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INTRODUCCION . 

El ser humano desde que nace, queda adscrito a un grupo 

social primario, la familia, la cual es el primer agente de 

socialización donde el individuo se tiene que desarrollar . 

Hablar de individuo y familia no implica hablar de dos 

entidades diferentes, que funcionan cada una por separado; 

sino que ambos están interrelacionados, de tal manera que el 

crecimiento y f uncionamiento de uno depende del otr o . 

De esta forma, la familia es considerada como un 

sistema en donde cada uno de los miebros que la componen se 

encuentran en una constante interacción con el otro, de modo 

que se influyen mutuamente. 

Al hablar de sistema, es inherente hacer referencia a 

la Teoría General de los Sistemas, cuyas caracteristicas son 

aplicadas al estudio de la familia. 

Esto permite tomar a la familia como una totalidad 

organizada, en continuo e íntimo intercambio con subsistemas 

y suprasistemas; con procesos autorreguladores y 

autocorrectivos; con tendencia al logro de metas a partir de 

diferentes estados inciales donde las fuerzas de estabilidad 

y cambio se mantienen constantes, donde el sistema se tiene 

que adaptar por un lado a las diferentes etapas de 

desarrollo por las que atraviesa y que de alguna manera son 

cambios normales esperados; por otro lado, se tiene que 

adaptar a los cambios impredecibles o no esperados como son 



las enfermedades de c ierta gravedad, las cuales generan 

mayor stress en el sistema familiar, que cualquier otro 

cambio que sea normal . 

Hay que t o mar en cuenta, que no t odas las enfermedades 

generan el mismo grado de tensión en la familia. Las más 

graves y que co nducen a una muerte prematura implican una 

situaci ón muy stressante para todos aquellos que la padecen 

tanto física c omo psicológicamente . 

Una enfermedad de este tipo es el Síndrome de 

Inmunodefi c ienc ia Adquirida <SIDA). 

El SIDA, por las causas que lo originan y por las 

consecuencias que provoca, produce un gran impacto en el 

sistema familiar completo. Es decir, la palabra SIDA, por si 

misma, representa para el que la padece y su familia, una 

catástrofe, una palabra ligada al sufrimiento, al dolor, a 

la estigmatización, a l rechazo y a la muerte a breve plazo. 

Pone en crisis al sistema familiar, de tal manera que, 

tanto la familia de origen, la nuclear o la pareja del 

paciente, se ven de igual manera que éste, obligados a 

enfrentar una situación para la que no estaban preparados; 

sienten desesperación, impotencia, angustia, incertidumbre, 

miedo al contagio, dolor ante la inminente pérdida del ser 

querido . 

Sin embargo, si la familia posee una estructura 

flexible, capaz de transformarse afrontando adecuadamente 

las distintas fases de la enfermedad, así como los 

requerimientos de la misma será capaz de aceptar este 
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c ambio, logrará adaptarse a esta nueva s i tuación, apoyando 

al paciente e n sus necesidades y reorganizando su dinámica 

familiar, para seguir siendo un sis te ma funcional. 

Pero, si la familia se r i gidi za , impedirá cualquier 

cambio que su estructura requiera para poder adaptarse y 

transformarse bajo estas circunstancias de crisis; por 

consiguiente, tratará de solucionar esta situación, 

presentando conductas que fueron aprendidas y aplicadas para 

resolver crisis anteriores, ahí se estancará este sistema, 

poniendo en peligro sus relaciones interpersonales y 

generando una estructura disfuncional. 

Si bien, el ser humano es una entidad singular, que 

influye y es influido por la fami l ia, la cual también es una 

entidad única y singular; ambos conforman una totalidad, de 

tal manera que, conjuntamente sufren el impacto de una 

enfermedad terminal : el SIDA. 

Es por esta razón, que este trabajo tiene el interés de 

explicar las alteraciones que puede sufrir la estructura 

familiar cuando uno de sus miembros ha adquirido el Síndrome 

de Inmunodeficiencia. 

En este trabajo, se hace una descripción general de las 

características de la familia según el Modelo Sistémico, se 

incluye también el concepto de enfe~medad desde el marco de 

la Terapia Familiar , se continúa con las características 

generales del SIDA y su concepto como enfermedad terminal, 

para finalmente explicar el impacto que el SIDA tiene en el 

sistema familiar . 

3 



Cabe señalar que como último apartado, se presenta un 

apéndice con el propósito de ac l arar de manera general, 

cúales son los servicios que brindan algunas de las 

Instituciones que se encargan de atender a personas tanto 

infectadas por el virus VIH (seropositivas), como aquellas 

que presentan los síntomas del Síndrome de 

Inmunodeficiencia. 

Debido a la importancia mundial que esta enfermedad ha 

presentado en la última década, existe un gran número de 

investigaciones realizadas sobre el SIDA; sin embargo, se 

conoce muy poco sobre las alteraciones causadas en la 

estructura familiar del paciente, y sobre cómo la familia 

puede no sólo modificar el curso de la enfermedad, sino ser 

un factor importante de apoyo para el enfermo. 

Por esto, la principal limitación de este estudio está 

en el hecho de que existe muy poca investigación en México 

sobre el SIDA y su impacto en la familia . 

que 

Los pocos 

se dan 

datos que 

entre el 

se tienen sobre las interacciones 

paciente infectado y el sistema 

familiar, presentan un enfoque médico o psicoanalítico. Por 

esta razón, en este estudio se presentará un nuevo enfoque 

que trata de englobar al paciente que padece el síndrome y a 

su grupo familiar, tomando como base teórica, los postulados 

del Modelo Sistémico. 

Cabe añadir que con esta investigación no se pretende 

dar respuesta a todas las interrogantes que de ella se 

generen, pero hay que considerar que servirá de apoyo, no 
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sólo para la Terapia Familiar en México, sino para otras 

áreas que se dédiquen al estudio de pacientes con SIDA. 
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l. LA FAMILIA SEGUN EL MODELO SISTEMICO 

l. l. El Funcionamiento de la Familia 

Cuando la familia es estudiada a partir del Modelo de 

la Terapia Familiar, tenemos que hacer referencia a la 

Teoria General de los Sistemas. 

El término 

Bertalanff y en 

"teoria de sistemas" es introducido por Von 

la década de los 30 "s . Partiendo de las 

consideraciones de orden biológico, esboza los principios de 

una ciencia basada en modelos organismicos y abiertos . 

La teoría de sistemas intenta estudiar al sujeto en 

función del medio ambiente, es decir, intenta observar su 

interacción dinámica con otros sujetos u objetos, así como 

l a organización que se establece en esta interacción en un 

marco de totalidad (Watzlawick, 1976). 

De acuerdo a Bertalanffy (1985), todo organismo es un 

sistema, esto es, un orden dinámico de partes y procesos que 

se encuentran en constante interacción e intercambio con el 

exterior. 

Es posible hablar de sistemas cerrados y sistemas 

abiertos . Los sistemas cerrados, como su nombre lo indica, 

se consideran aislados de su medio circundante, es decir, no 

entran en interacción con él. 

Los sistemas vivos por su misma naturaleza y definición 

son sistemas abiertos. Dichos sistemas, se mantienen en 
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continua incorporación y eliminación de materia, 

constituyendo y demoliendo componentes, sin alc anzar un 

estado de equilibrio químico y termodínamico, sino 

manteniéndose en un estado llamado uniforme . 

Siguiendo con Bertalanffy, una de las funciones del 

sistema es luchar por mantener un estado uniforme u 

homeostático. 

En un sistema cerrado, el estado final está 

irremediablemente determinado por las condiciones iniciales 

y si se alteran estas, el estado final cambiará también. 

En los sistemas abiertos, en cambio, puede alcanzarse 

el mismo estado final partiendo de diferentes condiciones 

iniciales y por diferentes caminos, 

naturaleza de la organización . Es 

pues lo decisivo e s la 

precisamente a esta 

c aracterística de l os sistemas abiertos a la que se le lla ma 

equifinalidad . 

La función global o totalizada de los elementos es otra 

propiedad de los sistemas abiertos, la cual es def i nida 

como: cada una de las partes de un sistema está relacionada 

de tal modo con las otras, que un cambio en una de ellas 

provoca un cambio en todas las demás y en el sistema total . 

Esto es, un s i stema se comporta no sólo como un simple 

compuesto de elementos independientes, sino como un todo 

inseparable y coherente <Watzlawickl, 1976) 

Un sistema, po r tanto, no puede entenderse como la suma 

de sus partes . La no sumatividad implica que las relaciones 
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lineales de los obJetos o sujetos de un sistema no puedan 

ser integradas en una totalidad, que de fina todas las 

interacciones de sus miembros, lo cual seria una visión 

parcial y reduccionista. 

La totalidad implica un doble proceso de continuidad y 

crecimiento que ocurre a través de un equilibrio dinámico 

entre dos fuerzas : la retroalimentación positiva y la 

negativa <Bertalanffy, 19985). 

Para Bertalanffy (op.cit. ), la retroalimentación es un 

proceso circular en el cual, parte de la salida es remitida 

de nuevo como información sobre el resultado de la respuesta 

a la entrada, es decir, la modificación que sufre un 

elemento del s istema debido a las conductas o informaciones 

de los otros elementos, permiten a su vez ser modificados 

po r la conducta de ese elemento, lo que lo hace ser un 

proceso reciproco y no univoco. Todo ello permite mantener 

cierta autoregulación dentro del sistema y le posibilita 

avanzar hacia metas deseadas . 

En esta concepción de retroalimentación, se observan 

dos fuerzas: a) La retroalimentación positiva, que consiste 

en dar pautas alternas al sistema. Dichas pautas son 

producto de la interacción del sistema con su medio 

ambiente, lo que provoca cierta desadaptación e 

inestabilidad en su contexto temporal y espacial, 

promoviendo de esta manera su cambio. 

b) La retroalimentación negativa, la cual tiende a 

frenar las pautas de cambio y proporciona estrategias de 
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contención y delimitación del sistema. Esta fuerza se hace 

patente cuando el sistema se desequilibra o se mantiene en 

un estado de inestabilidad y cambio, luchando por preservar 

un estado de equilibrio . 

Por consiguiente, la función asignada a la 

retroalimentación positiva es la de propiciar el cambio del 

sistema, y la de la retroalimentación negativa es la de 

estabilizar y contener al mismo, por lo que estas dos 

fuerzas deben concebirse como elementos indisolubles e 

inherentes a un mismo proceso integrado a la orga nización 

del sistema (Andolfi , 1989). 

La lucha de ambas fuerzas proporcionarán al sistema el 

proceso de la retroalimentación , permitiéndole mantener su 

estadio circular. 

Según estos postulados, un sistema debe tener una 

cierta estabilidad en el tiempo, que le permita subsistir y 

al mismo tiempo transformarse en relación a las necesidades 

intra y extra sistémicas. 

Dentro de este marco de la epistemologia s istémica, 

surgen las bases que fundamentan los conceptos de la Terapia 

Familiar Sistémica. 

Bajo este modelo, la familia es considerada como un 

organismo . Las connotaciones del término organismo , sugieren 

el núcleo biológico de ésta. Se le atribuyen las cualidades 

de proceso viviente y unidad funcional. De tal manera que, 

hablar de organismo es equivalente a hablar de la familia 

c omo sistema viviente, que tiene un proceso de nacimiento, 
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crecimiento y desarrollo, una capacidad para adaptarse al 

cambio y a la crisis, una lenta declinación y finalmente la 

muerte (Bertalanffy, 1985). 

Si la famili a opera de acuerdo a las reglas y 

principios que se aplican a los sistemas, entonces el 

sistema famil iar se define como un grupo de individuos que 

se interrelacionan e interinfluyen de tal forma que un 

cambio en cualquiera de sus miembros afecta a todos los 

demás y al grupo en total <Watzlawick, 1976). 

La familia como sistema viviente, se caracteriza por 

dos funciones aparentemente contradictorias: la tendencia 

homeostatíca y la capacidad de transformación, mediante cuyo 

interjuego , el sistema mantiene un equilibrio, garantizando 

su evolución y creatividad, sin las cuales no hay vida 

<Andolfi, 1989) . De aquí que la familia se pueda considerar 

como un sistema en transformación constante, que va 

evolucionando gracias a su capacidad de perder su propia 

estabilidad, recuperándola después, reorganizándose a otro 

nivel de complejidad y crecimiento. 

El sistema familiar constantemente recibe y envía 

información de y desde el medio extrafamiliar y se adapata a 

las diferentes demandas de las etapas de desarrollo que 

enfrenta, esto lo lleva a cabo porque es un sistema abierto 

y dinámico, en el cual estan interactuando cada uno de los 

miembros <Minuchin, 1977). 

Dicho en otros términos, la familia es un sistema 

relacional. No es posible observarlo como la suma de una 
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serie de comportamientos separados, sino como algo que, aún 

incluyendo esto, de alguna manera lo supera y articula en un 

conjunto funcional CAndolfi, 1989). 

El modelo conceptual de Salvador Minuchin sobre la 

familia, plantea que el desarrollo del sujeto depende de 

este sistema social primario, donde el niño va adquiriendo 

un sentido de. pertenencia, al mismo tiempo que un sentido de 

separación e individuación. 

Minuchin (op. cit. ) , ve a la familia como un sistema 

que opera dentro de contextos sociales específicos y tiene 

tres componentes: 

a) Su estructura es la de un sistema sociocultura l 

abierto en proceso de transformación. 

bl Se desarrolla desplazándose a través de c i erto 

número de etapas que le exigen una reestructurac ión (cic lo 

vital). 

c) Se adapta a las circunstancias cambiantes. 

Esto se da mediante el proceso de doble continuidad y 

crecimiento que permite que la familia se desarrolle en su 

conjunto y al mismo tiempo asegure la diferenciación de sus 

miembros y fomente su crecimiento psicosocial. 

No se puede dejar a un lado que en el funcionamiento de 

la familia intervienen una combinación de factores 

biológicos, psicológicos, sociales y económicos CAckerman, 

1982). Biológicamente, la familia tiene la función de 

perpetuar la especie. Psicológicamente, los miembros están 

unidos en interdependencia, para la satisfacción de sus 
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necesidades afectivas, creando seguridad emocional, 

habilidad para establecer relaciones fuera de la familia, 

etc. Soc ialmente transfiere valores, 

tradiciones, a dquisición de habilidades, 

co mportamientos, 

etc. Los factores 

económi cos intervienen para la provisión de las necesidades 

materiales. 

1.2. La Estruc tura Familiar. 

Minuchin (19 77) considera que la estructura familiar 

esta const i t uida por una serie de demandas invisibles que 

organizan los 

familia. Estas 

modos en que interactúan los miembros de una 

interacciones operan a través de pautas 

transaccionales, las cuales van estableciendo de qué manera, 

cuándo y con quién relacionarse . 

"Las pautas transaccionales regulan la conducta de los 

miembros de la familia . Son mantenidas por dos sistemas de 

coacción. El primero es genérico e implica las reglas 

universales que gobiernan la organización familiar... El 

segundo es idiosincrático e implica las expectativas mutuas 

de los diversos miembros de la familia ... " (Minuchin, op, 

cit. Pág. 86-87 ) . 
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El sistema familiar esta compuesto por subsistemas, en 

los cuales, cada individuo tiene distintos niveles de poder 

y aprende habilidades diferentes. 

Minuchin distingue los siguientes subsistemas: 

Subsistema conyugal, formado cuando dos adultos de 

diferente sexo se unen para establecer una familia. Para que 

su funcionamiento sea adecuado, es necesario que exista la 

complementariedad y la adaptación mutua. 

,Subsistema parental, es el cruce generacional formado 

por padres e hijos. Al nacer un hiJo, los padres sin perder 

el espacio conyugal, entran a conformar este subsistema, 

para desempeñar la tarea de socialización. 

Subsistema fraterno, 

Constituye la primera 

esta compuesto 

experiencia de 

por los hermanos . 

relaciones entre 

iguales, donde aprenden a negociar, compartir, cooperar y 

desarrollar su autonomía . 

El hecho de que el sistema familiar se diferencie y 

desempeñe sus 

la posibilidad 

funciones a través de sus subsistemas, le da 

de disfrutar de la autonomía y del respeto 

reciproco. La manera en cómo se relacionan influíra en la 

organización y el funcionamiento de la estructura del 

sistema. 

Sin embargo, para que el funcionamiento familiar sea 

adecuado, cada subsistema debe definir de manera clara sus 

límites, los cuales estan constituidos por las reglas que 

especifican quienes participan y de qué manera CMinuchin, 

1977 ) ; asi mismo, el observar y evaluar el funcionamiento 
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de los limites permite conocer cómo esta estructurada la 

familia y cómo se adapta a los cambios. 

Según Hoffman (1987), las familias pueden ubicarse en 

algún lugar entre dos extremos; de límites difusos o 

familias enredadas y limites rigidos o familias desunidas, y 

dentro del continuo pueden ubicarse hacia el centro, los 

limites claros de las familias funcionales. 

Cabe señalar, que existe más posibilidades de que en 

las familias que se encuentran en cualquiera de los dos 

extremos, aparezca un miembro disfuncional, siendo menos 

probable que esto ocurra en las familias que se hayan en el 

centro del continuo. 

La famil i a enredada o amalgamada, se caracteriza por la 

existencia de una íntima interrelación entre sus miembros . 

Fernández de Cerruti (1987) considera que este tipo de 

familia " ... ostenta demasiada impermeabilidad en los limites 

hacia el exterior y demasiada permeabilidad en los limites 

entre los subsistemas que la componen. En ella se evita el 

conflicto, se impide la individualización. El entorno es 

visto como amenazante, por lo que se promueve en exceso la 

solidaridad familiar y la unión" <Pág. 25). 

También Ashby (citado en Hoffman, 1987) explica que en 

un sistema familiar con estas 

interconexiones son tan fuertes, 

cualquier miembro por cambiar, 

resistencia de parte de los demás. 

caracteristicas, las 

que los intentos de 

provocan una rápida 
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La familia desligada, en cambio, present a " demasiada 

permeabilidad· hacia el exterior, mientras que existe una 

excesiva impermeabilidad entre los subsistemas que la 

integran. En ella se promueve la individualización 

prematura, a i slando al individuo, lo que genera crisis 

frecuentes y hostilidad . " (Fernández de Cerruti , 1987 ; Pág. 

25) 

Los dos tipos extremos de relación puede n c ausar 

problemas, pues implican rigidez 

autonomia y dependencia. Además, 

tienen una enorme necesidad de 

<Vi llegas, 1987 >. 

entre las dimensiones de 

éstas son familias que 

autoridad y estructura 

Como se señaló anteriormente, la familia es un sistema 

abierto que enfrenta constantemente requerimientos de 

cambio. Los cuales son inducidos por factores 

biopsicosociales en uno o varios de sus miembros y por 

diversos estímulos provenientes del sistema social en el que 

la familia esta incluida. Esto implica que la estructura 

familiar debe ser capaz de adaptarse a estas circunstancias ; 

de tal manera que exista " ... una transformación constante de 

la posición de los miembros de la familia en sus r e l ac iones 

mutuas, para que puedan crecer mientras el sistema familiar 

conserva su continuidad. " <Minuchin, 1977 ; Pág. 89) . 

Asi mismo, Ackerman < 1981> plantea que la presencia de 

crisis o cambios en el desarrollo normal de la familia tales 

como : el casamie nto, el nacimiento de un hijo, el ingreso de 

los hijos en la escuela, el padecimiento de una enfermedad, 

15 



la muerte de un cónyuge o el abandono del hogar po r l os 

hijos; provocan alteraciones en los individuos afectados, 

asi como en el sistema familiar. La manera en que estas 

crisis sean afrontadas, afectará tanto en términos de salud 

mental de los individuos como en lo que atañe a las 

relaciones familiares. 

Así como hay familias que ante fuerzas stressantes se 

adaptan presentando una estructura flexible, disponiendo de 

una amplia variedad de pautas interaccionales, dando algunas 

alternativas para utilizarse cuando las condiciones así lo 

exigen. También existen familias que cuando se enfrentan a 

un conflicto, tienden a estereotipar sus interacciones, con 

la consecuencia de que sus miembros reducen la visión que 

tienen unos de otros y enfocan las deficiencias, alterando 

l a habilidad de balancear la cercania y distancia entre 

ellos y el clima emocional de la familia, impidiendo 

enfrentar las c risis adecuadamente (Ogden y Zevin 1975). 

"Flexibilidad y rigidez de un sistema no son 

características intrínsecas de su estructura, sino que se 

manifiestan ligadas con el dinamismo y las variaciones de 

estado en un espacio y un tiempo definido; se les puede 

especificar por referencia a la capacidad de tolerar una 

desorganización 

nueva" <Andolfi, 

Pág. 23). 

temporaria con miras a una estabilidad 

Angelo, Menghi, Nicolo Corgliano, 1985; 

Es posible que una familia sea flexible en una 

situación o en un estadio y rigida en otros. 
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Por consiguiente, la flexibilidad del sistema familiar 

esta dada por su capacidad para integrar las tendencias a la 

estabilidad y al cambio, encontrando nuevas alternativas de 

adaptación a las circunstancias Cintra y extra familiares) , 

asegurando la cohesión de la familia (Minuchin, 1977). 

Para Eustace Jenkins (1987). la flexibilidad posibilita 

la diferenciación en distintos niveles; permite la 

diversidad de interacciones y el intercambio de opiniones, 

de donde surgen soluciones nuevas y más útiles. 

En lo que se refiere a la rigidez, ésta implica un 

estancamiento, una incapacidad para evolucionar a etapas 

superiores de desarrollo. Con esto se consigue mantener la 

estabilidad sobre el cambio, a través de la conservación de 

patrones repetitivos de interacción, que incluso pueden 

abarcar varias generaciones. La familia percibe las 

transiciones como amenazantes y catastróficas , cerrándose al 

aprendizaje de nuevas pautas y resolviendo los problemas 

siempre de la misma manera, aunque ésta ya no funcione 

<Eustace Jenkins. op. cit.). 

En la práctica terapéutica con familias, se distingue 

la familia rigida de la familia de riesgo CAndolfi, Angelo, 

Menghi, Nicolo Corgliano, 1985) . La familia en riesgo acepta 

las transiciones propias de su ciclo evolutivo y se estanca 

solamente ante una sola crisis, generando interacciones 

redundantes como una solución temporal. 

En las familias que presentan tendencia a la rigidez, 

uno o varios de los miembros pueden presentar sintomatologia 
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como uno de l os medios para ayudar a estabilizar a la 

familia, pero al mismo tiempo, puede ser el medio que lleve 

a la familia a solicitar ayuda psicoterapéutica y, por lo 

tanto, le permita salir del estancamiento. 

En este sentido, es dificil encontrar una familia 

idealmente sana, por lo que la manera en que ésta responda a 

las demandas i ntra y extra familiares, dará elementos para 

evaluar su estructura. 
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2. EL CONCEPTO DE ENFERMEDAD SEGUN EL MODELO DE LA TERAPIA 

FAMILIAR 

El sistema familiar se mantiene y s e perpetúa 

conservando la homeostasis, sin embargo , las modifi caciones 

y reestructuraciones son necesarias para que el sistema 

pueda crecer y desarrol larse . 

Los cambios a los que s e enfrenta la famil ia pueden 

deberse a diveros factores, los cuales se puede n des igna r 

como predecibles o esperados , y los impredec ibles o 

inespe rados. 

Entre los eventos esperados por toda la familia se 

encuentran las etapas de desarrollo de su c i c l o vi tal: boda, 

nacimiento de un hijo, comienzo de la escuela del hijo, 

cuando el hijo deja la casa, ser abuelos, la jubilación, y 

otros. 

Los 

incluyen: 

eventos que 

enfermedades 

son impredecibles e 

severas, accidentes, 

triunfos no comunes, robos, asesinatos y otros . 

inesperados 

fracasos o 

La muerte es un marcador indeterminado cuyo tiempo 

puede ser esperado o inesperado, aunque es c i e rto que 

ocurrirá. 

De acuerdo con el esquema de E. Carter y M. Macgoldrick 

(citados en Kornblit, 1984). cada grupo familiar enfrenta, 

por un lado , un flujo de factores tensionales producidos por 
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el transcurso del tiempo y l os acontecimientos esperables o 

no, que pueden producirse a partir de su constitución, todos 

ellos graficables como un cont i nuo horizontal; por otro 

lado. el sistema se enfrenta a un flujo que se grafica como 

un continuo vertical que incluye los factores tensionales 

transmitidos inte rgeneracionalmente, es decir, incluye las 

creencias y actitudes internaliza das a través de la familia 

de origen y que otorgan sentido a la realidad que se vive. 

Los factores tensionales horizontales se dividen en 

- Evolutivos (transiciones debidas al ciclo vital). 

- Externos <Enfermedad crónica, enfermedad terminal, 

muerte no esperada, guerra, etc.). 

FACTORES TENSIONALES VERTICALES 

SISTEMA SOCIAL . 

FAMILIA EXTENSA. 

FAMILIA NUCLEAR 
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Si los factores tensionales verticales ejercen 

considerable influencia, hasta un cambio pequeño a lo largo 

del eJe horizontal significará una intensa perturbación en 

el sistema familiar. Por el contrario será necesario un 

monto elevado de stress en el eje horizontal para que se 

produzcan disfunciones, si los factores del eje vertical no 

son considerablemente tensionales (Kornblit, op. cit.). 

De esta manera, hay que tomar en cuenta que la 

enfermedad crónica, la enfermedad terminal, o la muerte de 

uno de los miembros de la familia, constituyen eventos que 

provocan una gran tensión desde dentro como desde fuera del 

sistema familiar. Ante esto, la familia requiere 

reestructuraciones que le permitan maneJar estas situaciones 

stressantes, así como evolucionar y crear nuevos caminos 

para su adaptabilidad. 

2. l. Enfermedad Crónica. 

Eustace Jenkins ( 19¡37) plantea que "la enfermedad 

crónica o terminal puede definirse como un trastorno con una 

característica inquebrantable: no se cura nunca. Sin 

embargo, es posible categorizarlas con base en su posición 
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en un continuo. En un polo estan las enfermedades como la 

ceguera, sorde ra, artritis, epilepsia, 

conducen a una muerte prematura . En 

enfermedades claramente progresivas y 

que generalmente no 

el otro estan las 

de pronóstico fatal, 

co mo cáncer con metástasis , la uremia, el sida o el "Corea" 

de Huntington. Y esta la posici ón intermedia, con 

enfermedades como la fibrosis quística, la diabetes juvenil, 

las enfermedades cardiovasculares 

posible desenl ace sorpresivo 

infarto ." <Pág. 43). 

y las enfermedades con un 

como la hemofi lia o el 

La salud y la enfermedad, tanto somáticas como 

psíquicas, si bien tienen sus bases en el individuo, 

adquieren dimensionalidades 

interpersonales. El soma, la 

a través de los vínculos 

psique y el medio circundante 

significativo, afectan y son afectados por el curso de l a 

enfermedad <Maileck, 1979) . 

Robles de Fabre <1987) señala que la aparición de una 

enfermedad crónica y terminal en uno de los miembros de la 

familia, constituye un cambio radical en el interior de ésta 

y también un cambio en su entorno: 

"El cambio en el interior esta dado fundamentalmente 

por el sufrimiento y la posible limitación de las 

capacidades del enfermo que requiere ser atendido, cuidado y 

medicado. El cambio en el entorno ocurre por la 

incorporación en él del equipo médico tratante y del sistema 

hospitalario, ambos con un papel preponderante " (Pág. 55) . 
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Robles de Fabre continúa diciendo que los cambios que 

se producen en e l interior de la familia, dependen, en gran 

medida, de las características propias de cada familia, de 

la e tapa en que ésta se encuentra, del momento de la vida 

del paciente, del lugar que ocupe en la familia, así como de 

los requerimientos de los distintos tipos de enfermedades y 

sus tratamientos. 

La enfermedad crónica tendrá un sentido diferent e no 

sólo en relación con los factores tensionantes verticales 

señalados por Kornblit (1984). sino también en relac ión con 

el momento del cic lo vital e n que surJa . Lo que el grupo 

familiar sentirá cuestionado en cada caso, dependerá de t al 

momento. De igual modo, no es lo mismo que surj a una 

enfermedad en un grupo familiar que no ha sido golpeado por 

otras circunstancias análogas en las generac iones 

- inmediatamente ant eriores, a que la enfermedad aparezca como 

un cierto destino inexcusable, sea o no válida la 

explicación heredogenética. 

Por otro l ado, Rolland (1987) crea una matriz 

tridimensional formada por: ll La epidemiología de las 

enfermedades, analizadas desde su inicio y evolución 

psicológica y social: 2) Las teorías sobre el ciclo vital de 

la familia; por último, 3) El desarrollo del individuo. 

Estos tres componentes l os conecta de manera 

c omplementaria . Afirma que la enfermedad crónica debe 

considerarse desde el punto de vista de la interacción de 

ésta con el individuo y con las etapas por las cuales pasa 



conjuntamente con su f amilia. Y asi tomar en cuenta a la 

enfermedad crónic a como un sistema abarcati vo en el que a su 

vez se ven involuc r ados otros sistemas, como seria el 

hospitalario; establece una tipologia para examina r l a 

relación entre dinámica familiar y enfermedad crónica. 

Eustace Jenkins (1987) proporciona cuatro fases de la 

enfermedad, que estan vinculadas a la dinámica individual, 

familiar y de la propia enfermedad , e s decir, su aparic ión , 

su trayectoria, su desenlace y su posible incapacitación. 

Ro lland (1987) también propone distinguir entre las 

formas en que a parece la enfermedad, su c urs o y su 

desen lace . La enf ermedad puede tener un c omienzo agudo o 

gradual. Si bien , cuando aparec e de mane ra progresiva, la 

familia. dispone de c ierto tiempo para reajustar su 

estructura ante e l cambio; en casos de que la enfermedad 

tenga un surgimiento agudo, se dificulta la adaptación de la 

familia. Ante las formas en que se presente la enfermedad, 

se requerirá que la familia tenga una rápida movilización en 

cuanto al manejo de crisis y tener flexibilidad para cambiar 

sus roles. 

Así mismo, este autor señala que el curso de la 

enfermedad crónica puede tomar tres formas: progresiva, 

constante, o episódica. Una enfermedad progresiva, se 

caracteriza por la presencia de síntomas que van progresando 

en intensidad, con periodos de alivio muy minimos. El 

miembro enfermo y su familia, se enfrentan a los constantes 
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efectos de los síntomas, por lo que se enc uentran en una 

continua adaptaci ón. 

Cuando la enfermedad tiene un curso constante, 

tipicamente despúes de un periodo inicial de recuperación, 

la fase crónica se caracteriza por la presenc ia permanente 

de un déficit . Sin embargo, la enfermedad puede repetirse, y 

el individuo y su familia se enfrentan a cambios semi

permanentes . 

La enfermedad con un c urs o episódico, se distingue por 

la alternación de periodos estables, caracterizados por un 

bajo nivel o ausencia de sintomas y periodos en los que la 

enfermedad se presenta de manera repentina. La tensión e n el 

sistema familiar es causada por dos condiciones : por las 

frecuentes transiciones entre las crisis y no c risis, y por 

la incertidumbre de saber c uándo se repetirá la enfermedad. 

Asi como hay enfermedades crónicas que llegan a causar 

la muerte, lo cual representa un impacto psicológico 

profundo en la familia . Hay otras que pueden causar una 

incapacidad en el área cognitiva o el el área sensorial, por 

ejemplo. Las familias con una problemática de este tipo, 

disponen generalmente de un periodo de ajuste más o menos 

largo para implementar la reubicación de papeles e incluso 

prever con anticipación problemas que se presentarán 

después. 

Las familiag con un miembro que tiene una enfermedad 

crónica, que presenta etapas de "normalidad" y crisis 

periódicas o intermitentes, requieren de flexibilidad 

25 



suficiente para c ambiar de una estructura y organización de 

familia "normal" a una estruc tura y organización de familia 

en "crisis" <Ro lland, ibid. Pág . 249). 

El curso y desenlace de las enfermedades c rónicas son 

afectados por variables sociales y emocionales; estos 

factores pueden eJercer un efecto decisivo en la forma en la 

cual la enfermedad se desarrolla y en el grado de adaptación 

del individuo y la familia a la misma (Gutiérrez y Sarur, 

1989)' 

El individuo enfermo, su familia y el personal al 

cuidado de la salud, enfrentan una serie de tareas 

adaptativas en relación con · la enfermedad; cada fase de la 

enfermedad: diagnóstico , cronicidad y estado terminal o 

incapacidad pone tareas especiales y requiere dif~rentes 

defensas y estrategias (Maileck, 1979). 

En general, la familia tiene la capacidad de convivir 

con las caracteristicas de la enfermedad crónica: presencia

ausencia de síntomas. Por consiguiente, aprende a ajustarse 

y a maneJar estos cambios que demanda la enfermedad; sin 

embargo, esto se dificulta cuando se trata de enfermedades 

terminales. 
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2.2. Enfermedad Terminal. 

Si bien, la enfermedad crónica es un evento que pone en 

crisis al sistema familiar, l~ enfermedad terminal tiene un 

impacto mayor, donde la familia ve seriamente amenazada su 

homeostasis, sobre todo si ésta enfermedad nunca ha sido 

vivida por la familia. 

Algunas enfermedades terminales tienen un inicio súbito 

y con rápida tendencia al deterioro fisico. Sin embargo, 

toda enfermedad terminal lleva implicito la pérdida de la 

vida, lo que la convierte entonces, en un evento 

catastrófico que afecta al enfermo y a su familia en todo su 

equilibrio psicológico y social. 

Rolland (1987) describe las tres fases de la 

enfermedad. La primera es la fase de crisis, que incluye la 

clarificación de la enfermedad a través de un diagnóstico y 

el plan de tratamiento inicial. Durante este periodo hay un 

número de tareas a realizar por el miembro enfermo y su 

familia. Estas tareas incluyen aprender a entender el 

dolor de la incapacidad fisica u otros síntomas relacionados 

con la enfermedad; aprender a tratar con el ambiente 

hospitalario y los procedimientos relacionados al 

tratamiento de la enfermedad. La familia necesita crear un 

significado de la enfermedad que le permita moverse hacia 

una posición de aceptación al cambio permanente, mientras 

mantienen un sentido de continuidad entre el pasado y el 



futuro; en general, desarrollar un sistema flexible que le 

permita crear sus metas . 

La fase crónica es el tiempo entre el 

inicial, seguido por un periodo de aJuste, y 

fas e, c uando predomina la enfermedad terminal. 

diagnóstico 

la tercera 

Es una etapa 

que puede ser marcada por un cambio constante, progresivo o 

episódico . Es tarea de la familia, t ener la habilidad para 

mantener la apariencia de una vida normal bajo la presencia 

"anormal" de la enfermedad terminal . 

La fase terminal incluye el estado pre-terminal de una 

enfermedad , la inevitable muerte llega y domina la vida 

familiar . Esta fase se distingue por la presencia de varias 

consecuencias en torno a ella: la separación, la muerte , la 

aflicción, el luto, y continuar con una vida "normal" 

después de la pérdida. Paradójicamente, una fami la asume la 

esperanza de poder realizar un ciclo de vida normal, só lo 

después de la muerte del miembro enfermo . Esta es otra de 

las tareas sobresalientes del sistema familiar, el mantener 

una máxima autonomía para todos sus miembros, asi como 

dirigirse hacia una mutua dependencia. 

Por otro lado, Leachey y Wright (citados en Gutiérrez y 

Sarur, 1989), presentan nueve supuestos que pueden 

observarse en casos de enfermedades crónicas y terminales. 

1.- Existen puntos predecibles de stress familiar 

cuando hay una enfermedad crónica y terminal. 

2.- Las familias varían en su nivel de tolerancia a la 

condición física de paciente. 
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3.- Las familias bajo stress tienden a mantener 

patrones de conducta previamente probados, sean estos 

efectivos o no (regresión y rigidizaciónl. 

4. - Las familias generalmente atraviesan por un proceso 

de pena - pérdida des pués del diagnóstico de una condición 

incapacitante . 

5.- La familia Juega un papel importante en alentar o 

desalentar al enfermo para que pa r t i c ipe en terapia . 

6.- Las familias reacci o nan a una conducta determinada 

por la enfermedad particu lar de c ada enfermo. 

7.- Muchas familias tienen dificultad para ajustarse a 

una enfermedad física crónica y terminal , por estar mal 

informados respec to a la misma . 

8.- Cuando hay una enfermedad crónica y terminal, la 

familia se debe ajustar a los cambios en las espectativas de 

caea uno de sus miembros. 

9.- La percepción de la familia sobre la enfermedad 

tiene la 

maneJarla. 

máxima influencia sobre su habilidad para 

La actitud de la familia es crucial en la determinación 

del curso de la enfermedad y contribuye para el mejoramiento 

o exacerbación de los síntomas. 

Sin embargo , hay que tomar en cuenta que dos parámetros 

influyen enormemente sobre el curso de la enfermedad: la 

flexibilidad y l a rigidez del sistema familiar CEustace 

Jenkins, 1987) . Se puede distinguir que la familia flexible 
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tiene ma yores posibilidades de adaptarse a una situac i ón de 

enfermedad, por catas trófica que esta sea. 

Así también, el deslinde de las diferentes fases en la 

evoluci ón de la enfermedad , al i gual que una evaluación 

acer tada de la familia que incluya l a etapa de desarro llo en 

la que se encuentra; su historia de enfe rme dades y pé rdidas; 

sus reacc i ones ante las crisis; el rol del enfermo antes de 

la aparici ón de la enfermedad; y el paradigma familiar 

relac ionado c on el contro l, c onducirán a un maneJ o más 

adecuado de la enfermedad <Rolland, 1987) . 

Hay que considerar que el hecho de q ue la aparición de 

una enfermedad orgánica crónica y terminal en un miembro de l 

grupo familiar implique una situación de crisis para la 

familia, dependerá fundamentalmente de 

tipo de enfermedad y la dinámica 

<Kornblit, 1984). 

dos 

del 

va riables : e l 

grupo familiar 

El tipo de 

curabilidad, dolor, 

enfermedad incluye dimensiones como: 

incapacidad resultante, naturaleza de 

los procedimientos terapéuticos implicados, modalidad de 

comienzo y evolución, e ideologia <consenso social y 

familiar> acerca de ella. 

La dinámica del grupo familiar · incluye el estilo 

familiar en cuanto al continuo cohesión-desapego y en cuanto 

a la permeabilidad de los límites entre el sistema familiar 

y su entorno. 

Tomando en cuenta el esquema propuesto por Kornblit 

acorde con la dinámica de los sistemas, l a aparición de la 
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enfermedad puede ser conceptualizada como un "input " al 

sistema, mientras que las r e spuestas adaptativas de la 

familia serían el "output " , aquello que surge a partir de la 

incorporación y asimilación del "input" por e l sistema . 

Lo que media entre la aparición de la enfermedad y las 

respuestas adaptativas, es el procesamiento que la familia 

hace de dicha enfermedad. De tal manera que, la evolución de 

la enfermedad dependerá en mayor o menor grado según cuál 

sea el tipo de procedimiento : 

"El análisis del procesamiento que la familia hace del 

hecho "enfermedad" , a través de la detecci ón del s e ntido 

atribuido a ella, permitirá arribar a un pronóstico 

presuntivo acerca de cuáles serán las conductas adaptativas 

(output) que la familia pondrá en prác tica en las sucesivas 

etapas a partir de la eclosión de la enfermedad.·· CKornblit, 

Ibid. Pág. 44). 

Si tratamos de vertir todos estos planteamientos hacia 

el enfermo de SIDA y su familia, quedará claro que éste 

paciente no .vive su enfermedad solo. El SIDA como enfermedad 

progresiva y mortal, produce un impacto en el sistema 

familiar completo. La familia no es solamente un grupo de 

observadores silenciosos, sino un grupo de personas 

interdependientes que simultáneamente afectan y son 

afectados por el paciente con SIDA. De aqui la importancia e 

influencia de cada miembro del sistema familiar en otros 

miembros y en el sistema completo. 
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2.3 El Concepto de Muerte. 

El SIDA c omo enfermedad terminal, implica una 

consecuencia i rreversible : la muerte. 

La muerte de uno de los miembros de la fami l ia es una 

vivencia muy in t ensa. Modifica el tipo de unidad funci o nal 

que había logrado el sistema hasta esé momento y confronta a 

cada uno de sus miembros con la crisis de adaptarse a la 

pérdida y al duelo. 

Las emocione s que se presentan en los familiares ante 

la muerte, pueden llegar a am i norar su disponibilidad de 

ayuda al enfermo . 

Los familiares dolientes pueden dirigir su malestar 

hacia el interior de la familia, esto es, dirigir su cólera 

uno hacia otro, se autoculpan, se deprimen y pierden la 

capacidad de brindarse apoyo mutuo o cuidar al enfermo . 

Aunque, algunas veces puede ser el enfermo mismo el que 

fomente el alejamiento o acercamiento de su familia; lo cual 

depende de sus experiencias previas a la enfermedad y de las 

creencias que sobre la misma ha aprendido de su familia 

(Acevedo y Aceves, 1986) . 

Hay que tornar en cuenta que no todas las muertes tienen 

la misma importanci.:.. para la familia y el miembro enfermo. 
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Algunas tienen l a posibilidad de desenc adenar lo que Acevedo 

y Ac eve s (op. c i t . ) llama una "Ol a de Choque Emocional" . 

Otras muertes son más neutra les y son seguidas de un duelo 

normal . Otras llegan a representar un descanso para la 

famili a, e n donde se suele seguir un periodo de buen 

func ionamiento . 

Es t a reacci ón de choque va acompañada de asombr o y 

aturdimiento. También la tristeza y el mie do aparec en como 

parte de la depr esión en un duelo. La tristeza y e l miedo 

existen ante la separación, el dolor y la pé rdida del s e r 

querido. 

No s ól o los familiares sie nten dolo r y pena po r la 

mue rte . También e l enfermo que sabe que va a mor i r , se 

enfrenta con la t risteza y e l temo r de la ine vitab le pé rdida 

de todos y todo e n este mundo . 

Esta autora continúa diciendo que muc has veces, morir 

es un proceso largo, con mucha frec uencia l a familia y a ha 

completado el duelo y reinvierte sus emociones antes de que 

el enferm~ haya muerto . El pac iente sigue físi came nte v i vo, 

pero emocionalmente esta muerto para sus familiares . 

Es importante señalar, que el proceso de duelo ante una 

muerte, es manejado a partir de la inte·gración cultural que 

hace la familia ac erca de la inmortalidad, donde la mue rte 

es vista como el acontecimiento. no natural y temido. 
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3. CONC EPTOS GENERALES SOBRE EL SI NDROME DE 

INMUNODEFIC IENCIA ADQUIRIDA (SIDA) . 

No se sabe e xactame nte c uá l es e l o r i gen del virus 

responsab l e del Síndro me de Inmunodefic iencia (VIH), ni e n 

q ué mo mento s e convirti ó e n un agente patógeno para e l 

ho mbre . 

Los prime r os c a s os de esta e nfe rmedad, seguramente 

ocurr i eron hace ya algunas dé c adas, y es probable que l os 

méd i c os que ve ía n entonces un caso de SIDA , quedaran 

perpl e jos ante la gra veda d y las e xtrafta s caracter ís t icas 

de l c uadro. Como se tra taba de c asos a islados , no 

e ncontra ban r e lac i ón alguna con otros padecimien t os y 

menos a ún sospec haban estar frente a una nueva enfermedad 

<Oláiz, 1988) . 

Según Sepúlveda (19 89 ) , s e conoce que desde 197 8 s e 

tuvo noticia de casos que aparecieron en Estados Unidos, en 

hombres homosexuales Jóvenes con Sarcoma de Kaposi <un tipo 

de cáncer en la piel); por l o que al inicio de la epidemia, 

se s ospec h ó que la causa estaba asoc iada con algún factor 

inherente a las relaciones homosexuales . Esto c ondujo a un 

relativo retras o en la definición de las poblaciones en 

riesgo , y a que no se formularan recomendaciones para evitar 

el contagio entre la poblac ión heterosexual. 
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una 

En junio 

enfermedad 

de 1981 se conocieron 

infecciosa poco 

los primeros casos de 

común (neumonía por 

Pneumocystis Car i nii) en hombres homosexuales previamente 

sanos . A principios de 1982, se notificaron casos similares 

en drogadictos intravenosos , sugiriendo que ambos grupos 

padecían la misma enfermedad . El común denominador era que 

tenían infectado, de manera importante, el sistema 

inmunológico . Entre 

afectados : hombres 

1982 y 1983, empezaron a aparecer otros 

bisexuales, personas originarias de 

ciertas regiones, receptores de transfusiones sanguíneas, 

hemofílicos, las parejas sexuales de los pacientes y algunos 

de sus hijos, y prostitutas. Por lo que se hacía evidente 

que existían o t ros grupos infectados, así como diferentes 

mecanismos de transmisión <Orozco, 1990> . 

En 1983 e l virus VIH , fue descrito por el Instituto 

Pasteur, y en 1984 fue descrito por el Instituto Nacional de 

Cáncer en Estados Unidos (Ajemian, et . al . , 1989). 

En 1986 se aisló un virus muy parecido, pero con 

diferencias genéticas bien definidas, en pacientes con 

inmunodeficiencia en Africa. Actualmente este se conoce como 

YIH-2 para diferenciarlo del primero (Ajemian, ibid . ) . 

El VIH es un virus similar al que produce 

inmunodeficiencia en ciertos monos; lo cual sugiere que este 

virus es una mutación reciente al humano (Oláiz, 1988) . 

Si bien, el origen del YIH es desconocido, los países 

occidentales han culpado al Africa de ser la cuna y el 
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foc od e diseminación del SIDA, a seg u r ando que e l virus s e 

origin ó en este co nti nente hace 4 0 a~os. Posiblemente el VIH 

pas ó del Africa a i o~ demás paises, t r ansportado por algunos 

soldarlos pertenec ientes a las tropas del ej é rcito de l as 

Na c ione s Uni das, cuando entraron a poner orden después de 

haber f inal iz ado la Segunda Guerra Mundia l (Sepólveda , 

1989). 

En Es tados Unidos se consideró a los haitianos como 

grupo de alto riesgo y f oco de propagación de la infec ción, 

co n l a c onsigu iente persecución y estigmatización de los 

residentes de ese pais en Estados Unidos CO roz co , 199 01 

Hay di vers as explicac iones a c erc a del origen de esta 

enf ermedad. Sin embargo , hay que t o mar en cue nta, que el 

S IDA es un padec imiento tan nuevo en Afric a como en 

c ualqui e r otro lugar de l mundo, y que t i ene menor 

i mr,o rti:lncia conoc er de dónde viene el SIDA, que hac ia donde 

se dirige. 

3 . l. El SIDA como enfermedad Crónica y Terminal. 

El Sindrome de Inmunodeficiencia, es una enfermedad 

progresiva, causada por la adquisición del virus VIH . Su 

desarrollo se distingue en tres fases: la de c risis , 
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c r onicidad y la terminal, e n donde el desenlace es l a muerte 

\Ajemian, et. al., 19 89) . El VIH es capaz de instalarse en 

las c élulas y permanecer ahi po r a~os antes de manifes t arse; 

sin embargo, fuera 

notable mente.Por esta 

de e llas , 

razón, la 

su vida 

sangre, el 

se reduce 

s e men, las 

s ecr ec iones vaginales y la s ecreci ón láctea , son excele ntes 

vectores del . virus . En los líquidos co r porales como 

lágrimas , saliva, sudo r y orina, el virus se e ncuentra 

funda me nta lmente fuera de las células, siendo por ello poco 

infec t a nte ; además, de que su concentración en estos si~ i os 

es muy baJa. Fuera del organismo, en s upe rfic i es inertes , 

tales como o bJetos de uso c omün, su vida s e reduce a 0n más 

<C ruz , 1988 ). 
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El SIDA es una de las enfermedades en las que e l 

sistema inmunológico se afecta con gravedad, l o q ue favo r ece 

que se desarrollen libremente en el organismo mültip les 

infecciones por gérmenes habituales y oportun istas, q ue en 

condiciones normales no producen enfermedad o la producen e n 

forma leve y muy rara vez fatal. De i g ual mane ra , el 

deterioro inmunológico impide que se detenga el crecimiento 

anormal de ciertos tipos de células o la l iberaci ón de 

algunas sustancias que induzcan este c rec i mie nto ce lular 

desordenado, de lo que resu l ta la formac ión de tumores 

malignos (Orozco, 1990) . 

Así mismo, Olaíz (1988) explica que el virus también 

puede a tacar directamente a l gunas células c erebr a l es y las 

tiestruye ocasiona ndo varia s l es iones c o mo: dificul tad para 



hablar , para c aminar, etc . , o co mo la pérdid a ~rog resivn de 

la in t e l igenc ia. 

A dif,~ rencia d'=' la mayor ia de las enfermedades 

infecc iosas que aparecen dias o semanas desp0es delcontagio, 

el SIDA puede presentarse aBos y probablemente decenios 

después de la infección inicia l. Este hecho reviste gran 

import.anc ia, ya que debido a ello, el mayor peligro de 

contagio yace , no en los casos con enfermedad declarada, 

sino en los portadores que no presentan síntomas y c uyo 

as pecto es totalmente normal. El individuo que se ha 

cont,agiado con el VIH y no presente manifestaciones 

clinicas, se co nsidera que es t a infecta do, más no enfermo; 

de pacientes s e conoce como seropositivos 

(Sepúl veda, 1989 l. 

El SIDA encie rra grandes misterios, no sólo en cuanto a 

su origen y a diversos aspectos médicos, sino sobre todo por 

las implicaciones futuras que tendrá sobre la humanidad. El 

misterio que envuelve a la enfermedad y el hecho de que para 

fines prácticos se trate de una enfermedad de transmisión 

sexual, han determinado, por un lado, que este rodeada de 

mitos sobre su contagiosidad, y por otro, explican el afán 

que ha existido; primero por negar el fenómeno, y despúes 

por buscar culpables y estigmatizar poblaciones (Girón, 

1988): 

El Síndrome de Inmunodeficiencia ha provocado una 

respuesta social intensa donde quiera que se ha presentado 

Esta respuesta ha sido muy diversa desde un principio, pero 



en términos 

U.N.ÁJ.\ c11~•us 
ETACAL~ 

generales, ha 
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ido evolucionando, de una 

respuesta violenta y persec utoria hac ia l os g rupos que.se 

consideraban al inicio de la epidemia como los únicos 

responsables; a una respuesta más comprensiva . Por 

desgracia, siguen existiendo grupos, organizaciones s oc iales 

e individuos, que consideran al SIDA como una enfermedad 

denigrante, producto de un comportamiento aberrante, y que, 

por esto, los afectados merecen su suerte <Rojas Soriano, 

1988). 

Gerald Friedland <citado en Sepúlveda, 1989) propo ne 

tres razones por las cuales existe una falta de 

consideración y comprensión hacia l os enfermos de SIDA. La 

primera de ellas se refiere al miedo al contagio; la segunda 

ocurre por el escaso valor social que se concede a los 

llamados grupos de alto riesgo ; finalmente , la -c e rcera 

explicaci ón tiene que ver con el rechazo de todo aque l l o que 

nos recuerde nuestra vulnerabilidad y susceptibilidad a "La 

Peste". 1ZT. 
En los paises industrializados y aún en los que estan 

en vias de ~esarrollo; la mayoria de l os casos de S IDA se 

asocian a personas homosexuales, con prácticas de 

drogadicción intravenosa, o las que ejercen la prostitución . 

Puesto que estas prácticas son consideradas como 

reprobables, muchos de quienes las condenan encuentran 

justificado que sus practicantes adquieran VIH y mueran en 

consecuencia. Así , con base en este razonamiento, se divide 

a los enfermos en "culpables". por adquirir el mal 
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ejet·c iendo s u s e xualidad, y en " v í c timas inocentes" a 

quienes lo contrajeron por via perinata l o po r transfuns ión 

de sangre (Ruiz, 198 9) . 

De esta mane ra, tener SIDA implica poner al descubierto 

una forma de vida que es habitualmente estigmatizada. 

Forotro lado, e l contenido emoc ional asociado al 

calif i cat i vo "contag i oso" hace que l os pacientes enfrenten 

el rec haz o que esta determinado Por la info rmación que en la 

comunidad se tiene acerca de la transmisión de es ta 

enfermedad . 

La evaluación del marco social puede ayudar a 

determinar el fondo a partir del cual pueden desarrollarse 

ciertos sintomas psicológicos con los pacientes infectados, 

de tal manera que, se pueda tomar una actitud terapéutica 

que ayude a subsanar las fallas ejercidas por la sociedad en 

estos pacientes . Lo anterior toma una importancia central en 

la población infantil, ya que la imposibilidad del cuidado 

paternal obliga a dar ayuda psicoterapéutica a este grupo 

pediátrico (Sepúlveda, 19891. 

La interacción del paciente con su medio laboral, 

familiar, marital , etc .. queda circunscrita a la capacidad 

de t odos los integrantes del entorno a convivir sin miedo y 

sin c ulpa ante las posibilidades de contagio <Ruiz, 1989 ) . 

Asi, para Ruíz (op. cit.) la familia juega un papel 

central en la evaluación del soporte psicológico y social de 

los pacientes . En este sentido, la familia debe ser 

entendida como un subsistema social que ha tenido y tendrá 



a cc iones sobre el desarrollo de las manifestac i ones c linicas 

y psiquicas de los pacientes. 

Cabe señalar, que las interacciones entre el pac i e nte y 

su grupo familiar, serán abordadas en el siguiente capitulo, 

ya que por ahora, sólo se hará énfasis en estudiar 

lascaracteristicas 

pacientes con. SIDA. 

psic ológicas individuales de 

3 . 2. Etapas por las que atraviesa el paciente c on SIDA. 

los 
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El efecto 

portador del 

mecanismo por 

que tiene en el individuo saber que es 

VIH o que tiene SIDA , independientemente del 

el cual contrajo el virus, depende de s u 

estructura de carácter y personalidad y del contexto social 

en el cual vive y se desarrolla, pero es inevitable que pa se 

por todo urt proceso psicológico de aceptación de este 

importante cambio en su vida <Uribe, 1989) . 

Según Sepúlveda (1989), la infección por VIH. 

representa en los pacientes una reacción catastrófica q ue 

pone a prueba su integridad psicológica; de esta integridad 

dependen, la capacidad de superar la crisis, mantener una 

etapa de transición y establecer una reso lución a dicha 

crisis. Esta reacción catastrófica esta vinculada 
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inic ialmente con la pérdida de la salud y por consiguiente, 

con la muer te. Esto es vivido como una reacci ón de duelo, 

que en el aspecto psicológ ico individua l no se di ferenc ia de 

otras enf e rmedades terminales. 

Uri be (1 989 1 se~ala que el proceso no es fácil. Una 

persona con VIH pasa por diversas etapas en las cuales hay 

sentimientos de culpa, negación, sentimiento de 

pérdida,pérdida de la autoestima, pérd i da del bienestar y de 

la pr i vacidad, angustia, ira, miedo a lo desconocido, miedo 

al rechazo, miedo al abandono, inceridumbre y desesperaza. 

Hay evidencia de que los portadores experimentan mayor 

stress que las personas que ya tienen SIDA. Ya que es más 

dificil aceptar que se esta infectado cuando el individuo se 

ve bien y se siente bien fisicamente, que cuando su cuerpo 

manifiesta las consecuencias de l mal. Esta autora explica 

por último, que algunas de las reacciones psicológicas y 

fisicas que se presentan al saber que se esta infectado por 

el VIH, provoca n disminución en la respuesta del sistema 

inmunológico y que pueden aumentar las posibilidades de que 

la enfermedad progrese. 

Por otro lado, la doctora Kübler Ross <197 o) ha 

diferenciado cinco fases por las cuales pasa el paciente 

~erminal ; éstas son: negación, ira, negociación, depresión y 

aceptación. Todas estas fases tienen un carácter adaptativo 

y se desarrollan indistintamente , sin seguir un orden de 

importancia. 



La primera fase es 

no esta todavía preparado 

la negación, en la que el paciente 

para enfrentar la realidad y 

reacciona defendiéndose con un no, 

que entonces vaya de hospital en 

doctor buscando un diagnóstico más 

puede aceptar la realidad. 

no es cierto". Puede ser 

hospital o de doctor en 

favorable, porque no 

Esta etapa se considera como adaptativa, en tanto que 

actúa como atenuante despúes de las inesperadas eimpactantes 

noticias y permite al paciente mantener cierto control y, 

con el tiempo, movilizar otras defensas menos radicales. 
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Ante el continuo deterioro físico, la negación total ya 

no puede ser fácilmente sostenida ; sin embargo, continúa 

existiendo a través de todo el proceso , presentándose 

periódicamente. 

La siguiente etapa se caracteriza por un sentimiento de 

ira, rabia , envidia y resentimiento. El paciente se pregunta 

¿por qué me sucede a mi y no a otro?. 

Durante esta etapa, el paciente dirige su rabia hacia 

Dios, el destino, el personal médico tratante y 

prácticamente contra todos los que lo rodean, contra todas 

las personas sanas, todos los que le recuerdan que el morirá 

y los demás vivirán. 

La tercera fase que se denomina negociac'ión o pacto , es 

una forma de adaptación que trata de subsanar las culpas, 

con el fin de posibilitar la esperanza . En esta fase, el 

paciente hace intentos de res taur::.r la salud , mediante el 



pacto con una fuerza superior que le permita la 

sobrevivencia y el bienestar. 

Despúes de esto, el paciente generalmente pasa a la 

etapa de depresión que puede presentarse como resultado de 

un incremento en los sintomas físicos '"En este periodo se 

reactivan las pérdidas y duelos que ha tenido en su vida. En 

el último periodo de la etapa de depresión, los 

pacientesraramente hablan o comparten su dolor'" <Kübler 

Ross, op. cit.; Pág. 307). 

Si el paciente ha · tenido suficiente tiempo y se le ha 

proporcionado ayuda para elaborar las etapas previamente 

descritas, puede pasar a la última, la de aceptación; que se 

describe como el advenimiento de una paz interior, un 

sentimiento de estar listo, libre de angustia, amargura o 

miedo. "Al alcanzar la etapa de aceptación, los pacientes en 

su paz y ecuanimidad, muestran que el morir no tiene que ser 

algo temido, sino que puede ser experimentado como el final 

pacífico y tranquilo de una vida plena de sentido'" (!bid, 

Pág. 307). 
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La autora describe al paciente en esta etapa, cansado, 

débil con necesidad de dormir para calmar su dolor, sus 

comunicaciones son más mudas que orales, desea que lo deJen 

sólo, no quiere ver visitas y el acercamiento se da a través 

del calor y la comunicación analógica. 

En resúmen, estas son las fases propias del proceso que 

se presenta 

la noticia 

en el paciente, para atravesar y hacer frente a 

trágica de tener SIDA, la única cosa que 
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generalmente persiste a través de todas las etapas es la 

esperanza, la esperanza de la curación y el descubrimiento 

de un nuevo medicamento. 

Para Sepúlveda (1989) estas fases también son 

perceptibles en pacientes infectados pcr VIH, aunque con 

algunos cambios, esto es, las reacciones psicológicas de los 

pacientes seropositivos varían de acuerdo a su historiaantes 

de saberse infectados; sin embargo, existen rasgos 

observables en la mayoría de ellos, como pueden ser los 

depresivos y de ansiedad. Si bien no hay que olvidar su 

capacidad de asintomáticos, pcr el momento se desconoce si 

se convertirán en casos de SIDA. 

En la fase de negación, el paciente seropositivo trata 

de evitar el dolor psíquico de saberse infectado: mantiene 

sus actividades y conductas previas a los resultados, lo que 

implica que continúe con actividades de alto riesgo, sin 

contar que puede presentar síntomas físicos y/o 

psicológicos, pcr lo que trata de evitar el contacto con 

cualquier especialista. Cuando el paciente ha elaborado el 

impacto radfcal, empieza a hacer preguntas, las cuales deben 

ser contestadas de manera adecuada, es decir, informando 

sobre su situación fisica real y evitando dar falsas 

esperanzas. Pasada la fase de negación, se vuelve irrasible 

y dificil, desplaza su angustia, envidia y agresión a las 

personas que lo rodean; esta agresión puede ir dirigida 

hacia individuos en particular, o hacia la población en 

general, culpándolos de ser responsables de su enfermedad, 



c ues t ionándose c onstantemente "¿Por qué yo?", lo que se 

conoce como la fase de ira. Estas dos etapas son de singular 

importancia en pacientes diagnosticados como seropos itivos, 

porque es precisamente en este periodo donde pueden infectar 

a otros. 
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En la f a se de negociación, el paciente generalmente 

pacta con alguna forma sobrenatural de existenc ia o fuera 

desu real idad i nmediata, maneja conscientemente parte de su 

conflictiva interna y pide un tiempo para intentar hacer 

cambi os en su vida. 

Cuando esta fase termina, el individuo entra en 

depresión, analiz ando sus pérdidas. La fórmula subjetiva es: 

"Lo he perdido todo, ahora el mundo no tiene sentido, estoy 

infectado" . En este punto la pérdida se debe a la falta de 

suministros exte rnos. En estos pacientes también se observa 

que lo esencial es la carencia de suministros internos, y la 

f órmula es: "Lo he perdido todo porque no soy merecedor de 

nada, ni siquier a de vivir". Cuando los pacientes obtienen 

un resultado positivo, tratan de influir sobre las personas 

de su contorno para que les devuelvan la autoestima perdida, 

demostrando su desdicha y forzando su afecto " (Sepúlveda. 

Pág. 210) . 

Así, existe una permanente necesidad de recibir afectos 

que puedan elevar su autoestima, caracterizándose de esta 

manera por una fuerte dependencia. Además, se sienten 

desvalidos, sin esperanzas para un futuro próximo, esta 

sensación suele ir en aumento cuando han tomado la decisión 
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de no integrarse a ningún proceso terapéutico, junto a la 

posibilidad. no alejada de la realidad. de perder· su 

trabajo, casa, amigos, familia, pareja, etc. La mayoría de 

las veces son pérdidas que ellos mismos han provocado por el 

monto de angustia y/o culpa que sienten respecto a la 

infección. Este aislamiento socia l aparece por periodos que 

varian desde un par de semanas despfies de saberseinfectados, 

hasta meses o incluso. años; el aislamiento social esta 

íntimamente ligado con las relaciones de tipo afectivo que 

el paciente haya podido desarrollar y mantener a lo l argo de 

su vida¡ y se caracteriza por el miedo de i nfectar a otros, 

lo que ocasiona que se alejen, evitando así cualquier t ipo 

de contacto social normal. 

Aparece en a lgunos casos la homofobia como r esultado de 

la culpa que sienten po r haber infectado a otros , c onoc ie roio 

su condición de seropos itivos. 

Algunos pacientes presentan ideas suicidas; estas no 

surgen en el momento de conocer su resultado posi t ivo, sino 

que aparecen en el transcurso del tratamiento, cuando 

empiezan a morir por SIDA amigos o personas que creen haber 

infectado, o bien al percatarse de que son exc luidos de la 

sociedad . 

Finalmente, surge la fase de aceptación, donde el 

paciente empieza a elaborar el duelo o la relaci ón entre su 

realidad presente como enfermo y las pérdidas sufridas . 

Podrá nuevamente. dependiendo de su histori.:1 personal. 

incorporarse a la vida diaria, con nuevos hábitos de 



conduc ta, utilizando una nueva mane ra de enfrentar e l mundo 

externo . 

La angusti a se encuentra presente en todas las fases 

descritas, se puede manifes tar de diversas maneras, siendo 

l as más frecuentes las quejas y las preocupaciones sobre su 

estado de salud, su futuro en la sociedad , con su pareJa, 

con su familia, y la incertidumbre de saber si 

desarrollaránsíntomas y si serán desahuciados . Estas 

preocupaciones estan acompañadas de ataque de pánico, 

presentando cuadros psicosomáticos importantes. Aquí es 

necesario un diagnóstico diferenc i al para descartar el 

desarrollo de sínto mas propios de SIDA, de aquellos que se 

refier e n al estado emocional del paciente. 
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Muchos pacientes, para corroborar su estado de salud, 

constantemente realizan pruebas de detección del virus en 

diversos laboratorios, con la creencia siempre presente de 

que "Alguien se equivocó" y de que por lo tanto, su 

resultado será negativo. Al confirmar o reconfirmar su 

condición de seropos itivos, el estado de ansiedad aumenta, 

lo que los convierte en pacientes sumamente demandantes de 

los servicios tanto médicos como psicológicos. 

En términos generales, tanto los pacientes infectados 

por VIH co mo los enfermos de SIDA, pasarán por estas fases. 

Cabe señalar que no todos los pacientes siguen este orden 

descrito por KÜbler Ross; ya que pueden tener regresiones 

importantes a fases anteriores, por otra parte, estas etapas 

son necesarias dentro del proceso de ajuste del paciente, 



todas son saluda ble s dentro de este c amino ; si n embargo, se 

puede intervenir ps icoterapéuticamente c uando e l pac i ente se 

quede instalado po r mucho tiempo en al guna fas ~ . Este 

recorrido es diná mico y su evolución, así c o mo el proceso 

hacia l a adaptaci ón , se ve influido por el sistema familiar 

y soc ial. 
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4 . El SIDA y su i mpac t o e n el sistema fam iliar. 

An tes de conocer cuál e s el impacto q ue el SIDA tiene 

en el s is tema fam i .l iar, es nec esario señalar q ue el ambiente 

hospitalario pasa a ser un sistema estrechament e vinculado 

con el paciente enfermo y su familia. 

El equipo de salud está formado por subsistemas 

(enfermeras. trabajadores s oc iales, médicos, psicólogos 

c te.), que junto con el paciente y sus familiares 

const ituyen un sistema mayor, al que se puede llamar sistema 

terapéutico total , donde también se establecen patrones de 

interacción, que pueden llegar a ser estereotipados y 

dis funcio nales. <Robles de Fabre, 1987). 

El profesio nal que esta a c argo del paciente con SIDA y 

de su familia , es un elemento más en el sistema asistencial. 

En este sistema terapéutico, el profesional es ese otro, que 

lo quiera o no influye y es influido por los demás miembros 

del sistema y por el medio que lo rodea. 

La visión que hace el médico (representante del saber 

en ese campo) acerca de la enfermedad, generalmente tiende a 

imponerse sobre la del paciente y su familia. Si las 

visiones de éstos y aquel no coinciden, pueden surgir 

malentendidos y fr icc iones que inciden en el no cumplimiento 

del tratamiento. CEustace Jenkins, 1987) . Así, el impacto 

psicológico del 

elaboración de 

diagnóstico y pronóstico, al igual que la 

una enfermedad terminal como el SIDA , 

dependen en gran parte de cómo y cuándo se imparte ia 
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i nformación. Es ta i nformación la impar te el profesional y 

por l o tanto, el papel que desempeña en esta tarea es de 

suma importanc ia , ya que el paciente y su famil ia tienen el 

derecho de que se les trate con la verdad y que se tome en 

cuenta su expectativa. "'También tienen derecho a ser 

tratados por un profesional que tenga en cuenta sus propias 

limitaciones, su falta de conocimiento y de que trabaje 

reconociendo que es un elemento más en un sistema, un 

elemento humano, con responsabilidad, con capacidad de 

introspección, con reacciones específicas personales ante el 

dolor y la muerte."' <Eustace Jenkins, 1985 ; Pág. 60). 

De esta manera, la labor del profesional reside en su 

sensibilidad, conciencia y aceptación hacia la enfermedad. 

el dolor y la muerte . 

La intervención médica es de gran importancia, pero es 

la familia quien debe ver que los procedimientos sean 

seguidos. Las actitudes familiares son cruciales en la 

determinación del curso de la enfermedad y contribuyen a la 

disminución o aumento de los síntomas . 

I Con esta premisa, Leahey 

siguientes supuestos acerca de 

con la enfermedad 

y Wright (1985) explican los 

las familias y su relación 

Supuesto l. Cambios familiares en su nivel de 

tolerancia a las condiciones físicas del paciente. 

Las familias pueden tolerar algunos síntomas, pero 

pueden ser incapaces de aceptar otros. Es importante que en 

la familia sea valorado un nivel de tolerancia. Por ejemplo , 



una f a mi lia puede oc upar se bien del dolor c r ónico de su 

enfe rmo , lo maneja c onveniente mente y lo percibe como un 

cambio. Otra f ami l ia , sin embargo, puede percibi r el dolor 

como una forma indebida y desfavorable de sufrimiento ; estos 

miembros pueden llegar a ser muy irritables y deprimidos, lo 

c ua l puede bloquear cualquier intento por resolve r el 

proble ma . 

Supuesto 2 . Las famil ias bajo tensi ón presentan formas 

prejuic iosas de comportamiento, sean estas efectivas o no. 

Algunas personas tienden a minimizar o negar proble mas, 

lo que a veces puede servir como un mecanismo de defensa 

adecuado. Sin embargo, si un padre tiene una enfermedad que 

requiere cuidado extensivo por los miembros de la familia, 

entonces este mecanismo de reacción para minimizar no será 

adecuado . 

Supuesto 3. Las familias usualmente pasan a través de 

un proceso de do l or-pérdida a partir del diagnóstico de la 

enfermedad. 

Cuando es hecho e l diagnóstico de una enfermedad, los 

miembros de la famili a experimentan una gran pérdida . 

Realmente, el paciente puede experimentar un tipo de pérdida 

y los miembros de la familia experimentar otro. Por 

ejemplo.un paciente puede afligirse por la pérdida de la 

vista o por la declinación de su memoria; por otra parte, 

los demás miembros pueden sentirse culpables por lamentarse 

acerca de este cambio en su situación. 
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Supuesto 4. 

el apoyo o en el 

Las familias Juegan un papel importante en 

desaliento del miembro enfermo, para 
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participar en terapias particulares. 

Las familias pueden incrementar o acelerar el proceso 

de recuperación, si ellas son el soporte activo o estimulan 

las terapias a seguir por el miembro enfermo. 

Supuesto 5. Las familias reac cionan al particular 

comportamiento de la enfermedad . 

Las reacciones de la fami l i a a las expresiones de 

dependencia e impotencia del paciente, varian. Algunos 

miembros de la f a milia llegan a ser irritables y fallan para 

reconocer las necesidades reales del enfermo , ya que algunos 

miembros tienden a sobrecompensar y crear la dependencia, y 

otros a mostrar un gran rechazo y abandono. 

Supuesto 6. Algunas familias tienen dificulta d para 

ajustarse a la enfermedad, porque tienen información 

incorrecta. 

Las familias necesitan información actual con respecto 

al tratamiento y desarrollo de la enfermedad, porque la 

información incorrecta puede causar que las familias sientan 

culpabilidad, verguenza, preocupación o que incluso teman el 

contagio. Los profesionales de la salud, deben reconocer que 

las familias pueden experimentar un bloqueo en su 

habilidadpara comprender la información que se les 

proporciona . Por lo tanto, es impcrtante que se valore no 

sólo una necesidad familiar de información, sino también su 

habilidad para la comprensión y el trato. 



Supues to 7 . Do nde ha y una e nf ermeda d , las f amilias 

deben a justarse a l os c ambios y esperar otr os. 

Algunos de l os cambio s e n las funci one s f ís i c as tra idas 

por la enfermedad, c onduc en a ligeros o grandes cambios que 

los miembros de la familia no esperaban, y que de alguna 

ma nera c ontribuye n al t rastorno en la d inámica familiar . Por 

e jemplo, e s necesario el cambio de ro le s a partir de las 

nuevas demandas de cuidado al paciente, do nde uno de los 

miembros del sis tema (madre, pad re, e sposo (a) ) , deja de 

desempeiiar las f unc iones que desempe ftaba antes de la 

a parici ón de la enfermedad, para responsabilizarse 

única me nte de l e nf e rmo ; e sto implic a que los de más miembros 

de la familia tie nen q ue reorgan i zar s us roles para 

ajus tarse a este c amb i o. 

Supuesto 8 . La percepc i ón que tiene la familia r e specto 

a la enfermedad, tiene una gran influenc ia sobre su 

habi l idad para enfrenta rla . 

Algunas familias perciben la enfermedad como una 

amenaza, otras como un cambio, y otras aún la perc iben como 

un e nemigo o un tiempo de prueba. Es muy importante entender 

la percepción familiar de la enfermedad, antes de tratar de 

intervenir profesionalmente 

da 

También Kornblit (1984) menciona 

la familia an t e la emergencia 

comprende las siguientes fases: 

que la respuesta que 

de una enfermedad, 

a) Un periodo de de sorganización . Donde el impacto de 

la enfermedad hac e que en una primera fase s e r ompa la 
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e~ trwJ tura del f unci o na mien to fa mi l i a r . Otra posib i l idad es 

que esta etapa trate de ser salteada po r e l n~c leo familiar, 

debid o a su incapacidad para t o lerar La desest ru ' tuta•~' i ón . 

De aquí surge la necesidad de lo que Bateson <ci tado en 

Korn bl it , op . ci t .) denominó " toc ar f o ndo " co mo paso previo 

a toda posibilidad de cambio ; dicho "tocar fondo" equivale a 

lograr aceptar la situación de enfermedad . para poder 

despúes elegir los medios nec esarios para mitiga rla. 
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Existe el l ' l esgo de que el periodo de deso rganización 

llegue a niveles tan pro fundos que sea difícil después para 

la familia rescatarse a si misma d e dic ha situaci ón. Este es 

el único c aso en que e l equipo asiste ~c ial de be i nter ven ir 

con el fin de impedir que el grupo llegue a una situac ión 

catastrófica irrecuperable, c on el consiguiente efecto 

negativo que esto ofrec e a la evoluc ión del paci e nte. 

bl El punto de recuperación. Diferentes ind icadores 

pueden seffalar que la familia esta llegando a un punto a 

partir del cual será posible su recuperación de Ja c ris i s. A 

veces se trata de la entrada (a la situación de enfermedad ) 

de un modo más activo, del miembro que ha permanec ido más 

periférico en cuanto al manejo de la enfermedad. En ,) tras, 

el punto puede estar dado pQr las preguntas acerca de una 

enfermedad c omún en otro de l os miembros, lo que indica q ue 

se esta produciendo un cierto desentramiento d e l a situación 

primaria. Otras veces, la familia, o por lo men0s uno de los 

miembros requiere más informac ión acerca de la enfermedad; 

en este caso el e l emento cognitivo <::o mienza a actuar como 



organizado r del c::i ntextc. Ld mi smd fun c i ón puede c umplir la 

a pertura a l med i o a mbiente inmediato , a través de la 

re co nexi ón C •.J ll f ig uni s anteriormen t e sigi ti fic':;at ivas , o de la 

b~s q ueaa de pers onas que hayan pasado po r experienc ias 

semejantes. 

e l La f ase de reo rganizac ión. El tipo de reorgan i zación 

al q ue llegue la fa mil i a, depen.1eré obv iamente del tipo de 

eufermedaj y de l a inval idez resul tante de ella, asi como de 

c uál de los mi embros de la fa mil ia s ea el afectado. La 

e nf ermedad de uno de los miembros puede pro vocar que el 

grupo fa miliar consol ide su estructura anterio r, o puede 

provocar que se l legue a una nueva distribución de r o les, 

c o n un recambio en c uanto al proceso de adjudicac ión y 

astuici on de 10 s mis mos. 

De es t a ma nera, queda claro que mi a enfermedad co rno el 

3IDA, pone 

mayoría de 

en cri s is 

estos 

al sistema familiar , 

enfermos forman parte 

dado 

de 

que la 

familias 

completas . En a l gunas de ellas se igno ra el diagnóstico del 

pacien 't.e y sólo c uando l os sintomas s o n muy notorios , se 

enteran del problema . En otras, el tener un hiJo o un 

hern.ano afectado, hace que la familia se margine o se aparte 

del grupo social que frecuenta . <Ruíz González, 1989). Es 

i mpo rtante mencio i.ar que existe muy poca informac i ón c on 

respe c to a l impac t o que causa el SIDA en la estructura de la 

familia, po r lo que serán retomadas como referencias, 

algunas investigac i o nes que se han hec ho con ot r o tipo de 

enfe r medades, que por sus caracteristicas c róni c as y 
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terminales, al igual que el SIDA, las hacen ser eventos que 

causan un gran movimiento en la estructura familiar. 

Tomando los conceptos que proporciona Eustace Jenkins 

(1985) para enfermos urémicos, pero que pueden generalizarse 

a otro tipo de enfermedades terminales como e l SIDA . La 

familia o el familiar que acompaña al paciente, en este 

caso, el pac iente con Sindrome de Inmunodeficiencia; también 

esta débil, asustada, carga junto con el paciente c on una 

misma angustia y confusión, ya que no saben qué es lo que 

esta pasando. Cuando se le confirma el diagnóstico y 

pronóstico de SIDA, la familia siente las mismas emociones 

que el enfermo: enojo, ira, envidia, temor, depresión, 

soledad; pero sobre todo, una gran impotencia y frustación 

al no poder hacer nada para remediar la situación . Si bien, 

cada familia reacc iona de diferentes maneras, puede , sin 

embargo, sentir una enorme 

decide hacer todo lo 

indicaciones médicas, y a 

ambivalencia, ya que a 

posible por adherirse a 

ratos prefieren dejarlo 

ratos 

las 

a su 

suerte . Así como los miembros de la familia pueden unirse a 

la tragedia, también pueden dispersarse . 

Es importante para Socorsi, Lombardi, y Rubini (1986) 

señalar que desde el momento del diagnóstic o de una 

enfermedad catastrófica, los mecanismos de defensa de la 

familia son activados en un desesperado intento para 

""circunscribir o encapsular este cuerpo extraño" con la 

esperanza de neutralizarlo. Asi, cuando la familia intenta 

controlar la evolución de la enfermedad, bloquea su propio 



ciclo vital; de esta ma ne r a. s e ve f o rzada a a l tera r s u 

r e lación espacial y temporal, perdiendo todo s u dinamismo en 

este proceso; el espacio e s estático y el tiempo se niega. 

Para Maileck (1979), el individ uo y la familia deben 

e nfrentar en forma lenta el diagnóstico de la enfermedad, su 

significado, su c urs o y su desenlace . Es necesario que l a 

información esté regulada, a fin de que e ste proceso evite 

la sensación de pérdida y de presión. El reproche, la culpa y 

la verguenza, que son engendrados por la enfermedad, así 

c omo la depresión y ansiedad; no son respuestas patológicas , 

sino reacciones normales ante la crisis del diagnóstico. La 

familia puede responder c on un cambio temporal en sus 

patro nes de c omunicac ión . o sus patrones de interacción 

pueden volverse rígidos. También los miembros de la familia 

pueden volverse tempo ralmente menos productivos y creativos, 

y alejarse de sus contactos sociales. 
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Este autor señala que, las familias con mayor sostén 

emocional y material, tienen una mayor oportunidad de tener 

una efectiva recuperación; en cambio, para familias que 

viven con pocos recursos, que estan relativamente aisladas 

de la sociedad y sean estructuralmente inflexibles, será más 

difícil su adaptación . Sin embargo, esto no es un pronóstico 

totalmente exacto de la capacidad que tenga la familia para 

hacer frente y crecer ante el impacto de la enfermedad. 

Ante cualquier enfermedad crónica y terminal, la 

adaptación familiar puede seguir uno de dos cursos: ll 



Cuando l os roles familiares s on flexibles y las reglas 

permiten que los miembros expresen sus e mocio nes, la 

adaptación de la familia será efectiva; y 2) Cuando los 

roles son inflexibles o llegan a ser restringidos y las 

reglas prohiben la expresi ón emocional , la adaptaci ón será 

ineficaz (Koch, 1985) . 
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Hay dos elementos que ayudan a comprender l a estructura 

de la familia con un enfermo crónico y terminal , estos son: 

centralidad y coalición. Se puede definir centralidad, 

cuando un mienbro de la familia sale del subsistema al cual 

pertenece, para participar en otro o simplemente ocupar más 

espacio y atención que los demás miembros de la familia 

(casi siempre de diferentes generaciones) en contra de otro 

(s). <Koch, 1985) . 

Cuando se trata de la enfermedad de un hiJ o, el peligro 

de la solidificación de coaliciones, reside en la exc lusión 

de uno de los cónyuges del proceso de enfrentamiento y 

manejo de la enfermedad, que se acompaña en general, de 

reproches de indiferencia e ineficacia por par te del grupo 

coaligado que forman el otro cónyuge con su familia de 

origen. Es obvio que el enfermo, si se trata de uno de los 

hijos, quedará así triangulado en el conflicto entre sus 

padres, asumiendo de algún modo la responsabilidad por su 

distanciamiento. (Kornbli t, 1984 ) . 

Cuando se trata de la enfermedad de uno de los 

cónyuges, se corre el riesgo , si existen hij os adolescentes, 

de que especialmente uno de éstos pase a constituirse en el 



apoyo del padre sano, con lo que los limites entre 

subsistemas conyugal y filial tienden a borrarse. En este 

caso, será preferible alentar a dicho padre a buscar una 

figura externa a l sistema (por ejemplo, en la familia 

extensa), que pueda cumplir dicha función de apoyo . 

(Kornblit, op. cit. l. 

Tiene diferentes implicaciones para l a familia, que el 

enfermo sea un bebé recién nacido con el que todavía no se 

han establecido los lazos afectivos que ya existen con un 

niño mayor, o que sea un adolescente con todas las 
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expectativas y sueños respecto al futuro, que caracterizan 

esta etapa, y que la enfermedad dificulta o imposibilita . 

Tiene diferentes implicaciones también, si el enfermo es un 

hiJo o uno de los padres, si se trata de un padre Joven con 

niños pequeños, que se encuentra luchando por alcanzar metas 

económicas o para criar a los hiJos, o una persona mayor, 

retirada, con hijos ya establecidos fuera de la casa. 

<Robles de Fabre, 1987). 

También Robles de Fabre (op . cit. ) enuncia cinco 

características que generalmente presenta la estructura de 

la familia a partir de la aparición de la enfermedad en uno 

de sus miembros. 

l. Límites. 

Los límites entre subsistemas y del sistema familiar 

con el entorno, se hacen más permeables, tienden a 

diluirse, permitiendo que el enfermo se vuelva central, es 

decir, que las interacciones en la familia se dan en función 
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de él; como consecue ncia , también s e modifican las 

jerarquías. "Si se trata de un hUo, sale del subsistema 

fraterno al dejar de participar en las actividades de sus 

hermanos y casi siempre al emanciparse de algunas de las 

normas que los rigen a ellos. Si se trata del padre o de la 

madre, generalmente delega su función parental y pasa a 

funcionar como hijo del otro cónyuge, de los hiJos mayores o 

de la familia de origen. " <Ibid., Pág. 76). 

2. Subsistema conyugal. 

Este sistema tiende a perder importancia frente a l 

parental. Si la pareja tuvo problemas previos , éstos se 

agudizan y por consiguiente , los c ónyuges forman 

coaliciones, teniendo como base al enfermo, al tratamiento y 

a la enfermedad . Si ya existían coaliciones, éstas tienden a 

ampliarse . 

"En los casos de enfermedades genéticamente 

transmitidas, la formación de coaliciones es particularmente 

relevante, ya que se integran alrededor de la culpa, casi 

siempre fantaseada, por la transmisión de la enfermedad, que 

cada uno de . los cónyuges y de los familiares de origen 

intenta poner en el otro . " <Ibid. > 

3. Miembro periférico . 

Cuando los tratamientos s on costosos en dinero , tiempo 

y esfuerzo, puede suceder que el mi e mbro que se ocupa del 

enfermo tienda a estar sobrecargado de trabajo, al grado de 

llegar a convert i rse en periférico para el sis t ema famil i ar . 

Si es uno de l os padres , esta situación puede favorecer que 



algún otro mi e mbro asuma l a fu nc i ón pa ren t al, pudiendo 

inc l uso ser alg ün otro de los hi jos. 

4. Conduc tas disfunc i onales . 

En ocas i ones, como consecuencia de la tensión existente 

por la aparición de la enfermedad y la centralidad de ésta 

en la familia, pueden presentarse en otros miembros 

conductas disfuncionales . Pueden presentarse regresiomes y 

algunas conductas como: orinarse en la cama o chuparse el 

dedo , que ya estaban superadas . 

5. Conflictos previos. 

En general, los conflictos y problemas que ya existían, 

se agravan con la aparición de la enfermedad, sin embargo, 

en a l gunos casos, l a famili a se une frente a la enfermedad y 

los problemas anteriores pasan a segundo plano . 

Con esto, se puede ver que las coaliciones no sólo se 

encuentran en el interior de la familia, sino que también 

existen fuera de ella. 
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Penn (1983) describe al respecto que en las familias 

con un enfermo terminal, se han observado diferentes clases 

de coaliciones. Estas coaliciones, como ya se mencionó 

anter i ormente , son un cruce generacional de limites . Para 

entender estas alteraciones generacionales en la familia 

alrededor de la enfermedad , hay que mencionar como ejemplo, 

que cada familia ha aprendido de sus respectivas familias de 

origen, los valores, expectaciones y significados de las 

enfermedades, y por consiguiente los tienden a poner en 

prác t ica con frecuencia, sean adecuados o no. 
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Retomando todo e s t o, e n las f a mi l i as donde un miembr o 

tie ne un padec imiento que amena za la vida, c omo el SIDA, 

existe una reor ganización de la estructur a f amiliar . Cua ndo 

se t rata de un hij o enfe rmo, se desa rrolla una alianza 

protectora madre - hi jo y es t o organiza a l os demá s miembros 

en r o les c omp l ementarios . Aún más l a famili a tiende a 

aislarse del exterior y los limi tes s e vue lven r i g idos en 

relac i ón a l a f a mi lia de origen . La abuela o el hij o mayor 

pueden s e r los e ncargados de c uidar a l os hermanos , de esta 

forma e l hi jo s e convierte en un hijo parental ; mientr a s que 

el hijo enfermo adquiere más fuerza y una posición central. 

La vida de pare j a se bloquea y el paciente invade las 

relaciones de l os padres, aún en el área más intima. Los 

limites individua les entre los miembros de la famili a se 

vuelven cerrados y rigidos debido a los sentimientos de 

culpa, tristeza y miedo . , lo que ocasiona el aislamiento de 

algunos de los integrantes del sistema . 

Así mismo, cuando el paciente con SIDA es uno de los 

cónyuges, éste puede convertirse en central, funcionando más 

como hijo (a) que espera recibir toda la atenci ón y se 

desliga de sus obligaciones, en lugar de mantenerse en el 

subsistema conyugal; a la vez puede estar participando en 

una coalición con sus hijos en contra de su esposo (a ) , como 

parte del intento de ser un hijo más que espera protección 

por ~arte del padre. 

Hay que considerar con esto, que el enfermo de SIDA 

como su familia, van a reaccionar en una forma más o menos 



mecanismos defensivos y adaptativos , crítica , desple gando 

tales como conductas regresivas, demandantes, negadoras, 

agresivas, que l es van a facilitar o a entorpecer en su 

esfuerzo por lograr un nuevo equilibrio. 

Exis ten sis t emas familiares que por su flexibilidad 

aceptan con buena tolerancia las conductas regresivas y 

dema ndantes de sus enfermos. Pero hay otros donde la rigidez 

impide la expresión de las emociones y por la idea de la 

sobreprotección se obstaculiza el compartir los 

sentimientos, pensando en no dañar al resto de la familia. 

(Romano y Dalla!, 1986) . 
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Por otra parte , pueden unificarse, en cuanto al estilo 

que una familia desarrolla frente a la emergencia de esta 

enfermedad terminal, dos patrones opuestos de respuesta: la 

tendenc ia centrípeta y la tendencia centrifuga. 

Los conceptos de fases centripetas versus centrifugas, 

son particularmente útiles para unir los ciclos vitales de 

la enfermedad, con los ciclos de vida familiar, en donde el 

desarrollo familiar es descrito baJo un modelo en espiral, 

en el cual se visualizan los sistemas generacionales, que 

oscilan a través de periodos de cercania familiar 

(centrípeta) y periodos de lejanía familiar (centrifuga). 

<Levison, citado en Rolland, 1987) . 

Levison describe que la tendencia centrípeta esta 

expresada en el desarrollo de una extrema cohesión interna 

en torno de la situación enfermedad. Kn este caso, toda la 

familia gira alrededor del enfermo, que se convierte en el 



centro de las interacciones, monopo lizando la atención de su 

grupo familiar y restando posibilidad de desarrollo y 

crecimiento a cada uno de los integra ntes del grupo. En esta 

modalidad, la familia vive en un estado de constante 

sobresalto, teniendo siempre 

complicaciones de la enfermedad, 

muerte. 

presente, 

así como 

las posibles 

el riesgo de 

La tendencia centrífuga esta expresada en el desarrollo 
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de conductas evitativas en torno de la situación enfermedad. 

Dicho tipo de conductas por parte de los miembros de la 

familia, se efectivizan a expensas de la dedicación de uno 

de ellos al enfermo, lo cual favorece la dependencia de éste 

óltimo . Esta actitud sobreprotectora, condiciona en cierto 

modo que los restantes integrantes del sistema, eviten al 

enfermo. 

1-----E:NFERMO._ _ ___. --- ENFERMO ----

ESTILO CENTRIPETO ESTILO CENTRIFUGO 
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Como s i stemas vi vos que son, tan t o el pac ient e c omo la 

familia tienen en :3U evolución, momentos que se caracter izan 

por una mayor estabilidad y momentos de mayor cambio . 

La aparición de la enfermedad e s má s problemá tic a en 

uno de esos momentos de c ambio , en los que las d ificu ltades 

de ri vadas de ésta pueden impedir que la famil i a o el 

individuo , encuent ren y desarrollen los nuevos pa t r o nes de 

relación que corresponden a la nueva etapa que estan 

iniciando . Se tie nde entonces a regresar a pa trones que eran 

eficaces en periodos anteriores . Esta s interacc iones se 

congelan y la famili a se rigidiza, se detiene en esa etapa . 

<Penn. 1983 ). 

Rolland ( 1987) sehala que de la misma ma nera que la 

llegada de un nue vo miembro lleva a la familia a re plegarse 

en sí misma durante un tiempo , para facil i t ar l a 

socialización de e se miembro ; la aparición de la enfermedad , 

ejerce un empuje centrípeto que po ne e n movimi e nto a la 

familia para socializar la e nfermedad . Los síntomas. la 

pérdida de l func i onamiento, las demandas del cambio, los 

roles y e l miedo a la pérdida a través de la mue r te; todo 

esto obliga a la familia a encerrarse en sí misma , pa ra 

aprender a convivir con la e nfermedad. 

Una c uestión importante a considerar dentro de esto, es 

la fuente de c ontagio. Sea por contacto sexual, por 

transfusión sanguínea, por via perinatal, o po r uso de 

drogas por vía intravenosa. La config uraci ón relac iona l de 

la familia, es diferente en l o s casos en que existe un 
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)'_~miembro con conducta homosexua l, que los de aquellas 

familias en donde la infección tiene una connotación de 

accidental, como seria el caso de una transfusión de sangre 

contaminada o cuando una madre embarazada · infecta al 

producto . 

La palabra SIDA , por sí misma, representa para el que 

la padece y su familia, una catástrofe, una palabra ligada 

al sufrimiento, al dolor, a la estigmatización social y a la 

muerte a breve plazo . 

La estabilidad psicológica y social del pac iente es t a 

alterada, tanto por el hecho de los sin tomas y 

modificaciones orgánicas, de la hospitalización y de la 

separación de sus familiares, como por lo que el diagnóstico 

mismo implica, por la percepción que tiene el enfermo y su 

familia acerca de la gravedad de la enfermedad, por la 

conciencia que desarrollan de que esta enfermedad no es como 

las otras, y porque sienten una ansiedad de aniquilación, de 

amenaza a la integridad física del enfermo, a la integridad 

del sistema y a la muerte . 

Se supone que un medio familiar que apo ye al paciente 

aumentará su capacidad para adaptarse a su padecimiento y 

tratamiento . Este apoyo social y emocional que la familia 

puede proporcionar al paciente c on SIDA, l e ayuda rá a 

manejar más adecuadamente su stress físico y psicol ógico . 

Las relaciones interpersonales de apoyo dentro de la 

familia, permitirán al paciente y a cada uno de sus 

miembros, reva lorar el significado del padec imiento y su 



des en l ace , y a prende r nuevos c a minos de contenc ión pa r a un 

me j or ajuste y una mejor c alidad para adaptarse a esta 

s i tuac ión . 

68 



69 

CONCLUSIONES. 

La aparición de cualquier tipo de enfermedad cuando 

esta es de cierta gravedad , provoca tensión en el mie mbro 

enfermo y en su familia , pero hay que distinguir que provoca 

más impacto si la enfermedad es te r minal y aparece en forma 

aguda, que cuando es una enfermedad c r ónica que surge de 

manera episódica. Cuando aparece en f orma episódic a, la 

familia y el enfermo di s ponen de c i e rto tiempo para 

reaj usta r su estructura y aprender a conviv i r c0 n la 

constante presencia y ausencia de los síntomas , además , l a 

familia se encuentra en una situación de cambio gradual, en 

donde hasta cierto punto, es predecib l e el desen l a ce de la 

enfermedad. No sucede así con las fami lias e n las que 

aparece una enfermedad terminal, ya que tiene n que lograr 

ese mi s mo ajuste e n un tiempo más corto y por lo mismo co n 

mayor tensión. 

Una de las enfermedades terminales que gene ra una 

situación de gran strees para toda la familia, es el 

Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida <SIDA> . 

El SIDA, por ser una enfermedad que esta re lac ionada 

básic amente con la sexualidad del individuo y que se 

encuentra socialmente estigmatizada, altera e n el sistema 

familiar : la interacción entre todos s us miembros , su 

organización, sus roles, sus reglas; es decir, altera su 

estructura y funci onamiento. 



Para disting uir d e qué manera e s t os c amb i os suceden , se 

presentan a c onti nuación l os s iguientes c o ns t ructos. 

1 ) Totalidad y Recursividad. 

No hay que o lvidar que toda familia func i ona c o mo un 

t odo y por ello , en cualquier situac ión stressa n t e, como l o 

di ce Ashby (citado en Hoffman, 1987), si una sola parte del 

sistema no se encuentra en equilibrio , aunque las demás 

partes lo esten, ésta parte cambiará, aportará nuevas 

c ondiciones para o tras partes y e ntonces empezará a mover l as 

de nuevo, impidiendo así que tal situación sea de e quilibrio 

para e l c onJunto. 

Ant e la enfermedad y la muerte, no sólo el pac iente 

pasa por una ser i e de etapas emocionales, sino que al mismo 

tiempo, l a famil i a pasa por un proceso similar. Ambos, 

paciente y familia sienten miedo, dolor, tristeza, 

impotencia, angustia ante un hecho real: el Síndrome de 

Inmunodeficienc ia . 

. "). Así, el enfermo y su familia no deben ser entendidos 

por separado, sino como una totalidad en donde uno a otro 

constantemente se influyen, de tal manera que, si un miembro 

esta afec tado por el SIDA, altera el funcionamiento 

normativo de su familia, y la familia a su vez, afectará a~n 

más c on su stress al paciente. Así en un sistema familiar, 

la conducta de un individuo esta relacionada con la de los 

otros y viceversa . Por lo tanto, no se debe pensar que el 

análisis de la estructura familiar es la suma del análisis 
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de cada uno d e sus miembros, sino que l os cambios que se 

realicen en terap i a familiar, deberán hac erse considerando a 

l a familia siempre como un todo unificado. 

2) Mecanismos de Defensa. 

Cuando se presenta un diagnóstico de SIDA, la reacción 

inic ial de la familia y el paciente, es negar el significado 

de la enfermedad , sobre todo cuando la sinto mato logía y a ún 

mis, la muerte, estan implicando una amenaz a insoportable 

para todos los miembros. Con la negación e mplea da como 

mecanismo defensivo, se intenta evadir la rea lidad, al mismo 

tiempo que se expresa la culpa, la frustraci ón, la angus tia 

y el temor . 

En ocasiones, la organización usual de los roles y las 

reglas familiares no sirven para lograr una función 

adaptativa ante la enfermedad, ya que a veces por el intento 

de reprimir el miedo a la enfermedad, a su evolución y a su 

desenlace fatal, las relaciones en el sistema se vue lven 

rígidas, y dependiendo del lugar que ocupa el enfermo dentro 

de la familia, se le puede dar una excesiva protección y 

centralidad, otorgándole privilegios que los demis miembros 

no poseen, por lo que el ambiente que se crea alrededor del 

paciente como enfermo y débil, conduce al mismo tiempo a 

desarrollar una serie de conductas estereotipadas, 

regresivas y de desorganización. 
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\ 3) Constructos Cognitivos. 

La fo rma como la familia ent i ende la enfermedad, 

permite conocer c uáles puede n ser las conduc tas adaptativas 

que l a fami l ia pondrá en práctica e n las e t apas sucesivas a 

la a parición de la enfermedad. 

El hecho de padecer SIDA, altera el funcionamiento 

familiar. Si aunado a esto, se considera que el paciente 

frecuentemente demanda asistencia, sea en el hospital o bien 

en su propia casa, se estará hablando de un evento que 

genera gran tensión para todo el sistema . 

En esta situación de cambio puede ser fácil o dificil 

para la familia, entender que convivir con un enfermo de 

SIDA significa compartir una casa, compartir el baño, 

utensilios para la comida. 

Es también probable que el paciente requiera ayuda para 

vestirse, comer, bañarse, etc., y significa también que la 

familia tenga que adoptar nuevos patrones sociales y 

afectivos para convivir con el paciente, lo que implica 

platicar con él, besarlo, abrazarlo o tomarlo de la mano. 

De acuerdo a los conceptos y los mitos que cada familia 

ha adquirido respecto a la cura, salud, enfermedad y muerte; 

dependerá la manera en cómo el sistema se organice y le haga 

frente a la enfermedad. 
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4) Estruc tura Familiar . 

La situación de e nfermedad implica una serie de 

modific a c iones e n la estructura del sis t ema fam i l i ar . De ta l 

menera que, la organización y l os roles que l os miembros de 

la fa mi lia han seguido hasta entonces , cambian, po r eJemp lo , 

la madre que deja 

hiJo enfermo, o la 

la casa para dedicarse al cuidado de su 

esposa que deja su pape l de mad r e para 

dedicarse al esposo enfermo. Así, todos l os miembros tienen 

que enfrentar y asumir más cargas, i nc l uso substituir entre 

ellos al miembro que por cuidar a l enfermo, abando na su rol 

dentro del sistema. También, se puede n perder los límites 

individuales, de tal manera que c ualquie r intento de 

separación se s i ente como una gran catástro fe para el 

enfermo y su fam i lia . El sistema se puede mantener mu y un i do 

desde el comienzo de la enfermedad hasta el desenlance , o 

bien, se pueden formar alianzas o coaliciones en contra del 

enfermo o de algún otro miembro. 

En suma , las relaciones en la famili a cambian y no s e 

puede evitar que aumente la angustia para todos . 

Por esto, es importante como lo dicen Ogden y Zevin 

(1976) y Andolfi, et. al . (1985); entender l os párametros de 

flexibilidad y rigidez en la estructura de un sistema. Tomar 

en cuenta la perspectiva histórica de cada familia , como 

ésta se organiza alrededor de s t resores y cómo ha manejado 

crisis anteriores. 



Algunas famili.3.s c o n bue ,1 funci o namiento que hr.1 n !":ido 

c apac es de resolver c risis a n t e riores, podrán ha c erl e fre nt e 

a la enfermedad de l SIDA y a su desenlac e; ya sea que se 
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unifique n hac i endo surgir recursos nuevos que uti lizan al 

igua l que los r ecursos q ue s e encuentran en el exte rior. 

Otras fa mil ias e nc ue ntran que sus recursos fallan para 

resol ver las de mandas que i mpone la enfermedad, son sistemas 

que según Fenn C198 3l se conge l an, es dec ir, no son capaces 

d e adaptarse a l a nueva situac i ón y rec haz a n todo cambio. En 

estas c ircunstancias, e s f rec uente que se bloquee la 

posibilidad de a prendizaje de nue vas pautas, y como lo 

menci o na Eustac e Jenkins ( 1987 l y Penn (op. c it. l, la 

f a mi l ia se aferre a soluciones apre ndidas y aplicadas en el 

pasado . Es to c onlle va a una conducta rígida, con 

interac c i ones es t ereotipadas que d ificu l tan el ajuste de la 

fami lia y del paciente a la enfermedad, a su evolución y 

desenlace, aumen t ando el grado de stres en el sistema. 

Si bien , cuando hay un enfermo de SIDA cuya muerte es 

inevitable, es 

la capacidad 

difícil que la familia adquiera rápidamente 

para ajustarse y modificar sus roles. Es aquí 

vez más, el sistema debe hacer uso de su cuando, una 

flexibilidad. Sin embargo, si el sistema se rigidiza en esta 

etapa sin encont rar algún c amino para hacerle frente a su 

situaci ón, y si además, 

tiempo, deterio rando 

aquí se 

cada vez 

queda instalado por mucho 

más las relaciones 

interpersonales; se estará hablando, de acuerdo con Minuchin 

( 1977 l, Andolfi , et. al ( 1985 l ¡ Eustace Jenkins ( 1985 l ¡ y 
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otr os, de la existencia de una disfunciona lidad , en donde es 

nece s aria la inte rvención ps icoterapéu t ica . 

Por esta r azón, es importante conocer la estructura 

familiar, para hacer un diagnóstico y proponer un 

tra tamiento psicoterapéutico adec uado. El terapeuta o 

psicólogo familiar, además de dar el apoyo psicológico que 

se proporciona en los casos de enfermedad crónica o 

terminal; debe a tráves de las entrevistas concertadas co n 

la familia, evaluar el tipo de estructura del grupo fami l iar 

y debe también tomar en cuenta que la estructura, así como 

el ciclo vital en el que se encuentra la familia en e l 

momento de la crisis y la edad del paciente, son variables 

que alteran el comportamiento del sistema . 
1 

I El realizar una evaluación estructural de las familias 

cuando se les presenta un diagnóstico de SIDA, ayudará a 

trabajar preventivamente, para lograr un buen aJuste de la 

familia y del paciente a la enfermedad ; teniendo presente 

que el SIDA como enfermedad terminal es un asunto familiar y 

que cada individuo, cada sistema , responde de una manera 

únic a a esta situación. Por lo tanto , el conocimiento de la 

estructura familiar, permite a los profesionales en terapia, 

abrir a los miembros del sistema hacia nuevas posibilidades 

de actuar y utilizar dentro de é l repertorios diferentes. 

r Por último, como medida preventiva, seria recomendable 

que las instituciones de asistencia a la salud, proporcionen 

además de atención médica, atención en Terapia Familiar . 



El in tegrar en sus servic i os los conoc imientos de 

psicotera pi a para e l análisis y manejo de los sistemas 

familiares; permitirá que las famili as que tienen un miembro 

enfermo, logren por un lado, comprender la enfermedad, asi 

como las reacc iones y conductas que presenta el enfermo . Y 

po r otro, adquieran alternativas para enfrentar los cambios 

de salud y pérdida final (la muerte de su familiar); si n 

deja r de darle significado a la vida. 
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ANEXO l. 

Si bien, e-1 SIDA es un complejo problema de salud que 

debe ser abordado integralmente, considerando de igual 

importancia los aspectos médicos, ps icológicos. ét i c os y 

morales que en él inciden. 

Uno de los centros que toma en cuenta es tos facto res 

para propor cionar 

virus VIH, es el 

atención a personas infectadas por el 

Centro Nacional de Informaci ón del SI DA 

(CONASIDA), el cual esta representado institucionalmente por 

el IMSS, el I nstituto Nacional de Nutrición, el ISSSTE. 

Sanidad Naval. D. D.F., PEMEX, entre otros . 

El CONASIDA proporciona información bi bliográfica y 

ayuda práctica inmediata a personas infectadas . Esta 

atención se da siempre en forma gratuita. 

El centro se compone de dos coordinaciones: una médica 

y otra psicológica. 

La coordinación médica se encarga de dar consulta 

médica, pláticas a la población y el seguimiento en 

laboratorio. 

La coordinación psicológic a da asesoria, orientación y 

psicoterapia individual y de grupo. 

La manera como el CONASIDA trabaja es la siguiente: 

1) Determinar la necesidad de la prueba de detección. 



Las trabajadoras sociales entrevistan a las personas 

que llegan a solicitar este servic io, el propósito de las 

entrevistas es proporcionar información sobre la enfermedad, 

sobre la prue ba de detección del virus , saber de manera 

genera l el estado anímic o de la persona y si ésta ha e stado 

directamente re l acionada con prácticas de a lto riesgo . 

Si se considera que existen factores de alto riesgo, se 

brinda inmediatamente atención ps icol ógica. 

2) Proporcionar 

prueba . 

asesoría psicológica previa a la 
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Se hace un trabajo de carácter psicológico para que la 

persona se sienta apoyada desde antes de realizar la prueba 

de detección del virus VIH; no se le brinda terapia, sino 

que se 

prueba, 

le orienta con el fin de que sepa en qué consiste la 

qué significa recibir un resultado positivo o 

negativo, que ella o él es una persona en riesgo y que debe 

tomar medidas preventivas. 

3) Realizar una valoración clínica. 

Los médicos proporcionan información sobre el SIDA en 

términos médicos, pero que son comprendidos por la persona. 

Hacen una valoración clínica mediante la exploración física 

y entregan a la persona un cuestionario confidencial, para 
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saber cuáles s on s us padecimient os , así como sus prácticas 

sexuales. 

4) Realizar la toma de sangre. 

JZT. 
Si se ha de t ectado a partir de la valorac ión médic a, 

que la persona es de alto r iesgo, se procede a realizar la 

prueba de la detec ción del virus VIH (prueba ELISAJ . 

Se toma una muestra de sangre que se envía a un 

laboratorio, en donde se realizan dos pruebas ELISA con el 

fin de tener mayor confiabilidad. Los resultados se obtienen 

después de 15 días de haber hecho l a toma de sangre 

5 ) En caso de que el resu l tado de la prueba de 

detección sea negativo, se invita a las personas que tienen 

prácticas de alto riesgo a regresar al centro cada tres 

meses para desarrollar una labor preventiva. 

6) En caso de que el resultado sea positivo, es decir, 

que la persona sea seropositivo, inmediatament.e s e le 

proporciona terapia individual y grupal, y asesoría sobre 

prevención. 

También se realiza una valorac ión clínica, consu l ta 

médica especializada, atención dermatológic a, tratamiento y 

consultas subsecuentes. 

En caso de que el paciente seropositivo manifieste 

algün síntoma o alguna enfermedad, se le canaliza de 



inmedia to a una i nstituc i ón <I MSS. ISSSTE, e ~c. l, en la c ual 

se hace una valoración de s u perfi l inmunológico y se 

determina si prese nta e l S índrome de Inmunodefic i encia. 

Si l a persona ha desarrollado el SIDA, es sometida a 

terapias médicas constantes, si n embargo, no es 

hospitalizado sino hasta la etapa final de l a enfermedad 

(esto se debe a que la persona t iene muy bajo su sistema 

inmuno l ógico y por ello está e xpuesta a c ontraer cualquier 

enfermedad ). Psicoterapéutic ame nte , el paciente es atendido 

por separado, pero considerando su relación en pareja, con 

su familia , y c on su entorno laboral y socia l más amplio. 

De esta manera general , estos son l os servic ios que el 

CONASIDA propor c i ona . Este centro se encuentra funcionando 

en la ciudad de México, su dirección es calle Flora núm 8 

colonia Roma. Para información general, comunicarse a los 

siguientes números telefónicos: 

2-07-40- 77 

5-25-24-24 FAX 

El servicio es de 8: 00 a. ro. a 20: 00 p. ro . , y grabación 

nocturna donde se puede dejar mensaje para posteriormente 

comunicarse. 
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