias al llegar a la -
edad en que éstas debfan aparecer; frecuentemente pierden el pelo y detienen
su crecimiento, “se achican" (BLUM, 1984 a,b) Este deterioro s6lo puede evi
tarse con un trasplante renal que consideramos, es, hasta este momento, el -
tnico método que realmente rehabilita al nifio (GORDILLO, 1983), pero como ve
remos , no siempre es posible y tambié&n tiene sus complicaciones.

La segunda determinante del problema son las caracterfsticas de los mé-
todos de tratamiento de la uremia que, como ya sefialé son: hemodidlisis, dis
1isis peritoneal crfnica -intermitente o ambulateria- y trasplante renal.

La Hemodiglisis "consiste en establecer una derivacitn sangufnea, extra
corpbrea, que conduce a la sangre por una tuberfa de celofdn sumergida den--
tro de una solucitn salinoglucosada de composicifn similar a 1a del plasma -
normal; el intercambio por &smosis a través del celofdn entre la sangre del
paciente y 105 elementos de dicha solucidn, liberan al paciente de sus meta-
bolitos t6xicos. Este procedimiento se realiza en una miquina, 1lamada ri--

foén artificial, dos o tres veces por semana durante perfodos de 4 a & horas"
(GORDILLO, 1984).

Para derivar la circulacifn sangufnea a la mdquina es necesaric implan-
tar al nifo una ffstula que conecta una arteria con una vena y esto requiere
una intervenci6n quirirgica. La conexidn con 1a miquina se hace picando la
fistula con una aguja y esto es doloroso. Las ffstulas tienen una duracidn
limitada, que depende en gran parte de las condiciones de los vasos sanguf--
neos del nifio, ademds de que a veces se tapan, por 10 que cada determinado -
tiempo puede resultar necesario reemplazarlas. Esto implica nuevas interven
ciones y nuevas cicatrices. En algunos casos VTas posibilidades de nuevas —--
fistulas pueden l1legar a agotarse. Durante las 4 6 6 horas que dura la se--
sién de hemodidlisis el nifio se encuentra inmovilizado en una cama y no es -
raro que sifenta mareos y calambres como consecuencia del procedimiento. La
frecuencia y duracibén de las sesiones de hemodidlisis y ademis el tiempo que
demoran en llegar al Hospital, impide que los niflos que siguen este trata---
miento puedan asistir regularmente a la escuela (muchos de estos nifios vie—-
nen a hemodidlisis de diferentes poblaciones de los estados de Mé&xico, More-

los, Tlaxcala, Puebla e incluso Michoacdn y Guerrero). Cuando 1a ffstula es
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externa, incomoda sus movimientos porque tienen que cuidarse de no golpearia
y asf se limitan sus posibilidades de juego.

La DiSlisis Peritoneal Cronica (DPC) “se efectlda mediante la implanta--
cisn permanente dentro del abd6men de un catéter o tubo de sil&stico, por el
cual se instala alrededor de un litro de solucibn salinoglucosada de composi
cibn semejante al plasma normal. E1 intercambio de solutos de esta solucidn
con los metabolitos tOxicos del paciente urémico, se realiza a través de las
paredes de los capilares sangufneos que irrigan el peritoneo. La solucién -
permanece una o mds horas, segfin sea el caso, dentro de la cavidad, se ex—--
trae por gravedad y se reemplaza por una nueva solucidn para continuar depu-
rando la sangre. En el Servicio se aplican dos métodos de didlisis, el in--
termitente (DPCI) y el ambulatorio (DPCA)" (GORDILLO, 1984:3)

La Dislisis Intermitente (DPCI) se realiza en el Servicio., E1 paciente
pasa ahf la noche o en algunos casos todo el dfa, dos o tres veces por sema-
na. Esto tiene la desventaja de separar al nifio de su familia, pero tiene -
la ventaja -para estos pacientes tan pobres- de que cuando menos el nifio se
alimenta adecuadamente el tiempo que pasa en el Hospital, sin que esto cons
tituya una carga econdmica para la familia. Muchos nifios prefieren acudir -
al Servicio a dializarse, donde se siente mds protegidos y ademis se encde_r_l
tran entre amigos y semejantes: ahf todos tienen el mismo problema, "todos - .
estin igual de flacos y traen la tripa y la bolsa colgando| como expres$ uno
de los nifios, mientras que en su casa, en la vecindad, en el pueblo, son vis
tos como "bichos raros” e incluso rechazados.

La Di&lisis Ambulatoria (DPCA) se realiza en casa, cuando las condicio-
nes de higiene 1o permiten. E1 nifo tiene que dializarse efectuando sus cam
bios de bolsa cuatro veces durante el dfa. Dependiendo de la edad, €1 o uno
de sus familiares aprende a realizar el procedimiento. Tiene la ventaja de
que el niflo no es separado de su familia tres veces por semana y ademds, tel
ricamente, puede asistir a la escuela y hacer su vida normal, porque intro-
duce e1 11quido de diilisis, guarda la bolsa vacfa y cuatro horas después lo
desecha. En el caso de los nifios mayores que introducen el contenido comple
to de la bolsa (1 litro) esto funciona m&s o menos bien, pero los nifios mis
pequefios que por su tamafio s61o utilizan una parte del 1fquido, tienen que -
cargar todo el tiempo el sobrante, dado que la bolsa estd conectada a ellos.
Y esa bolsa puede convertirse en un estorbo a sus movimientos y también en -
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un motivo de verglenza (KORSCH, 1971); algunos se encierran en casa y no -
quieren salir a 1a calle ni que la gente 1os vea.

Tanto en el caso de Ja DPCI como de 1a DPCA, la entrada y 1a reten—---
cién del 11quido es molesta y a veces dolorosa. Las complicaciones aquf --
son peritonitis frecuentes que, ademis de ser dolorosas y requerir el inter
namiento del paciente, provocan en su estado general y en especial en el pe
ritoneo un deterioro progresivo hasta que &ste llega a ser inservible para
continuar la didlfsis peritoneal. Asf, tanto la hemodidlisis como la diZlf
sis peritoneal, resultan por 1o general en una muerte lenta, tanto por las
complicaciones que presentan como por el hecho de gque sustituyen solamente
una de las muchas funciones que tienen los rifiones (la dfalizadora) y que--
dan sin realizar todas las otras, por ejemplo, las que tienen que ver con -
el crecimiento y la calcificacion.

*E1 Trasplante Renal consiste en la implantacitn al paciente urémico -
de un rif6n sano, extratdo de un familiar (mayor de 18 afos y menor de 60)
o de un individuo, adulto o nifio, que por accidente haya presentado muerte
cerebral y esté siendo sostenido por circulacién y ventilacidn artificiales.
En ambos casos debe existir compatibilidad immunolégica entre el donador y
el receptor" (GORDILLO, 1984). Hasta el momento en que se realizd este tra
bajo, y por razones que no compete aquf exponer, la posibilidad de conse---
quir rifones cadavéricos ha sido muy 1imitada. Queda Ta opcidn del trasplan
te proveniente de un familiar. Para los familiares no es f&cil decidirse -
por ser donantes y generalmente presentan una gran ambivalencta frente a la
donacidn. Por un lado, estd el deseo de ver a su paciente hacer una vida
normal, por otro las molestias, los riesgos y el miedo frente a una inter--
vencibn quirdrgica mayor. Adem§s no se puede garantizar cuidnto tiempo dura
r& al niflo ese rindn ni si mds tarde el donante pudiera sufrir por la fal-
ta del 6rgano que dond. Se dice a los familiares "que es como salir a la -
carretera (el tiempo que les quede de vida) sin 1lanta de refaccién". Por
otro lado, alin cuando el HIM pague Ta mayor parte del costo de la opera—-
cifn y en algunos casos el total, existen varias complicaciones adicionales
En el caso de las familias fordneas, paciente y donante tienen que permane-
cer cerca del Hospital alrededor de quince dfas antes del trasplante para -
realizar l1os estudios previos y seis meses despué&s de la operacitn, si todo
sale bien,para vigilar ta evolucién de ambos y neutralizar cualquier con-
nato de rechazo que pudiera presentarse. En el caso de las familias resi--
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dentes en el Srea metropolitana de 1a Ciudad de Mé&xico que el donante asista
a ex3menes y chequeos implica faltas al trabajo que generalmente les descuen
tan de su salario, ya escaso, pero dado que muchos de 10s trabajos son ines-
tables (trabajadores de la construccién, por ejemplo) el donante podria 1le-
gar a perder el trabajo a consecuencia de las faltas.

En caso de que se realice el trasplante y sea exitoso, el nifio tiene --
que tomar medicamentos durante toda su vida para no rechazar. Estos medica-
wmentos son caros y pueden tener efectos secundarios, de Tos cuales el mis 1e
ve y frecuente es que los nifios se ponen‘cachetones" (“cushing") sobre todo
durante l1os primeros meses en que las dosis son mis elevadas . En los nifos
pequeiios estos cachetes suelen ser interpretados por los familiares como sig
no de 1o bien que estdn, pero las nifias mayores lo viven

como una deforma--
cibn que les molesta aunque sea temporal.

Se citan en 1a literatura casos -
de nifas mayores que dejan de tomar los medicamentos para evitar el cushing
y-rechazan el trasplante.

En el Servicio tuvimos dos casos (los citados en 1a Introduccitn) en --
que la culpa por haber quitado un rifi6n a un familiar, por acabar con los es
caso0s recursos econdmicos de la familia, y/o0 la dificultad de reintegrarse -
al grupo familiar como un miembro sano Ilevaron a los pacientes a dejar de -
tomar nedicamentos y rechazar; en 10s casos siguientes se intervino a tiempo
con Terapia individual, familiar o de grupo y se evit6 este desenlace. Sin
embargo, aunque todo resulte bien, siempre est3 presente la posibilidad de -
un rechazo por motivos orginicos que implicarfa regresar a algOn tipo de dii
1isis en espera de que pueda hacerse un segundo trasplante,

Tanto en el caso de la didlisis peritoneal intermitente como en €1 de -
Ta hemodi8lisis, los pacientes tienen que asistir permanentemente al Hospi--
tal para ser tratados , esto afade un problema mds a las familias fordneas.
Algunas se trasladan a la Ciudad, en otros casos la familia se fragmenta y -
el paciente viepe a vivir aquf a casa de algunos parientes solo o con algin
familiar que se hace cargo de &1. Inician asfT en forma brusca y acelerada -
un proceso de aculturacién, y en algunos casos estd ademds la adaptacidn al
grupo familiar que les ofrece hospedaje.



Desde el ingreso al Servicio y a 10 largo del tratamiento, hemos detec-
tado momentos especialmente diffciles, algunos de ellos coinciden con Tos sg
falados por diferentes autores (ver Capftulo de Antecedentes). Estos momer:
tos son: ta presentaciSn del diagnOstico, Ja eleccidn del m&todo de trata---
miento y, st el m&todo elegido fue el trasplante, 1a elecciSn de donante y -
los perfodos immediatos anterfor y posterior a la intervencidén quirGrgica; -
sea cual fuere el tratamientc elegido, la aparicidn de complicaciones, espe-
cialmente si estas derivan en la necesidad de cambiar de método, van acompa-
Madas de angustia y tensi6n en el paciente, la familia y el equipo de salud.

La tercera determinante del problema son las consecuencias psicolidgicas
del diagnSstico, la evolucibn y el tratamiento de Ja uremia. Estas conse---
cuencias fueron ya apuntadas en el capftulo anterior: negacidn de la reali-
dad, distorsion de 1a imigen corporal, angustia persecutoria, regresitn y de-
presidn en diferentes grados,no cumplimiento o abandono del tratamiento,en -
el nifio. En la familia: negacifn y stress, cambios en la estructura y dina-
mica familiares, agudizaci6én de los problemas existentes, aparicifn de otros
en diferentes miembros, dificultad de reintegrar al expaciente una vez supe-
rada 1a enfermedad y, en el caso de las familias for&neas, fragmentacién /o
emigracitbn con las implicaciones de aculturacidn que €sta tiene. Ademds, co
mo también se sefialf, la uremia como enfermedad enfrenta al nifio, a sus fami
1iares y al equipo tratante con la posibilidad de 1a muerte del paciente que
con cada complicaci6n y con el fallecimiento de los compaferos se hace cada
vez mds presente y se inicia asf un duelo anticipado por la muerte del nifio.
Ademds, una enfermedad terminal como es &sta promueve en los familiares y el
equipo de salud la aparicidn de sentimientos ambivalentes frente al paciente
que provccan culpa. QGuieren que su nifio viva pero Za costa de qué&? en algu~
nos casos es a costa de la ya deficiente alimentacifn de los hermanos o de -
que estos asistan a la escuela; quieren que viva pero icon qué calidad de vi
da? en algunos momentos surge la pregunta éno serfa mejor que wa descansara
y la familia tambié&n?

Las repercusiones psicolSgicas en el equipo de salud son tema de otro -
trabajo {8LUM, 1983) pero no por eso podemos dejar de considerarlas en parte
como una determinante porque como especialistas que trabajamos en este campo
también estamos afectados por la angustia, la ambivalencia y la culpa.

La cuarta determinante es la extracci6n social de las familias de es—-
tos pacientes, que son de orfgen campesino 0 provienen de zonas marginadas -~
del &rea metropolitana de la Ciudad de Méxica. Su relaci6n con el Hospital



Infantil es 1a relacidn entre medicina moderna y pacientes tradicionales --
{ROBLES DE FABRE, 1982 y Capftulo.3 ). Llegan a este Hospital viendo er.é&}
la {ltima esperanza porque los remedios caseros, el médico y centros de sa
Jud locales han fracasado, y frecuentemente lo ideailizan. Esto, unido a la
diferencia cultural entre ellos y el personal hospitaltario dificulta 1a co-
municacibn: muchas veces el médico explica en té&rminos que no son comprendi
dos por Tos pacientes y sus familiares y ellos no se atreven a pedir expli-
caciones o interpretan la informaci6n de acuerdo a su c6digo cultural. Ade
mds, el problema de escasos recursos econfémicos de estas familias incide en
diferentes formas sobre todas las dificultades que presentan las alternati-
vas de tratamiento: la desnutrici6n con que llegan a la enfermedad y al Ser
vicio y que se agrava con la didlisis ;: el gasto que implica llevar al nino
al Hospital a dializarse, a consulta y a andlisis merma la economfa fami---
Tiar no s6l1c de los forineos sino también de las familias del Distrito Fe-
deral que con frecuencia tienen que recurrir al uso de taxis por 1a debili-
dad de los niflos; si bien el HIM cubre todos los gastos mientras el nifio es
t& hospitalizado, cuando sale del Hospital tiene que costear los medicamen-
tos, que generalmente son caros, y pagar ademis una cuota por la didlisis.
El costo de los medicamentos es especialmente alto para los nifios trasplan-
tados y esto lleva a que algunas veces sea el motivo por el cual no se rea-
1iza un trasplante .

En estas circunstancias: pobreza de m&todos de rehabilitacidn y pobre-
za de recursos econbmicos, la familia es tal vez uno de los recursos mis m
portantes de que disponemos para sacar al paciente adelante y procurar diS-

minuir en 1a medida de 10 posible el que esta enfermedad afecte la estruc-
tura y la dindmica famijlior.

Por Gltino, pere no por eso menos 1mp6rt.-.nte. estd el determinante 11-
mitacién de tiem.0o. Las familias que vienen de fuere y tienen gue regresar
a su lugar de orfgen tienen un tiempo limitado. Ademis, durante estos afios
el equipo de psicologia no ha trabajado de tiempo completo en el Servicio.
Esto nos ha 1levado a crear nuevoc encuadres y técnicas pero también a Timi
tar el nimero de nuestras intervenciones. E1 nodelo de trabajo gue aqui se
propone toma en cuenta esta limitacitn.

Resumiendo: l1a proposicitn de un modelo de trabajo con familias de ni-
filos con insuficiencia renal crénica de escasos recursos, estd determinada -
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por y tiene que tomar en cuenta l1as caracterfsticas de la uremia como en--
fermedad c¢cr&nica y terminal, las caracteristicas de sus tratamientos. las
repercusiones psicolbgicas de ambos en el nifio y en la estructura y la di-
namica de su familia, la diferencia cultural entre estas familias y las —-
&1ites urbanas representadas por 1os médicos especialistas y el Hospital,
1a escasez de sus recursos econfmicos y la limitaciGn de tiempo para in--
tervenir especialmente en el caso de las familias foraneas.
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CAPITULO 3. MARCO TEORICO

Tanto en el caso de la primera experiencia como en el HModelo qué aquf
se propone, se ha trabajado bisicamente con las té&cnicas del Modelo Estruc
tural de Terapia Familiar creado por Salvador Minuchin y teniendo como HMar
co de Referencia la Teorfa de los Sistemas Abiertos aplficada a la Familia.
Sin embargo. dadas las determinantes del problema que acabo de exponer, me
parece indispensable tener como referencia otros marcos teSricos que cola-
boren a integrar una visi6n mds completa del problema.

La Antropolegfa Social puede ayudarnos a entender un poco mejor la de
terminante extraccidn socioecontmica y cultural de los pacientes. La Teo
rfa Psicoanalftica nos ayuda a comprender la herida narcisista que consti
tuye para el nifio y su familia una enfermedad como la IRC, asY como los —-
duelos, del nifo por 1a salud y las capacidades perdidas, y de la familia
por la muerte del paciente y las espectativas que se habfan hecho de &1.

A continuacifn .presento en primer lugar conceptos de Ta Teorfa de los
Sistemas Abiertos aplicados a la Familia, en segundo lugar el Modelo ES-—-
tructural de Terapia Familiar, en tercero los aportes de Ja Antropologfa -
Social y por Gitimo los del Psicoandlisis.

3.1 Conceptos de la Teorfa de Sistemas Abiertos

La Teorfa de Sistemas representa un nuevo paradigma en el pensamiento
cfentifico que ha penetrado en muy diferentes campos de la ciencia, a medj
da que la tecnologia se ha hecho mis compleja, que el m&todo de anilisi -
(dividiendo una unidad en partes y tratando de reconstruirla después) y
positivismo mostraron sus limitaciones en 10s campos en que se requeria -~
comprender no s6lo los elementos sino sobre todo las relaciones entre ---
ellos. Se intentd vencer esta dificultad trabajando un problema desde va-
rias discipliinas pero, como dice Stafford Beer "un estudio interdisciplina
rio consiste frecuentemente en un grupo de disciplinarios tomindose de 1la
mano en una ronda de comfort mutuo ... (donde) el tSpico ... se ha escapa-
do por el vacfo central™ (BEER, 1982: 8). E1 problema fundamental estriba
ba en que eraz necesario dar un salto para pasar del andlisis a la sfnte-—
sis, de 1z fragmentaci6n en elementos al reconocimiento de las relaciones.
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Desde los afios 20s y en diferentes campos se iniciS el desarrollo del
estudio de totalidades, diferentes a las sumas de sus partes, primera defi
nici6n de sistemas. Los sistemas, son conjuntos de elementos cuyas inte--
racciones son significativas, es decir que cualquier cambio en alguno de -
ellos afecta al resto, a la totalidad y por 1o tanto también al primer ele

mento que cambib, en una cadena sin fin.
Ludwig Von Bertalanffy. en su Teorfa General de los Sistemas hace una

primera distincién entre Sistemas Reales, o sea que existen independiente-

mente del observador, y Sistemas Conceptuales que son construcciones simbg

licas, abstracciones de los reales y se pueden superponer a estos ( VON --
BERTALANFFY, 1968). Dando un paso adelante, Beer nos dice que un sistema
es algo que reconoce el observador y que la distincifn entre &ste y su en-

torno es un proceso arbitrario (BEER, 1982). Y aquf pasamos al siguiente

punto.
Cada sistema estd situado en un contexto, con el que puede interac---
tuar (Sistema Abierto) o no (Sistema Cerrado). Este contexto es a su vez
sistema en un contexto mayor de tal manera que desde la Teorfa de Sistemas
Ja realidad es una jerarqufa de totalidades organizadas. En nuestro campo,
la familia es un sistema formado por miembros cuyas interrelaciones son --
significativas, estd situada en un contexto: familia extensa, grupos de --
amistad, barrio, sociedad, con el que interactlia porque es un Sistema ----
Abierto, y es a su vez contexto de otros sistemas que contiene: la pareja,
Tos hfjos, contextos a su vez de los sllstemas-individuqs. formados a su -~
vez por diferentes sistemas orgdnicos, etc. Asf al referirse a un sistema
dado el observador hace el recorte de la realidad que es pertinente para -

su observacidn en ese momento.
La visi6n del mundo desde la Teorfa de Sistemas incluye al observador
como parte o como contexto del sistema que observa, con el cual interactda
Los bidlogos Francisce Varela y Humberto Maturana definen al observador co
mo "sistema tal que a travé&s de interacciones recursivas con sus propios -
estados linglTsticos puede siempre permanecer en una posicién de interac--
tuar con las representaciones de sus interacciones" (VARELA Y MATURANA, --
Esto es especialmente importante para el Terapeuta Familiar --

1982: 73).
que en diferentes momentos es parte o contexto de la familia con la que --
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trabaja pero en uno u otro caso hay una interaccifn circular entre ambos:
&1 influye a la familia y 1a familia a su vez 10 influye a &1. :

Esta interaccién circular entre el observador y el objeto observado
ha sido considerada en diferentes campos, baste citar la Teorfa de la ---
Transferencia y Contratransferencia en el Psicoandlisis, los desarrollos
de George Devereux en la Antropologfa (DEVEREUX, .1977 ), haciendo refe--
rencia tambi€én a este hecho en las ciencias "exactas"”, asf como los apor-
tes de Gregory Bateson en la Biologfa, la Antropologfa y la Psicologfa --
(BATESON, 1972).

€1 observar al mundo como una jerarqufa de sistemas donde el obser
vador estd inclufdo requiere un cambio epistemol8gico que implica saltar
del anilisis a l1a sTntesis, de 1a consideracifén de elementos a 1a conside
racién de patrones de interaccion y de una causalidad lineal a una causa-
1idad circular.

No compete a este trabajo hacer una discusidn epistemolSgica, como -
tampoco una historia de los desarrollos en los diferentes campos de la --
ciencia que apuntan en este sentido, sino solamente apuntar las interre-
laciones de los conceptos que integran el Marco TeSrico de Referencia de
este trabajo.

Ya sefial€ l1a diferencia fundamental entre Sistemas Abiertos y Siste-
mas Cerrados: la interaccifn o no con el contexto. Lla Ffsica Cldsica se
ocup6 de 1los Sistemas Cerrados y 1os explicé en funci6n de las leyes del
azar, de la probabilidad y de 1a Segunda Ley de la Tevrmodinimica que se -
refiere a la tendencia a la entropfa, al caos, como el estado m&s proba--
ble al afirmar: “en un sistema aislado cualquier cambio espontd&neo va --
acompafiado de un aumento de entropfa" (CEREIJIDO, 1978: 43).

Y durante mucho tiempo Jlos conceptos y paradigmas de la Ffsica fue--
ron extrapolados a las Ciencias que se qQcupaban de los Sistemas Abfjertos.
Fueron los biSlogos quienes hicieron notar que los organismos vivos son -
sistemas que se mantienen en altos estados de improbabilidad estadfsti-
ca, y en lugar de seguir la Segunda Ley de Ta Termodindmica, tienden a --
una complejidad creciente y se mantienen en estados de desequilibrio, gra
cias a2 la energfa que toman del medio circundante (CEREIJIDO, 1978; VON -
BERTALANFFY, 1968; MATURANA Y VARELA, 1982).
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Los desarrollos en la conceptualizacitn de los Sistemas Abiertos se
han hecho fundamentalmente a partir de 1a Biologfa y de ahf se han extra
polado a otros campos que se ocupan de este tipo de Sistemas: familias,
grupos, instituciones. El1 enfoque desde una Teorfa de Sistemas ha esta-
do presente y ha sido parte fundamental de los desarrollos de las princi
pales escuelas en Terapia Familiar y en la prictica clfnica ha mostrado
sus alcances explicativos y predictivos, independientemente de la contro
versia entre algunos bidlogos y epistemSliogos acerca de si esta extrapo-
laci6n es vilida o no (MATURANA Y VARELA, 1982). A continuacifn expon-
go las prinéipa1es caracterfsticas de los Sistemas Abiertos.

VYon Bertalanffy caracteriza a los Sistemas Abiertos como sistemas que in
corporan materia portadora de energfa libre en un grado tal que sobrecom
pensa el incremento de entropfa debido a procesos irreversibles dentro -
del sistema, es decir como sistemas en los que se dan procesos de produc

cifn y destruccitn y el resultado es que se mantienen en un “estado uni-
forme".

Ahora bien, este estado uniforme no es un estado de equilibrio
sino de desequilibrio que les permite realizar trabajos,., y donde los cam

bios son lentos. Los Sistemas Abiertos se mantienen en este estado uni-

forme a través de dos tendencias: la Morfogénesis, que apunta al Cambio

y 1a Morfostasis que apunta a 1a Estabilidad, al no-cambio.

Los Sistemas Abiertos pueden alcanzar este estado uniforme indepen-

dientemente del tiempo que les tome lograrlo y por diferentes caminos --
(equifinalidad). Durante su desarrollo sufren un proceso de complejidad

creciente, que es temporal, y donde hay dos tendencias: a la segregacign
progresiva y a la centralizacifn. Mediante la segregacifn progresiva el
sistema pasa de un estado de totalidad mayor (es decir con una mayor in-
terdependencia significativa entre sus componentes) a uno de totalidad -

menor, donde empieza a haber independencia de sus elementos. Par este -
proceso un sistema unitario se escinde gradualmente en cadenas causSales
¥ paralelamente puede darse la subordinacién de unas partes a otras e in

cluso que una de ellas tome definitivamente un papel central (centraliza

cibén) que sirve para mantener la unidad.
creciente

Esto permite una complejidad -

basada en la especializacién de las diferentes partes. Antes



de la diferenciacién, de la segregacidn, las diferentes partes de un siste-
ma son equipotenciales, pero con la especializacion, Jas partes pierden po-
tencialidades, se vuelven mds irremplazables y por lo tanto la pé&rdida de -
partes puede l1levar a la desintegracién del sistema total. Por otro lado -
1os cambios en una de estas cadenas causales afectan menos a las otras que

los cambios en el elemento que tiene el papel central ya que estos afectan

a todo el sistema por insignificantes que sean. El1 ejemplo mis claro en --
BiologTa es el desarrollo de un embri6n hasta convertirsagen organismo, for
mado por diferentes 6rganos, relativamente 1ndependientes’entre sT y subor-
dinados a un sistema nervioso central. En el caso de 1a familia, la segre-
gacidn darfa cuenta del procesc de individuacién de caga uno de los miem-o-
bros; la flexibilidad de los diferentes miembros para &ésempeﬁar distintos

papeles y funciones (una especializaci6n limitada) facilitarta 1a no desin-
tegracidn del sistema por la pé&rdida de uno de sus miembros y el elemento

central al cual estdn subordinados los otros podrfa ser el subsistema que -
desempeflara la funci¢n parental, ya sea que esté formado por los dos padres
por uno solo, por un padre y un hijo parental © cualquier composici6n de --
miembros de acuerdo a la organizacién,
sistema.

1a coherencia, la especifidad de ese

E1 biGlogo Humberto Maturana ha 1legado mds lejos en la caracteriza---
cién de los seres vivos. Sus investigaciones sobre la visién de la rana y
sobre e) sistema nervioso en general 1o han llevado a postular la imposibi-
Tidad de distinguir entre percepcién e 1lusién y por lo tanto a poner la -
objetividad entre paréntesis (MATURANA, 1970,1974 y 1983). Los resultados
de sus investigaciones en general 1o han l1levado a una definicién de la or-
ganizacién viviente. Maturana define los seres vivos como AUTOPOIETICOS, -
de autos: sT mismo y poiesis: producir; es decir, los seres vivos son seres
que se producen a sf mismos,generando sin cesar sus propios elementos y pro
cesos constitutivos y autorreproduciéndose asf como unidad, manteniendo su
identidad.

Humberto Maturana distingue en los seres vivos una grganizacifén y una
estructura. Por organizacién entiende todas las relaciones que definen a
un sistema como unidad y determinan la dindmica de las interacciones y ----
transformaciones que puede sufrir sin perder su identidad, sin desintegrar-

se. Estas relaciones serfan algo asf como las reglas para un juego, si
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éstas cambian, cambia el juego. Maturana rechaza la centralidad como carag
terfstica de 1o0s sistemas abiertos que propone Von Bertalanffy porque afir-
ma que en la organizacicén y para la autopoiesis todos los componentes son -
igualmente centrales e importantes (MATURANA, 1984). Por estructura, en---
tiende las relaciones concretas que existen entre los componentes que inte-
gran un sistema en un espacio dado.

Ahora bien, la organizacién es independiente de las caracterfsticas de
sus componentes, es la que define la identidad de un ser vivo y puede ser -
realizada por diferentes estructuras, de hecho la estructura es la que cam-
bia constantemente como resultado de su interaccidn con el medio ambiente.
Francisco Varela, alumno y colaborador de Maturana nos dice que los siste--
mas vivos tienen una flexibilidad tal, mientras conserven su organizacién,
que una "vez cumplidas las exjigencias bdsicas de la vida, los sistemas vi--
vientes gozan de plena 1libertad para recrearse su propio mundo® (VARELA, --
1983. pag. )

La distincién entre organizacifn y estructura es una distincién hecha
por el observador que define el objeto que observa. Si, por ejemplo, €1 de
fine que observa a un NIRO, la estructura de &ste puede cambiar y ser asf -
un niflo gordo o delgado, alto o bajo, mas o menos grande. En el momento -
en que para el cobservador ese nific deje de ser tal y sea un ADOLESCENTE, su
organizacién de nifo habrd cambiado y tendrd ahora una de adolescente que -
mantiene su identidad como tal. Ahora bien; si el observador define como -
objeto a Juan Pérez, por ejemplo, la organizacisdn de Juan Pérez se manten--—
drd durante toda su vida adn cuando en diferentes momentos éste tenga una -
estructura de bebé&, de nific, de adolescente o de adulto, porque la organiza
ci6n define la identidad y deriva de ella. De igual manera si se define co
mo objeto de aobservacién una familia rfgida, su organizacidén se mantiene --
mientras ésta sea familia y sea rfgida, en el momento en que la familia se
vuelve flexible, el objeto de observaci6n es ya otro: una familia flexible
con una organizacifén que la define como tal. Por el contrario, si el obje-
to de observacién es la familia Pérez, mientras &sta sea la familia Pérez -
su organizacidn serd Ta misma aungue en diferentes momentos su estructu-
ra pueda ser rfgida o flexible.
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Los seres vivos, dice Maturana, son determinados por su estructura, y
Tos genes participan como materia prima en la determinaci6n de esta estruc-
tura. La relacion con el medio ambiente en el que estin inmersos es el dis
parador de los cambios que sufren. Cada ser vivo, dice Maturana, tiene una -
ontogenia, una historia de vida que es dnica y se da en la relaci6n con el
medfo. Maturana utiliza la metdfora de un barco a la deriva que se mueve -
en cada momento segin el viento, las corrientes, las olas para decir que --
Jlos cambios en Ta estructura del ser vivo no se pueden predecir porque cada
instante estd determinado por las condiciones del momente, incluso por la -
presencia del observador. En esta deriva o deslizamiento todo es posible,
mientras se conserve la organizacién (mientras el barco no deje de ser bar-
co). Este ir a la deriva, dice Maturana, no es cadético, sino simplemente -
jmpredecible. AsT, Ta historia de vida de cada ser vivo es una "deriva es-—
tructural”. (Porque estd determinado por su estructura). No podemos esca-
par a 10 que somos, dice Maturana, y somos en un medio. Incluso nuestras -
acciones se convierten en nuestra propia perturbacién, parte rle nuestro me-—
dio y nos hacen “derivar": “estamos donde estamos por esa deriva estructu--
ral y no podrfamos estar en otro lado* (MATURANA, 1984).

Mientras el ser vivo cambia constantemente en su estructura, hay dos -
elementos que permanecen constantes: la organizacidn y el acopiamiento es--
tructural, o sea su relacidén con el amedio. Si alguno de estos dos elemen--
tos desaparece, el ser vivo se desintegra, es decir cambia su organizacidn.
E1 hecho de que haya un acoplamiento estructural es To que permanece cons—--
tante, la forma de acoplarse puede ser y de hecho es variable. Entre mayor
congruencia haya entre el sistema vivo y el medio que es a la vez un siste-
ma, el acoplamiento serd m3s flexible y el deslizamiento en el medio se ha-
rd& con menos esfuerzo.

Ahora bien, en los seres vivos hay dos tipos de interaccjoaes: a) in--
ternas, que estin implicadas en la autopoiesis y no cambian a los componen-
tes del sistema porque son aquellds que mantienen al sistema tal y como es
¥y b) ortogonales, que son las interaccfones con el medio. Las relaciones -
ortogonales cambian las propiedades de 10s componentes de la estructura y -
por 1o tanto cambian 1la estructura e incluso pueden llegar a cambiar Ta or-
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ganizacién., Las relaciones ortogonales pueden tener lugar ya sea porqu‘e -

algdn elemento del medioc entre al sistema o porque desde afuera se cambie
Ja estructura de uno de l1os componentes.

En el caso de la familia, estd compuesta por personas e inmersa en un
medio ambiente muy complejo. Si hacemos un recorte en el tiempo y corside-
ramos a la familia como sistema, observamos que las interacciones en el in
terior de la familia como grupo natural con historia que es tienden a repe
tirse y a a2utomantenerse, a ser homeostdticas y en este sentido tienden a
mantener a sus miembros tal cual son, pero a su vez interactda con el me--
dio en relaciones ortogonales gque l1a hacen cambiar. Por otro lado, si ve-
mos 28 cada miembro de la familia como sistema habrd relaciones entre sus -
partes que tiendan a mantenerlo tal cual es y relaciones ortogonales, con
otras personas que pueden ser miembros de su familia o no, que cambien a -
1los componentes de la estructura de ese sistema-individuo y 1o hagan cam--
biar y este cambio en uno de los componentes del sistema familia hard cam-
biar a su vez la estructura de la famjlia como sistema. La intervencién
terapéutica es también una interaccifn ortogonal, y puede hacerse en un --
componente del sistema o en el sistema en conjunto, la familija.

Humberto Maturana afirma que lcs seres vivos como organismos biolégi-
cos no tienen propSsito, simplemente actdan en acoplamiento estructural --
con el medio. Afirma que el prop6sito es una interaccitn hecha por el ob-
servador desde su condicién humana. Los seres humanos, como organismos -
biolsgicos son autopciéticos, pero tienen otras dimensiones sociales y sim
e6licas apuntaladas en lo biolfgico.

Estas otras dimensiones surgen del -
lenguaje.

5610 se es humano, dice Maturana, creciendo entre humanos, inte-
ractuando con ellos e incorporando el lenguaje, que es el resultado de in-
teracciones recursivas. Asf, la existencia humana es co-ontologfa, "desii
zamiento conjunto” y en relacisn con el medio. Incluso el observador es
parte del medio, se pone "como si" no interactuara con lo observado, pero
influye en €1, sobre todo si 1o observado es un ser humano.

En este senti
do, 1os seres humanos son m3aguinas no triviales, es decir cuya estructura

no se puede describir porque apenas se interactda con ellos para conocer--
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los se dispara un cambio estructural y la estructura, despué€s de &ste, es
ya diferente a 1o que era antes de la observacién. Sin embargo, los seres
humanos son hasta cierto punto predecibles porque como seres vivos son -—--
irritables y repetibles, es decir, conservadores. Si se conoce en 1o posi
ble su estructura, se puede preveer hasta cierto punto To que sucederd --
con ellas. Ademds para hacer predicciones, se pueden "trivializar™ a los
humanos observdndolos en campos restringidos; por ejemplo en el dmbito de -
trabajo se esperan y se pueden preveer del patrén y del empleado determina
das conductas.

Finalmente. Maturana considera que la teorfa que ha desarrollado es -
extrapolable a 1os sistemas sociales porque estos estdn formados por seres
vives, humanos,en interaccién, en acoplamiento estructural. El1 sistema so
cial en el que estdn inmersos es, nos dice, su medio mids inmediato. (MATU-
RANA, 1984). Si es extrapolable o0 no, y con qué limitaciones ha sido tema
de numerosas discusiones, sin embargo considero que la totalidad, indivi--
dualidad, autonomfa, identidad, segregacién progresiva, complejidad cre---
ciente temporal, corganizacién y estructura, interacci6n con el entorno o
acoplamiento estructural, mantenimiento de un estado uniforme altamente im

. probable desde el punto de vista estadfstico, autopoiesis, son conceptos -
de la teorfa de los sistemas abiertos y vivos, que podemos utilizar para -
el estudio y la comprensién de la familia.

E1 Modelo Estructural de Terapia Familiar

Lo que aquf presento es bdsicamente una welectura de Family Therapy
Techniques de Sajvador Minuchin, si hien el enfoque del autor es sistémico
Yo utilizo algunos conceptos expuestos en el inciso anterior y que Minue--
chin no maneja explfcitamente en esta obra, pero que considero enriquecen
la exposici6n y que, a fin de cuentas, estdn jintegrados en mi Marco Te&-i-
co Personal cuando trabajo con este Modelo.

Desde el primer capftulo de este libro, Minuchin parte implfcitamente
de que la familia es un sistema y, por lo tanto, el terapeuta debe “sumer-
girse en €1"” y desde ahf cambiarlo, siguiendo las reglas de ta familia e -
interviniendo dentro de 1o tolerable, es decir, respetando su coherencia -
interna. A continuacién afirma que la familia es diferente a la suma de -



sus partes (concepto de totalidad) y que sus miembros generalmente se ex-
perimentan como unidades que son, mds que como partes de un sistema. Pro-
pone que cada familia tiene diferentes subsistemas a Tos que denomina -—-
HOLON, de Hol-Totalidad y On-Parte, porque son a Ta vez totalidades y par
tes. Se refiere asf a un ordenamiento jerdrquico de la realidad. Cada -
subsistema-individuo, dice Minuchin, cs producto de la interaccidén en di-
ferentes contextos a 10 largo de su historia, (definici6n de sistema ----
abierto). De estos contextos, la familia es uno de los mds importantes.

Ahora bien, cada individuo funciona en la familia s6lo con parte de
sus posibilidades y utiliza el resto en otros contextos, porque al ser --
parte de la familia, que es un sistema con una estructura determinada, es
td Timitado por é&sta en su actuaciotn. Por esta iazén, el cambio de es—--
tructura, meta de este modelo, abre a 1os miembros de una familia nuevas
posibilidades de actuar y utilizar dentro de ella los repertarios que uti
1izan en contextos diferentes o incluso nuevos. Es importante considerar
también que l1a familia se encuentra a su vez dentro de un entorno (fami--
l1ia extensa, instituciones, la sociedad en general) con el que interactda.

Minuchin distingue dentro de la familia tres holons: conyugal, paren
tal y fraterno., Cada holon tiene funciones bdsicas que cumplir pero cémo
1o haga dependerd de cada familia.

E1 holon conyugal se integra con las dos personas que forman la pare
ja. Este holon debe desarrollar 1fmites que 1o protejan pero que al mis-
mo tiempo sean suficientemente permeables para que les permitan incorpo--
rar experiencias ganadas en el exterior. Este holon es un modelo de in--
teraccidén para los hijos y les permite crecer al vivir la ausencia de los
padres como padres, es decir cuando son esposoOs.

E1 holon parental tiene a2 su cargo el cuidado de los hijos y su so--
cializacifn. Respecto a &), los hijos aprenden a relacionarse con perso-
nas con autoridad o mdas fuerza que ellos, asf como el concepto de autori-
dad. Este holon, dice Minuchin, tiene como objetivos: definir las reglas
familiares y, dentro de ellas, determinar l1a participacidén de los hijos,
tomar decisiones que afectan a toda la familia y proteger la privacfa del
holon conyugal que no necesariamente estd formado por las mismas personas
que el parentaj. Este puede incluir a algin hijo, abuelos, tios, etc. y
excluir a alguno de los esposos, de acuerdo 2 las caracterfsticas especf-



40. .

ficas de cada familia. E1 holon parental siempre tiene prohlemas de control
que se resuelven por ensayo y error.

En el holon fraterno cada nifio aprende a relacionarse con sus iguales -
a negociar, competir, cooperar. En familias con muchos hijos este subsiste-
ma puede dividirse de acuerdo al sexo o0 a edades en diferentes holons, cada
uno con sus propias necesidades y recursos. Minuchin sefiala la importancia
de distinguirlos para acercarse a cada uno con su lenguaje y reglas propias.
Hace también hincapié en que el terapeuta no debe imponer su propio modelo -
de familia sino respetar la especificidad de cada una, resultado de su in--
teraccifn con su contexto social, econfmico y cultural.

Aplicando los conceptos de la Teorfa de Sistemas Abijertos a las ideas -
de Minuchin aquf expuestas se puede decir: la familia como sistema abierto -
estd siempre en un proceso de cambio, al igual que su contexto y tiende a --
evolucionar pero también a mantener su continuidad, su organizacidn; alcanza
asf estados uniformes. Cada demanda de cambio desencadena una necesidad de

oquilibrio y cada familia puede oscilar en un determinado rango de cambios --
sin peligro (mientras la variable organizacit6n permita el funcionamiento del
sistema). Como sistema que es, cada cambio en un holon afecta al sistema en
general y los cambios en la estructura afectan a todos los compoenentes.

Ahora bien, dentro del desarrollo de una familia, Minuchin distingue
etapas que presentan una problemdtica especial:

a) Formacion de la pareja

b) Familias con nifios pequefios

c) Familias con ninos en edad escolar y adolescente

d) Familias con hijos grandes y ya fuera de 1a casa

Dentro de esta concepcion de la familia, la Terapia Familiar, dice Miny
chin, es el arte de empujar a la familia hacia una mayor complejidad buscan-
do nuevas alternativas, con sus propios recursos y mecanismos. A continua--
ci6n Minuchin pasa a describir las técnicas de la Terapia Familiar Estructu-
ral.

La primera es la técnica de acomodamiento (Joining) para entrar en la
familia (es decir, formar con ella un nuevo sistema: el sistema terapéuti--
co). E1 acomodamiento es mds una actitud permanente que una té€cnica. Se --
trata de hacer sentir a la familia que el terapeuta los entiende, de traba--
Jar: con y para l1a familia, buscando y ensayando nuevas alternativas. Es, -
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dice Minuchin, "la goma que pega el sistema"™, "el paraguas que cubre las
transacciones entre el terapeuta y la familia".

Ahora bien, el terapeuta se puede acomodar a la familia desde dife-
rentes posiciones: una Posicién Cercana, desde donde gana intensidad pe
ro se mete en las reglas del sistema; una Posicién Intermedia desde don-

de el terapeuta puede observar el proceso "normal" de una familia y una

Posicitn Lejana, presionando a desarrollar nuevos patrones de interac---
cidn.

Como ya sefialamos, el acomodamiento es una actividad permanente y -
porlo tanto, no corresponde a un primer momento de l1a terapia como a ve-
ces se cree, sino a todo el proceso.

Desde la primera sesidn, el terapeuta debe tratar de elaborar el ma
pa estructural de la familia, conocer la estructura que quiere cambiar.
AQuf se entiende estructura, como las relaciones concretas entre los ---
miembros de una familia en un momento dado, y que son producto de su his
toria. Este mapa estructural debe entenderse en funcién de la etapa que

vive la familia, y de ser posible, también de acuerdo a una caracteriza-
cién del tipo de familia que es,

Minuchin sefiala las caracterfisticas de
algunos tipos de familias:

de dos miembros, de tres generaciones, 10 que
&1 denomina “shoe family" que corresponderfa a familias con pocos recur-

sos econbmicas y muchos hijos, en los Estados Unidos; familias "acordebn"
O sea con un padre ausente por largos intervalos; familias que cambian -

constantemente de residencia; con padrastros; con un “fantasma", etc. --
Dentro de 10s resultados de la primera experiencia (Cap. 5) presentaré -
la caracterizacion de la familia con un hijo con

Insuficiencia Renal —
Crdénica

. ¥ las de la familia marginada y campesina mexicana.

Todo esto permite al terapeuta elaborar hipsStesis sobre la estructu
ra de cada familia especifica y planear como va a lograr el cambio. Es-
te se logra reestructurando y reconstruyendo a través de diferentes téc-
nicas, La distinci6n entre técnicas es diddctica, ya que una misma in--
tervencidn generalmente condensa diferentes técnicas.

De hecho, coma se
verd a continuaci6én, al reestructurar se reconstruye y al reconstruir se

reestructura, hablar de reconstruccién y de reestructuracidn es ofrecer
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dos visfones de una misma situaciodn.

Minuchin habla de tres t&cnicas estructurales para lograr el cambio
o la reestructuracién: Desaffo al STntoma, Desaffo a la Estructura Fami-
1ijar y Desaffo a la Realidad Familijar. Cada una implica de hecho las --
otras porque al desafiar al sfntoma se estd® desafiando a la estructura -
familiar que lo sostiene y a la realidad familiar que tiene una versifén
de €1. Nuevamente aquf se trata de diferentes visiones de una misma téc
nica y 1a distincién es didictica.

para desafiar al sintoma, el terapeuta debe proponer a la familia -
que el problema es otro,enfocarlo y aplicarlo con intensidad a fin de --
que la familia busque otras respuestas alternativas. E1 desaffo puede -
ser directo o indirecto, parad6jico, implfcito o explfcito pero siempre
manteniendo el foco y con intensidad. ’

E1 desaffo a la cstructura familiar parte de tas proposiciones sj--
guientes: la visi6n del mundo de cada miembro de la familia depende de -
1as posiciones que ocupa en diferentes holons; las dreas de disfuncifn -
implican sobreinvolucracién o poca involucracién en interacciones, de --
aquf que en parte la terapia sea un proceso de monitorear proximidad y
distancia. Quien estd sobreinvolucrado en un holon tiene restringida su
1ibertad y su funcionamiento en general; quién estd poco involucrado es-
td aistado y sin apoyo. Asf, para desafiar la estructura familiar, el -
terapeuta debe incluirse en diferentes subsistemas, desafiar a 1os mien-
bros en cuanto a sus roles y funciones, marcar 1fmites, mostrar la cou--
plementariedad de las interacciones y, como ya se dijo, monitorear 1la
cercanfa y la distancia.

Desafiar la realidad familiar consiste en ofrecer otras versiones -
de la familia, de cada uno de los miembros y del problema (utilizando —-
por supuesto Tos datos que la familia ofrece, pero reorganizados en for-
ma diferente). Estas versiones deben rescatar los aspectos positivos, -
los recursos de ta familia, que agregados a la version familiar permiten
al terapeuta y a la familia, una ampliacidn de 1a realidad familiar (Que
equivaldrfa a Ta doble visién de Bateson que da como resultado la terce-
ra dimensi6n). Dado que los patrones de interaccién dependen de la for-
ma en que la gente experimenta la realidad, (MINUCHIN, 1381 y VARELA, -
1983) la ampliaci6n de esta visién permite ampliar también las alternati
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vas de interaccidn. Y como cada familia ha construido su realidad familiar

organizando 10os hechos de tal manera que sostengan su estructura se trata -
de que la visidn del mundo de la familia ya no necesite ni sostenga al sTn-
toma sino que avance en complejidad haciéndose mds flexible y pluralista.

De hecho, cada intervencidén del terapeuta va cambiando la explicaci6én
que Ta familfa tiene de la realidad, pero en forma mds directa este desa--
ffo a la realidad que es también 1o que se conoce como reconstruc
que tiene como resultado la reconstruccién de la visifén que la familia tie-
ne de la realidad, puede hacerse a través de construcciones cognitivas (al-
gunas de las cuales nueden ser paradSjicas) que se apoyan en verdades uni-—-

versales, en verdades que la misma familia ha propuesto © en la experiencia
del terapeuta como experto.

Adn cuando se parta de un mapa y de determinadas hip&tesis, es conve--
niente rehacerlos a medida que avanza el proceso terapéutico, de acuerdo a
jos resultados de las intervenciones.

Minuchin sefiala diferentes técnicas auxiliares que se pueden utilizar
al servicio .. la reestructuracién. A continuacién las

enumero y explico
brevemente:

1) Confirmacioén. Consiuie en mostrar elementos positivos de una perso

na o un holon o absolverlo de un comportamiento negativo, mostrando qQue se
10 comprende. A un padre explosivo se le puede ccnfirmar diciéndole que se
le comprende que explote al llegar a casa despué&s de tantas horas de tensio
nes y de trabajo durante el dfa. Mediante la confirmaci6n el terapeuta se -
convierte en fuente de apoyo y de autoestima de 1a persona o los holons en
cuestidn. Cuando se hace desde una posicifGn cercana es una técnica de aco-
modamiento {es el caso de los ejemplos anteriores) y desde una posicién le-
Jana puede utilizarse como desaffo. Por ejemplo: en el caso de que una mu-
jer tache a su marido de dependiente, el terapeuta puede decir: *iC6mo hace
sSu esposa para mantenerio tan dependiente?” dicho con un tono de voz acep—-
tante, absuelve a ambos conyuges y puede servir al mismo tiempo como desa——
ffo 21 marido para que actde por sT mismo. Esta formulaci6n tambien estd
mostrando la complementariedad de los dos en la relacion {Ver N° 7).

2) Puesta en acto. Consiste en hacer interactuar en sesi6n a dos o ——

mds miembros de la familia para observar ™la danza de la familia” como dice
Minuchin, pero también para crear interacciones diferentes. A través de la
puesta en acto se pueade ir modificando la interacci6n para probar los 1fmi--
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tes de la familia.

3) Enfocar. Una vez que se tiene una hip6tesis, se selecciona un so-
1o problema para atacarlo, haciendo temporalmente 2 un lado todos Tos de--
mds y observando si se comprueba la hipdtesis que se tenfa.

4) Poner intensidad, para que los mensajes del terapeuta sean escucha

Se puede lograr repitiendo el mensaje, cambiando el tono de voz, tra
bajando en transacciones isomSrficas, cambiando el tiempo de una transac--
cion llevdndola m3s alld de 1o que la familia generalmente tolera, cambian
do la distancia que ellos creen deben guardar entre s{f y resistiendoc la -
presién de la familia para que el terapeuta haga 10 que ella quiere.

dos.

S) Formacitén de 1fmites. Se trata de que cada persona actde y habtle

por sT misma y quede integrada al holon que le corresponde; asf como de --
evitar interferencias en 12 relacidn intra e interholons. La formacidn de
Ifmites se hace frecuentemente utilizando el manejo del espacio fisico.

6) Desbalance. Se utiliza para cambiar la relaci6n jerdrquica de los

miembros de la familia, 'y consecuentemente, sus posibilidades de interac--
cidén. Parte del hecho de que al entrar el terapeuta al sistema familiar -
€1 queda en la posicidn mds alta de la jerarqufa y “"todo el mundo d3 un pa
so abajo*. Utilizando su Dosicit6n, se puede aliar con algldn miembro en --
contra de los otros o simplemente para darle fuerza para probar nuevas in-
teracciones.

7) Mostrar la complementariedad. Se trata de ensenar a la femilia
danza completa y no s6lo ur: movimiento, es decir que se experimanten
parte de su holon, su familia, (es decir de un sistema).

1a
Tome
Esto desaffa la
nocidn de jerarqufa gue tienen porgue muestra interjueges y en general de-
saffa toda la epistemologfa familiar. (Ver ejemplo en el N° 1}.

8) Paradojas. Minuchin incluye en su libro un capitule escrito por -
Peggy Papp sobre esta t&cnica que no forma parte de la Terapia Familiar Es
tructural. Ademds la paradoja es una técnica para utilizar con familias --

con alto grado de recursividad, es decir familias r{gidas, que no es el -

caso de las familias que tienen un hijo con I.R.C., por lo que solamente -
seflalo que es una intervencidn-compleja que prescribe lo opuesto a o que
se quiere lograr.
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9) Buscar elementos positivos, fuerzas y recursos en la familia con -
1a conviccidn de que siempre los hay y que la familia tiene "capacidades -
curativas®. Esta proposicién de Minuchin coincide con la teorfa de los --
sistemas abiertos que afirma que temporalmente tienden a una complejidad -
creciente. Yo considero que en el caso de la familia esta complejidad se
referirfa a mayores y mds flexibles alternativas de interaccién.

En su dltimo capftulo y a manera de epflogo Minuchin afirma que no --
existe una técnica para una familia y que las técnicas, una vez aprendidas,
interiorizadas, deben dejarse de lado para utilizar la creatividad y bus--—
car la sabidurfa. “La sabidurfa (dice G. Bateson, citado por Minuchin) re
quiere no solo reconocer los hechos de la circularidad sino que ese recono
cimiento sea consciente y basado tanto en la experiencia emocional como in
telectual, sintetizando las dos”. "Cuando las té&cnicas estdn orientadas -
poresa sabidurfa -completa Minuchin- la terapia se vuelve realmente curati
va*_ (MINUCHIN, 1981:290).

Aportes de la Antropologfa Social

Diferentes antropdlogos y socidlogos han estudiado la relacién entre
campo y cjudad, entre cultura tradicional y cultura urbana técnica. En -
términos generales coinciden en que esta relacién es el resultado de un -
proceso secular de dominaci6n y explotacién del campo por la ciudad. (FOS-
TER 1962 y 1972; DELHUMEAU y GONZALEZ PINEDA, 1973).

Es decir, se trata de una coevoluci6n. de dos sistemas: campo y Ciu--
dad en una relacién complementaria de dominacién sujecién.

Este proceso es muy complejo y excede los 1fmites de este trabajo, me
parece sin embargo relevante apuntar que, en esta relacidn, los represen--
tantes de la cultura tradicional (campesinos y marginados) toman como mode
los las clases medias urbanas y a través de ellas a las &€lites econ6micas,
relacionadas con el exterior (DELHUMEAU y GONZALEZ PINEDA, 1973 Y FOSTER,
1972). Estos modelos llegan generalmente retrasados en el tiempo. Esto -
se da a través de los medios de comunicacién de masas que difunden modelos
urbanos que son “absorvidos* con poca posibilidad de discriminaci6én por -~
campesinos, marginados y en general las clases bajas. La 'sbsorci6n® puede
ser a través de un traslape de rasgos culturales urbanos y tradicionales -
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- (sfncretismo cultural) o de una reinterpretacidn de informacidén y de mode-
1os de acuerdo al c6digo de l1a propia cultura (aculturacién). tLa poca po-
sibilidad de discriminar estos modelos tiene que ver con las caracterfsti-
cas de los medios .de comunicacidn de masas y con la idealizacidn que tie--
nen campesinos y marginados de 1a cultura urbana (FOSTER, 1972).

ta relacidn campo-cjudad, cuitura tradicional-cultura técnica urbana se --
concretiza en las relaciones entre los pacientes y sus familias y el equi-
po de salud. Este pertenece al mundo urbano, técnico, al de los modelos.
Los pacientes y sus familiares pertenecen al mundo tradicional, al domina-
do y explotado. Entre estos podemos distinguir: marginados y campesinos.
Por campesino entiendo aquelilas familias que viven en una comunidad campe-
sina y se mantienen con ocupaciones primarias (agricultura, ganaderfa, ar-
tesanfa, comercio ambulante). Por marginados entiendo aquellos campesi--
nos de orfgen que han emigrado a la ciudad {(recientemente oenr generaciones-
anteriores) buscando en ella medios para subsistir, pero que no encuentran
cabida dentro del sistema de produccién industrial por falta de empleos y
de capacitacidn. Son asf "la poblacidn campesina sobrante que sigue sien-
do sobrante en la ciudad porque no se incorpora a la economfa industrial,.
sino que convive simbi6ticamente con l1a poblacidén urbana ofreciendo mano -
de obra barata para labores y servicios tradicionales (trabajadores domés-
ticos, peones de albafiilerfa, etc.), ocupaciones que tienen como denomina-
dor comin la falta de seguridad social y econGmica" (ROBLES DE FABRE, 1982:
470-471). Los marginados se encuentran en proceso de transculturacién, pe
ro conservan a través de varias generaciones su cultura de origen, la cul-
tura tradicional que es la misma cultura del campesino. En este trabhajo,
como se verd en el capftulo siguiente, se consideran marginados solamente
a aquelias familias en donde los padres fueron campesinos y emigraron a la
ciudad. De este modo, los campesinos y marginados de este cstudio compar-
ten la misma cultura tradicional adn cuando se encuentren en diferentes -
momentos de los procesos de aculturacién y transculturacién.

Los pacientes y familias campesinas inician este proceso de transcultura--
cién en forma traumdtica a partir del contacto con el hospital, por las ca
" racterfsticas del tratamiento que utiliza alta tecnologfa y los obliga a -
sobrevivir alrededor del hospital, como sefialé al hablar de este punto en
el capftulo 2. Sin embargo, vivfan ya un proceso de aculturacién por las
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relaciones que mantienen el campo y 1a ciudad dentro del proceso de domi,
nacifn-explotacién que seilalé anteriommente.

Cuando entran en relacidn el equipo de salud y los pacientes y sus
. familias se tiende a reproducir la relaciSn complementaria de los siste-
mas a los que pertenecen y.asf{ los primeros tienden a tomar el papel de
dominadores-proveedores de informacidén y tecnologfa y los dltimos tien--
den a tomar el papel de sometidos-receptores de lineamientos, de informa

ci6n, que sincretizan o reinterpretan en una actitud aparentemente pasi-
va.

Las principales consecuencias de esto son: a) elequipo de salud -—-
tiende a actuar desde sus propios modelos imponiéndolos a los pacientes
y sus familias y no pudiendo asf percibir y tomar en cuenta para el tra-
tamiento 1os elementos de 1a cultura tradicional y b) Vos pacientes y --
sus familias tienden a idealizar al hospital yal equipo tratante, as{ co
mo tienden en general a idealizar lo urbano y devaldan su cultura de orf

gen_. Ambas tendencias se retroalimentan y llevan as{ a perpetuar esta
relacién complementaria.

La devaluacitn de la cultura de orfgen conlle-
va una devaluacién de los padres, representantes mds directos de 1a cul-
tura de orfgen, por los hijos que a través de los medios de comunicacién

y de la escuela adquieren en forma mds acelerada que sus progenitores .--
elementos de la cultura urbana.

Entre los elementos de la cultura tradicional quiero sefialar dos --
que me parece importante tomar en cuenta para el tratamiento: la econo--
mfa tradicional y la actitud del campesino frente a la muerte. Si bien
en la economfa de mercado las transacciones son intercambios de bienes y
servicios que se llevan a cabo sin que esté necesariamente implicado ~--
otro tipo de relaci6n entre los cambiantes; la economfa tradicional esta
caracterizada porque predominan en ella dos tipos de transacciones: la -
redistribucién de bienes y servicios y l1a reciprocidad o intercambio re-

cfproco. A continuacién cito una descripcién que hice de estos mecanis-
mos en una publicacidn reciente.

YEl mecanismo de redistribucidn tiene su base en el concepto del
en 1a cultura campesina; el campesino, siguiendo el modelo de la
" tierra cue es su principal riqueza y que no puede acrecentar, cree que -
To Bueno es algo limitado y siempre insuficiente. Si se parte de que
la riqueza, por ejemplo, es limitada, se deduce que si alguien de la co-

Bien
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munidad se enriquece es a costa de otro a no ser que la fuente de esa ri-
queza esté€ situada en el exterior de la comunidad (la Ciudad de Mé&xico o
los Estados Unidos, por ejemplo, donde los campesinos van frecuentemente
a trabajar por temporadas).

Las comunidades campesinas tienen mecanismos formales e informales -
para redistribuir periddicamente el "Bien" que se ha concentrado en manos
de unos pocos. E1 mejor ejemplo de estos mecanismos son las mayordomfas
que se establecen para celebrar las fiestas de los Santos - Patrones de un
pueblo. Se eligen como mayordomos a las gentes md3s ricas que han tenido
un mejor afio y ellos tienen la obligacién de sufragar los gastos de Ja -~
fiesta: adornos de la iglesia, fuegos artificiales y comidas, a veces du
rante varios dfas, que todo el pueblo disfruta. Estos mecanismos tradi--
cionales se han extendido a instituciones mds modernas como son la escue-
la primaria o secundaria. No es raro que los maestros de la escuela bus
quen ‘Padrinos de Graduacién' para los alumnos m3s destacadaos, gue tie-
nen la obligacidn de asegurar que sus ahijados puedan continuar estudiando

Por estos medios, la riqueza (Bien econSmico) que se ha acumulado en --
unos cuantos regresa a quellos 'que Ta habfan perdido'. Existen otros mu
chos mecanismos que funcionan a nivel individual, basta sefalar como ejem
plos el que un pobre busque un padrino rico para sus hijos, del que se es
pera que les ayude econ6micamente y la co stumbre mexicana del ‘remojo’ -
que consiste en que cuando una persona se di cuenta de que otra ha adqui,
rido algo nuevo (ha aumentado sus bienes) le pide que le regrese en forma
simbS6lica Ta parte que a 61 le corresponde {por una casa nueva se ofrece
mole, por un nuevo animal aunque sea un refresco)'. La redistribucidn es
un mecanismo entre "desiguales"”, es decir de tipo comilementario, no asf{
1a reciprocidad. “La reciprocidad ec un intercambio permanente de servi-
cios y bienes entre dos personas que estdn unidas por‘una relacién social.
En este intercambio no se cuantifica lo que se da ni 1o que se recibe, lo
que permite a Jos dos participantes sentir siempre que algo se les debe y
por eso pueden pedir, pero también que tienen cosas que corresponder. Es
un intercambio entre iguales. A través de las relaciones de reciprocidad

-un individuo puede obtener el apo'yo que necesita en tiempos normales y di
ffciles sin que nadie pueda sentir que toma algo de los demds. Asf, en —
el caso de los campesinos, la reciprocidad ofrece una seguridad en un mun
do por 10 general imprevisible por falta de técnicas para controlarlo...

en el caso de los marginados... es una especie de seguridad social que --



que les permite sobrevivir a pesar de sus carencias de re
cursos para integrarse a la ciudad,

rfa 1o que son estas relaciones.

'Hoy por mi, mafiana por ti% ilustra

En las comunidades campesinas, cada individuo establece contratos -
informales que pueden iniciarse con algiin ritual o con el primer regalo,
con personas que &1 elige entre sus familiares consanguineos, polfticos
¥y por compadrazgo (estos incluyen a los familiares de los compadres). A

mds relaciones, mds posibilidades de obtener recursos, pero también mis
compromisos.

Cuando el campesino emigra a la ciudad casi siempre 1lega, como pri
mera etapa a la casa de algiin pariente y después,

si es posible, se es-"
tablece en la misma barriada. En estas barriadas,

islotes tradicionales
dentro de la gran ciudad, los mecanismos de redistribucifn formales a ni
vel comunitario desaparecen, pero las relaciones de reciprocidad cobran
una mayor importancia;s; ahy estas relaciones se basan en dos factores: la
cercanfa y la confianza. .. porque la cercanfa ffsica es indispensable

para hacer viable y eficaz la ayuda mutua" (ROBLES DE FABRE, 1982:470--
472).

A partir de Ya asistencia contfnua al Hospital por las necesidades
del tratamiento, las relaciones entre pacientes, sus familiares y el -~~~
equipo de salud se vuelven recursivas y se establece un sistema en el -
que pueden surgir dos tendencias de interacciGn basadas en las transaccio
nes que acabo de describir,

asY como en el tipo de relacién campo-ciu--
dad.

En primer lugar la relacién entre pacientes y sus familiares por -
un lado y equipo de salud por otro, tiende a sercomo ya dije complementa
ria y, por las caracterfsticas de extrema carencia social y econGmica de
10s primeros y 1a no posibilidad de cura de la enfermedad puede rigidi---
zarse y polarizarse hasta el extremo en que los miembros del equipo de -
salud sean no s6l1o 10s proveedores de servicios e informacidén sino tam--
bién proveedores de afecto, de trabajo, de recursos econémicos, convir--
tiéndose asf en los "padrinos" formales o de hecho de los pacientes. De
darse esta situacidn, se entorpece el funcionamiento institucional y el
rendimiento de aquellos miembros del equipo que estdn sobreinvolucrados.
En segundo lugar, entre los pacientes y entre sus familiares se tiende a
establecer una relacién de tipo simé&trica siguiendo el patrén del inter-
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cambio recfproco, mediante l1a cual se establece un sistema de ayuda mutua
que puede ser de gran utilidad para el tratamiento.

Las relaciones de intercambio recfproco permiten también utilizar --
con estas familias redes de apoyo que van mds alld de la familia nuclear
e incluso de la familia extensa.

La actitud del campesino y del marginado frente a la muerte es simi-
Jar porque, como ya sefial€ anteriormente, ambos comparten la misma cultu-
ra tradicional, ya que para los antropSlogos el marginado es un campesino
en la ciudad que conserva su cultura a través de varias generaciones, y -
para este estudio los marginados son campesinos emigrados. Foster consi-
dera que el campesino "se entristece por la muerte pero no parece feliz o
infeliz" y la acepta en forma fatalista porque "tiene una visién mds am--
plia del universo donde todo ocurre por suerte, si un nifio muere, fue par
te del plam divino" (FOSTER, 1972: 94 y 120). Esta actitud y visién de -
la vida y la muerte tienen sus orfgenes en la cultura ndhuatl que se ex--
tendié e influys prSctic-amente todos los pueblos mesoamericanos y que ---
plantea permanentemente 1o perecedero de la vida humana y €sta como parte
de un ciclo mayor donde la muerte también tiene una funcién: dar vida --
(LEON PORTILLA, 1959) y fue reforzada por la colonizacién religiosa en la
conqgquista.

Esto 1leva a una resignacidn frente a la fatalidad y frente a la ---
muerte que ha sido sefalada por muchos antropélogos (FOSTER, 1972, BENI--
TEZ, 1980 y LEON PORTILLA, 1959).

Los Aportes del Psicoanidlisis

En el capftulo 2 he hablado de 1la nei:esidad de ayudar al nifio urémi-
co a elaborar los duelos por la salud y las capacidades perdidas y a la
familia a elaborar el duelo por la muerte del nifio cuando &sta se l1lega a
dar y el duelo por las expectativas puestas en €1 y que ya no podrd cum--
plir. Acabo de hablar de Ta actitud.del campesino y del marginado frente
a la muerte. Esta actitud no implica que no haya duelo por la pérdida de
"los seres queridos, el dueloc es un proceso universal pero que puede tener
Tugar con diferentes estilos. Es importante considerar el estilo de los
miembros de Ta cultura tradicional,que es un estilo callado y con resigna--
cién.



Ahora bien, los aportes del psicoandlisis se refieren basicamente a
la comprensién de dos conceptos: duelo y narcisismo que tomo en cuenta al
trabajar en forma estructural y sistémica con estas familias.

En primer lugar expondré brevemente estos conceptos para a continua-
ci6én aplicarios al problema que me ocupa.

E1 Duelo. En "Duelo y Melancolfa" (1917), Freud escribe que “el due
1o es, por regla general, la reaccidén frente a la pérdida de una persona
amada o de una abstraccion que haga sus veces, como la patria, 1a Tiber--
tad, un ideal, etc.” (FREUD, 1917:241). Afade: “el duelo pesaroso,... con
tiene idéntico talante dolido ... (que 1a melancolfa), la pérdida del in
terés por el mundo exterior -en lo que no recuerde al muerto-, la pérdida
de la capacidad para escoger algdn nuevo objeto de amor -en reemplazo, se
dirfa, del llorado-, el extrafiamiento respecto de cualquier trabajo pro-
ductivo que no tenga relacidén con la memoria del muerto” (FREUD, 1917: --
242). Unas 1fneas md3s adelante explica en qué consiste el trabajo del --
duelo: “El1 exdmen de la realidad ha mostrado que el objeto amado ya no --
existe mds, y de €1 emana ahora la exhortacién de quitar toda 1fbido de -
sus enlaces con ese objeta. A ello se opone una comprensible renuencia,
universalmente se observa que el hombre no abandona de buen grado una po-
sicién 1libidinal adn cuando su sustituto ya asoma. Esa renuencia puede
alcanzar tal intensidad que produzca un extrafiamiento de la realidad y --
una retencidén del objeto por vfa de una psicosis alucinatoria de deseo. -
Lo normal es que prevalezca el acatamiento de ia realidad. Pero la orden
que ésta imparte no puede cumplirse enseguida. Se ejecuta pieza por pie-
za con un gran gasto de tiempo y de energfa de investidura, y entretanto
Ja existencia del objeto perdido continda en lo psfquico... de hecho, --
una vez cumplido el trabajo del duelo el yo se vuelve otra vez libre y —-
desinhibido™ (FREUD, 1917: 242-243) y puede asf volver a investir de 1libi
do a otros objetos. En este mismo trabajo Freud afirma que pasado cierto
tiempo confiamos en que el duelo se superard sin dejar graves secuelas re
gistrables y que juzgamos inoportuno y adn dafiino perturbarlo.

En términos generales se pueden distinguir ias siguientes etapas en
el proceso del duelo normal: 1l)negacién de la pérdida que se manifies-
ta en actos fallidos y en suefios, 2) identificacién con el objeto perdido
como muerto, que corresponde a la pé&rdida de interds vital, 3) apari--
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cion de culpa que se manifiesta en autorreproches, Lily Pincus afirma que
siempre hay algo de culpa en la muerte de alguien importante afin cuando -
sea 1a culpa por estar vivo cuando el otro ya muridé (PINCUS, 1984) y 4) La
identificacién con el objeto perdido cuando estaba vivo. Esta etapa co---
rresponde a la resolucitn del duelo y se manifiesta en que l1a persona pue-
de hablar del objeto perdido, recordarlo pensar en €l. Esta identifica---
ci6n, enriquece al yo, 1o hace crecer. Dada la gravedad y caracteristicas
de l1a uremia, expuestas en el capftulo 2, se corre siempre el riesgo de --
que el duelo por la muerte del paciente no se supere y pueda convertirse -
en patoldgico, es decir que se estanque el proceso. Por esta razén consi-
dero que ademds de comprenderlo una 1fnea de trabajo con estos pacientes y
familias es ayudar a la elaboracién de los duelos mencionados.

Por (1timo Grinberg, citando a Freud, distingue tres afectos relacio-
nadas con el duelo: Angustia, Dolor y Tristeza. Define la Angustia como -
reacci6n ante el peligro de la pérdida del objeto; el Dolor como la verda-
dera reaccidn frente a la pérdida del objeto y la Tristeza como el afeg
to que es consecuencia de la pérdida del objeto y que surge tras el exdmen
de la realidad que impone la separacitn del objeto puesto que ya no existe
m3s (GRINBERG, 1978:71).

Narcisismo

Este concepto , que parte del mito de Narciso, se refiere en té&rminn:
generales, al amora sf mismo. Se puede distinguir entre Narcisismo Pr:.a-
rio y Narcisismo Secundaria. Narcisismo Primario es un estado origiral =n
el que tanto la libido como las pulsiones yoicas estaban indiferenciadas e
investidas sobre el yo. En este momento, el yo se siente en posesién de -~
todas las perfecciones. Mds tarde, cada persona empieza a investir de Vi~
bido a diferentes objetos y el Narcisismo Secundario "nace por replegamien
to de las investiduras de objeto... (y) se identifica sobre la base de ~--
otro primario oscurecido por mdltiples influencias... {(dice Freud). nos for
mamos asf la imdgen de una originaria investidura libidinal del yo. (Narci,
-sismo Primario) cedida despué€s a los objetos, empero, considerada en su --
fondo, ella persiste, y es a las investiduras de objeto como el cuerpo de
una ameba a los pseudSpodos que emite" (FREUD, 1ly14: 73). Mds adelante, -
en el mismo trabajo, "Introducci6n al Narcisismo", Freud afirma que "¢l -



desarrollo del yo consiste en un distanciamiento respecto al Narcisismo --
Primario y engendra una intensa aspiracidn a recobrarlo. Este distancia--
miento acontece por medio del desp‘lazam-lénto de 1a 1ibido a un ideal del -
yo impuesto desde afuera; la satisfaccién se obtiene mediante el cumpli---
miento de ese ideal" (FREUD, 1914:96) y su insatisfaccién por el incumpli-

miento de ese ideal libera libido que deriva en culpa (fbid., p.98).

En la segunda parte de "Introduccién al Narcisismo" Freud comenta que
“ja actitud de padres tiernos hacia sus hijos, habremos de discernirla co-
mo renacimiento y reproduccifn del narcisismo propio, ha mucho abandonado®
(ibid. p.87) y por esta razén, los padres tienden a esperar del hijo que -
cumpla sus suefios y sus deseos irrealizados.

Nuevamente en “Introduccién al Narcisismo" Freud sefiala c¢émo las per-
sonas que tienen un dolor orgdnico pierden su interés por todas las cosas
del mundo exterior que no se relacionen con su sufrimiento y mientrds mis
sufren, mds dejan de amar y retiran sobre su yo sus investiduras lTibidina-

les (Narcisismo Secundario) para volver a enviarlas despué€s de curarse.
Pero los nifios urémicos, no

se van a curar y si 1legan a rehabilitarse a
través de un trasplante, lo hacen con limitaciones (no llegan a crecer lo
que debfan, guardan cicatrices de las jintervenciones quirdrgicas para dia
lizarse, tienenque tener ciertos. cuidados, etc.)

Es necesario entonces ayudarlos a que se reconecten con el mundo ex-
terior y a que puedan poner en otras capacidades que s{ conservan las in-
vestiduras que tenfan en las capacidades y la salud perdidas. Que puedan
hablar de la enfermedad y de sus limitaciones y reintegrarse al subsiste-
ma fraterno con estas limitaciones, como primer paso en la reconeccifn --
con el mundo exterior. Freud sefiala el peligro de que.esto no se logre -
cuando dice que una dosis de narcisismo (cuando se tiene un dolor orgidni-
co) preserva de enfermar pero al final uno tiene que empezar a amar, -es
decir a investir de libido objetos externos, para no caer enfermo "y por
fuerza enfermard si a consecuencia de una frustracidn no puede amar" ---
{ibid., p-82); Esto es lo que sucedfa cuando 1legamos al servicio con ni
fios que sufrfan depresiones y regresiones severas y en algunos casos reac
ciones psicoticas. Otro elemento que cansiderar aquf es la aparicién de
1a culpa por haber enfermado y que en este tipo de trabajo se puede abor-



dar a trav€s del manejo de informaci6n, como se verd mids adelante al ha--
blar sobre el modelo de trabajo propuesto.

Las expectativas puestas en nuestros pacientes desde el narcisismo -
de sus padres tienden a ser muy grandes ya cue s construyen alrededor de
las expectativas de ascenso social, promovidas por los medios de comunica
cion de masas y por la jidealizacif6n de 1a cuitura urbana. Un nific enfer-
mo diffcilmente puede cumplir con las ya de por sT poco accesibles expec-
tativas de los padres. La elaboracitn de 1 duelo por estas expectativas
tiene que ver con que los padres recuperen 1o que el nifio rehabilitado sf?
puede hacer: por lo pronto vivir, estar con ellos, desarrollar algdn tra-
bajo intelectual o artfstico, tiene que ver también con que no le sobree-
exijan ni lo sobreprotejan, sino que reconstruyan las expectativas gue -
como padres pueden tener de &1,

Respecto al duelo por 1a muerte del nifio, este proceso se inicia des
de el diagndstico de la enfermedad terminal y avanza poco a poco a medida
que a[;arecen complicaciones y el deterioro fisico del paciente aumenta. -
En este sentido, al ser el duelo un "proceso de metabolizacién de la pér-
dida”"como lo califica Garcfa Reynoso (GARCIA REYNOSO, 1975) los famiifa--
res tienen tiempo para irlo realizando desde antes de la muerte del nifio,
para “hacerse a la idea” como ellos mismos dicen y. para tener la oportuni
dad de expresar su ambivalencia: querer que viva y al mismo tiempo que me
jor ya descanse y descansen ellos también, asf como manejar 1a culpa que
esto les puede provocar. Como ya sefialé, la actitud del campesino y del
marginado frente a la muerte implican un estilo particular de eslabora----
cién de duelo ain cuando el proceso general de duelo sea el mismo. Como
ya se verd mis adelante el trabajo en este punto estd centrado en tratar-
de que los familiares puedan investir con la 1fbido puesta en el nifio a -
otros objetos. Para esto se busca hablar (sin la presencia del paciente)
de como serd la vida sin €1, ¢como van a ser las relaciones entre los miem
bros de la familia (quién'sera el m&s cercano a cada uno de los padres, -

el consentido, etc.) 2 fin de que restablezcan nuevas relaciones de ohje;
to.
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Finalmente, respecto a los afectos implicados en el duelo, tanto en
Jos nifios como en las familias, se puede tratar de disminuir la angustia -
con e.'l manejo de la informacién en momentos claves de manera que puedan --
preveer lo que puede ocurrir y discernir entre 1o que se puede evitar y lo
que es inevitable. -Se puede tambié&n facilitar la expresién del dolor y de
1a tristeza y sobre todo acompaﬁar‘ios en esos momentos. Pincus habla de la
importancia de la compafifa para la persona que vive un duelo y G. Raimbault
cita el caso de una nifia que iba a morir y s610 querfa que algquien la acom
pafara hasta el final. (BLUM, 1982 a PINCUS, 1984 y RAIMBAULT, 1975).
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CAPITULO 4. METODOLOGIA

Sujetos de Estudio

Probablemente, muchos niflos mueren de uremia en el pafs, sin ningdn
diagnb6stico. De toda la poblacién de nifios con diagn€siicc de Insufi---
ciencia Renal Crdénica (IRC), los pertenecientes a estratos socioeconfmi-
cos altos o medios altos se tratan en el extranjero o en cifnicas priva-
das; los pertenecientes a estratos socicecondmicos medios o bajos cuyos
padres tienen un trabajo estable que les permite el acceso al Instituto
Mexicano del Seguro Social, se tratan en esa institucién. Para la aten-
<i6n de los niiios de los estratos sociceconSmicos mds bajos del pafs: --
narginados y campesinos hay dos instituciones ubicadas ambas en la Ciu-
dad de Mé&xico: el Instituto Nacional de Pediatrfa y el Hospital Infan--
til de Mé&xico “"Federico G6mez".

Durante el tiempo que se realizb este
julio de 1984) en el Instituto Nacional de
miento de didlisis peritoneal. Se trataba
los pacientes que iban a ser trasplantados
patible que se ofrecfa como donante.

trabajo (septiembre de 1980 a
Pediatrfa no se daba trata---
con hemcdi&lisis solamente a

porque tenfan un familiar com

De los pacientes diagnosticados -

ahf con IRC o uremia, se eliminaban los fordneos que no tenfan posibili-

dades de trasplante y se dejaban solamente
dfan solventar los gastos que implican los

a aquellos cuyas familias po-
estudios pretrasplante y los

medicamentos después de la operacidn y que
‘“integradas®, “sin vicios", que podfan dar apoyo 21 paciente, & criterio
de la trabajadora social. tLas familias de pacientes de 1a Ciudad de Mé-
xico eran estudiadas en forma mas detallada y si podfan solventar 10s --
gastos de un posible trasplante y de la hemodiiilisis y eran considera--
das "familias responsables que pudieran hacerse cargo de Ta situacidn®,
se vefa la posibilidad de dejar al paciente en herodid&lisis en espera de
un trasplante de rifién cadavérico.

eran ccnsideradas fam:lias --

Sin empargo, dadas las pocas posibi-
lidades de obtener estos 6rganos, ¢l nGmero de pacientes que ingresaba -
en estas condiciones era mfnimo y generalmente n> eran de orfgen campesi
no ni marginado. Es decir en esta insticucién no nabfa un tratamiencs -
crénico de la uremia, excepto 1os pocos casos gue esperaban un trasplan-
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te de .riﬁdn cadavérico. (Enfrevistas con un médico adscrito al Servicio de
Nefrologfa -y l1a Trabajadora Social).

- En estas c‘ircun§tanc1‘as. se puede decir que la poblaci6n de nifios urt
micos marginados y campesinos que acudfa al Hospital Infantil de México --
“Federico Gémez" (HIM) era pricticamente toda la poblacisn de nifios margi-

nados y campesinos, con IRC que tenfa un tratamiento crénico en el pafs, -
en ese periodo. .

Para definir quiénes son los sujetos de estudio de la primera expe-—-
riencia, se siguif6 el siguiente procedimiento: del total de las familias -
de pacientes con IRC que fueron tratados en el HIM del 1° de septierbre de
1980 al 30 de septiembre de 1983, se eliminarca las familias de los pacien
tes que desertaron o murieron antes de cumplir un mes de tratamiento, asf
como las de pacientes extranjeros. Se eliminaron también las familias que
pertenecfan a un estrato sociceconémico bajo, perc no marginado, (es decir
que tenfan un ocupacién segura y acceso al Seguro Social) ¢ que pertene---
cfan a un estrato sociceconSmico medic. Consideramos aquf como marainadas
a las familias en que los padres emigraron a la ciudad, como nifos, jove--
snes o adultos, por eso en este trabajo equiparamcs a campesinos y margina-
dos como representantes de la cultura tradicional (Ver Cap 3). Quedaron -
1257 34 familias, de las cuales 13 son furaneas y 21 habitan en la zona me-
tropotitana de la Ciudad de México. Al iniciarse el trabajo con las fami-
lias: ta edad de los pacientes vari6 entre S ¥y 17 afos; 13 fueron mujeres
¥ 21 hombres; el tiempo de evolucién de 1a enfermedad varié de: el momento
de ingresar al Servicio hasta 4 afios de evolucién. Las ocupaciones de los
padres son: campesinos, vendedores ambulantes o en alain mercado, choferes
artesanos, cbreros, trabajadores de la construccién, uno es policia y otro
atiende un puesto en una feria. Las madres trabajan_.como campesinas, arte
sanas, vendedoras, en el servicio doméstico y otra atiende con el marido -
un puesto en una feria. 10 se dedican al hogar.

Para definir quiénes. eran los sujetos que se considerarfan para anali_
zar la aplicaci6n del Modelo de Trabajo que propongo, se siguis el siguien
te procedimiento: se aplic6 el Modelo de Trabajo a todas las familias que
ingresaron al Servicio entre el 1° de octubre de 1983 y el 30 de marzo de
1984, eliminando asf l1a posibilidad de tener un grupo control al que se de



Jara sin ayuda y expuesto a que surgieran en &1 conflictos graves.

Se trabajs con estas familias desde el momento del
diagnéstico de la IRC hasta el 31 de julio de 1984. De este grupo se eli
minaron las familias de 1os pacientes que desertaron o murieron antes de
cumplir un mes de tratamiento, las de pacientes extranjeros o que no eran
campesinos o marginados. E1 grupo en el que se analiza la aplicacidn del
Modelo estuvo formade por 10 familias, 4 fordneas y 6 del d&rea metropoli-
tana de la Ciudad de Mé&xico. Las edades de los pacientes variaron entre
9 y 15 afios. Tres fueron mujeres y 7 hombres. Los padres trabajan como
campesinos, choferes, vendedores ambulantes, trabajadores de la construc-
cién y empleados en los negocios pequefos. Las madres son campesinas, --
vendedoras, trabajan en labores domésticas o se dedican al hogar. Las fa
milias que fueron eliminadas por pertenecer a un estrato sociocecondmicodi
ferente, tanto en el caso de la primera experiencia como de la aplicacitn
del modelo, se utilizan en el ditimo capftulo para reflexionar sobre la -
posible extrapolacién de las conclusiones de este trabajo a otros grupos '
sociales.

Material. N N

Los datos que se analizan son de tres tipos:

1.- Problemas familiares previos al dignf6stico de la IRC

2.- Problemas surgidos a-partir del diagnéstico y la iniciacién del tra--
tamiento. .

3.- E1 trabajo terapéutico y sus resultados. .

Las fuentes para la obtencifn de estos datos son las siguientes:

1.-_Problemas familiares previos

1.1 Primera experiencia

- Entrevista general realizada por la trabajadora social en el momento
del ingreso del paciente al Servicio de NefrologfTa.

- Entrevistas realizadas con los padres del paciente por un miembro --
del equipo de psicologfa como parte de una evaluacién psicoldgica --
practicada a cada paciente al diagnosticarse 1a IRC
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1.2 Aplicacion del modelo
- La misma entrevista realfizada por 1a trabajadora soc'la'l

- Entrevistas familiares de diagndstico

2.-Problemas_que_surgen_a partir _del _diagnSstico_y_la:iniciacicn del tra-

2.1 Primera experfencia

- Entrevistas con los padres de los pacientes como parte de las evalua
ciones anuales y evaluacifn postrasplante

- Registro de las sesiones ‘del qrupo de familiares.

- Registro de las sesiones semanales del grupo tipo Balint al que asis
te el equipo de salud y donde se tratan, entre otros temas, los pro-
blemas que surgen en l1os pacientes y sus familias.

Registro de intervenciones de tevapia familiar.

2.2 Aplicacion del modelo
- Registro de las sesiones del grupo de familiares
- Registro de las sesiones del grupo tipo Balint

- Entrevistas familiares que forman parte del modelo de trabajo

3.~ E1_trabajo terapéutico y_sus resultados

En ambos casos se obtienen de:

~ Registro de las sesiones de Terapia Familiar
- Registro de sesiones del grupo Balint.

Los datos claves de este material se recopi Taron a través de la siguien-
te forma: .



FORMA DE RECOPILACION DE DATOS 60.

FAMILIA N° Ford&nea de Ta C. de México

PROBLEMAS PREVIOS

PROBLEMAS SURGIDOS A PARTIR DEL DIAGNOSTICO

1) En la familia
2) En el paciente
3) En la relaci6n con el equipo de salud

Continda en el servicio Si No

En caso negativo, causa: Muerte Desercién por edad

Existe una relacidn entre los problemas posteriores al diagndstico y

la muerte o desercitén Si No

INTERVENCIONES TERAPEUTICAS FAMILIARES

Primera intervencién o serie de intervenciones:
Motivo:

Técnicas usadas:

Resultados:

Siguientes intervenciones:

Motivo:

Técnicas usadas:

Resultados:

Si no fue posible realizarlas o fueron interrumpidas, sefialar por qué:
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Procedimiento.

En primer lugar se exponen los datos de la primera experiencia y se ana ~
1izan. (Capftulo 5). Este andlisis se hace retrospectivamente ya gue fue --
hasta después de tres afios de trabajar resolviendo problemas en momentos crf
tfcos que se pensé en la necesidad de analizar el material de que disponfa--
mos para implementar un modelo de trabajo con familias que permitiera prever
Y evitar al menos en parte el surgimiento de disfunciones en las familias -
de 1os pacientes, en ellos mismos y en la relacidn de éstos con el equipo de
salud. De Tos resultados de este andlisis deriva la proposicién del modelo
de trabajo, que se expone a continuacidn (Capﬂ:ulo's).

Después se exponen y analizan los datos de la aplicacicon del modelo com
parando sus resultados con los de la primera experiencia (Capftulo 7).
un caso la aplicacién del modelo;tanto en el caso de la
como en el de la aplicaci6n del modelo propuesto, se ana
total de familias y se subdividen éstas en dos grupos: -
De acuerdo a 1o expuesto en la -

Se ilustra con
primera experiencia
1izan los datos del
familias campesinas y familias marginadas.
Definicién del problema y en el Marco TeSrico se espera que las primeras es-
t€n m3s afectadas por la dificultad que implica Ta lejanfa del hosp1tai. la
posible fragmentacion de la familia y el proceso de aculturacidn que se ini-
cia en forma traumdtica a partir del contacto con el hospital.

En el CapTtulo 8 se comenta la posible extrapolacién de los resuitados
de esta investigacidn y de la aplicacifn del modelo de trabajo con familias
a: otros grupos sociales, familias con pacientes con otras enfermedades cr&-
nicas, el trabajo privado {(na fnstitucional) y en otras instituciocnes.



VCAPITULO 5. LA PRIMERA EXPERIENCIA

Como se sefialé en l1a Introduccicn, iniciamos el trabajo en el
Servicio realizando una investigacion sobre las repercusiones de la
uremia y sus diferentes metodos de rehabilitacisn en el nifio, ---
Nuestro trabajo consistfa en realizar periddicamente evaluaciones -
psicoldgicas a los pacientes.

Como psicdlogas en el Servicio, pronto fuimos requeridas para
trabajar con pacientes en crisis y poco a poco nuestro trabajo se ~
desplazs y extendid de la investigacién a la Terapia; de la inter--
vencidn en crisis a un trabajo psicoprofildctico; del nifio, a la fa
milia y al equipo de salud. Asf surgid un Modelo Pluridimensional
de trabajo compuesto por diferentes proyectos que fueron cristali--
zando y afin&ndose. Surgi¢ un grupo de terapia para nifios, de ----
orientacidn analftica, abierto y de duracidn indefinida que mas tar
de se dividid en dos grupos: de nifios "menores" y de nifios "mayo-~
res", cada uno con un ndmero preestablecido de sesiones. Estos gru
pos se subdividieron nuevamente, de acuerdo a la problemdtica de --
los pacientes, en otros grupos de duracidn limitada, (BLUM, 1984 y
EUSTACE, 1984).

De las consultas de miembros del equipo de salud que se acerca-
ban para remitir a las psic6logas el manejo de casos diffciles, sur
9id la implementacidn de un grupo operativo tipo Balint para ayudar
al Vequipo de salud (b&sicamente a los mé&dicos) a manejar mejor la -
angustia frente a la enfermedad crdnica y la muerte de los pacien--
tes (BLUM, 1983 c). Este grupo, que se reune hasta la fecha sema--
nalmente, coordinado poruna psicoanalfsta de grupo, se convirtid en
eje central del trabajo y en promotor y evaluador de otros proyec-
tos. De ahT surgieron a su vez un grupo similar de duracid6n limita
da para enfermeras; la necesidad de un trabajo sistemdtico de prepa
racidn psicoprofildctica para el trasplante y el trabajo con los fa
miliares de los pacientes. Se formaron grupos de familiares para -
trabajar la informacidn sobre el diagnSstico y el tratamiento de la
uremia en forma operativa y trabajar con orientacidn analftica el -
manejo de la angustia, Ja culpa y la ambivalencia respecto del pa-
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ciente. Estos grupos que primero fueron abiertos y de duracidn Timita

da, mss tarde su subdividieron en varios grupos de acuerdo a 1a proble
mitica de 1os pacientes y con un mimero prefijado de sesiocnes.

E1 trabajo terapéutico con familias se inici6 en 1981, También -
aquf en un principio se hacian fundamentalmente intervenciones en cri-
sis y poco a poco se fue ampliiando a trabajar en forma operativa la in
formacidn que pacientes y familiares recibfan sobre el diagndstico y -
el tratamiento,a “recibir* a los familiares fordneos "perdidos"” en el
hospital y en la ciudad e introducirlos al mundo de 1a medicina moder-
na, a realizar entrevistas a candidatos a donantes de rifién y a ayudar
en l1a seleccién del donante m&s adecuado desde el punto de vista del -
sistema familiar; a trabajar terapéuticamente con familias que presen-
taban problemas que de alguna manera interferfan con el tratamiento.
AsT el trabajo terapéutico con familias se realizé en forma simultdnea
con los otros proyectos con 10s que se
un modelo de trabajo pluridimensjonal.
&ste y cada uno de los proyectos tiene

retroalimentaba y es parte de -
Sin embargo, como ya se dijo,

un objeto de trabajo definido,
objetivos y té€cnicas especfficas y es, por 10 tanto, vdlido analizarlo
e implementarlo por separado.

Las Cifras.

De las 34 familias que son los sujetos de este estudio, 13 (el -
38%) son campesinos y 21 (el 62%) son marginados. Del total de fami--
lias, 11 (32%) no reportaban problemas antes del diagndstico de 1a ure
mia. De estas once familias, 5 eran campesinas y 6 marginadas.

De estas familias, 6 de 11 se mantuvieron sin problemas despué€s -
del diagndstico y durante el tratamiento & 1o largo de todo el perfodo
que durs la primera experiencia.

Dos de estas familias son campesinas
¥ 4 son marginadas. Es decir,

las dificultades y la tensidn del tra-
tamiento parecen ser mayores en el caso de las familias campesinas 1o
que era de esperarse ya que como se sefiald en la Definicién del proble
ma {Cap. 2} la lejanfa del Jugar de orfgen al hospital implica un gas-

~to econdmico mayor para el transporte, la dificultad de encontrar alo-

jJamiento, y Que el paciente y el familiar que 1o lleva a consulta ten-
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gan que permanecer mis tiempo fuera de casa o incluso llegar a esta--~

blecerse temporalmenté en l1a Ciudad de M&xico con la consecuente frag-
mentacion de la familja.

El resto, 23 familias (68%) reportaba Jos siguientes problemas co
mo previos al diagndstico de Jla Insuficiencia Renal Crdnica:; probiemas
especTficos del subsistema conyugal y del subsistema parental, coali--
ciones en contra de uno de los padres, fragmentacidn del sistema fami-
1iar y conductas antisociales en algdn miembro.

Los problemas en el subsistema conyugal eran desacuerdos y con-—-—
flictos de diferente tipo entre los esposos que los llevaoan a no na—--
blar entre sT sino para asuntos de tipo prictico o relacionades can ~-
Jos hijos, es decir correspondientes al holon parental. También se dis
cutfa frecuentemente sobre estos puntos. Los problemas en el holon pa
rental consistfan o bien en desacuerdos entre 1los padres respecto al
establecimiento y 1a imposicidn de normas a los hijos o bien en falta
de eficacia para establecer e imponer dichas normas, casi siempre rela

cionada con la falta de participacidn de uno de los padres en este ho-
lon.

Por coalicidn se entiende en terapia familiar estructural la —-—-=
alianza de dos o mds miembros .de la familia -casi siempre de diferen--
tes generaciones- en contra de otro (s). En estas familias las coali-
ciones que se dieron estaban formadas por uno de ‘1os padres y uno 0 --
m&s hijos en contra del otro padre, sin embargo en un caso se daba tam
bién una coalicidn entre abuela paterna y padre en contra de la madre.

Al hablar de fragmeptacidn no me refiero a una separacién formal
entre los padres, me refiero a que una parte de la familia por alguna
razdn habite temporal o permanentemente en un lugar ffsico diferente -
al que ocupa el resto de la familia. Reportaron fragmentacidn tres fa
milias (13%). En una de ellas los padres estaban separados, el padre
habfa vuelto a casarse y la madre vivfa con el hijo mayor y 1a nuera,
el paciente vivfa unas temporadas en casa de los abuelos paternos, —--
‘ otras con la familia del padre y a veces con la pandilla en la calle;
en 1a sequnda familia los padres atendfan un puesto de una feria ambu-
lante y dormfan ahf con el hijo menor (el paciente) mientras los otros
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hijos vivfan en l1a casa donde una de las hermanas mayores desempefiaba la -

funcifn parental. En el tercer caso, la madre se iba con todos sus hijos

excepto uno de la casa a vivir a casa de sus padres cuando se disgustaba -
con el marido y €ste se quedaba acompafado del hijo mayor (hijastro de €1)
hasta que la madre y los hijos regresaban nuevamente a casa.

Oe las cuatro familias (17%) en donde se reportaron conductas antiso-
ciales en algin miembro, en dos de ellas se report6 alcocholismo en el pa--
dre, en la tercera alcoholismo en uno de los hermanos y en la

cuarta un -
adolescente pandillero y que se drogaba regularmente inhalando.

Es importante recordar que la distincidn entre diferentes tipos de -
problemas es artificial, ya que considerando a cada familia coso un todo -

los distintos problemas que en ella se dan son diferentes aspectos de una
misma problemdtica.

A continuacion se presenta la distribucidn de estos problemas en la -
poblacion estudiada.

Cuadro 1

PROBLEMAS FAMILIARES PREVIOS AL DIAGNOSTICO DE INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

FAMILIAS FAMILIAS TOTAL DE
CAMPESINAS MARGINADAS FAMILIAS
% % %
Familias con problemas previos: 35 65 100
1) En el subsistema conyugal 17 22 39
2) En el subsistema parental 4 13 17
3) Coalicidn contra alguno de
1os padres 9 13 22
4) Fragmentacidn - 13 13
5) Conductas antisociales en .
algin miembro - 17 17
6) Otros 9 26 35
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Aquf como en otros cuadros, los porcentajes no suman 100 porque cada fami
Jia puede presentar mis de un problema.

Dentro de "otros" quedaron agrupados l1os siguientes problemas que son
de muy diferente t-ipo' pero que tambi€n incidfan en la dindmica familiar.
Los describo a continuacidn: una familia tenTa antecedentes de dos hijos -
muertos de uremia; en otra, el paciente, hu€rfano de madre, vivfa con el -
hermano y la bisabuela que adem&s formaba con ellos una coalicién contra -
el padre que se encontraba relativamente ausente por haber formado una nue
va familia; en otra familia mds se detectd dificultad del sistema para ade
cuarse a la adolescencia de los hijos: las dos hijas mayores se casaron y
se fueron de casa al cumplir 15 afios; en una entrevista de diagndstico con
esta familia se observd que estaba estancada en una etapa anterior {( de fa
milia con hijos pequefios) y que sus reglas de interaccién no permitfan ~-
que sus miembros Jjugaran un papel que implicara independencia y autonomTa.
En estas circunstancias la dnica alternativa que tenfan los hijos para --
“crecer” era salir de casa;'en otro caso los dos padres eran invdlidos y -
el paciente su dnico apoyo; una madre tenfTa antecedentes de internamientos
psiquidtricos ; un paciente era sordo y no hablaba ni se relacionaba con -
nifias de su edad; en otro caso mis el paciente, dnico hijo vardn, era muy
central desde antes de enfermar, participaba poco en el holon de¢ hermanos
e interferfa en el holon conyugal invadiendo su espacio y, por Gltimo, una
madre tenfa una fobia a Tos hospitales y a los m&dicos en general.

De las 23 familias que presentaban probtiemas previos al diagn6stico,
4 (17%) mejoraron o resolvieron esos problemas sin ninguna intervencidn te
rap€utica en las semanas siguientes al diagndstico de IRC y de la inicia--
cidn del tratamiento. Estas mejoras se dieron en tres de los cuatro casos
a través de interacciones de unidn, del tipo que sefiala Peggy Penn (PENN,
1983) mediante las cuales los conflictos anteriores no resueltos quedaban
encubiertos y la familia unfa fuerzas frente a la uremia. Tres de estos -
casos son familias marginadas y una familia es campesina.

Tiempo despu€s, dos de esos pacientes murieron por complicaciones na-
turales, esperadaﬁ, de la enfermedad y los otros dos fueron trasplantados.
Antes Jel trasplante, uno de ellos, Juarn A. y su madre tuvieron varias -
entrevistas terapé€uticas por otros problemas donde. se aproveché para traba
Jar y resolver l1os problemas previos. El1 otro caso fue el de la nifia que
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pertenecfa a una familia con dificultades para adaptarse a Ja adoles_cenc‘la
de Jos hijos. Despu€s del trasplante no pudo reintegrarse a su familia co -
mo adolescente rehabilitada; poco despufs de cumplir 15 afios dej6 de tomar
medicamentos en algunas ocasiones o no tomaba las dosis adecuadaé, rechazé6
el injerto y dado que no tenfa posibilidad de otro donante y no querfa re-
gresar a sufrir Jos mftodos de rehabilitacidn, prefirid suspender todo tra

tamiento y morir.

En 11 de estas 23 familias (48%), a partir del diagndstico y la ini--
ciacion del tratamienta se agravaron los problemas ya existentes en 10s --
subsistemas parental y conyugal asT comoc en las coaliciones.

Cabe recordar que el agravamiento en las coaliciones que existTan pre
viamente implica e] agravamiento de los problemas en el subsistema conyu--
gal y €stos la pérdida de eficacia en la funci6n parental. sin embargo pa-
ra fines de andlisis se consideraron estos problemas por separado.

E1 agravamiento de los problemas en el subsistema conyugal consistid
en la aparicidn de discusiones entre los esposos con m&s frecuencia que --
En dos casos, estas discusiones llegaron a la agresion ffsica y en

antes.
E? tema de estas discusiones estaba relacio-

un caso la pareja se separd.
nado frecuentemente con la forma de tratar al enfermo y de seguir el trata

mfento 1o que hacfTa que en alguna medida derivara en pérdida de efijcacia -
del holon parental para seguir el tratamiento; sin embargo se considerd -
que el agravamiento especfTfico de Tos problemas en este holon se didé en un
solo caso enh el que: el padre se declard incompetente para cuidar a la pa--
ciente, la madre que tenfa antecedentes psiquidtricos sufrid un nuevo bro-
te psicdtico y fue internada, una de las hermanas mayores dejo de estudiar
para dedicarse a cuidar a la paciente y mientras lo hacfa nadie se ocups
de los hermanos menores, si asistfan a la escuela, cumplfan sus tareas, ha
bfa comida para ellos, etc.

Entiendo por agravamiento en las coaliciones: que se incluyan en ----
ellas a otros miembros de la familia o incluso a personas del exterior de
la familia: familia extensa, vecinos, miembros del equipo de salud. De --
Tos cuatro casos en que se agravaron las coaliciones dos incluyeron a miem
bros de la familia extensa y los otros dos a familiares y a miembros del -

equipo de salud.



CUADRO II -

FAMILIAS DONDE SE AGRAVAN LOS PROBLEMAS YA EXISTENTES, A PARTIR DEL
DIAGNOSTICO Y LA INICIACION DEL TRATAMIENTO

FAMILIAS FAMILIAS TOTAL DE
CAMPESINAS MARGINADAS FAMILIAS
k4 z 4
Familias cuyos problemas se
agravaron: 17 31 48
1) En el subsistema conyugal 9 21 30
2) En el subsistema parental - 4
3) En las coaliciones 9 9 18

En 21 familias (62%) aparecieron nuevos problemas a partir del
diagndstico y la iniciacién del tratamiento. Estos problemas fue—-
ron de tres tipos: problemas en la estructura y dindmica familiar,
problemas en el paciente y problemas en la relacidn con el equipo
de salud y aparecen en el siguiente cuadro.

CUADRO III

PROBLEMAS QUE APARECEN A PARTIR DEL DIAGNOSTICO Y LA INICIACION DEL
TRATAMIENTO

68.

FAMILIAS FAMILIAS TOTAL
CAMPESINAS MARGINADAS DE FAMILIAS
% % z
En T1a estructura y dina-
mica familiar 33 43 76
En el paciente 24 57 81

En la relacidn con el -
equipo de salud 33 38 71



Los problemas que surgieron en la estructura y l1a dindmica familiar
fueron los siguientes:

1) Aparicitn de un miembro de la familia sobrecargado de trabajo, -
Que en todos los casos fue la madre) que era quien se ocupaba directamen-
te del tratamiento del paciente. Si bien esta sobrecarga_se daba en al-
guna medida en todas las familias se tomaron como problemdticos s6lo ague
11os casos en que la sobrecarga era tal que el miembro que la sufrfa 1le
gaba a ser periférico en la familia, es decir disminufa notablemente sus
interacciones con los otros miembros del sistema y era suplantado por --
ellos en algunas de sus funciones; esto se di6 en cuatro casos.

2) Problemas en el subsistema parental que surgieron en dos fami~--
lias como una extensioén de los conflictos gue existfan previamente en el
subsistema conyugal. En estas familias, el paciente, la enfermedad y el
tratamiento eran utilizados por los padres para agredirse mutuamente y -
el resultado era la dificultad e ineficacia para tomar decisiones y 1le-
var a cabo acciones necesarijas para el tratamiento. En uno de Tos casos
la madre se ofrecfa como donante de la hijay el padre se oponfa, é&ste ac
cedi¢ finalmente cuando se agravé el estado de la paciente; en el segun-
do caso las divergencias entre los padres llevaron a abandonar el trata-
miento en varias ocasiones, con el consecuente agravamiento de la pacien
te hasta que desert6 porque el padre, oponiéndose a Ja madre que confia-
ba en el Servicio, la 1levs a “curarse” a una secta religiosa y finalmen
te la paciente murid.

3) E1 paciente tomd una posicién central en la estructura familiar,
en siete casos. Por centralidad se entiende que el paciente deje de par
ticipar en el holon de hermanos, que gran parte de las comunicaciones -
de la familia giren alrededor de €1 y que absorva una gran parte de la -
atencion de los padres y de los recursos afectivos y econf6micos de la fa
milia. Esta centralidad se did en algin grado en todos los pacientes co
mo era de esperarse por la gravedad del padecimiento y las limitaciones
derivadas de &1 que impiden que el nifio continGe participando en todas -
sus actividades anteriores; sin embargo, consideré la centralidad como -
problema solamente en los casos extremos en que: el paciente suspendfa
prdcticamente todas las actividades que tenfa con sus hermanos, excepto
en algunos casos ver televisidn; dormfa aparte desde que se le implanta-
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ba la ffstula o el catéter o después del trasplante "para que 10s hermanos —
“"(que antes dormfan con &1 en 1a misma cama) no 1o fueran a lastimar®, En --
dos casos el paciente dormfa en la cama de los padres, en tres, en esta cama
pero s6lo con la madre; en dos mds, solo; comfa solo, sin que los hermanos lo
vieranpor qe a 61 que requerfa una mayor ingestién de protefnas, le daban car-
"ne y huevo que los hermanos no comfan pero también para que no se le antdja-
ra la comida del resto de la familia, cocinada con sal, mientras que la suya
no tenfa sal: La dedicacidn de los padres al paciente llevaba practicamente
al abandono de los otros hijos, por ejemplo cuando la madre o ambos salfan -
de casa por mafianas enteras o por perfodos de varios dfas en el caso de las

familias fordneas para asistir al hospital y en general, dejaban de partici
par en actividades con los otros hijos, como por ejemplo hacer con ellos las
tareas de la escuela. La absorcién de los escasos recursos econdémicos de la
familia se daba al grado de que incluso otros miembros casi siempre hermanos
tenfan que dejar la escuela y otras actividades para entrar a trabajar y su
fragar asf los gastos del tratamiento, esto dltimo se di§ en tres casos.

4) Precisamente por esta posicidn central del paciente en la estructura
familiar, se facilitaba su participacidn en cualquier coalici6én. Cuando Tos
padres tenfan diferentes puntos de vista respecto a c6mo tratar a un enfermo
grave y, uno consideraba que se le debfa proteger mientras el otro pensaba -
que se le debfa exigir para que saliera adelante, se formaban nuevas coali--
ciones en las que el paciente se aliaba con el padre protector en contra del
otro. Esto se di6 en cuatro casos (19%).

§) En siete casos (34%) aparecieron sfTntomas o conductas disfuncionales
en otros miembros de la familia: en tres casos, 10s hermanos del paciente --
presentaron problemas de rendimiento escolar, en tres mds algin hermano tuvo
que abandonar la escuela para atender al paciente (un caso) o para dedicarse
a trabajar (dos casos). (Si bien esto no es propiamente disfuncional, impli-
ca un cambio no deseado ni previsto por la familia); en un caso la madre, --
que tenfa antecedentes psiquidtricos, tuvo un brote psicltico y fue interna-
da en dos casos m&s la madre presentS depresién grave y en uno de ellos los
hermanos menores, conductas agresivas y retraimiento.

6) Dos familias campesinas tuvieron que abandonar su lugar de orfgen y
emigrar a la Ciudad de Mé&xico para estar cerca del Hospital y poder asf lle-

var al paciente a tratamiento. Esto implica en todo el sistema familiar una

gran tensidn para adaptarse econdmica, social y culturalmente al nuevo con--



texto (proceso de aculturacién) y la necesidad de elaborar el duelo por todo
To que deja en el contexto de orfgen.

7) En otras dos familias campesinas se di6 fragmentacién del sistema fa
milfar. En un caso el paciente dejd su familia y vino a la ciudad a vivir -
en la casa de una hermana casada para poder ser tratado y en el otro la ma--
dre y el paciente se instalaron en la ciudad de M&xico y periddicamente voli-
vfan a Michoacdn, de donde eran originarios, a visitar al resto de Ta fami-~
Tia. La fragmentacién implica Ta misma tensién para adaptarse al nuevo con-
texto en Tos que emigran, la elaboracién del duelo de los gque emigran por el
resto de la familia y el lugar de orfgen, y de los que se quedan, por los --
que partieron. Ademds el paciente que vino a casa de su hermana, tuvo que -
integrarse a un nuevo sistema familiar.

8) En cuatro casos aparecieron diferentes problemas que en el Cuadro IV
se agrupan como "Otros". Uno de ellos es el de una pareja de padres campe--
sinos que al llegar al Servicio siendo la primera vez que venfan a la Ciudad
de México con el hijo enfermo y desahuciado, sin dinero, con la direccifn --
del Hospital y el teléfono de un amigo de un amigo apuntados con 18piz en un
papelito, sufrieron un estado de shock, angustia y confu ién: no hacfan sino
Tlorar, no entendfan lo que trataban de decirles los miembros del equipo de
salud, en cuanto a trdmites administrativos que tenfan que realizar para in-
ternar al paciente y estaban desubicados en el tiempo. En dos casos se die-~
ron problemas de sobreinvolucracidn entre la madre y la paciente, &sta dlti-
ma se volvfa dependiente en extremo de la madre que presentaba depresién, --
fueron los dos casos sefialados en el inciso (5). Por dltimo, en un caso apa
recieron problemas en el holon conyugal del hermano mayor de la paciente por
que €1 querfa donar un rifién a su hermana y la esposa se oponfa.

ta distribucidén de estos problemas en la poblacidn estudiada puede verse a -
continuacion.,
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CUADRO IV

PROBLEMAS QUE APARECEN EN LA ESTRUCTURA Y DIWICA FAMILIAR A PARTIR DEL DIAG
NOSTICO Y LA INICIACION DEL TRATAMIENTO (21 familias en que aparecen nuevos -

problemas)

FAMILIAS FAMILIAS TOTAL DE
CAMPESINAS MARGINADAS FAMILIAS
Z . % %
1) Aparicién de un miembro so-
brecargado de trabajo que - .
1lega a ser periférico 10 10 20
2) En el subsistema parentat 5 5 10
3) E1 paciente toma una posi--
cién central 10 24 34 :

4) Aparicién de nuevas coali--
ctones en las que toma par-

te el paciente. 14 S 19
5) Aparicién de problemas en -

otros miembros de la fami--

Tia. 10 24 34
6) Emigracidén 10 - 10
7) Fragmentacidn 10 - 10
8) Otros 10 10 20

Probablemente la distancia del lugar de orfgen al hospital influyé en que el
paciente tomara una posicién central en una proporcifén menor entre las fami-
lias campesinas asf como el que en estas familias la aparicién de problemas
en otros miembros sea también menor. E1 hecho de que el paciente tenga que
pasar un gran ndmero de dfas fuera de casa para asistir al hospital lo aleja
de los otros miembros de la familia que probablemente conviven c¢on &l y -
con el problema menos tiempo que los miembros de familias marginadas.
Esta menor convivencia dificulta la toma de una posicidn central y propicia
menos la aparicién de otros problemas.
Los problemas que aparecieron en los pacientes estdn estudiados a profundi--
dad y expuestos en varios trabajos, resultado de las investigaciones real iza
das en el Servicio (BLUM, 1982 b y 1983 d) y fueron los siguientes:

1) Conductas autodestructivas en seis casos. Entre &stos tenemos un --
suicidio, un intento de suicidio, un paciente que comia sal y 1legaba en muy
mal estado a las didlisis, una paciente que se arrancé el pelo de toda la ca
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‘beza , otro que, tuvo varios :qéciﬂentes: Yy uno mis que se’quemﬁ los. Tabfos
con un cerillo y se pellizcaba en diferentes partes del cuerpo hasta hacer-
se sangrar.

2) Reacciones de tipo psicﬁtico. en dos casos que presentaron aluciné-
ciones.

3) Regresitén estructural, en tres casos. Todos los pacientes por el -
s6lo hecho de estar enfermos en forma grave y crénica, sufren una regresién
que incluso es adaptativa. Aquf se tomaron solamente 10s casos en que se -
dié regresién estructural, es decir, regresién de todas las funciones yoi--
cas y vinculos objetales, medida a través de los estudios psicoldgicos.

4) Abandono o amenaza de abandono del tratamiento, asf como no cumpli-
miento de indicaciones, se dié en seis casos. En dos de ellos murieron las
pacientes después de haber dejado de tomar medicamentos y rechazar el tras-
plante. Estas conductas son también autodestructivas aunque de otro tipo,
por lo que me parecid interesante considerarlas por separado.

5) Recafdas frecuentes e “inexplicables”, (es decir cuando no habfa ra
zones claras, objetivas, concretas, para ello) se dieron en seis casos. -
También estas recafdas podrian considerarse como autoagresiones sin embargo
me parece que también deben considerarse por separado por las razones que -
comento a continuacién. Algunos de estos pacientes explicaron que se sen--
tfan mds a2 gusto en el hospital que en su casa, porque comfan bien, y te---
nfan amigos. En el Servicio se sentfan entre jguales mientras que en su ca
sa algunos parientes 0 vecinos los veian mal, extrafos (por las fistulas y
el tubo de la didlisis) o simplemente diferentes. También comentaron que -
preferfan estar en el Servicio porque tenian miedo de ponerse mal y de mo--
rir en su casa porque ahf¥ no habia nadie que los atendiera.

6) Depresién grave se detectS a través de estudios psicolégicos en do-
de casos, aunque en diferente grado prdcticamente todos los pacientes esta-
ban deprimidos. -

El siguiente cuadro nos muestra  -la distribucidn de estos problemas.
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CUADRO V

PROBLEMAS QUE ‘APARECEN-EN LOS PACIENTES A PARTIR DEL DIAGNOSTICO Y LA INI-
CIACION DEL TRATAMIENTO

FAMIL IAS FAMILIAS g TOTAL DE" -
CAMPESINAS MARGINADAS . ~ FAMILIAS
. % % : . % -
~ ; : . -
1) Conductas autodestructivas 5 X 24' . 29
2) Reacciones de tipo psic6Stico : - 10 10
3) Regresidn estructural ’ 10 5 15
4) Abandono o amenaza de abandonc
del tratamiento, no zumpliimiento -
de indicaciones 10 3 19 29
5) Recafdas frecuentes e “inexplica--
bles” 10 19 29
&) Depresidn grave 19 38 57

Los problemas que aparecieron en la relacion de los pacientes y sus fa
miliares con el equipo de salud fueron los siguientes:

1) No comprensién y/o aceptacidn del diagnfstico y/o del tratamiento.
Si bien 1a negacién puede considerarse como un mecanismo de defensa normal
en el momento siguiente al diagnSstico de una enfermedad terminal, y se -
dié en todas las familias acompafiada algunas veces por confusién, conside-
ro como problems solamente tres casos extremos en que la negacién y/o con-
fusiGn se mantuvieron durante varios meses hasta que los pacientes murie--
ron en dos de estos casos,(familias campesinas) pienso que en alguna for
ma influyé la diferencia cultural entre los familiares y los miembros del
equipo de salud. En un caso, el padre de la paciente nunca acepté el diag
néstico y 1a sacé del Servicio para llevarla a tratar con hierbas en un gru
po religioso. En el segundo caso, se dieron malentendidos constantes en--
tre los padres y los miembros del equipo que hacfan que aquelios cumplie--
ran mal las indicaciones de €stos que crefan haberse explicado correctamen
te. E1 tercer caso fue el de la pareja de campesinos que llegé al Servi--
cio en un estado de confusidn y que se cita en el inciso de "otros" del --
Cuadro IV.
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2) Se dieron diferentes tipos de agresiones a miembros del equipo de -
salud en ocho casos. Estas agresiones consistieron en: hablar mal de algdn
miembro del! equipo (dos casos), expresar desconfianza del Servicio, "de que
se vendieran los rifiones extrafdos a los donantes” (una mamd difundid el vu
mor y otras lo secundaron), agresiones verbales y malos tratos, principal--

' mente a las enfermeras (cuatro casos), un reporte de un familiar en contra
.dé un miembro del equipo frente a autoridades del Hospital, ajenas al Servi
cio y una paciente que agredfa fisicamente a las enfermeras y que en una --—
ocasién arrojé unas tijeras a la cara de una de ellas.

3) En cuatro casos, tres familias campesinas y una marginada se esta--
bleci6 una relacién entre &stas (o algdn miembro de ellas, casi siempre el
paciente) y algunos miembros del equipo de salud basada en el mecanismo de
redistribucidén de bienes y servicios expuesto en el Marco Tedrico como uno
de los mecanismos de la economTa tradicional, mecanismo que estas familias
implementaban para sobrevivir en la ciudad ¥ en su situaci6n crftica. En -
estas relaciones 10s miembros del equipo o incluso personas que trabajaban
en otras J4reas del hospital "apadrinaban" formalmente o de hecho a los fa
miliares y les permitfan obtener concesiones especiales (como una charola
de comida extra para que comiera en el Servicio la bisabuela de un pacien-
te) y bienes materiales, ayuda econdmica o regalos. Se consideraron como
problemas estos cuatro casos por dos razones: 1) los miembros del equipo -
de salud se sobreinvolucraban a costa de su rendimiento en el trabajo por-
que se enganchaban en esta relacién a través de sus culpas por tener salud
dinero, una profesion, etc. (BLUM, 1985); 2) en varias ocasiones se alte
raba el funcionamiento regular del Servicio.

4) En el cuadro IV se anotd dentro de "otros” un caso en el que miem-
bros del equipo de salud participamos activamente en una coalicitn aliados
con el hermano de la paciente que se ofrecfa como donante en cantra del pa
dre que se oponfa al traspiante.
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CUADRO VI

PROBLEMAS QUE APARECEN FN LA RELACION CON EL EQUIPO DE SALUD A PARTIR DEL DIAG
NOSTICO Y LA INICIACION DEL TRATAMIENTO

FAMILIAS FAMILIAS TOTAL DE
CAMPESINAS MARGINADAS FAMILIAS
% : z z
1) Ro comprensién y/o aceptacién
del diagndstico y/o del trata
miento. 10 5 15
2) Agresfiones a miembros del ---
equipo de salud. 24 19 43
3) Construcci6n de una relacisdn
del tipo de redistribucidén --
econfmica. 15 5 20
5 5

4) OJtros -

E1 hecho de que en general aparezcan mis problemas en el grupo de familias cam-
pesinas se puede explicar en parte porque .existe una mayor distancia cultural

entre éstas y los miembros del equipo de salud que entre &stos y las familias

marginadas que iniciaron desde el momento de la emigracién el proceso de acul
turacién en la ciudad.

Finaimente, de los 34 pacientes de la primera experifencia 24 murieron en el -
Servicio o desertaron, lo que equivale a ir a morir a su casa; en diez casos
{(42%) la muerte o desercién estuvo relacionada con problemas familfares pre--
vios no resueltos o surgidos a partir del diagnfstico y de la infciacién del

tratamiento. Estos diez casos fueron los siguientes: un paciente se suicidf,
tres nifias trasplantadas dejaron de tomar medicamentos y rechazaron el injer-
to; una de ellas fue el caso de 1a coalicidn entre el hermano donante y miem—
bros del equipo de salud en contra del padre que se cponfa al trasplante, --
otra fue la paciente cuya famflia estaba estancada en una etapa anterior y a

la que no pudo reintegrarse como adolescente rehabilitada (estos dos ditimos
casos se citan en la Introducci6n). Otro caso fue Gna paciente con una fuer
te depresifn, regresién estructural y conductas autoagresivas (se arrancaba

el pelo) que murié a causa del deterioro progresivo que sufri6 a rafz de una
serie de recatdas algunas de las cuales no tenfan una razén aparente. En es
ta familia también habf{a una madre sobrecargada de trabajo por haber cuidado
a otros enfermos graves de la familia antes de que enfermara su hija. En el

caso de otra paciente su deserci6n se di6 a partir de una mala relacién con
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e_1 equipo de salud: la madre expresaba a familiares de otros pacientes su
desconfianza en el Servicio, frecuentemente se daban malentendidos entre -
‘ella y miembros del equipo y en varias ocasiones la sefiora agredis verbal-
mente a algunos de ellos. Dos pacientes desertaron por problemas no re-—--
‘sueltos en el subsistema conyugal: los padres utilizaban al paciente, la -
‘enfermedad y el tratamfento para agredirse mutuamente; uno de estos casos
fue el de la nifia que el papd 1lev6 a curarse con hierbas en un grupo reli
gioso, en el otro caso el padre y la familia paterna en coalici6n contra -
1a madre decjidieron sacar al paciente del Servicio. Un caso mds fue el de
un niflo campesino que habfa ido a su pueblo para visitar a la familia y no
regresé a tiempo para ser atendido, 10s padres no hablaron explfcitamente
de suspender. el tratamieénto de hecho asf fue: la familia estaba fragmenta-
da puesto que el paciente y su madre vivian en la ciudad de México y en el
pueblo, el padre ya anciano, estaba muy deprimido; la madre estaba sobre--
cargada de trabajo, viviendo en condiciones muy diffciles porgue tenfa que
trabajar por horas como sirvienta para sufragar los gastos del tratamiento
y de su estancia en la ciudad y por supuesto se habfa vuelto periférica al
funcionamiento del sistema familiar que habfa quedado en el lugar de orf--
gen. Estos padres en varias ocasiones comentaron no soportar mds esa si--
tuacidn. Por d1timo ests el paciente cuya madre tenfa una fobja a los mé-
dicos y a los hospitales.

Intervenciones Terapéuticas

Del total de 28 casos que en algdn momento presentaron problemas, se
tuvieron intervenciones de terapia familiar con 20 familias.En 6 casos, sg
1o se trabaj6é individualmente y en grupo con los pacientes, en otros dos -
casos, se citd a las familias pero €stas no se presentaron.

En términos generales, se hicieron dos tipos de intervenciones de te
rapta familiar: 1) fornmiales y 2)informales. Las formales se hacfan cuan
do o bien se reportaba un problema que interferfa con el tratamiento {por
ejemplo dificultades en 1a pareja que entorpecfan l1a toma de uma decision)
o bien cuando aparecfan problemas nuevos. Como ya sefialé, en estos casos -
se hacfa una Terapia Familiar de tipo Estructural con un enfoque de teorfa
'de sistemas que consideraba a 1a familia con sus diferentes contextos: la
cultura y el lugar de orfgen, el Servicio de Nefrologfa y el HIM, 1a Ciu--
dad de México. Esta Terapia tenfa Jugar en el Servicio citando a todos --
los demds miembros de la familia, como se hace en el trabajo privado, --
para asistir a sesiones semanales o guincenales de aproximadamente ---
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una hora de duracidén coordinadas por 1 6 2 terapeutas. Generalmente la --
primera vez asistfa toda la familia, pero regresaban cada vez menos miem-—-
bros y finalmente dejaban de asistir. Las razones de estas faltas de asis-
tencia fueron para el 95% de los casos: el costo de los pasajes (incluso pa
ra las familias marginadas) y la dificultad de abandonar el trabajo por to-
da una mafiana para asistir a terapia. Aunque la sesidn durara una hora, --
les llevaba toda la mafiana desplazarse para asistir. En los trabajos even-
tuales una falta puede tener como consecuencia ser despedido, pero ademds,
practicamente todas las familias viven al dfa y un dfa menos de sueldo repre
senta una disminucién notoria de sus ingresos.

Poco a poco nuestro encuadre de trabajo fue variando: aceptabamos tra-
bajar con s6lo una parte de la familia, pero tratd&bamos de considerar a to-
do el sistema familiar y de influirlo a través de los miembros que asistfan
a la sesidon (casi siempre el paciente y su acompafiante o los padres). AsfT
se trabaj6 en 55% de las intervenciones. Cuando 1legaba al Servicio una fa
milia fordnea o parte de ella, le dedicabamos varias horas seguidas de tra-
bajo para explorar qué habfa sucedido con la familia a partir del inicio de
la enfermedad y del tratamiento y, si era nueva en el Servicio, para hacer
un diagndstico que nos permitiera preveer los cambios posibles a partir de
1a aparicidn de la uremia. En estas sesiones maratén aprovechdbamos para
retrabajar operativamente y elaborar la informacifn que se tuviera en ese -
momento y que habfa sido ya trabajada por el Jefe del Servicio y/o el mé&di-
co adscrito asi como para intervenir terapéuticamente si se consideraba ne-
cesario. Y aquf pasamos a considerar las Intervenciones Terapéuticas Infor
males, que si bien no tenfan un objetivo terapéutico concreto, si eran tera
péuticas en si. Estas sesiones tenfan objetivos diferentes: ayudar a la --
comprensién del diagnstico, o de la informacién en general, trabajdndola -
en forma operativa; ayudar a facilitar la elecci6n del método de tratamien-
to y, de ser &ste el trasplante, ayudar en la seleccidn del o los posibles
donantes , y poco a poco agregamos sesiones de "bienvenida" o “introduccidn
al Servicio” para las familias que llegaban por primera vez. Esto se hacfa
ya en los grupos de familiares pero poco a poco se fue haciendo con cada fa
milia que 1legaba al Servicio. Esta necesidad se vi6 claramente a partir
del caso de una pareja de Michoacdn que 1legé al Hospital con su hijo grave,
sin conocer la ciudad, sin dinero y que tenfa como dnicas referencfas, la -
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direccion del Hospital Infantil y el telé&fono del amigo de un amigp apunta-
dos en un pedacito de papel.

En este tipo de sesiones informales utilizamos a menudo la colabora---
cién de algdn otro miembro del equipo de salud como se hacfa en los grupos
de familiares, principalmente para aclarar dudas asf como la colaboracién
de familiares de otros pacientes que habfan pasado ya por situaciones simi-
lares. La participacidén de miembros del equipo de salud ayudaba secundaria
mente a cumplir uno de los objetivos del grupo Balint: ofvecer a éstos la -
posibilidad de tener una relacién mds integral con los pacientes y sus fami
1ias (BLUM, 1985) y ademds servfa para que los miembros del equipo que asis
tfan a 1a sesidn de Terapia Familiar incorporaran paulatinamente un modelo
de abordaje a Tas familias de los pacientes. También en las sesiones de te
rapia familiar se invité a participar algunas veces a miembros del equipo -
de salud, sobre todo cuando los pacientes estaban internados, para cambiar
interacciones redundantes entre &stos y enfermeras o mé&dicos, por ejemplo -
cuando el paciente se rehusaba a comer (por depresidn y/o provocacién) las
enfermeras y médicos se dedicaban a tratar de forzarlo a comer con mimos ©
por la fuerza. Este tema se trabajé también en el grupo Balint.

En varias ocasiones se pidis también la asistencia de miembros de Ta -
familia extensa, compadres,amigos o vecinos, que pudieran facilitar una ---
red de apoyo a la familia. En varias familias se hicieron intervenciones -
por diferentes motivos a 1o largo de la experiencia. Por intervencidén en--
tiendo una sesidn o una serie de ellas con un objetivo determinado.

Los motivos de estas intervenciones fueron los siguientes:

1) Angustia por el diagnSstico y/fo dificultad para elegir el tratamien
to. Ademds de trabajar con dos de los tres casos mencionados en el fnciso
(1) del Cuadro VI, se trabajd con otras nueve familias para facilitar la --
eleccidn del tratamiento. Este es un punto que provoca angustia y tensidn
en alguna medida en todas las familias porque el no ofrecerse como candida-
tos a donantes provoca culpa en los miembros de 1la familia que podrfan ha--
cerlo y 1a elecci6n de los procedimientos de didlisis, ya sea peritoneal -
o hemodidlisis 1implica elegir un procedimiento agresivo, intrusivo, para -
el paciente. Sin embargo se trabajé solamente en los casos en que la difi-
cultad era tal que retrasaba esta eleccidn en forma peligrosa para el pa--- "~

ciente.
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2) En los casos en que el m&todc elegido fie el trasplante, se tuvie-
ron intervenciones para ayudar en la seleccién del donante. Esta ayuda se
di6 en dos sentidos. En primer lugar, se trabajé con los posibles donan--
tes para investigar si su ofrecimiento era “voluntario” (en la medida en -
que puede ser voluntaria una decisi6n de este tipo cuando hay un miembro -
de la familia que va a morir si no se trasplanta) o si se hacfa fundamen--
talmente por presiones familiares, o por intensas culpas, es decir, en for
ma “"no voluntaria". En segundo lugar se hacfa un diagnSstico para poder -
preveer los cambios en 1a estructura familiar que ocurrirfan si diferentes
miembros de la familia fueran donantes. Esta informacidn se utilizaba para
elegir entre dos o maAs donantes cuando la compatibilidad de estos

con el -
paciente era similar.

Este trabajo se realizé con tres familias.

3) En siete casos se trabajé con familias en momentoss en que se die—-
ron complicaciones del tratamiento. En tres de ellos el paciente se habfa
agravado y consecuentemente los problemas de la estructura y la din@mica
familiar también se habfan acentuado. En cuatro casos se trat6 de ligeras
complicaciones posteriores al trasplante que angustiaban a la familia que
temfa el rechazo del injerto.

4) En cinco casos se tuvieron intervenciones de terapia familiar para
resolver problemas que se habfan reportado previamente al diagnfSstico y --
que estaban interfiriendo con el tratamiento.

5) En doce casos, se trabajaron en sesiones de terapia familiar pro--
blemas que surgieron a partir del diagndstico ae urem*= y de la iniciacién
del tratamiento. En cinco casos se hizo a peticidn de las familias y en -

siete a peticién de miembros del equipo de salud porque esos problemas es-
taban interfiriendo con el tratamiento.

6) En tres casos se tuvieron sesiones con la familia para ayudarlos a
elaborar el duelo por la préxima muerte del paciente. Como resultado de -
esas sesiones las familias (que eran campesinas) decidieron 1levar a su ni
fio a morir en la casa, entre los suyos, dado que l1a medicina moderna ya no

tenfa que ofrecer sino prolongarle la vida en malas condiciones y a costa
‘de - sufrimiento.
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CUADRO VII
INTERVENCIONES TERAPEUTICAS
(20 familias)

FAMILIAS FAMILIAS TOTAL DE
MOTIVOS CAMP;SINAS MARGINADAS FAM%LIAS
z
1) Angustia por el diagndstico y/o
dificultad para elegir tratamiento 20 35 55
2) Seleccif6n de donante 5 10 15
3) Complicaciones del tratamiento 15 20 35
4) Problemas previos al diagn6stico 15 10 25
5) Problemas que surgieron a partir
del diagnGstico y 'la inicfacion -
del tratamiento. 25 35 60
6) Elaboracicn del duelo por la proé-
xima muerte del pacjente 15 - 15
“Exitos" 35 40 75
“Fracasos” ) 20 25
™

“&xito" y que es "fracaso" en —-
es adn mds diffcil. Las metas -
feliz, aunque pueda considerarse

Es diffcil definir en general que es

una terapia, pero creo que en estos casos

son mds modestas y el fipa] no siempre es
que el trabajo terapéutico sea un “"éxito"

vemente dos casos.

Marta, paciente campesina de 12 afos de edad, ingresd al Servicio y -~
poco tiempo después tuvo la suerte de ser trasplantada con un rifiécn cadavg
rico. Marta no habfa tenido tiempo para elaborar y aceptar el diagndstico
de la uremia y esto la hizo ver en el trasplante Ta solucidén definitiva a
Tuvo un rechazo agudo, present§ depresidn grave, regresién

su enfermedad.
estructural y autoagresiones ffsicas que apuntaban a una reaccidn psicoti-

ca: se arrancé el pelo de prdacticamente toda la cabeza, Martita sali6 de -

Para ilustrar esto, apunto bre



82

este cuadro varifias veces a través de Terapia Individual que se hizo cada

vez que estaba internada. Tenfa recafdas frecuentes y ella manifestd que
se sentfa mds agusto en el Hospital que en su casa. Se le incorporS a un
grupo. terapéutico, donde empez6 a mejorar, pero tenfa problemas para asis
tir porque vivfa lejoz. Ademds, su madre estaba agotada por cuidar a ---
otros enfermos, que ya habfan muerto, en 1a familia. Fue hasta este mo--
mento y como un ditimo recursc que se intenté la terapia familiar, pero -
la paciente ya estaba muy deterjorada ffsicamente y el tratamiento se ha-
cfa cada vez mds complicado y doloroso para ella.

Yo considero que los resultados de esta intervencion fueron exitosos
porque Martita pudo reintegrarse a su familia: es decir, recuperé el gus-
to por estar en la casa, volvidé a relacionarse con los hermanos, retomd -
su Jugar en Ta familia en general; desaparecieron las recafdas y en un mo
mento dado ella y los padres decidieron dejar el tratamiento y que Marti-
ta fuera a “pasar tranquila los dfas que le quedaran, en su casa".

Otro caso es el de Marfa, tambié&n campesina, de 11 afios de edad. --
Desde antes de que Marfa enfermara habfa problemas entre sus padres. En
el momento de Ja elecci6n del tratamiento, la madre se ofreciS como donan
te y el padre no estaba de acuerdo. Se trabaj6 brevemente con los padres
para discriminar y diferenciar las relaciones entre ellos como subsistema
conyugal y como subsistema parental. La nifla fue trasplantada y los pro-
blemas conyugales quedaron sin resolver por razones de distancia geogrdfi
ca. Sin embargo, cuando la madre venfa a consulta se intentaba mantener
una vigilancia de ese problema. Casi dos afios despué&s, con motivo de una
internacidén de Marfa, los dos padres asistieron al Servicio y se tuvo una
entrevista con ellos. Ah{ se pudo observar que habfan mejorado sus rela-
ciones como pareja y que estaban funcionando bien como padres. La madre
del padre habfa muerto en ese intervalo. Probablemente la breve interven-
cidn que se tuvo con ellos dos afios antes produjo en el sistema los cam--
bios que les permitieron readaptarse en esta forma 2 los cambios que ocu-
rrieron en el contexto familiar. Esta es otra de las intervenciones que
clasifico como "exitosa".

Ahora bien, del andlisis de estos datos se desprenden las siguientes
conclusiones.



Conclusiones

E1 agravamiento de los problemas previos al diagnSstico de 1a uremia
y de la iniciaci6n del tratamiento en las familias de los pacientes y la
aparicifn de nuevos problemas a partir de &ste, asf como la relacion en-—
tre €stos y la muerte o abandono del tratamiento en el 42% de los casos,

lleva a proponer la necesidad de un modelo de trabajo con las familias de
los nifos urémicos en general. En el caso de las familias marginadas y -
campesinas el encuadre debe modificarse tomando en cuenta las dificulta--

des para asistir por problemas econSmicos y geograficos.

A partir del Marco TedSrico y del andlisis de los datos presentados y
a manera de conclusiones esbozo a continuacién una caracterizacidn de la-
"familia del nifio urémico, de origen campesipa o marginada™.

Par la aparicifn y diagnSstico de la uremia y la iniciacidn del tra-

tamiento hay una tendencia a que se den los siguientes cambios en 12 es--
tructura familiar:

1) E1 paciente se vuelve central: las comunicaciones y las interac--
ciones en la familia se hacen en gran medida en funcidn de &1; absorbe --
una gran cantidad de Jos recursos afectivos y econdmicos de la familia y
sale del subsistema hermanos.

2) El1 subsistema conyugal, sino habfa proh\émas previos, pierde im--
portancia a favor del subsistema parental. Si habfa prublemas previos, -
tiende a formar coaliciones con el paciente y/o con miembros de los con--
textos mds préoximos al sistema famitiar:

familia extensa, vecindario, ---
equipo de salud.

3) E1 miembro de 1a familia que se hace cargo del tratamiento, casi
siempre la madre, tiende a estar sobrecargado de trabajc al grado de po--
der llegar a convertirse en periférico para la familia.

La regresion y -
Ta depresidén que tienden a darse en el paciente favorecen =sta sobrecarga
y también la centralidad comentada en el inciso 1. Frente a estdo pucde -
surgir algdn otro miembro de la vamilia que tome un rol parental auxiliar.

4) Pueden aparecer conductas disfuncionales en otreos miembros.
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5) En general, los problemas que existfan previamente en esas fami.-
lias tienden a agravarse, pero en algunos casos se forman interacciones -
de unicn frente a la enfermedad y los problemas previos pasan a un segun-
do plano con 1o que puede observarse una mejorfa en las relaciones fami--
liares. Cuando esto se di, puede preverse que el s ;stema familiar difi-
culte la rehabilitacidn del paciente por que &sta implicarfa el resurgi--
miento de los viejos problemas.

Por las caracterfsticas socioecondémicas y culturales de estos pacien
tes y la relacion entre campo y ciudad de que se hablé en el capftulo 3,
se puede esperar 10 siguiente:

1) Una devaluacion de los padres (analfabetos o con poca escolaridad)
frente a 1os hijos con mds escolaridad,.que es isom6rfica a la devaluaa--
cién de 1a cultura de orfgen e idealizacion de 1a urbana, y que deriva -
en problemas de ejecucidén del subsistema parental.

2) Como resultadc de la relacidn secular de complementariedad entre
campo y ciudad {Ver capftulo 3), se puede esperar o bien una tendencia
a la pasividad frente al equipo de>sa1ud y al tratamiento o bien una ten-
dencia 2 establecer relaciones de dependencia exigente con miembros del
equipo de salud.

3) En el caso de las familias fordneas puede llegar a darse o bien
fragmentacidn o bien emigracién de la famiiia a l1a ciudad para poder con-
tinuar el tratamiento, con las consecuentes tensiones que esto implica y
que inciden en el agravamiento de los problemas existentes o en la apari-
cicn de nuevos.

4) En general, las carencias sociceconfmicas de las familias campesi
nas y marginadas propician que la problemdtica sefialada anteriormente sea
mds grave entre ellas que en la familia del nifo urémico perteneciente a
otros estratos socioceconfmicos, por las dificultades que tienen para ofre
cer al paciente una alimentacidn y mediczciin adecuadas, las dificultades
para el trasplante y para disponer de tiempo, etc.

Esta caracterizacién y el Marco TeSrico (Capftulo 3) sirven de base
para proponer el modelo de trabajo que presento a continuacién.
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CAPITULO 6. PROPOSICION DE UN MODELO DE TRABAJO.

Sin perder de vista lo especifico de cada familia y con base en la ca-
racterizaci6n presentada en el Capftulo anterior, propongo las siguientes
Lineas_Generales de Trabajo

1.1 Fortalecer el subsistema parental, elevando la estima de los pa---
dres y de la cultura de orfgen, recuperando los elementos positivos de am--
bos.

1.2 Crear conciencia en las familias de su realidad social y econémica,
del contexto en que se ubican, para asf desidealizar al hospital y a 1o ur-
bano y poder aceptar sus limitaciones. La meta de esta lfnea de trabajo se
rfa. lograr una participacién mds activa en el tratamiento.

1.3 Explorar redes de apoyo de acuerdo a sus mecanismos tradicionales
que permitan contrarrestar las carencias socioeconSmicas y en caso de en--
contrarlas, promoverlas. Estas redes pueden construirse utilizando Ta fami
ita extensa, compadrazgos, vecinos, amigos y también las familias de los -~
otros pacientes que asisten al Servicio.

Estos dos Gltimos puntos (1.2 y 1.3) son especialmente importantes pa-
ra las familias campesinas ya sea que emigren o no.

2.1 Reintegrar al paciente al subsistema hermanos, con sus limitaciones

2.2 Fortalece; el subsistema conyugal para evitar la formacién de coali
ciones con el paciente o con el equipo de salud.

2.3 Fortalecer el subsistema parental, legitimando a la persona que to-
me el papel parental auxiliar, pero delimitando sus responsabilidades.

2.4 Repartir la carga del tratamiento para evitar que un miembro de la
familia esté sobrecargado. Para esto, es necesario que el paciente, de ---
acuerdc a su edad, se responsabilice de su tratamiento. y que los diferentes
miembros de la familia participen en 1a medida de sus posibilidades. El --
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apoyo mutuo entre las familias del Servicio puede ser de gran utilidad para
este punto.

2.5 Ayudar en la elaboracién de ios diferentes duelos: del nific por la
salud y las capacidades perdidas; de la familia, por las espectativas pues-
tas en el nifo enfermo y, en caso necesario, del duelo anticipado por la --
muerte del paciente. Esto Gltimo se encuentra muy relacionado can 1a toma
de decisiones en momentos de gravedad acerca de la suspensién o l1a continua
cién del tratamiento.

2.6 En general y en la medida de lo posible, tratar de resolver des-
de el primer momento aquellos problemas previos que pudieran agravarse con
el tratamiento o "mejorarse" a través de interacciones de unifn que mds tar
de dificulten la rehabilitaci6n del paciente. Estas 11neas generales deben

tenerse en cuenta en cada momento del modelo de trabajo que enseguida pra--
sento.

Si blen este Modelo de Trabajo coincide en algunos puntos con el tra-
bajo que estdn realizando otros equipos con familias de nifios urémicos o -
de pacientes con otra enfermedad terminal, (ver Antecedentes) considero --
que es un trabajo original porque hasta el momento no existe en la literatu
ra un Modelo de Trabajo completo, integrado, que abarque desde el diagnSsti-
co de 1a IRC hasta la muerte del paciente, y que tome como objeto de traba-

jo a 1a familia. Menos aidn existe un modelo tal aplicado al trabajo con
familias marginadas y campesinas.

Lta utilizacif6n de l1a Terapia Familiar Estructural como herramienta de
trabajo se justifica porque, como sefialé en la "Caracterizaci6n de la Fami-
1ia del nifo urémico campesino y marginado" (ver capftulo 5), a partir del
diagnSstico de 1la IRC y a 1o largo del tratamiento se dan cambios en la es-
tructura de la familia que es necesarijo abordar precisamente con un trabajo
“estructural®, como se hace en este Modelo de Terapia Familiar.

E1 Modelo que aquf propongo estd formado por los siguientes puntos:
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"1.- Primera Entrevista

Esta entrevista debe hacerse a la mayor brevedad posible una vez que se
confirme el diagndstico de 1a IRC. Propongo que se haga en grupos de 3 a 5
familias, citando a todos los miembros de cada familia que puedan asistir. -
Esta entrevista tiene una duracién de aproximadamente 2 horas.

Los objetivos de esta primera entrevista son:

1) Facilitar el ingreso de estas familias al sistema formado por las fa
milias de los pacientes y los miembros del equipo de salud, a través de téc-
nicas y actitudes de acomodamiento o joining (ver p.<45 ).

2) Manejar la informacién que tengan sobre la uremia y su tratamiento,
en forma operativa.

3) Reforzar el establecimiento de canales de comunicacién circular en-
tre estas nuevas familias y Tos miembros del equipo de salud.

4) Empezar a establecer apoyos entre familias (1o que tambié&n se traba-
Ja en el grupo de familiares) y a configurar diferentes subsistemas: “pacien
tes", “padres”, "hermanos"”, "posibles donantes", cada uno con vivencias y --
problemdticas comunes.

Para lograr estos objetivos, es importante mantener una actitud de aco-
modamiento haciendo sentir a los diferentes miembros de las familias que se
les entiende y mostrindoles que comparten un misme problYema. Se puede ini--
ciar la sesién con la presentaciSn del coordinador que a su vez pide a todos
los asistentes que se presenten, que hablen de su familia, de ellos mismosy
de los familiares que no estdn presentes, que cuenten la historia de la en--
fermedad y cbmo 1legaron al Servicio. A continuacidn el coordinador les pre
gunta que saben de la uremia y de los tratamientos alternativos. A partir -
de las respuestas se inicia el manejo operativo de la informacién analizando
la dificultad de aceptar el diagn6stico de una enfermedad crénica, terminal

y en muchos casos de etiologia desconocida.

En un tercer momento, propongo que se explique a los asistentes la orga

nizaci6n interna del Servicio y su funcionamiento, invitando a miembros cla-

ves del equipo de salud a2 que entren a Ta reunibn y se presenten. Una vez -

hecho esto, es importante que a través de puestas en acto ahf, en la sesifn,

se inicie la comunicacién circular entre los diferentes famjliares y los



miembros del equipo presentes. La sesifn se termina sefalando en que Tuga--
res y en que ocasiones se van a encontrar en el Servicio. )

La configuraci6n de los diferentes subsistemas se hace a 1o largo de to
da 1a sesifn a travé8s de técnicas de restructuracién y de reconstruccifn, --
ofreciendo nuevas visfones alternativas que ampl¥an la realidad familiar. -
Se trata de mostrar que no estdn solos con su problema sino que hay otros --
que 10 comparten. Esto puede apoyarse en intervenciones del tipo: "iQué —---
piensan los hermanos de los pacientes?”, "iQué opinan los posibles donantes?
etc.

2. Entrevista de Diagnéstico

Después de la primera entrevista, y también a Ta mayor brevedad posible
es necesario obtener el diagn6stico de cada familia. Dadas las dificultades
para la asfstencia, que he sefialado repetidas veces, conviene obtener este -
diagnSstico en una so]g sesién de la duracién que sea necesaria. Especial--
mente en el caso de las familias fordneas es importante aprovechar su asis-
tencia a la primera entrevista para continuar con esta sesién. A(n cuando -
no estén presentes todos los miembros de la familia no hay que perder de vis
ta al sistema familiar total e investigar la ubicacifn de los miembros ausen
tes en la estructura familiar, utilizando las técnicas de la terapia fami---
liar estructural en general.

Esta entrevista tiene como objetivos:

1) Establecer si es o0 no necesario ofrecer Terapia a la familia en ese
momento.

2) Defin{ir momentos claves en que serfa conveniente trabajar con ella.

3) Hacer recomendaciones sobre la conveniencia o no de alglin tipo de
tratamiento o de Ta eleccifn de un donante u otro para la estructura fami--
Tar.

Para lograr estos objetivos es necesarijo responder a manera de hipéte--
sis a las siguientes preguntas: Zc6mo estd Ja estructura familiar en este mo
mento? iqué problemas pueden surgir y en Qué momento? Zqué miembro de la fa-
milia corre el riesgo de sobrecargarse de trabajo? en caso de trasplante: --
équé cambios en la estructura familiar ocurririan si se eligieran como donan
tes diferentes personas? &de qué recursos dispone la familia en su interior y
en el exterior? Estas preguntas deben ubicarse en el momento evolutivo de -



la familia y su contexto socioeconémico y cultural.

3.- Terapia Familiar.

Por razones de tiempo en el Servicio y porque considero que no se puede
trabajar terapéuticamente sin que exista una demanda de parte de la familia,
proporgo que ze dé Terapia Familiar solamente a las familias que presentan o
donde’ pueden surgir firoblemas que amenacen el tratamiento, y a las familias
que demanden ayuda o cuando miembros del equipo de salud lo soliciten. En -
el primer caso, es conveniente desde la primera sesib6n intentar que la fami-
1ia formule una demanda propia. En mi experiencia, con este tipo de fami---
lias sobrecargadas de angustia esto es relativamente f&cil, adn cuando la de
manda en un primer momento sea de apoyo, comprensién o de ayuda para manejar
esta angustia. En un segundo momento, la demanda puede estar mis cercana a
los objetivos terapéuticos. En este modelo, estos objetivos deben ser modes
tos y concretos.

En lugar de sesiones perifdicas de una hora de duracibn, propongo larea-
- lizaci6n de sesiones largas (de 1 a 3 horas) con interrupciones cuando el
terapeuta considere conveniente para sal'ir un poco del sistema, reflexionar
sobre el proceso terapfutico, plantear hip6tesis, formular cambios en las es
trategias, etc. De esta manera los miembros de la familia que asistan pier-
den menos dfas de trabajo.” Si el paciente estd internado, cuando el terapeu
ta desea interrumpir puede plantear que tienen un ratito para "visitar" todaz
la famrilia al nifio mientras regresa en un momento. Si no esti internado, - -
puede proponer que salgan a dar una vuelta y regresen en 20 minutos para -on
tinuar.

Dadas las dificultades que tienen estas familias para asistir, es impor
tante trabajar con los familiares que puedan hacerlo, teniendo en cuenta ---
sfempre a la familia como un todo y considerando que, como sistema que es, -
cambiard por los cambios que se den en los miembros gue estdn presentes. --
Por estas mismas dificultades, recomiendo: 1) que aproximadamente un mes des
pués de cada sesi6n de familia se tenga otra con el paciente y el familiar -
que 1o l1leva a tratamiento para: a) investigar que ha sucedido con la fami-
1ia en ese tiempo, b) continuar trabajando terapé&uticamente y c) evaluar si
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es necesario volver a citar 2 toda la familia, y 2) que en la medida de 10 ~

posible se'construyan estrategias que permitan lograr los objetivos terapéu-
ticos trabajando con subsistemas y personas clave en la familia.

AGn cuando los objetivos de 1a Terapia y sus metas concretas se definen

en funcibn de las caracterfisticas de cada familia considero que es necesario
trabajar ademis dentro de las lineas generales sefaladas al inicio de este -

capftulo a fin de evitar el agravamiento de los problemas existentes y el --
surgimiento de nuevos.

4.- Intervenciones en momentos claves.

Tanto por el trabajo ralizado durante la primera experiencia, no sola--
mente en Terapia Familiar sino en los diferentes proyectos del wmodelo pluri-
dimensional que opera en el Servicio, como por las experiencias revisadas en
los Antecedentes {(Cap. 1), he definido como momentos claves para trabajar --
con la familia los siguientes:

4.1 Eleccién del tratamiento. 51 el método elegido es el traplante, es
necesario trabajar ademds en:
4.1.1 La seleccién del donante
4.1.2 E1 momento pretrasplante
4.1.3 Alrededor de un mes después de l1a operacidn.

4.2 Momentos de gravedad, por aparici6n de complicaci‘ones ¥y vrecafdas -
frecuentes.

4.3 Momentos en que la muerte del paciente es inminente.

En todas estas intervenciones, el manejo operativo de 1a informacitn es
central.

______________________ Para esta intervencién es importante la
asistencia de ambos padres y del paciente y conveniente que participen los -
otros miembros de la familia Que puedan asistir.

Los objetivos son:

a) Lograr una participacibn activa y eficiente de la familia en el tra-
tamiento. )
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b) Evitar
c)
d)

Que una persona se sobrecargue de trabajo.
Que el paciente permanezca en el subsistema hermanos con sus 'Hmitac-lones.
Ayudar a 1a elaboraci6n de los d&:clos por las espectativas puestas en el

nifio, en 1a familia y por la salud y las capacidades perdidas, en el pa--
ciente.

Para lograr estos objetivos es importante trabajar las siguientes 1{---
neas: elevar la autoestima de los padres, dindoles seguridad, crear concien-
cia en la familia de su realidad econdmica social, en funcién de los requeri
mientos de cada uno de los diferentes tipos de tratamientos; explorar los -
recursos y posibilidades de apoyo de que disponen para implementarlos;
car que el paciente se responsabilice por su tratamiento;
guien puede tomar algunas funciones parentales
afirmativo, promoverlo.

bus--
investigar si al--
delimitdndolas y, en caso --
Para empezar aayudar a que la familia y el paciente
elaboren los duelos mencionados se puede trabajar hablando de 10 que s§ -po--
dr8 hacer, de 1o que no, y de 10 que podrd hacer con limitaciones en la casa,
en la escuela, etc. Hablar de las actividades que podrd continuar teniendo

con los hermanos puede ayudar a que el paciente permanezca en el subsistema
fraterno. -

4.1.1 Seleccidn de donantes.

£n esta sesifn es importante que asistan
los padres y aquellos miembros de la familia que pueden ser donantes {(mayo--

res de 18 afios y menores de 60) y que no esté presente el paciente para que
todos puedan hablar libremente.
Los objetivos de esta entrevista son:

a) Afinar las hip6tesis surgidas de la entrevista de diagnSstico sobre

los cambios que se producirfan en la estructura familiar si diferentes per--
sonas fueran donantes.

b) Hacer recomendaciones sobre 1a conveniencia de elegir o no a los di-
ferentes candidatos. Si bien la elecci6n final estd determinada por los re-
sultados de las pruebas de compatibilidad, en casos de compatibilidad seme-

Jante, estas recomendaciones cobran una mayor relevancia y es conveniente --
que se discutan con el equipo tratante.

c) En el caso de que el mejor candidato o donante desde el punto de --
vista de 1a compatibilidad fuera el menos conveniente desde el punto de vis-
ta de la estructura familiar, proponer una estrategia terapéutica para evi--
tar cambios en la familia que se consideren inconvenientes.
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d) Manejar operativamente la informacifén sobre el tratamiento.

e) Detectar si alguno de los candidatos pudiera estar presionado y ofre
cerse como donante sin quererlo realmente.

En esta entrevista se pueden distinguir tres partes, aunque de hecho a
lo largo de toda la sesi6n se persiguen todos los objetivos. Una primera
parte estd dedicada fundamentalmente al manejo de la informaciGn sobre el --
trasplante y a facilitar que los presentes expresen sus miedos acerca de la
operacifn. A esta primera parte conviene invitar a que participe uno de los
miembros del equipo de salud, si la persona que coordina la entrevista consi
dera que no tiene toda la informacifn que podrfa ser requerida. También es
muy Gtil fnvitar a participar a personas que hayan sido donantes para que ha
blen de su experiencia y de los temores que tenfan en el momento de tomar la
decisi6n. Una segunda parte, desplies de que hayan salido de la sesit6n el --
miembro del equipo de salud y los donantes fnvitados a participar, se avoca
a afinar las hipStesis sobre los cambios en la estructura familiar (objetivo
a). La tercera parte estd dedicada a entrevistar por separado durante unos
minutos a cada uno de los candidatos para averiguar si realmente quieren ser
donantes o si lo hacen por presiones familiares o de cualquier tipo. En es-
tas entrevistas individuales, en el Servicio de Nefrologfa ofrecfamos a los
familiares mantener en secreto el hecho de que ellos realmente no quisieran
ofrecerse a donar un rifién y ayudarles manifestando ante la familia que ----
ellos no eran candidatos adecuados.

4.1.2 El1_momento prétrasp‘lante. En este momento se trabaja con el do--
nante y con el nifio que va a ser trasplantado haciendo una psicoprofilaxis -
de preparaci6n a la operacif6n. Se puede invitar a participar a otros miem-~
bros de la familia si asT 1o desean pero en mi experiencia solamente el do--
nante y el nifio estdn realmente interesados en asfistir. Los objetivos en es
te momento son: a) preparar a ambas para la intervencién gquirdrgica ayuddndo
los a manejar adecuadamente la angustia que €sta les provoca, de tal manera
que ademds de llegara la operacién mds tranquilos puedan colaborar eficiente
mente en 1o que sea necesario. b) Evitar la jdealizacién de la operacifn y
c) hacer psicoprofilaxis de la futura relacifén entre donante y receptor.

La preparacidn psicoprofildctica gira fundamentalmente alrededor de ---
ofrecer y ayudar a manejar informaci6n y estd compuesta por las siguientes -
actividades:
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a) Explicacitén del proceso quirGrgico por un miembro del equipo de sa--
Tud, de preferencia el cirujano . Aquf como en otros momentos la participa-
cidn del médico enriquece al terapeuta familiar que aprende sobre los proce
dimientos técnicos a la vez que el méEdico aprende a manejar al paciente como
unidad bfo-psico-social.

b) Presentacién personal del cirujano si no es &1 quien asiste a la se-
si6n e informaci6n sobre qué miembros del equipo que el nifio y el donante co
nozcan van a asistir a la operacién.

c) Visita guiada a los quirSfanos.

d) Entrevista de nifios y donantes con otros nifios que hayan sido tras--
plantados y sus donantes para que puedan comentarltes sus vivencias.

Para evitar la fdealizacién del trasplante es indispensable presentar -
en todas estas actividades 1os riesgos de 1a operacién, las posibilidades -
de rechazo y de complicaciones, el hecho de que el paciente tendrd que tomar
medicamentos durante toda su vida y los posibles efectos secundarios de es--
tos medicamentos.

Este trabajo debe realizarse 1a semana anterfor al trasplante y puede -
estar distribufdo en varias sesiones ya que esa samana paciente y donante tie
nen que asistir prdcticamente todos los dfas al hospital para realizar estu-
dios preparatorios.

4.1.3 Momento postrasplante (alrededor de un mes después de la opera
cién). A esta sesi6n se invita a todos los miembros de la familia que pue--
dan asistir. El objetivo es evaluar y ayudar a la reintegracifén del nifio re
habilitado a la familia.

Para aquellas familias en las que a partir del diagn6stico se vi6 que -
esta reintegracifn serfa diffcil ya sea porque se formaran interacciones de
unidn, porque se tratara de una familia amalgamada que exagerarfa la protec-
c¢ibn del nifio trasplantado o por cualquier otra raz6n, estas sesjones son de
Terapia Familiar propiamente dicha. Para las familias donde a partir del --
diagn6stico no se esperaban dificultades en este momento, la sesién postras-
plante es una sesifn de evaluacién. En ambos casos 1a sesifn se inicia y gi
ra alrededor de la exploracién de c6mo estd la familia desde que el pacien-
te regresb6 a casa, qué cambios ha habido, c6mo se comporta el nifio, en qué -
actividades participa en cudles no, etc.



94.

4.2 Momentos de gravedad por aparicién de complicaciones y recaidas fre
cuentes.

Estas complicaciones generalmente son: peritonitis, en el caso de

la didli{sis peritoneal; problemas con las ffstulas, en el caso de 1a hemodfa
1isis o connatos de rechazo, en el caso del trasplante, y pueden llevar a la
necesidad de cambiar de tipo de tratamiento.

A estas sesiones se debe invitar al paciente, los padres y aquellos --—-
miembros de la familia que en cada caso particular sea importante que asis--

tan.
Los objetivos son:
a) Ofrecer apoyo a la familia y al paciente en esos momentos dificiles.

b) Explorar si en alguna forma la estructura y la din&mica familiar es-
t3n facilitando o reforzando esas complicaciones.

c) En caso de que asf sea, trabajar terapéuticamente para cambiar esta
situacion.

d) Trabajar en general dentro de los lineamientos expuestos al inicio -
de este capftulo.

4.3 Momentos en que 1a muerte del pacier‘lte'es inminente.

A esta sesi6n se cita a todos los miembros de la familija que puedan ---
asistir excepto al paciente. Esto no implica que a &ste se le oculte la gra
vedad de su estado, pero considero que es preferible hablar a solas con &1 y
que no participe en esta sesibn cuyo principal objetivo es ayudar a 1a fami-
Tia a iniciar la elaboracidn del duelo por su muerte.

De hecho, en estos mo
mentos, generalmente su estado de salud no le permitirfa asistir. Un segun-
do objetivo de esta sesidén es ofrecer apoyo a la familia, acompafarlos en su
dolor. Otro m&s es decidir junto con el equipo médico hasta que momento es

conveniente continuar el tratamiento a costa del dolor del paciente y ya sin
esperanzas.

Es importante subrayar y hacer ver a la familia el derecho que tiene el
paciente a decidir sobre el momento de su muerte y promover que su opinidn

sea tomada en cuenta para tomar la decisién acerca de continuar prolongando
su vida o 1levarlio a morir a su casa.

Como ya sefialé el proceso de duelo se inicia de hecho con el diagnGsti-
co de la enfermedad terminal y avanza poco a poco a medida que aparecen com-

plicaciones y el deterioro ffsico es mayor (p.&4). Sin embargo, en este mo
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mento, cuanddé 1a muerte es ya inmediata, es necesario trabajar directamente
en esta 1fnea. Para esto se puede introducir el tema de c6mo serd la fami--
lia sin &1, quién realizars las funciones que el paciente tenfa, etc. para
ayudar a que se restablezcan nuevas relaciones de objeto, invistiendo con las
1ibido puesta en el paciente a otros miembros de la familia. Esto, en un ni
vel relacional se concretiza en establecer nuevas interacciones entre los --
elementos del sistema familiar.

Una parte importante de esta sesidn es permitir a 1a familia la expre--
si6n de sus sentimientos y, como ya se dijo., acompafiarlos en su dolor.
5. Entrevista de seguimiento.

Propongo que estas entrevistas se realicen cada afo con la asistencia -
de todos 1los familiares que puedan hacerlo.

Sus objetivos son:

a) Hacer una evaluaci6n de la estructura y la din&mica familjar, toman-
do como punto de partida el diagn6stico que se tenfa y reactualizarlo. Pro-
poner, si es necesario,Terapia Familiar.

b) Trabajar en las Lineas Generales expuestas al inicio de este capitu-
1o, como una medida preventiva para evitar el agravamiento de problemas exis
tentes y la aparicién de nuevos.

A continuacibn presento las cifras y conclusiones de 1a aplicacifn de -
este modelo de trabajo a 10 familias, 2 campesinas y 8 marginadas.
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CAPITULO 7. APLICACION DEL MODELQO DE TRABAJO.

En este capftulo presento TJos resultados de la aplicacién del modelo
de trabajo (las Cifras) a un grupo, al que llamaré Grupo 2, compardndolos
con los de la primera experiencia (Grupo 1). A continuacifn presents un
estudio de caso donde se muestra 1a aplicacidén de este modelo. Finalizo
este capftulo con unos comentarios a manera de conclusiones.

Las_Cifras

Como ya sefial€ anteriormente (Capftulo 4) el modelo de trabajo se --
aplic6 durante un afo a 10 familias de las cuales 4 (40%Z) son forineas y
6 (60%) habitan en el 4rea metropolitana de la Ciudad de Mé&xico. De las
familias fordneas 2 son campesinas y 2 son marginadas y residen en una --
ciudad de provincia, por lo que el Grupo 2 estd compuesto por 20% de fami
lias campesinas y 80% de familias marginadas, mientras que el Grupo 1 --
tiene 38% de familias campesinas y 62% de familias marginadas.

Mientras que en el grupo 1 once familias (32%)mno reportaban problemas
previos al diagn6stico y la iniciacién del tratamiento y se mantuvieron -
sin problemas solamente seis de esas once familias; en el grupo 2, no re
portaban problemas previos dos familias (20%) y se mantuvieron asf ambas
hasta el final de la experiencia.

Los. problemas que reportaban las ocho familias restantes eran los si
guientes: problemas en los holens parental y conyugal, asf como coalicio-
nes en contra de alguno de los padres, que eran similares a las de las fa
milias de la primera experiencia (Ver Capftulo S); dos familias estaban -
previamente fragmentadas, en una de ellas el hijo mayor (hijastro del pa-
dre) habfa emigrado a la Cijudad de México desde hacfa varios afios por pro
blemas con el padrastro y se habfa integrado a una familia marginada, ori
ginaria del mismo pueblo, donde tomS el papel de hijo mayor; en el otro -
caso, una de las hijas vivfa con la abuela paterna, los padres se la ha--
bfan 'regalado®” para que la acompafara y sirviera. En dos familjas habfa
alcoholismo (que se reporta en el cuadro como”problemas antisociales en -
éIgUn miembro"”); en un caso el que bebfa era el padre del paciente, en el
otro el cuifiado, que hacfa las veces de padre del paciente y sus hermanos
menores que vivfan con €1 y su esposa ('la hermana) desde que quedaron huér
fanos.
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En*otros’ quedaron agrupadas tres tamilias que reportaban los siguien
tes problemas: en una habfa dos hijas sintomdticas, una de ellas reporté
"tos nerviosa" y la otra conductas autodestructivas: se arrancaba el pelo
y golpeaba l1a cabeza contra la pared. En la segunda familia el problema
era falta de apoyo, esta familia estaba compuesta solamente por la madre
y el paciente que tenfan que afrontar solos la carga afectiva, econfSmica
y de trabajo de 1a enfermedad y el tratamiento. En la tercera familia ha
bfa un padre deprimido y devaluado.

Estos problemas se distribufan en el Grupo 2 en la forma que muestra
el siguiente cuadro:

. Cuadro VIII
PROBLEMAS FAMILIARES PREVIOS AL DIAGNOSTICO DE LA INSUFICIENCIA RENAL CRO
NICA

Familias Familias Total de
campesinas marginadas familias
z z %
Familias con problemas previos: 25 75 100
1) En el subsistema conyugal 25 12 37
2) En el subsistema Parental - - -
3) Coalicidn contra alguno
de los padres 12 12 25
4) Fragmentacién 12 12 25
§) Conductas antisociales en
algdn miembro - 25 25
6) Otros - 37 37

De las ocho familias que reportaban problemas previos, dos (25%) me-
Jjoraron o resolvieron esos problemas sin ninguna intervencidn terapéutica
en las semanas siguientes al diagnSstico y la iniciacidn del tratamiento.
S610 en uno de esos casos se hizo a través de interacciones de unién. En
el grupo 1 l1a mejorfa o resolucién espontdnea de problemas se did en el -
17% de las familias con problemas previos. Fueron cuatro casos de los --
cuales tres se resolvieron a través de interaccicnes de unién y uno de --
ellos, como ya se dijo, termind fatalmente (Ver Capftulo 5).
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En lo que se refiere al agravamiento de los problemas reportados previa-
mente, mientras que en el Grupo 1 se di6 en el 48% de los casos, en el Grupo
2 se di6 solamente en el 12%Z de las familias que ya reportaban problemas an--
‘Este 12% corresponde a un casco, el de Ta familia campesina --

tes de la IRC.
como ejemplo de aplicacidon del modelo; ahf se verd como fue

que se presenta
ron manejados y resueltos estos problemas.
Respecto a 1a aparijcidon de nuevos problemas, en el Grupo 1 se di6 en 21
familias, o sea en el 62% de los casos y todas las familias, excepto dos, pre
En el Grupo 2, tres familias (30%) presentaron

sentaban m&s de un problema.
Una familia, originaria de Veracruz, emigrs a la

cada una un. problema nuevo.
Ciudad de Mé&xico para poder seguir el tratamiento, durante dos meses estuvie-

ron los padres buscando trabajo sin conseguir nada al menos relativamente es-
table y emigraron nuevamente a Cuernavaca donde unos conocidos les ofrecieron
trabajo como cuidadores de unos terrenos. En otra familia marginada, la hija

mayor se ocupaba de cuidar la casa porque su madre estaba ausente; un tiempo

después de iniciado el tratamiento estaba sobrecargada y se fue de la casa.

La hermana que le segufa la suplanté en esa funcién, pero esta vez, a través
de las entrevistas familiares se logré§ distribuir entre los diferentes miem--
bros de la familia esta carga. La tercera familia, también marginada, era ia
familia que estaba compuesta solamente por la madre y el paciente, reportada

en Otros del cuadro VIII, el paciente presentS§ una depresién grave y finalmen
Este fue el dnico casoc en el Grupo 2 en que la

te abandond el tratamiento.
muerte del paciente estuvo relacionada con los problemas previos (madre e hi-
jo solos, sin apoyo) y que aparecieron a lo largo de la evolucifn de 1a enfer
medad (depresién grave en el paciente al hacer conciencia de que no tanfa po-

sibilidades reales de un trasplante). Este caso representa el 10% de las fa-

milias del Grupo 2, mientras que en el Grupo 1 esta relacidn se di6 en 10 ca-
sos, el 29% de la poblacidn total.

Finalmente, de las ocho familias que presentaron problemas, se tuvieron
intervenciones de Terapia Familiar solamente con tres de ellas., Con las ---

otras cinco no fue necesario porque sus problemas se trabajaron y resolvieron

a trave€s de los diferentes pasos del modelo. No hubo deserciones ni faltas -

de asistencia aunque s¥ un intento que falls de citar a los miembros de la fa-

milia que ya no vivian en la casa. Este fue el caso de la madre y el hijo so

Tos, sin apoyo, donde finalmente el paciente abandoné el tratamiento.
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Las-intervenciones terapéuticas lograron sus metas, es decir, fueron
exitosas. N

Estudio de Caso: La familia de Remigio

: Esta familia ingresd al Servicio en agosto de 1983, es decir se trabajé
con ella durante un afio. Fue la dnica familia en donde al hacerse el diag--
néstico de uremia se agravaron las problemas reportados como previos. Por
estas dos razones seleccion® esta familia para ser presentada como caso.

Antecedentes

Se trata de una familia campesina del Estado de Mé&xico en la que el pa
dre viene eventualmente a trabajar a la Ciudad de M&xico como jardinero --~
cuando no tiene que trabajar su tierra. La familia estd compuesta por 1a ma
dre, el padre, Pedro de 23 afios,hijo de una -primera unién de 1a madre y 10
hijos mds cuyas edades van de 7 a 18 aflos. Entre ellos estd el paciente, -
Remigio,de 11 afios de edad.

Siempre hubo problemas entre Pedro y el padrastro al que Pedro critica
ba; decfa que “por flojo", no ganaba lo suficiente para mantener a la fami-
lia como Pedro hubiera querido.. En alguna ocasién en que el padrastro, be-
bido, golpes a su mamd tratd de convencerla de que se separara de &1.

Debido a los problemas con el padrastro, Pedro emigré 2 la Ciudad de -
México cuando tenfTa 14 afios, donde fué “adoptado” como hijo mayor por una -
familia originaria del mismo pueblo pero ya establecida en la Ciudad y que
no tenfa hijos varcnes; le consiguieron trabajo estable en el mismo lugar -
adonde trabajaba el padre adoptivo, termind de estudiar secundaria y se con
virtié asf en "el orgullo” de la nueva familia. La madre.venfa de vez en -
cuando a verlo y a quejarse con &1 del marido. Pedro dejé prdcticamente de
ver al padrastro y a los medios hermanos desde que se vino a Méxfico.

Es decir, en esta familia se reportaban como problemas previos al diag
néstico de la IRC: fragmentacidén por la emigracién de Pedro a la ciudad y -
una coaiicion de la Madre y Pedro en contra del padre, asf como algunos pro
blemas en el subsistema conyugal; no se reportd alcoholismo crénico en el -
padre, quien sT bebfa en algunas ocasiones, como ocurre generalmente en el
campo mexicano.
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Cuando Remigio enfermS, Tos padres 10 trajeron a un hospital de la Ciu-
dad de México donde les dijeron que no tenfa remedio ¥ 1o 1levaran a morir a
5u casa, porque en ese hospital no se di tratamiento crénico a urémicos sino
s6lo se practica hemodidlisis a los pacientes que estdn en espera de un tras
plante y, para ese hospital, la familia de Remigio no reunfa los requisitos
para que &ste fuera candidato a trasplante.

Los padres y Remigio pararon en la casa de l1a familia que adopté a Pe--
dro. Los sefiores de la casa, a quiénes Pedro 1lama "tfos” intentaron inter-
nar a Remigio en el Seguro Social haciéndolo pasar por hijo de una pariente
de ellos que era derechohabiente, pero no fue posible. Entonces los padres
decidieron Tlevarse al nifio a morir a su casa como les habfan recomendado en
el primer hospital y asf lo hicieron. Pero Pedro no se resigné, querfa sal-
var a toda costa a ese niflo al que “casi no conocfa%, siguid buscando y fue
por Remigio al pueblo para llevarlo a tratar al Hospital Infantil de México,
los tfos lo albergaron en su casa, por consideracién a Pedro. Cuando Remi--
gio fue aceptado en el Servicio para un tratamiento crénico y Pedro se ofre-
ci6 como donante del nifio, &1 y los tfos decidieron que Remigio se quedarfa
con ellos hasta estar rehabilitado'y tal vez mis tiempo porque ios padres no
habfan luchado por su vida™. Era como si los padres hubieran perdido a un -
hijo ¥ ellos ganaran ast a otro hijo varén,porque 1o habfan salvado.

Es decir,hasta este momento, la fragmentacién se habfa incrementado por
la emigracién de Remigio a1l mismo tiempo que la coalicién de Pedro y su ma--
dre en contra del padrastro se desplaz6 a una nueva coalici6n en la que loc
tfos y Pedro se unfan en contra de los padres del paciente a los que acusa--
ban de ignoranteg, irresponsables e incapaces de hacerse cargo de Remigio al
que, seglin ellos, no querfan. En esta coalicién se incluyeron algunos miem-
bros del equipo de salud desde el primer momento en que Remigio ingress al -
Servicio. Puede verse ademds que unc de los elementos presentes en la coali
cién era la devaluaci6n de los padres del paciente como un resultado de la -
devaluacidén de la cultura tradicional, de origen.

Ante el ataque de los tfos y Pedro, 1os padres se uniercon.
Primera entrevista.

Se realiz6 en un grupo de familias a principios de septiembre de 1983,
asistieron Remigio, Pedro y los tios que se presentaron como “la familia de
Remigio™. A lo largo de la entrevista surgieron las descalificaciones de --
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1os tfos y Pedro hacia 1o0s papds del barci"é'rit'e a 'quienes tacharon de irrei-
ponsables e ignorantes, porque “son’ gente que nunca ha salido del pueblo,
no tienen educacién“.

Se decidid hacer dos entrevistas de diagndstico,una con ’la familia de
orfgen ¥ otra con la familia adoptiva.

Entrevistas de Diagndstico

1) Con_la_familia_adoptiva. Asistieron Remigio, Pedro, los padres y

En ella se vi6 que Remigio no estaba integra-

1la hija mayor, adolescente.
una relacidn cercana --

do al holon de hermanos de esta familia, mantenta
con Pedro, junto a quién se sentd, pero era rechazado por la prima y.por -
1o que se comentaba en sesidn, tambié&n por las 6tras dos nifas. Remigio -
como enfermo era considerado una carga para la familia adoptiva pero 10 --
aceptaban por el carifio que todos tenfan hacia Pedro, y por “humanidad*®.

2) Con la familia de orfgen. Asistieron Remigio, los dos padres y los
Remigio manifestd que ex--

dos hermancs mayores, de 18 y 17 afios de edad.
tranaba a toda su familia y querfa volver con ellos, aunque no se atrevfa
a plantedrselo a Pedro porque ademds querfa seguir el tratamiento y tras--
plantarse con el rifidn que &ste le ofrecia.

En la entrevista se vi6 a través de puestas en acto que los padres sf{
1o habfan l1levado a morir porque no vefan otra salida,

querfan al nidfo, -
querfan recuperar a su hijo pero también querfan que viviera y se sentfan
impotentes y descalificados por Pedro y los tfos. Comentaron incluso que
les habfa dado gusto que se les citara a esa reunidén, para ver qué podfan
No parecfa haber graves conflictos en el subsistema conyugal: Tlos

hacer.
directamente, aportaban ideas, coope

esposos se comunicaban bien entre sf,
raban, compartian opiniones y cada uno era sensible a 1o que sentfa el
otro. Me parecfa que podfan hacerse cargo del nifio ¥ que su principal pro
blema era el econémico como Jo es para casi todas las familias que 1legan
a ese hospital. Se exploraron 1os recursos y las posibilidades de la rami
lia: el papd decfa que no tenfa dinero para las medicinas porque &1 traba-
pero que podfa
La ma-

Jjaba 1a tierra y eso no daba dinero sino grano, para comer,
tratar de trabajar mds dfas como jardinero en la Ciudad de México.
m& ofrecid venir a trabajar como sirvienta pero el padre se opuso a que de
Jjara solos a todos los nifios chiquitos incluso a Remigio, si regresaba con
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ellos. Los hermanos mayores podfan trabajar algunas temporadas con conoci
dos como peones. De todas maneras, 10 que podrfan obtener entre todos no
era mucho, por 10 que se habls de la importancia de seguir obteniendo la
ayuda de Pedro que hasta este momento habfa sido muy valiosa.

Desde el inicio de la sesi6n
que se empezaron a trabajar desde
de toda la aplicacién del modelo:

quedaron claros los siguientes objetivos
ese momento y se continuaron a 1o largo
reintegrar a Remigio a su familia de orf{
gen, reforzar el subsistema parental para que los padres pudieran hacerse
cargo del tratamiento, elevar su estima frente a ellos, frente a Remigio,
frente a Pedro y los "tfos", sacar a Remigio del papel de objeto de agre--
sidn de parte de Pedro hacia los padres, terminar con la coalicidén y 1o---
grar la cooperacién de todos en el tratamiento. Esto se trabaj6é haciendo
acomodamiento (joining), desafiando la realidad familiar que coincidfa con
la versidn de Pedro acerca de l1os padres, mostrdndoles cudntos esfuerzos -
habfanhecho por sacar adelante a Remigio pero que no era facil moverse en
esta ciudad y dentro de las instituciones hospitalarias, mostrando también
c6mo estaban sacando adelante a 10 hijos as¥ como habfan hecho con Pedro -
que habfa tenido fuerza -que seguramente en alguna forma ellios le dieron-
para crecer, salir de la-casa y poderles ayudar ahora que ellos lo necesi-
taban. El1 intento de Pedro y los tfos de "quitarles a Remigio", como ----

ellos 1o vivfan, se reetiquetS como carific de Pedro hacia ellos y de los -
tfos hacia Pedro.

En ese momento, Remigio estaba en el programa de didlisis peritoneal
intermitente y tenfa por lo tanto que quedarse a vivir con Pedro y l1os ---
tfos para acudir al hospital a dializarse 3 veces por semana.

Se cit6 a los padres y a Remigio para que asistieran a una entrevista
en el préximo grupo de familias, a fin de que vivieran la experiencia y se
cumplieran con ellos los objetivos de la Primera Entrevista pero también -

para formalmente "validarlos como la familia de Remigio”, ante los otros -
padres y ante el Servicio.

Se decididé que era necesario trabajar terapéuticamente para lograr --
los objetivos mencionados.

Los resultados de esta entrevista de diagndstico, se comentaron en el
Grupo Balint., 10 que sirvié entre otras cosas, para alertar a los miembros
del equipo de salud para que no participaran en la coalicib6n contra los pa
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dres de Remigio. Se empezaron a estudiar las posibilidades de que el pa—-
ciente ingresara al programa de di&lisis peritoneal ambulatoria para que -
regresara a vivir-a su casa.

Irtervenciones Terapéuticas

Las dos primeras fueron realizadas dentro de "Intervenciones en momen
tos claves*™ (ver’capftu'lo 6) la primera se realizd estando Remigio interna
do con peritonitis y las segundas se hicieron a Pedro como candidato a do-
nante.

Con el bretexto de plantear a los familiares el cambio del tratamien-
to del paciente de didlisis peritoneal intermitente a ambulatoria se cité
a los padres, a Remigio, a Pedro y a los tfos. Asistieron tambié&n un médi
co y la trabajadora social, que eran quiénes tendrfan en el futuro una re-
lacién mds cercana con los padres, con el objeto de que ellos pudieran se-
guir trabajando informalmente algunas de tas 1Tneas de la sesidén cuando el

. paciente y los papds o Pedro fueran a consulta.

La sesidn se dividi6 en tres partes: en la primera, se pidié a Remi--
gio que platicara acerca de sus deseos de regresar a la casa y seguirse --
tratando alld, después de lo cual la Trabajadora Social y el mé&dico plan--
tearon que era posible hacerlo a través del programa de didlisis perito-—--—
neal ambulatoria y yo aiiadf que todos consider&bamos que ademds de posible
era conveniente para que Remigio pudiera reintegrarse a la escuela, a la -
familia, a su grupo de amigos.

En la segunda parte, reconocimos y valoramos los esfuerzos y logros -
de Pedro y los tfos, sin ellos Remigio hubjera muerto ya. Remigio, les pa
dres y nosotros les dimos gracias por esa ayuda que fue tan valiosa en ese
momento, pero sefialé que ahora los papds podfan ya tomar a su cargo al ni-
fio, en la casa, y seguir el tratamiento; Serfa muy dtil que ellos, con su
generosidad, pudieran seguir ayudando, Pedro, como hermano mayor de Remi-
gio y los sefores como tfos de Pedro gque sentfan un gran carifio hacfa €1.
La ayuda concreta que nosotros prevefamos podrfan dar era hospedar en su -
casa a Remigio y 2 quien 1o acompafiara cuando tuviera que venir al hospi--
tal y Pedro, cooperando econdmicamente para los medicamentos.
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Pedro reaccions diciendo que si &1 donaba su rifi6n el padrastro ten--
drfa que pagar los medicamentos y asf "hacer al menos algo por el nifio”. -
En la sesi6n de diagnfSstico habfamos visto que esto no era posible. vblv_i_
mos a analizar ahf las diferentes posibilidades y entonces Pedro otrecid -
pagar los medicamentos a cambio de que el adrastro o el hermano de 18 ---
afos dieran un rificn, agregando que si no aceptaban era porque no querfan
al nifio. Ni el padre ni el hermano estaban cenvencidos de donar un rifién,
por 10 que terminé la discusidn diciendo que tendrfamos que analizar todas
las alternativas y que lo importante era que cada quien pusiera de su par-
te 10 que voluntariamente quisiera y pudiera y que seguirfamo estudjando -
las diferentes posibilidades . Dimos nuevamente las gracias a Pedro y a -
los tfos y los despedimos para continuar con la tercera parte de la sesién.

AsT quedaba la funci6n parental restituida a los padres y Pedro y los
tfos ocupando los lugares que les correspondfan respecto a la familia nu--
clear de Remigio y como parte de la familia extensa.

La tercera parte se enfocd a estudiar con el médico, la trabajadora -
social, Remigio y los padres cémo implementar el programa de didlisis peri
toneal. Remigio tenfa miedo de hacerse &1 solo la di&lisis en su casa y -
el padre se ofrecid a entrenarse para hacérsela €l1; dijo que 1 habfa tra-
bajado como personal de limpieza en una clfnica y que eso 1z ayudartia a --
aprender mds ripidamente. Se habl§ del reingreso de Remigio en la escuela,
de Tas actividades que podrfTa realizar en el pueblo, de c6mo podiTa ayuder
en los trabajos de la casa, etc. Esa tarde Ta madre se regresd al pueblce
Y el padre se quedS§ para entrenarse para realizar la didiisis en casa. Re-
migio estaba nhospitalizado porque habia tenidao una perftonitis.

Con el motivo de iniciar los estudios para ver si Pedro podia ser do-
nante se le cit6 a tres sesiones. En ellas, ademds de investigar sobre --—
sus motivaciones para donar un rifidn,se siguieron trabajan<o Tos objetivos
propuestos. Se habld de que a €1 no le gustaba Ta relacidn entre su madre
¥ su padrastro, pero que existfan diferentes estilcs de parejas y que si -
ellos segufan juntos era porque de alguna manera se querfan y estaban coémo.
dos asT, se habl6 tambié&n de como sus reflexjones sobre esa pareja lo esta
ban llevando a definir c6mo le gustarfa que fuera en un fu’turo 11 suya, pe
ro que lo que sucediera entre su madre y su padrastro era asunto de ellcs
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(delimitacion del holon conyugal). A partir de ahf, Pedro rescaté cualida
des del padrastro. Se hablé tambié&n de que respetar la eleccidn de su ma-
dre no necesariamente inplicaba tener una relacidén cercana con el padras--
tro, si no querfa hacerlo. Se valoraron: su salida de casa para hacer una
vida independiente, el hecho de lograr hacerse querer por la familia de -
los tfos, asT como el haber terminado la secundaria y tener un trabajo mds
o menos estable. A propésito de su relacién con Remigio, nuevamente se ha
bl6 de 1o importante que habfa sido su participacidén cuando fue por &1 pa-
ra 1levarlo a tratar al Servicio, pero se sefialé nuevamente que ahora los

padres eran quiénes tenfan que hacerse cargo y €1 podfa acercarse al nifio
como hermano mayor al que Remigio querfa y admiraba (reestructuracién).

Después de que Pedro pudo recuperar elementos positivos del padrastro,
expresd que estaba de acuerdo en que no era realista esperar gque adn cuan-
do hiciera su mejor esfuerzo pudiera pagar los medicamentos postrasplante.
Confirmé su decisi6n de ser donante y de, en caso necesario, ayudar tam---
bi&n econdémicamente. Yo le ofrecf que si obtenfamos a corto plazo un fon-
do de ayuda para compra de medicamentos, incluirfamos 2 Remigio entre los
beneficiados por &1.

Es decir, en estas sesiones se trabajs para disolver la coalicién de
Pedro y los tfos en contra de los padres, levantar la estima de &stos, re
forzar los 1fmites de su holon conyugal y confirmarlos en el parental, --
reubicar a Pedro en su posicidn de hermano mayor y obtener su cooperacidn
para el tratamiento.

Las técnicas utiliizadas fueron principalmente: confirmacidn, recons-
truccién, desaffo a su realidad y bdsqueda de elementos positivos, fuer--
zas y recursos en la familia.

Meses mds tarde los tfos se acercaron a mi preguntindome si podfa —-
platicar con ellos y con la hija adolescente porque estaba muy rebelde, -
esto me parecid un indicador de que la maniobra para disolver la coal{---
cidn y reintegrar a Remigio a su familia habfa sido exitosa. Tuvimos una
dnica sesidn después de la cual ya no supe mds de ellos sino a través de
Pedro a quién vefa cuando eventualmente iba al Servicio. Siguieron hospe
dando en su casa a Remigio cuando venfa a México.



106.

Tuve también otra pequefia sesidn con Remigio y Pedro para, a través -
de puestas en acto, restablecer y reforzar la relacidn entre ellos como --
hermanos. Me parecid importante que hablaran entre sT porque Remigio te--
mfa que Pedro estuviera sentido con &1 por haber dicho que preferfa vivir
con sus padres. Mi participacién durd 15 minutos despu&s de los cuales —--
salf para dejarlos soles Jjugando un juego de mesa. Regresé un tiempo des
pués y cuando acabs el juego df por terminada Ta sesidn.

Siete meses después de haber dejado de trabajar en el Servicio me en-
teré de que desgraciadamente Pedro y Remigio no son compatibles por lo que
é&ste no se ha podido trasplantar, la enfermedad sigue su curso fatal; los
padres siguen ejerciendo la funci6n parental y Pedro y los tfos han conti-
nuado colaborando con el tratamiento.

Comentarios

Por las cifras que presenté en la primera parte. se puede concluir --
que no obstante que el Grupo al que se aplicé el modelo presentaba inicial
mente mds problemas que el Grupo 1, evoluciond mds favorablemente: en un -
porcentaje menor de familias se agravaron los problemas previos y apareciec
ron nuevos problemas.

Por esta razdn, pero tambié&n por el hecho de que en cinco de ocho fa-
milias los problemas se resolvieron sin necesidad de una intervencién for-
mal de Terapia Familiar, considero que los diferentes pasos del modelo de
trabajo son en s terapésuticos, esto puede verse claramente en el estudio
de caso y es especialmente importante porque significa que trabajar en es
ta forma, sistemdticamente, redunda para el Servicio en un ahorro de recur
sos y de tiempo y para los pacientes y sus familias, en un ahorro de pro--
blemas y sufrimientos, porque se realiza un trabajo preventivo.



107,

CAPITULO 8. ALCANCES Y LIMITACIONES DEL MODELO.

En el capftulo 7 analicé la aplicacidén de este modelo de trabajo a 10
familias de nifios urémicos marginados y campesinos en el Servicio de Nefro-
logfa del Hospital Infantil de M&xico "Federico GOmez®, donde existe un mo-
delo de trabajo psicoterapéutico multidimensional. En este capftulo trata-
r&€ de las extrapolaciones que considero. pueden hacerse de este modelo al --
trabajo con familias de otros estratos socioeconémicos, con nifios con otra
enfermedad terminal o crénica, en otras instituciones con realidades y con-
textos diferentes y en el trabajo privado.

E1 trabajo con familias de otros estratos socioecontmicos

Tanto durante la primera experiencia como en 12 aplicacitn del modelo
trabajé simultdneamente con varias familias de estratos socioecondmicos ba-
jos y medios que llegaron al Servicio (once en total). En téminos genera-
les la problemdtica y 1a evolucidn de estas famiiias fueron semejantes a ~-
las de las familias campesinas y marginadas. Sin embargo el disponer de ma
YOres recursos econdmicos les facilitaba la asistencia a citas y sesiones y
el evitar que un miembro de la familia se sobrecargara de trabajo; los pa--
cientes estaban mejor alimentados y por lo tanto su deterioro ffsico era --
md&s lentos dado que vivian en mejores condiciones de higiene, las infeccio-
nes eran menos frecuentes y en general el nivel social, econfmico y cultu--
ral de estas familias permitfa que los pacientes estuvieran mejor atendidos
¥ que las complicaciones fueran menos frecucntes. Los estudios psicnliégi--
cos sugieren también que los pacientes de estos niveles muestran un mayor -
repertorio de mecanismos defensivos y de recursos yoicos en general que los
pacientes marginados y campesinos (BLUM, 1933 d).

Esto me 1leva a proponer que el presente modelo de trabajo es apiica--
ble a familias pertenecientes a otros estratos sociceconémicos ¥ Qque con --—
ellas serd incluso mds fdcil su implementacidn. Aun cuando estas famjlias
pudieran asistir a sesiones m3s cortas y frecuentes en la etapa de Terapia
me parece importante mantener las sesiones en grupos de familias al menos -
para la primera entrevista.
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E1l_trabajo con_ familias con un hijo con otro tipc_de_enfer dad crénica o

John Rolland, en su "Tipologfa psicosocial de enfermedades crdénicas y
terminales" (ROLLAND, 1984) sefiala la importancia de no considerar a todas
las enfermedades de este tipo como si tuvieran una misma problemdtica, sino
tomar en cuentas las similitudes y las diferencias.

En 1o que respecta a las similitudes entre la I.R.C. y otras enfermeda
des crénicas y terminales, considero que las 1fneas generales de trabajo de
rivadas de la uremia y su tratamiento propuestas en el Cap. 6 son validas -
para trabajar con familias con un hijo con una enfermedad crénica o termi--
nal en general.

Para considerar las diferencias, es importante recordar que 1a I.:ufi-
ciencia Renal Crénica es una enfermedad progresiva, que acorta la espectati
va de vida, especialmente en los nifios, en donde se va dande un deterioro -
gradual y una cierta incapacidad motora, social y en el 4drea de las relacig
nes interpersonales, por la dificultad de asistir a la escuela, por las me-
nifestaciones clfnicas (aliento urémico, baja talla), las cicatrices conse-
cuencia de implantaciones de ffstulas o catéteres, los efectos secundarios
de los medicamentos postrasplante, etc. En estas condiciones, la familia -
del nifio urémico dispone de cierto tiempo para reajustar su estructura, su
distribucién de papeles y echar a andar sus mecanismos de soluci6n de pro--
blemas frente a la realidad de un miembro (un hijo) con una enfermedad c
nica y terminal, porque se encuentra en una situacién de cambio gradwual, --
que es hasta cierto punto predecible. No sucede asf con las familias en --
donde aparece una enfermedad en forma aguda, que tienen que lcgrar ese mis-
mo ajuste en un tiempo mds corto y por lo tanto con mayor tensién. Con es-
tas familias serfa importante trabajar mds intensamente en el momento del -
diagndstico y la iniciacion del tratamiento para ayudarias a icgrar ese rea
Juste lo mejor y mds rdpidamente posible. Esto podrfa hacerse mcdiante una
sesidn adicional en que se trabaje el tema de “"cSmo serd la familia ahora,
con este hijo enfermo; quién va a realizar las funciones que &1 realizaba,
qué nuevas funciones puede realizar el paciente, quié&n estard mis cercano a
&1, en que momentos", etc.
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En las familias con un hijo con una enfermedad progresiva que provoca
una incapacitacifn tambié&n progresiva del paciente, es importante afadir co
mo 1fnea de trabajo permanente la reubicacidn de los papeles y las funcio.-

nes del enfermo entre los otros miembros de la familia, asf como buscar re-

des de apoyo en el exterior. Es importante recordar que los diferentes ti-

pos de incapacidad requieren diferentes ajustes de la estructura familiar;

no es 1o mismo una incapacidad en el &rea cognitiva (enfermedad de Alzhei.-
mer, por ejemplo) que en el &rea sensorial {sordera o ceguera por ejemplo).
Sin embargo las familias con una problemdtica de este tipo disponen gene--
ralmente de un perfodo de ajuste mds o menos largo para implementar la reu-
bicaci6n de papeles y ésta incluso puede preveerse con bastante anticipa---—
cién. En el trabajo con este tipo de familias es especialmente importante

que el hijo enfermo tome responsabilidades que pueda cumplir para facilitar
ahf su rehabilitacién y conexidén con el exterior.

Las familias con un hijo con una enfermedad crfnica quc presenta eta--
pas de “normalidad" y crisis periddicas o intermitentes, requieren de flexi
bilidad suficiente para cambiar de una estructura y organizacidn de familia

"normal" a una estructura y organizacidn de familia "en crisis" y viceversa
{ROLLAND, 1984:249). Con estas familias se puede trabajar en momentos de -
“normalidad" previendo y formalizando la estructura para la crisis, revisan
do c6mo funciond 1a familia durante las crisis anterifores y cémo convendrya

que funcionara en las siguientes: qué miembro de l1a familia conviene que to
me tal o cual papel, por ejemplo.

En las familias con un hijo con una enfermedad que conduce rdpidamente
a 1la muerte, es importante dedicar un mayor tiempo y esfuerzo desde el pri-
mer momento a la elaboraci6n del duelo anticipado en la familia por la rmuer
te del nifio y a procurar que éste no se quede solo en sus dltimos momentos

porque el dolor y la tristeza de sus familiares les dificulte acercarse a
&1 (ROBLES DE FABRE, 1982 a).

Cuando se trate de enfermedades que se transmiten genéticamente es im-
portante trabajar con el holon conyugal asf como con las familias de orfgen
de ambos padres para preveer y resolver conflictos y coaliciones que surjan
alrededor de la culpa por la transmisién de la enfermedad.
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Por Ultimo, en el caso de enfermedades que requieran largos perfodos
de hospitalizaci6n del paciente es importante cuidar y mantener la relacion
entre el nifio hospitalizado y su familia estableciendo qui&n o quiénes con-_
viene que mantengan esta relacidn; previendo y evitando que una sola perso-
na se sobrecargue de trabajo y por ello se vuelva periférica a la familia.
Es importante también trabajar la reintegracién del nifio al subsistema her-
manos al final de cada perfodo de hospitalfzacién.

En todos los casos, es importante planear el modelo de intervencién de
acuerdo al tipo de enfermedad, sus caracterfsticas y su evolucién, los mo--
mentos crfticos previsibles, as¥ como el diagndstico de cada familia en ——-
cuestion de tal manera que el trabajo que se realice sea preponderantemente

preventivo.

En otras instituciones donde no exista un modelo pluridimensional de -
trabajo psicoterapéutico como el que se di en el Servicio de Nefrologfa del
HIM, es indispensable asegurar la participacidn de los miembros del equipo
de salud. Para facilitar esta participacién y que sea mds adecuada, serfa
conveniente establecer paralelamente un grupo operativo tipo Balint como el
que opera en el Servicio (BLUM, 1985). Sin embargo, adn cuando esto no fue
ra posible, considero que el modelo de trabajo aqui propuesto puede aplicar

se en otras instituciones donde deberd considerar el contexto especffico --

{institucional) en el que se ubique.

Considero que adn cuando en el trabajo privado no se cuente con el apo
Yo que representan la institucién, 1a colaboracidén del equipo de salud y de
otras familias y pacientes, este modelo de trabajo puede servir como gufa -

para el trabajo privado con familias con un hijo urémico o alguna otra en--
fermedad cronica o terminal. Seria conveniente incluir al médico tratante
en algunas de las entrevistas y mantener una relacidn estrecha con &1, asfT
como ofrecer sesiones periddicas de apoyo, seguimiento y evaluacidn que su-
plan al menos en parte el apoyo y continente que ofrece la institucidn.
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Hasta aquf he esbozado 1o que podrfa ser la aplicacidn de este modelo
en otros estratos socioeconSmicos, con otros tipos de enfermedades crénicas
¥y terminales, y en otros @mbitos. Queda mucho por hacer para adaptarlo en
forma md3s detallada al trabajo privado y con familias con otras enfermeda--
des. Esta adaptacidn puede ser tema de futuros trabajos para los cuales es
pero que el presente sirva como punto de referencia.
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CONCLUSIONES

E1 presente trabajo parte de la proposicién de que la Insuficiencia RE'
nal Crénica, por sus caracterfsticas como enfermedad terminal asf como por
las de sus métodos de tratamiento, tiende a provocar la aparici6n de proble
mas en el paciente., as? como cambios en la estructura de su familia que pue
den dar lugar o bien al agravamiento de los problemas que existfan previa--
mente o bien a la aparicién de otros nuevos. (Ver Capftulo 1, antecedentes)

De acuerdo al Marco TeSrico de este trabajo tanto el paciente como su
familia son sistemas que {interactfian con sus contextos, y el Servicio de Ne
frologfa pasa a constituirse como uno de sus contextos mds importantes. En
estas circunstancias, propongo que ;jueden surgir también problemas en la in
teraccidn entre los pacientes y sus familias con los miembros del equipo de
salud y que estos problemas estardn determinados por las caracterfsticas de
ambos JTos pacientes y sus familias como miembros de la cultura tradicional
y pertenecientes a los estratos socioeconSmicos mds bajos del pafs; los ---
mienbros del equipo de salud como representantes de la cultura urbana, con
una alta tecnologfa y una posicién social y econ6mica desahcgada. Finalmen
te, propongo que los diferentes problemas en el paciente, en la estructura
familiar y en la relacién con los miembros del equipo de salud, ademds de -
provocar dolor y tensifén en las personas implicadas, pueden interferir con
el tratamiento en diferentes formas {(Ver Capftulo 2, Definicidn del Proble-
ma).

Partiendo de ez’ as proposiciones se procedi6 en el CapTtulo 5, la Pri-
mera Experiencia, a analizar los resultados de tres afios de trabajo con 34
familias marginadas y campesinas y se pudo observar lo siguiente:

1) E1 32 % de las familias no reportaba problemas previos al diagnGsti
co de la IRC y la iniciacién del tratamiento, de &éstas, & de 11 se mantuvie
ron sin problemas a lo largo de todo el periodo que durd la experiencia.

2) E1 68 % de las familias reportaba problemas previos al diagndstico
¥ al tratamiento. En 11 de estas 23 familias (48%) se agravaron los proble
mas previamente reportados en los subsistemas parental, conyugal y en forma
de coaliciones.
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3) En el 17% de los casos los problemas reportados previamente se --
*solucionaron* sin ninguna intervencién terap&utica, en las semanas sSi---
guientes al diagnGstico y la iniciacidén del tratamiento. En tres de cua-
tro casos esto se di§ a trav€s de interacciones de unib6n por las cuales -~
la familia untfa fuerzas frente a la enfermedad relegando a un segundo pla
no los otros problemas, pero sin solucionarios reaimente.

4) Aparecieron nuevos probiemas a partir del diagndéstico de la enfer
medad y la iniciacidn del tratamiento en el 62% de las familias. Estos -
problemas se dieron tanto en el paciente, en la estructura y dingmica fa-
miliar como en ila relaci6n con los miembros del equipo de salud.

5) De los 24 pacientes que murieron en el Servicio o desertaron (es
decir fueron a morir a su casa), en el 42 % de los casos la muerte o de--
sercién estuvo relacionada con problemas familiares previos no resueltos
o surgidos a partir del diagnéstico y la iniciaci6n del tratamiento.

Es-
tos casos corresponden al 29% de l1a poblacién total.

6) Se tuvieron intervenciones de terapia familiar con 20 familias de

las 28 que reportaron problemas (71%) y se consideré que el 75% de estas
intervenciones fueron exitosas.

Como resultado del anslisis de la Primera Experiencia derivan dos -
conclusiones generales. La primera se refiere a la corroboracién de las

proposiciones hechas al inicio y la proposicit6n de la necesidad de reali
zar un trabajo sistemitico y preventivo con estas familias. La segunda -
conclusi6n de tipo te6rica, es la Caracterizacitn de la familia ael nino
urémico de origen campesino y marginado (ver pp. 83 y 84) que considero
una de las principales avortaciones de este trabaio.

Esta caracteriza--
cién permite establecer las Lineas Generales de Trabajo que se conside--

ran a2 1o largo de todo el Modelo y constituyen su base, distinguiendo en

tre las 1Tneas de trabajo derivadas de la IRC y las que derivan de 1a --
cultura de origen de los pacientes.

Considero que el Modelo de Trabajo que se propone en ¢l Capftuio 6
es un trabajo original porque, como senalo en la p. 86, hasta el momento
no existe en la literatura un Modelo de Trabajo que abarque desde el ---
diagn6stico de la IRC hasta la muerte del paciente y que tome como obje-
to de trabajo a la familia y mucho menos existe un modelo de este tipo -
aplicado al trabajo con familias marginadas y campesinas.

ST
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_En_el Cap:ff.u'lb 7. se Dtji:re:ba” 1a eficacia de este modelo ya que:-
1) € agravamiento de los prob‘lemas

se di6 en la Primera Experiencia, al '12%
po.-

previos disminuys del 48% que -
de los casos, en el segundo gru

2) La aparicion de nuevos problemas se redujo del 62% en la Primera

Experiencia al 30% de 10os casos en el arupo al que se aplicé el Modelo.

3) La relacién entre oroblemas familiares v deserci6n o muerte del
paciente disminuy6 tambié&én del 29% de la poblacién total en el primer -
grupo 21 10% en el segundo (un caso).

4) Por (Gltimo, considero que este Modelo es en s1 terapéutico por-
que en 5 de los 8 casos que reportaron problemas (62%), éstos se resol-

vieron a través de los diferentes pasos del Modelo sin necesidad de se-
siones formales de Terapia Familiar.

Respecto a los Alcances y Limitaciones de este Modelo, en el Capf¥-
tulo 8 se propone:

1) Este Modelo de Trabajo es aplicable a familias de otros estra-—-
tos socioeconémicos y al trabajo en otras instituciones, siempre y cuan
do se asegure la participacién de los miembros del equipo de salud, pa-
ra 1o cual se recomienda establecer paralelamente un grupo operativo ti
po Balint como el que opera en el Servicio (BLUM, 1985).

2) Para el trabajo con familias con un hijo con otro tipo de enfer
medad crénica o terminal, serfa necesario modificar o fortalecer algu--
nas de las intervenciones de acuerdo a las caracterfsticas de la enfer-

medad de que se trate. En el cCapftulo 8 se sugieren algunas de estas -
modificaciones. )

3) Para el trabajo privado, el presente modelo puede servir como -
gufa.

Finalmente, en el mismo capitulo 8 se propone la necesidad de se--
guir trabajando para adaptar en forma mids detallada este modelo al tra-

bajo privado y con familias con nifios con otvas enfermedades crénicas o
terminales.
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