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RESUMEN

La presente investigacién tuvo como objetivo conocer y
comparar la Cohesion y Adaptabilidad Familiar en 2 grupos de .
nifios con cancer {Leucemia y tumnor sélido), que a su vez fueron
comparados con otro grupo de nifios con enfermedades de
curacién a corto plazo a través de la percepcién de sus madres.
[Las dimensiones familiares antes mencionadas fueron obtenidas
por medio del instrumento FACES 11, utilizindose la prueba
estadistica U de Mann-Whitney. Se obtuvicron diferencias
significativas (p<0.05) en la Cohesién Familiar de acuerdo a la
presencia del tipo de cancer, esto corrobora otras investigaciones,
las cuales mencionan que en presencia de Leucemia, los periodos
de crisis familiares son mas frecuentes disminuyendo asi la
cohesion familiar. También se encontré que la familia del nifio
con cAncer cuenta con mejores niveles de funcionalidad, respecto
a las familias de nifios con enfermedad a corte plazo,
sobresaliendo ademas diferencias significativas (p<0.05) en la
movilidad de los roles familiares, asi como en la disciplina
actual, alin cuando una de las caracteristicas en las familias
mexicanas es la rigidez de roles, lo que esta mostrando que ante
una crisis familiar como es la presencia del cancer, se
reestructuran patrones necesarios para enfrentarse ante tal suceso.




INTRODUCCION

A lo largo de la vida todo ser humano se enfrenta a diversas crisis, ya sea propias del
desarrollo, las cuales son més o menos esperadas y se relacionan con el paso de una etapa
de crecimiento a otra, ademds existen otro tipo de crisis llamadas circunstanciales, las
cuales se caracterizan por ser inesperadas o accidentales, como por ejemplo aquellas
producto de un desastre natural, guerras o la aparicién de una enfermedad (Slaikeu, 1988).

La presencia de una enfermedad, en especial crénica, constituye una fuente de estrés,
que suele ser percibida como una injusticia o castigo, lo anterior, trac consigo una serie de
procesos que alteran por igual tanto al sujeto enfermo como a su entorno familiar,
sobreviniendo cambios bruscos, que generardn crisis, esto produce cambios de habitos,
expectativas y proyectos familiares. Por lo que el efecto psicoldgico def padecimiento
dcpender:i en gran medida del significado que se le atribuya a la enfermedad (Robles, y
cols., 1987).

En la actualidad una de las enfermedades cronicas mas comunes es el cancer, en la cual
existe la creencia cultural de que este padecimiento es sinénimo de incertidumbre y en
ocasiones de muerte, esta creencia incrementa, el choque y ta ansiedad para las personas
con este padecimiento y sus familias, la idea de que el cincer “mata”, afecta la forma en la
que se responde a la enfermedad, aumentando asi las sensaciones de desamparo e
indefension, siendo esto lamentable, ya que en la actualidad muchos pacientes con cancer
recuperan la salud. Para el comiin de la gente, el hablar de cancer sugiere una situacién no

comparable con algtin otro padecimiento, pues se piensa en los continuos altibajos de la



enfermedad, fa agresividad de la terapéutica y la incertidumbre etioldgica, mis aun si et
paciente es nifio (Sontang 1980, Matthews 1989, Holland 1989, Moro 1993).

Desde la aparicion dei diagnéstico de cancer, Ia familia juega un papel vital, ya que esta
hara o no posible seguir el tratamiento. La estructura familiar cambia, se vuelve central la
figura del paciente, y se puede dar la aparicién de alianzas y coaliciones entre sus

“miembros, la aparente impotencia de la familia puede afectar negativamente fa cohesién y
comunicacién familiar, esto traerd como consecuencia que se obstaculice el manejo eficaz
de la enfermedad, ya que la familia impide o proporciona el paso al equipo médico (Robles
y cols., 1987, Moro 1983).

En el presente estudio, 20 madres de nifios con céncer y 20 madres de nifios que
padecian alguna enfermedad de curacion a corto plazo, reportaron su percepcion familiar,
esto con el fin de conocer a ravés de la comparacion de ambos grupos, si el cancer produce
o no efectos en la Cohesién y Adaptabilidad Familiar actual, Asi mismo se realizaron
comparacicnes entre la percepcion de las madres de pacientes con 2 diferentes tipos de
cancer (Leucemia y tumor sélido), esto debido al pronéstico con gue cuentan cada uno de
estos.

El marco teérico del cual se compone el primer capitulo aborda el tema de las crisis
producto de una enfermedad y las fases que suelen pasar tanto el paciente como su familia
ante la presencia del diagnéstico, asi también la serie de actitudes, reacciones y situaciones
histéricas a lo largo del tiempo, que el cancer ha provocado. Por otra parte se trata la
funcién de la familia cuando se ve alterada por completo ante la presencia del céncer,

agregando algunas investigaciones sobre el tema.



El capitulo segundo, trata e! tema de la familia, sefiala algunas caracteristicas de la
familia mexicana, vista como sistema y su funcién, incluyendo algunas aproximaciones
sobre el estudio de la familia en casos de enfermedad.

El tercer capitulo describe la teoria del Modelo Circumplejo y sus conceptos bisicos,
debido a la importancia de esta para apoyar el presente trabajo,

En el cuarto capitulo se reporta la metodologia empleada que se llevé a cabo en esta
investigacion.

Por iltimo se presentan los resultados de la investigacion con de los cuales se obtuvieron
las conclusiones pertinentes, agregando finalmente algunas sugerencias para futuras
investigaciones, que permitirdn contribuir a el estudio e intervencién psicoldgica del

paciente con cdncer y su familia.



CAPITULOL
EL CANCER COMO CRISIS CIRCUNSTANCIAL
1.1 Crisis y enfermedad

A lo largo de Ja vida, todo ser humano se enfrentaa diversos acontecimientos que le es
dificil abordar, y que sin embargo, tendra que afrontartos de la mejor forma posible, entre
estos contratiempos se encuentran las Hamadas crisis, las cuales sugieren desde su raiz un
significado multiconceptual.

La palabra crisis proviene del chino (weije) que se compone de 2 caracteres, que
significan peligro y oportunidad al mismo tiempo. Asi también la palabra crisis se deriva
del griego krinein, que significa decidir, resaltando que durante ese momento ocurrirdn
cambios para mejorar o empeorar (Slaikeu, 1988).

A partir del significado del vocablo, la palabra crisis se ha venido utilizando en diversos
contextos, principalmente desde el punto de vista econémico y psicolégico.

Desde el punto de vista psicolégico el estudio de las crisis aparece después de que
Lidelman y cols., en 1944 publicaron un reporte clinico sobre el trabajo que realizaron en el
Massachusetts General Hospital, con los sobrevivientes y familiares que perdieron a algun
ser querido en el incendio de un Edificio en Boston, en el afio de 1942, en el cual murieron
493 personas. De este trabajo se reportaron los sintomas psicolégicos de los sobrevivientes,
describiendo las dificultades posteriores al suceso precipitante, se propuso que ante un
suceso inesperado, la familia y los amigos pueden ser una fuente importante de primera
ayuda. Se distingui6é dos trastornos de adaptacién: la emergencia y la crisis, mencienando

que la situacién de emergencia se puede superar aplicando los métodos acostumbrados y



una crisis requerird nuevas pautas de conducta, este estudio se convirtié en punto de partida
y piedra angular para el estudio de las crisis (Staikeu, 1988).

Caplan (1944), colaborador de Lide/man, dirigid sus estudios de acuerdo a un Modelo
Preventivo, trabajé con adultos con alguna psicopatologia ¥ pudo detectar ef significado de
las crisis para estos pacientes, observé como estos se enfrentaban a sus problemas de
manera inadaptada, y provocaba un fracaso en el enfrentamiento de sus problemas,
apareciendo un deterioro en su salud. La teorfa de Caplan se apoya en la estructura de la
Psicologia del desarrollo de Erikson, en la cual, segun ¢l autor, al pasar por las 8 etapas
propuestas, el hombre va venciendo los retos ¥ crisis particulares, propias de cada etapa .

Mas adelante en 1976 Morin dio un giro al estudio de la Teoria de las Crisis basandose
en la Teoria General de los Sistemas, en la cual 1a familia ocupa un lugar determinante
(Kaés, 1979).

A través del estudio de las crisis algunos autores se han referido a éstas como:

“Un cambio brusco y decisivo en el curso de un proceso, donde aparece una ruptura, y
ocurre con esto uha perturbacion”. Para Kaés (1979), las crisis son una sefial de alarma,
producen en las personas la necesidad de buscar apoyo, crear alternativas, y generan un
sentimiento de angustia,

Para Thom (1976), la crisis es : “Una perturbacion temporaria de los mecanismos de
regulacién de un individuo o un conjunto de individuos” (Citado por Kags, 1979).

“Un estado temporal de trastorno y desorganizacién, caracterizado principalmente por la
incapacidad del individuo para abordar situaciones particulares utilizando métodos

acostumbrados para la solucién de problemas, y por el potencial para obtener un resultado



totalmente negativo o positivo” (Slaikeu, 1988). Siendo esta deﬁﬁicién la mas completa y
utilizada.

En las definiciones antes mencionadas se observan varios puntos en comiin, atn cuando
cada crisis sea Unica, la mayoria cuenta con caracteristicas similares, como la existencia de
un limite de tiempo, desorganizacién excesiva, la presencia de vulnerabilidad, un
componente cognoscitivo y uno social .

El componente cognoscitivo fue descrito por Taplin (1971), hace referencia a como la
persona esta percibiendo su crisis y como modifica su conducta existente, por ejemplo; si la
situacién se esta viviendo como una amenaza, una pérdida o un reto, si se encuentra
cambiando planes futuros, o expectativas de vida,

Las crisis se interpretan en un contexto social, es decir, de acuerdo al significado
simbélico que cada grupo cultural otorgue a cada situacién, y en donde el grupo social
inmediato, que gencralmente es la familia puede fungir como una fuente de apoyo,
proporcionando el primer contacto de ayuda.

Durante las crisis existe una gran vulnerabilidad del sujeto que la vive, observandose
una reduccion de defensas, la victima queda sensible a posibles sugestiones que se le
pudieran realizar y al no poder mangjar la situacién evita defenderse, motivo por el cual
tiende a aislarse.

Se considera a las crisis como un estado agudo, es decir, de corta duracién, Este punto es
vital para que pueda resolverse la crisis lo més rapidamente posible, de lo contrario como
Caplan (1944) mencionaba ¢l organismo enfermaria, pues no toleraria un grado de an;siedad
permanente, pudiendo aparecer 3 resultados posibles; mejorat, empeorar o regresar a

niveles anteriores de funcionamiento.



Las crisis exigen que se resuelvan lo mas répido.y mejor posible, empleando los mejores
recursos personales, Caplan menciona algunas acciones para el enfrentamiento efectivo en
las crisis entre las cuales se encuentra que e) individuo:

* busque informacidn real, para evitar en la medida de lo posible los falsos rumores,

¢ pueda pedir ayuda,

* exprese sus sentimientos tanto positivos, como negativos que permiticAn aumentar fa
tolerancia a la frustracion,

® trate a los problemas como manejables y trabaje en uno a la vez,

* acepte toda la gama de sentimientos que pueda tener, estando dispuesto a cambiarlos,

» confie en si mismo y en los demds.

Halpern (1975) sefial6 algunos aspectos significativos de personas en crisis como:

0 Sentimientos de cansancio y agotamiento, desamparo, inadecuacién, confusion y
ansiedad.

¢ Sintomas fisicos.

¢ Desorganizacién del funcionamiento en las relaciones laborales, familiares y sociales

(citado por Slaikeu, 1988).

Caplan (1944) identificé la importancia de los recursos personales ¥ sociales, del
individuo, el énfasis de Caplan es sobre la presencia de un trastorno emocional o
desequilibrio, aunado al fracaso a la solucién de problemas y el enfrentamiento durante un
estado de crisis.

La mayoria de los tedricos antes mencionados consideran a las crisis como un pertodo
de inestabilidad limitada, esto no quiere decir que en cierto periodo de tiempo la crisis se

haya resuelto. Para Slaikeu (1988) la resolucidn final de las crisis depende de numerosos




factores, incluyendo la gravedad del suceso precipitante, y sobre los recursos personales del
individuo (fuerza yoica, experiencias anteriores).

Para Matthews (1989), la resolucién de las crisis, depende de la restauracion del
equilibrio, del dominio cognoscitivo de la situacién y del desarrollo de nuevas estrategias
de afrontamiento, implica cambios de conducta, asf como un uso apropiado de recursos
externos, por lo que la resolucién comprende de una u otra manera la desorganizacién y
reintegracion al funcionamiento.

Para su estudio, las crisis suelen clasificarse en 2 tipos: propias del desarrollo y
circunstanciales, las primeras son aquellas que surgen de acuerdo a cada etapa del
desarrollo en la que se vive, es decir, desde el nacimiento a la senectud, este tipo de crisis
suelen ser esperadas o predecibles y se considera como un proceso normal que cada
individuo debe afrontar. Las crisis circunstanciales son acontecimientos que nada tienen
que ver con la etapa del desarrollo de cada individuo, surgen inesperada o accidentalmente,
por lo que la gente no se encuentra preparada, y se caracterizan porque se requiere de
acciones que requieren ser llevadas a cabo con urgencia, surgen de aspectos ajenos a la
familia, son reales y afectan al grupo social inmediato, como por ¢jemplo, la presencia de
un desastre natural, accidentes o la aparicién de una enfermedad (Slaikeu, 1988).

La enfermedad, no existe por si misma independientemente del hombre y de su medio,
estd estrechamente ligada a las condiciones econdmicas, sociales y culturales que son
variables dentro de cada sociedad. La enfermedad crénica constituye un punto importante
de morbilidad y mortalidad a través de toda la vida, los progresos de la medicina en los

ultimos afios han provocado un gran nimero de probabilidades de curacion, sin embargo,

paralelamente se han elevado las cifras de morbilidad por enfermedad crénica, entendiendo
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por esta un trastorno orgdnico y funcional de larga duracién , por lo general es irreversible
que obliga a que el paciente modifique sus hibitos de vida. Se incluye en este rubro las
enfermedades cardiovasculares, renales, reumiticas, la diabetes mellitus, el cancer, etc.,
cabe sefialar que sujetos de todas las edades pueden presentarlas (San Martin, 1981).

La aparicién de una enfermedad crénica, en un nifio es una fuente importante de estrés,
agobiante para el sistema conyugal, ya que reduce la disponibilidad de tiempo para ambos
miembros, suele ser percibida como una injusticia. o castigo, trayendo esto una serie de
procesos que alteran por igual al individuo enferme como a su entomo familiar, aparecen
modificaciones de hdbitos, expectativas y proyectos de vida, Por lo que el efecto del
padecimiento en la familia dependera en gran medida del significado psicolégico que se le
atribuya a la enfermedad (Robles, y cols., 1987).

Para la Teoria de la crisis, la enfermedad fisica es un suceso que desafia la habilidad de)
individuo y de la familia para enfrentaria y adaptarse. Para una adecuada resolucién de este
tipo de crisis sera de vital importancia la forma en como el suceso se interprete, en relacién
con los planes futuros, a como los sentimientos sean expresados, y puedan ser usados
constructivamente.

Pittman III trabajé a través de 25 afios con familias en crisis mencionando que éstas se
encuentran desorganizadas, disfuncionales, carentes de rumbo, se produce una alteracién
de los limites familiares, de las pautas de asignacion de roles y reglas, del funcionamiento
dirigido hacia 2 una meta, v viejas rencillas suelen resurgir. Al trabajar con estas familias
el autor sefiala que es de vital importancia evaluar el hecho tensionante, esto no se debe a
que la tension sea el factor més importante, sino a que es ¢l factor mds inmediato. Asi pues

cuando la tensidn se define con claridad, se tornar tangible y especifica permitiendo asi un




cambio, de lo contrario si la tensién es confusa trasciende el control y se vuelve
inmanejable. En las familias en crisis hay una tensién, y obstdculos que impiden la
flexibilidad de la familia, Jo suficiente como para que sus esfuerzos iniciales por reaccionar,
sean indtiles. En muchas ocasiones ante una crisis los miembros de la familia eligen a un
miembro para que este cambie, de modo tal que el resto de la familia no deba cambiar, si la
familia se encuentra lo bastante preocupada, estard dispuesta a comprometerse (Pittman II1,
1988).

Para Kornblit (1984), en ¢l andlisis de! grupo familiar ante una enfermedad crénica, se
debe tomar en cuenta la capacidad de resoluciéon de conflicto que ha tenido la familia en
algiin otro momento y algunos aspectos de los que dispone, como por ejemplo:
¢ su capacidad organizativa, (que es detectable a través de la lentitud o rapidez de la

familia para llegar a respuestas no disfuncionales respecto al enfermo y al grupo),
* sutipo de cohesion, (que mostrara el apego de los miembros),
+ adaptabilidad, (que dependeré del proceso rechazo-aceptacion de la enfermedad),
* ysu estilo de respuesta que puede ser de:

a) tendencia centripeta

es decir, existe una extrema cohesion interna, en torno a la situacién de [a enfermedad, y

toda la familia gira alrededor del enfermo,




b) tendencia centrifuga

que se caracteriza por la expresién de conductas evitativas en tomo a la situacién de la
enfermedad, y gencralmente el cuidado del enfermo se centra en una sola persona.

Para esta autora es de vital importancia ubicar el tipo de enfermedad, es decir, si es
curable, incapacitante, dolorosa, detectar que terapéutica es utilizada , e indagar creencias y
mitos sobre la enfermedad, determinar la fase del ciclo de vida en la que la familia que se
encuentra, asi también, se deberd ubicar las redes familiares y sociales previas a la
enfermedad, ademds detectar los cambios surgidos a raiz del diagnéstico.

Para Matthews (1989), la postura ideal ante las crisis producto de un diagnéstico de
enfermedad crénica, es compartir 1a crisis con la fMlia y los amigos, en donde se trate de
" establecer un sistema de apoyo, que vaya desde ¢l contacto fisico, que suele tener resultados
tranquilizadores, hasta la comunicacidn de sentimientos y situaciones que se ven seriamente
alterados.

Kitbler-Ross (1964) a lo largo de sus numerosos estudios con enfermos crénicos y
terminales, pudo detectar 5 estadios que con frecuencia suelen pasar tanto el enfermo como

su familia (aunque no en orden), cuando se enfrenta una ctisis producto de una enfermedad,




que més adelante algunos autores como Bahr (1980), Matthews (1989), Spinetta (1989),
corroboraron en sus estudios. La primera etapa fue llamada:

Fase de negaci6n: funciona, como amortiguador ante una noticia inesperada, y parece
actuar (;omo una vélvula de seguridad psicolégica, que limita la cantidad de informacién
impactante que necesita ser procesada, por ejemplo, ei que la familia crea que existe una
confusion en los estudios, o sefialar al médico como equivocado y comenzar Ia blisqueda de
algin otro médico que proporcione un diagnéstico mas tranquilizador, durante esta fase, €l
ir de un médico a otro, puede impedir el tratamiento temprano, que favorezca la
recuperacion. Ante el diagnéstico de una enfermedad cronica, el periodo de choque y
negacidn se prolonga, debido a las posibles consecuencias, la incertidumbre etiologica,
aunado a la agresividad de la terapéutica empleada, tanto el paciente como su familia
pueden estar tan obsesionados por lo desconocido, que no actiien eficazmente.

Fase de ira y resentimiento. Esta fase suele ser muy dificil para todo el equipo médico,
en especial si la familia se encuentra poco cohesionada y poco cooperadora, se presentan
acciones y sentimientos agresivos, asi como provocativos que dificultan la comunicacién
entre los miembros de la familia, el paciente y el equipo de salud, esto se debe a que la ira
s¢ desplaza en todas direcciones y se proyecta contra todo lo que se rodea.

Fase de aislamiento. Durante esta fase los individuos no son capaces de expresar tristeza
o miedo, asi como toda la gama de sensaciones y pensamientos que pasan por el grupo, esto
les lleva a aislarse de la situacién que les proveca confusion, el aislamiente aumenta la
depresi(')h y ansiedad perturbando atin mds al grupo.

Fase de depresién y desamparo. Kiibler-Ross propone que ante una crisis producto de

una enfermedad crénica, la depresitn aparece desde un primer momento, ya que el grupo




familiar cree no tener los recursos necesarios para afrontar lo desconocido, también en esta
etapa ocurre una reconsideracion sobre las ideas de Dios y el Universo, El grupo familiar
suele salir de su depresion, involucrindose activamente en el proceso de tratamiento, esto ‘
les permite sentirse utiles, si el grupo cree que su destino no esta totalmente en sus manos,
no podrén responsabilizarse de si durante el tratamiento, por lo que es importante que el
problema se perciba como manejable.

Fase de aceptacion. La altima fase surge cuando ei paciente y su familia perciben que
requieren aprender nuevas formas de responder mejor hacia la situacién, y se aceptan
conjuntamente toda la gama de senﬁmimtos que sc presentan. Cuando se liega al punto de
aceptacion serd posible que la familia se concentre en hacer esfuerzos necesarios para la
toma de decisiones y el manejo de io que rodea a la enfermedad, estas acciones permiten

dar una sensacién de control y esperanza.

1.2 La presencia del cincer

El hecho de ser diagnosticada una enfermedad crénica como es el céancer, ocasiona una
ruptura del estilo de vida, no sélo para el paciente sino también para la familia, en especial
si el enfermo es pediatrico (Robles y cols., 1987). El cancer comprende un grupo de
enfermedades, que cuentan con un nombre en particular, un tratamiento y control
especifico, constituyen en la actualidad la segunda causa de mortalidad en la infancia,
siendo la responsable del 18% en menores de 15 afios, para su estudio se Ie ha divido en 2
grupos (de acuerdo al National Cancer Institute, 1989); la Leucemia, en la cual se logra una

sobrevida del 50 al 70% de pacientes que potencialmente pueden considerarse como

15




curados (Ishikawa, 1995) y los canceres de tumor sélido (entre los cuales se encuentran los
osteosarcomas, linfomas, tumor de Wilms, etc.,) en los cuales el prondstico que se ofrece es
de aproximadamente de un 80 al 90% de pacientes que pueden considerarse como curados
(Valdivia, 1995). Por lo tanto, se percibe que ambas enfermedades cuentan con prondsticos
diversos.

En los Gltimos afios se ha venido desarrollando diversos tratamientos para combatir la
patologla el céncer, esto sugiere una situacién muy especial tanto familiar como
socialmente (Moro, 1993). En la actualidad existe 1a creencia cultural de que el céncer es
sinénimo de incertidumbre y en ocasiones de muerte, esta creencia incrementa el chogue Y
la ansiedad para las personas con este padecimiento y su familia, la idea de que el cancer
“mata” afecta la forma en que se responde a la enfermedad aumentando las sensaciones de
desamparo e indefension. Para el comun de la gente hablar de céncer sugiere una situacién
no comparable con alguna otra enfermedad, pues contempla los continuos altibajos del
padecimiento, la agresividad de la terapéutica empleada y la incertidumbre etioldgica
(Sentag, 1980., Matthews, 1989., Holland, 1989., Moro, 1993).

A lo largo de muchos afios, desde el descubrimiento de la patologia del céncer se han
venido dando continuos cambios en los tratamientos y actitudes tanto de quien padece esta
enfermedad, como de la familia, el equipo de salud y la sociedad en general. A
continuacién se mencionan algunas actitudes y acontecimientos sociales hacia al cancer
desde ¢l siglo pasado (Sontang 1980, Holland 1989).

En el siglo XIX (1800), un diagndstico de cancer, fue muchas veces dificil de realizar
aun cuando la enfermedad era correctamente identificada, los tratamientos que se ofrecian

cran casi nulos, la extirpacién quirirgica como tratamiento se hizo posible sélo después, de
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que la anestesia general comenzara ha emplearse, para la mitad de ese siglo, e incluso
después, la cura se presentaba rara vez. La muerte era el resultado esperado para la gran
mayoria de estos pacientes, asi una ola de miedo y temor rodeé a este padecimiento, la
persona que lo padecia era aislada e incluso humillada de manera similar a la gente que
padecia lepra, sifilis o tuberculosis, incluso se llegaba a negar como causa de muerte, aiin
los médicos recibian a los pacientes con temor y rechazo, el diagnéstico era solo revelado a
los familiares, nunca al paciente. Otro aspecto que contribuyé a estigmatizar a la
enfermedad fue ﬁue la palabra cincer comenzb a utilizarse como metifora de destruccion,
malignidad e incluso se utilizé en contextos politicos. En 1850, en algunos Hospitales
" Generales de Estados Unidos, comiénza .a impartirse una incipiente informacién sobre el
tema, y se observa que quienes padecen la enfermedad presentan problemas emocionales,
haciéndose uso de medicamentos psiquidtricos. Winter ginecélogo del Este de Prusia en
1890, se le considera pionezo sobre la educacién del cancer, manejd por medio de la
informacién a pacientes mujeres, c6mo detectar algunos signos de cancer de mama.

1500. En 1902 en el Hospital de Albany, Nueva York se crea un espacio para pacientes
con cancer con problemas emocionales, considerdandose este un esﬁ:erzo representativo de
apoyo psiquidtrico. En 1913, se crea la Sociedad Americana para ¢l Control del Céncer
{American Society for Control of Céncer), esta organizacién tuvo como funcién distribuir
conocimientos relacionados a los sintomas y deteccion del céncer, poniendo énfasis en Ia
informacién generada contra el miedo producido, a través del slogan “Lucha. contra e]
cdncer con conocimiento”, més tarde esta sociedad fue remombrada como Sociedad

Americana del Céncer (American Society Cancer). Por otra parte comienza a hacerse uso de
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ia radioterapia como tratamiento, obteniéndose buenos resultados, modificindose
levemente las ideas respecto al padecimiento mencionado.

1930. En 1937 se crea la Unién Intemacional de tucha contra el cincer, la cual provee de
recursos para la investigacién sobre el tema. Las consultas de estos pacientes en los
Hospitales Psiquistricos se ve incrementada notoriamente, credndose un grupo de
voluntarios para visitar a estos pacientes.

1940. La Sociedad Americana de} céncer, lleva a cabo programas en los cuales
proporcion$ ayuda material y econémica, asi como informacién especifica a familiares, El
apoyo psicolégico siguié después de que Lasser y Rosenau en Nueva York trabajaron con
pacientes que habian sufrido una masectomia, por lo que presentaban sentimientos de
soledad y de rechazo. Posteriormente trabajaron con pacientes con céncer en érganos
sexuales, pues este tipo de céncer era vivido como tabi. En esta década comienza la
investigacidn psicolégica, que pretendia buscar tipos de personalidad o eventos en comin
que pudieran tener una liga con la enfermedad.

1950. Se inicia el empleo de quimioterapias y la experimentacién de nuevas drogas, se
crea en Estados Unidos un programa de apoyo post-masectomia que arroja resultados
provechosos para las pacientes. Con el descubrimiento de agentes anti—eéncer, el equipo
meédico comienza a especializarse en Oncologia, esto trae como resultado un mejor manejo
del tratamiento presentdndose asi en algunos tipos de cancer las primeras curas. Se pone
atencion en la serie de reacciones ante el diagnéstico en la familia y el paciente.

Entre los 30s y 50s, se incrementa el nimero de consultas psiquidtricas, que se centran al
cuidado psicoldgico del paciente, producto de la enfermedad, se realizan los 2 primeros

estudios sobre la adaptacién psicolégica ante el cancer, el cual reporta modelos de
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comunicacion alterados de acuerdo a la etapa de la enfermedad, se inician las observaciones
sobre aspectos psico-sociales de las consecuencias de la enfermedad y también comienza el
estudio de las crisis circunstanciales.

1960. La combinaciones de tratamientos trae notables €xitos, ahora se observa una alta
incidencia de consultas psiquidtricas en pacientes que han sobrevivido al cancer y presentan
alteraciones emocionalés, Se inicia el estudio de la Tanatologia con Kiibler-Ross y el
estudio de pacientes crénicos y terminales, en esta etapa se puede constatar ain el estudio
de la muerte no el de la vida. Se toma en cuenta por primera vez, el papel emocional del
médico ante el paciente.

1970. Continda el descubrimiento de nuevas drogas, lo cual lleva a nuevas curas, se
contintia proporcionando apoyo psicolégico a los pacientes, surge el estudio y es tomado en
cuenta el concepto de calidad de vida. El trabajo multidisciplinario de la Oncologia
Pediatrica y la Psiquiattia arrcjan buenos resultados y a principios de los 70s se crea en
Estados Unidos una subespecialidad de estas dos disciplinas, llamada precisamente Psico-
Oncologia, que tiene como objetivos, ¢l estudio emocional del paciente con cdncer, y su
familia (Holland, 1989).

En los 80s y lo que va de los 90, fa Psico-Oncologia pone énfasis en los desérdenes
psiquidtricos m4s comunes que presentan estos pacientes, lc'n los factores qué contribuyen a
la adaptacién, actitudes, estrategias de afrontamiento, apoyo en diversas fases del
tratamiento, manejo del dolor, implicaciones del Sistema Nervioso Central, disfunciones
sexuales, problemas de estrés en el equipo médico, manejo de calidad de vida y el estudio

de la familia. Este ultimo tema se encuentra minimamente estudiado a pesar de la




importancia que la familia posee cuando uno de sus miembros es diagnosticado con céncer
(Holland, 1992).

Durante las dos dltimas décadas se han estado mostrando avances en la Psico-
Oncologia, sin embargo, ¢l desarrollo ha sido lento, para esta subespecialidad, 1a familia
debe ser considerada como un organismo dindmico y Gnico, que teniendo un miembro con
céncer, su sistema familiar se ve afectado dando como resultado una alteracién en los
procesos familiares. Para Spinetta y cols., (1988), Vess y cols., {1992}, Zabora y cols.,
(1994), 1a familia ya no vuelve a ser fa misma después el diagnéstico de céncer.

Entre los estudios realizados hasta la fecha, no se ha tomado en cuenta el papel notable
que realmente desempefia la familia, ya que ésta ha de actuar de la mejor manera posible,
aun en los momentos més dificiles y complejos en el cuidado del paciente, los padres del
nifio con cancer deberdn realizar un esfuerzo especial para mantener su coraje y para poder
dar tranquilidad a sus hijos, debido a la naturaleza de la enfermedad, ésta obliga a buscar
ayudaen sistemas de apoyo segiin Matthews (1989), “cuando la familia es emocionalmente
sana puede manejar con tnas facilidad el diagnéstico de céncer de uno de sus miemnbros”,

Binger en 1969 (citado por Shaler 1983), report6 que 11 de 20 familias que tenfan un
hijo con leucemia presentaron por 1o menos en uno de sus miembros { por lo genera! fueron
los hermanos) algun disturbio emocional que requirié apoyo psiquiatrico, casi siempre al
final de la enfermedad, los sintomas eran diversos, entre los que se encuentra a la enuresis,
bajo rendimiento escolar, fobia, depresién, ansiedad, asi como conflictos conyugales, que
terminaron en divorcio, después del fallecimiento del enfermo.

Friedman y Chidoff, en los 70 y principios de los 80s, (citado por Shaler, 1983)

realizaron diversas observaciones sobre las reacciones familiares ante enfermedades como
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es el cncer, encontraron que las madres suelen asistir a menudo al hospital, permanecer en
vela toda la noche y pasar muchas horas junto a la cama, en contraste con el esposo, que
segin los autores asiste al hospital como minimo una vez a la semana, una hora. Asi
también estos autores observaron que el modelo de rigidez en las familias trac una serie de
problemas a los padres quienes frecuentemente llegan a modelos de comportamientos
inmaduros y dependiemes, el modelo familiar de relaciones en extremo intrincadas pueden
ser las responsables de complicaciones en el tratamiento por parte de los padres, por lo que
presentaron conflictos familiares serios.

A principios de los 80s Spinetta y Maloney trabajaron con 16 familias de nifios con
leucemia, para conocer la comunicacién respecto a la enfermedad, los autores encontraron
que el nivel de comunicacién en la familia, tal como la madre lo entendia, estaba
relacionado con las estrategias de defensa que seguia el nifio, la familia que contaba con los
niveles mas altos de comunicacién correspondia a aqueilas familias en que los nifios
exhibian una postura personal no defensiva y expresaban una relacién célida y consistente
con los padres, estos autores concluyeron que la finalidad que se persigue al trabajar con
familias de nifios con céncer es ayudarles a fort.;.lecer fos medios de adaptacion y
mecanismos especificos de defensa de cada uno de ellos y de sus miembros (citado por
Shaler, 1983).

Para Rait y Lederberg (1989), los miembros de la familia del paciente con cancer se
encuentran lastimados seriamente por la enfermedad de uno de sus miembros, y por lo
tanto deberian ser considerados como pacientes de segundo orden, ya que la experiencia de
cancer involucra a todo el sistema familiar y este estd compuesto por cada uno de sus

miembros (hijos, hermanos, padres conyuges, etc.,) con diversas necesidades, estas autoras
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mencionan que los cuidados que la familia proporciona al paciente con cdncer pueden ser a
grandes rasgos clasificados en 5 categorias:

e Proporcionando apoyo familiar; esta categoria, suele ser Ia mas abstracta, aiin siendo la
mds esperada, este apoyo surge cuando la familia es capaz de expresar sus sentimientos
sobre lo frustrante del diagnéstico, y cuando entre sus miembros se logran coordinar para
una mejor accién y logro de metas venideras, con frecuencia los padres de los nifios con
cancer deciden proteger a los nifios de todo dolor emocional, negindole al nifio la
posibilidad de experimentar su miedo e ira. Por el contrario los miembros de la familia
deben alentar la expresion de toda la gama de sentimientos naturales de la enfermedad,
aceptando los miedos como reales e importantes, incluso aunque parezean exagerados y/o
repetitivos. Los hallazgos mds importantes que hace una persona con céncer tienen que ver
con sus sentimnientos respecto a su familia y con los de su familia hacia é).

+ Compartiendo responsabilidades; ante la aparicin del diagnéstico, s¢ presentan nuevas
y complejas demandas que hay que satisfacer y que en muchas ocasiones ef paciente no
sabe que existen, por tal motivo los miembros de la familia tienen que comenzar a
desempefiar diversas actividades, comprometerse a realizarlas, y compartir la toma de
decisiones aprendiendo de lo nuevo que ha de presentarse, permitiende incluir también a
los nifios en las discusiones.

» Concretando cuidados; cuando ¢l paciente se encuentra hospitalizado requiere de ciertos
cuidados que los familiares deben atender, esto se incrementa cuando el paciente se
encuentra en casa, ya que la familia entera suple a las enfermeras y a veces a los médicos,

esto resulta tener un costo humano enorme, que es necesario afrontar.
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* Aspecto financiero; aln cuando algunas instituciones proporcionan el mayor apoyo
£condmico, se requieren de gastos especiales, como viajes, medicamentos, alimentacién,
sin olvidar los gastos de cada uno de los familiares que deberdn ser cubiertos.
* Equilibrio ante los cambios; se refiere a que la familia deberd sostenerse ante los
cambios venideros, de acuerdo con las necesidades, crisis, pérdidas, asi como demandas,
adaptandose lo mejor posible, y paradéjicamente para mantener la estabilidad se requiere de
Ia capacidad de cambio. El objetivo es ser abierto y directo, respetando la autonomia de los
demas y el derecho de cada uno de tener y cambiar opiniones asi como emociones propias.
Robles y cols., (1987), mencionan que ante el cincer, la estructura familiar cambia, se
hace central la figura del paciente, se pueden dar la presencia de alianzas, o coaliciones
entre los miembros, la aparente impotencia de la familia puede afectar negativamente la
cohesién y comunicacién familiar, que traerd como consecuencias que se obstaculice el
manejo eficaz de la enfermedzd, ya que la familia impide o proporciona el paso al equipo
médico, mis atn si el paciente es pediatrico.

En 1988, Welch-McCaffrey realizé un trabajo con el fin de proponer un marco
referencial para el trabajo de la familia del nifio con céncer, en el que s¢ menciona que antes
de trabajar con estas familias, es importante conocer la etapa del ciclo de vida en la que la
familia se encuentra, detectar lo que simbolizaba el miembro que enfermé y sobre todo
indagar algin suceso previo de crisis para poder pronosticar las relaciones que han de
venir,

Para Matthews (1989) el papel primordial d.e los padres es proporcionar cuidados y
sustento al nifio con céncer, estos s;;tntimientos en ocasiones sobreprotectores aparecen

debido a que el condicionamiento cultural mueve a los padres enormemente, ya que el nifio
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pertenece a 3 categorias: es pequefio, estd enfermo y se quiere, los padres desean con
desesperacion hacer lo mejor para su hijo. pero no estdn seguros como hacerlo.

En 1992, Vess y cols., realizaron un estudio longitudinal con 54 familias con un
miembro con cancer, el trabajo de investigacién se centré en el impacto que el cancer
provoca respecto a los roles en la familia y la comunicacién entre los esposos. Los
resultados mostraron datos significativos sobre la capacidad de las familias para la
asignacidn de nuevos roles, tanto en el caso de los padres como el de los hijos, también
encontraron que en la medida que la familia cuente con miembros mds pequefios, se
sobrecargara de roles a un miembro, se percibid que entre mayores son los hijos, mayor
cohesion existe en la familia, por dltimo los autores sugieren que en los estudios sucesivos
se trabaje con pacientes con diversos tipos de cinceres y llega a la conclusion que ante un
suceso precipitante de conflicto, un buen pronéstico es que la familia tenga flexibilidad para
¢l cambio de roles.

Zabora y cols., {1992), llevaron a cabo un estudio con las familias que tenian un
miembro que iba a ser transplantado, las mediciones en cuanto a la Cohesion y
Adaptabilidad Familiar, fueron realizadas antes y después del transplante de médula dsca,
los resultados informaron que a través del tiempo la Cohesion decrecia y la Adaptabilidad
Familiar aumentaba.

En 1994, Kissanne y cols., reportaron un estudio con 101 familias, con el fin de conocer
como la familia percibia el funcionamiento familiar ante el diagndstico de cancer en ung de
sus miembros, estos eran ad—ultos con cancer de tumor sélido, los resuftados mostraron que
¢l 85% de estas familias se percibian con una buena Cohesion Familiar, por lo que el autor

propone que ante algan suceso amenazante, la familia tiende a reforzar lazos afectivos.
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Futterman y col., (1973), publicaron una investigacion con el fin de entender el proceso
de adaptacidn de la familia, al enfrentarse a un diagnéstico de cancer. Durante 6 afios
Futterman y col., realizaron entrevistas semi-estructuradas a 23 parejas con un hijo con
leucemia, 13 enirevistas se realizaron después que el nifio habia muerto, 8 entrevistas se
realizaren a padres con un hijo en remision de tratamiento y las restantes a padres que
wvieran un hijo en tratamiento (diversas fases), también se realizaron mas de 100
entrevistas a ‘padres de niﬂqs con alguna enfermedad cronica (los pacientes fueron
tomados de la clinica del tumor). La investigacién arrojé los siguientes resultados: cuando
la enfermedad era leucemia, la duracion de las crisis era mas prolongada y la intensidad
variaba de acuerdo al transcurso de la enfermedad. También concluyeron que un buen
proceso de adaptacién ante la enfermedad, dependia de la cantidad de acciones tempranas
que realizarfa la familia inmediatamente después del diagnéstico, entre estas acciones los
autores encontraron que:
= la familia obtuviera informacion sobre la enfermedad,
=> participara activamente en el cuidado del paciente,
= proporcionara un equilibrio ente los cambios venideros,
=> mantuviera la esperanza en la acciones emprendidas v,
=> fuera capaz de reorganizarse, cuando ocurriera un suceso de crisis.

También se observo en los resultados que el grado de organizacion, ocurre cuando los
pacientes responden, no solo a aspectos adaptativos, sino que permiten el descubrimiente de
nuevas potenciatidades,

De acuerdo a lo antes mencicnado, se percibe a la aparicién de una enfermedad crénica,

como un suceso generador de conflicto, no solo pata el paciente sino también para su
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familia, el cual surgi6 inesperadamente, sin que algunos de los miembros tuviera algo que
ver en ello, razén por la cual les es atin mas dificil manejar €l sufrimiento fisico del paciente

y emocional de la familia.
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CAPITULO II

LA FAMILIA

2.1 La Familia Mexicana

A través de la historia, el mexicano ha tenido caracteristicas propias que lo hacen
peculiar ante los demas seres humanos, en diversas esferas, principalmente en la
sociocultural, por esta razén pocas investigaciones realizadas en otros paises
frecuentemente carecen de validez en México y por consiguiente para los mexicanos.

Para Santiago Ramirez (1977), el mexicano cuenta con caracteristicas suigeneris, esto
debido a una historia producto de represiones, conquistas, invasiones, y economias
diversas, sin dejar de lado un pasado prehispénico del cual le es dificil desprenderse hoy en
dia. Durante varias décadas ha sido estudiada la conducta del mexicano en diversas dreas,
como la cultural, soctal, sexual, escolar, y familiar, de esta dltima se han venido dando mas
preguntas que respuestas debido a la complejidad del estudio tratado, de estas respuestas se
encuentran algunas aseveraciones, que surgieron de la prictica profesional e investigaciones
enfocadas al téma. Para Santiago Ramirez (1977), existen 3 caracteristicas bésicas de la
familia mexicana, las cuales son:

1. una intensa relacién mad;'e-hijo, durante el primer afio de vida,
2. una escasa relacién padre-hijo,
3. una ruptﬁra. traumatica de la relacién madre-hijo, ante el nacimiento de un hermano.

Este autor menciona que la participacion del padre en el hogar es limitada, siendo casi

siempre ausente, donde los contactos con la madre son minimos, de la misma forma que
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con los hijos y cuando existe un acercamiento por parte del padre, este se realiza por culpa
¥y no por carifio. Se da la presencia de una organizacitn en forma de triangulo, en la que los
vértices son los hijos, la madre y el padre, siendo ésta una de las caracteristicas en las
familias occidentales.

La familia mexicana, estd integrada por una serie de compromisos y obligaciones
implicitas socioculturalmente establecidos, donde se presenta una cohesién de tipo uterina
(simbidtica), esta cohesién es proporcionada por la madre, donde aparece una relacidn
intensa madre-hijo, al nacer los hijos se establecen relaciones de afecto, total satisfaccion,
proteccidn y apoyo, mientras que el padre se limita a ser proveedor, no preocupéndose de
los problemas pedagégicos, del crecimiento y la crianza de los hijos. Los
padres pocas veces muestran una actitud erética o sexual frente a los hijos, pues la madre se
convierte en un ser desexualizado. Otra caracteristica mas de la familia mexicana es Ia
presencia de numerosos hermanos, que aprenden a competir desde ¢l hogar, cuidan ef honor
dé las hermanas y antes de la mayoria de edad obedecen las drdenes de! padre.

El mundo del mexicano tiene una doble moral sexual y caracteristicas constrastantes de
los papeles del hombre y la mujer, donde ¢l hombre tiene el privilegio de ser servido por la
mujer, asi como detentar el poder y los recursos, siendo por lo tanto el padre temido
frecuentemente, tanto por presencia real como emocional.

En sus numerosos estudios, Diaz-Guerrero (1967) seiiala algunos factores fundamentales
de lé familia' mexicana que influye en su dinimica y vida familiar de manera significativa,
entre los que se encuentran:

=> la presencia del machismo,
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= la obediencia hacia los miembros de 1a familia, en especial a los padres,
= el manejo de la virginidad, como simbolo del valor de la mujer,

= el temor extremo a todo aquello llamado autoridad,

= el consentimiento del grupo ante una acci6n de cardeter individual,

= el imperar ¢l respeto antes que el amor,

=> el no perder el “honor familiar”, y

= el no despegarse de una rigidez cultural y tomarta como bandera.

Segun Diaz-Guerrero (1983), los mexicanos ponen menos énfasis en los roles
individuales y més en los lazos afectivos, puesto que los ideales de unidad y cohesitn en la
familia se encuentran por encima del interés individual, mencionando que en la estructura
de la familia mexicana se enmarcan 2 enunciados primordiales:

+ la supremacia indiscutible del padre y;

¢ el necesario y absoluto sacrificio de la madre, donde a ésta se le considera abnegada,
refiere una total negacién de satisfaccion, sin embargo, es la madre a quien se le ve primero
antes que nada, como fuente de amor y comprensién, es quien tiende a percibir el inicio de
alguna problemitica familiar, mientras que el rol det padre es aque! que trabaja todo el dia y
es proveedor, involucrindose solo en la actividad de ganar dinero y poder sobrevivir.

En resumen, para los autores antes mencionados, las caracteristicas fundamentales de la
familia mexicana ha sido la presencia excesiva de la madre, la ausencia del padre y una
rigidez en los roles asignados previamente a cada miembro de fa familia de acuerdo al lugar
que ocupe.

Por lo anterior es de vital importancia poder contar con investigaciones realizadas con la

familia mexicana, que tengan como fin contar con una serie de elementos que puedan
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contribuir al conocimiento de ésta, para una intervencién adecuada en un proceso de apoyo
psicoterapentico.

Lo anterior es expuesto con el objeto de tener un marco de referencia a partir del cual se
pueda establecer con mayor claridad las peculiaridades del sistema familiar que prevalece
primordialmente en nuestra sociedad. Y que para las familias con un miembro con céncer
no difiere. Sin embargo, como se ha mencionado se vuelve mas complejo y se

desencadenan pautas de interaccitn especificas.

2.2 La Familia como sistema

Desde la aparicidn del hombre en la tierra, éste ha desarrollado su vida junto con otros
miembros de su misma especie, con el fin de poder cubrir aspectos de sobrevivencia, que
por cl contraric de no hacerlo estaria destinado a realizar un trabajo extenuante e incluso
morir. Hoy en dia el ser humano continua agrupindose para poder desarrollarse y
sobrevivir en grupos organizados, como es el caso del grupo familiar, el cual es el primer
grupe al que el ser humano pertenece y que, como todo grupo cuenta con caracteristicas que
lo hacen difetente a cualquier otro, como por ejemplo, nimero de integrantes, ciclo de vida,
funciones, normas, valores caracteristicos y tinicos con los que se rige, por mencionar solo
algunos de ellos. A grandes rasgos se puede decir, que la familia tiene la funcion de
asegurar la sobrevivencia y generar un ambiente propicio para que el individuo desarrolle
sus potencialidades y pueda llevar una convivencia con su medio.

En 1938, Ludwing von Bertalanffy, (citado por Bertoglio, 1994), inicia sus trabajos con

un nuevo enfoque “organismico”, en lugar de “reduccionista”, este tltimo hacer referencia a
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modelos explicativos en forma lineal, es decir, de simple causa-efecto. En cambio e] nuevo
enfoque propone ver a los organismos como sistemas donde este produce un todo mayor
que la suma de cada una de sus partes, ademas éstas producen algo que no seria posible
predecir a partir del conocimiento de cada una de sus partes componentes, también ve a los
sisternas como entidades dinamicas en las cuales existen 2 fuerzas fundamentales, una de
ellas llamada morfogenética, que se relacioﬁzi al crecimiento, el desarrollo, y al cambio, la
otra fuerza s llamada morfostitica (homeostasis), se refiere a un conjunto de mecanismos
reguladores que permitirin mantener una estabilidad, control y orden para el
funcionamiento de! sistema. A partir de este nuevo enfoque se percibe a la familia como un
sistema con las caracteristicas y peculiaridades de éste.

Minuchin (1976) menciona que la familia debe ser considerada como un sistema en
constante transformacién, y como un sistema que se adapta 2 las diferentes exigencias de
los diversos estadios del desarrollo per los que atraviesa, esto con el fin de asegurar una
continuidad y crecimiento psicosocial de los miembros que la componen,

Traslapando los conceptos anteriores de morfogénesis y morfostasis al grupo familiar,
éstos hacen referencia a que la familia trata de mantener una estabilidad, pero al mismo

tiempo aparece un motivo o circunstancia, que la hard cambiar. En algunas familias, la

necesidad de estabilidad se ve mayormente inclinada, por lo que el cambio se produce solo
ante presiones importantes, como es el caso de las crisis familiares, donde todo cambio
intrasistémico o extrasistémico repercutiran en el funcionamiento familiar y requerird de un
proceso de adaptacién, es decir, una transformacién constante en las interacciones

familiares, capaces de mantener la continuidad de la familia, por un lado, y consentir el
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crecimiento de los miembros por otro, como es el caso de la presencia de una enfermedad
cronica (Minuchin 1976, Robles y cols., 1987, Pittman 111 1988).

Siendo el cambio un término que puede usarse para describir cuaiquier tipo de
alteraciones en la organizacién sistémica de la familia, es aplicable cuando las oscilaciones
en la estructura se producen con tal frecuencie o magnitud, que obliga a [a familia 2 una
reorganizacion, como es el caso de las crisis provocadoras de respuestas caracteristicas, que
apuntan a la reestabilizacién del ambiente interno de ésta. Por otro lado en muchas familias
las crisis producen cambios que dejan importantes beneficios, por 1o que, la capacidad para
encarar con éxito la crisis aumenta la cohesion de la familia y su confianza en si misma,
pero desafortunadamente, no todas las familias solucionan la crisis con éxito. En otras
familias, el cambio y las constantes alteraciones, llevan a esta a manejarse de forma cadtica.

Por lo que se considerada a la familia “sana” como aquella, que ha desarrollado un
adecuado equilibrio entre la morfogénesis y la morfostasis, siendo la clave una adaptacién
coherente de los mecanismos reguladores en las diferentes etapas y situaciones, por las que
la familia atraviesa durante su desarrollo.

Diversos autores tales como Hoffman (1981), Pittman III {1988), y Minuchin (1992),
mencionan que para poder apoyar a la familia en situaciones de crisis es importante percibir
c6émo se encuentra la estructura familiar, los subsisternas y los limites dentro de un enfoque
sistémico, con ¢ fin de contar con elementos para realizar algin tipo de intervencion, donde
la comprensién de la estructura, patrones de interaccién de la familia, constituya el punto
de partida que permitird entender las alteraciones que ocurren dentro de una familia, por lo

que a continuacién se definen y mencionan.
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Para Minuchin (1992), dependiendo de 1a estructura familiar, la familia tendra fracaso o
éxito en su proceso de consolidacién, ya que dichas estructuras estdn estrechamente
vinculadas con la capacidad que tenga la familia para promover el desarrollo arménico de
cada uno de sus integrantes, lo cual obviamente se vinculard con el bienestar de todo el
sistema siendo capaz de adaptarse cuando las circunstancias cambien. Por lo que la
estructura familiar es: “ el conjunto invisible de demandas que organizan los modos en que
interactiian los miembros de la familia (Minuchip, 1992).

El sistema familiar se diferencia y desempefia sus funciones a través de subsistemas,
donde cada individuo puede pertenecer a mis de una diada:

» marital o conyugal, con la combinacién marido-mujer,
¢ patemno-filial, con la combinacion padre-hijo, padre-hija, madre-hijo y madre-hija,
» filial o fraterno, es decir, la relacion entre hermanos.

La organizacién en subsistemas de una familia permite un diferenciamiento , marca los
papeles que deben desempefiar cada individuc dentro de tres categorias.

Otro elemento fundamental para que el funcionamiento familiar sea adecuado, se refiere
a los limites, los cuales deberdn ser claros, y definirse con precisién, cada subsistema
cuenta con limites, estos estdn constituidos por reglas que definen quiénes participan y de
qué manera. La funcion de los limites reside en proteger la diferenciacion del sistema., la
claridad de los limites, constituye un pardmetro Gtil para la evaluacién de su
funcionamiento. De acuerdo Minuchin (1976), los limites pueden ser de tres tipos:
¢ limites rigidos, donde ios miembros de la familia cuentan con un exaltado sentido de

pertenencia, impide la autonomia de cada uno, por lo que es conocida la familia como

amalgamada,
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¢ limites claros, son aquellos que se definen con suficiente precision, como para permitir

a los miembros desarrollar sus funciones sin interferencias, permiten el contacto entre

los otros miembros del subsistema,
¢ limites difusos, los miembros pueden funcionar de forma auténoma, poseen un

desproporcionado sentido de dependencia, y carecen del sentido de pertenencia, solo un
alto nivel de estrés puede repercutir lo suficiente como para activar los sistemas de
apoyo, refiriéndose a esta familia como desligada.

El aglutinamiento y el desligamiento, se refieren a una preferencia por un estilo de
interaccion, no a una diferencia cualitativa, entre lo funcional y los disfuncional, sefialando
los extremos como 4reas de patologia.

El trabajo con un enfoque sistémicp permite, no aislar al sujeto de su contexto e
interrelacion con los demds logrando una visién mucho més amplia y compleja del
fendmeno que se pretende investigar, asi como identificar con mayor claridad los recursos
que puedan utilizarse para lograr mayor ciaridad y utilizarsé para lograr una adecuada
intervencién psicologica.

Lo anterior es expuesto con el objeto de tener un marco de referencia a partir del cual
podamos establecer con mayor claridad las peculiaridades de un sistema familiar con uno

de sus miembros con ¢dncer.

2.3 Aproximaciones al estudio de la familia en casos de enfermedad

El estudio de la familia como entidad clinica fundamental para el desarrollo del

individuo, aparece alrededor de la década de los 50s, donde se inician los primeros trabajos
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con la familia del paciente esquizofrénico, en Palo Alto California, dende se observé la
influencia que la familia ejerce sobre la patologia esquizofrénica, esto respecto a una
enfermedad mental. Sin embargo, trabajos realizados con familias ante la presencia de una
enfermedad no mental, han sido escasos, como es el caso de padecimientos como la
insuficiencia renal, la diabetes mellitus, enfermedades reumdticas, cardiovasculares y el
cincer, las cuales son generadoras de una serie de reacciones familiares sobre todo, si el
paciente es nifio (Robles y cols., 1987, San Martin 1981).

Hoy en dia el trabajo con nifios enfermos se ha llevado a cabo utilizando estrategias que
permiten disminuir ¢] sufrimiento de los nifios y sus familias, por medio de €nsayo y error,
debido a que se carece de un marco de trabajo fuertemente establecido, ante la presencia de
tales padecimientos, este marco ha sido influenciado por la Teoria Sistémica y la Teoria de
las Crisis.

La familia juega un papel determinante tanto en el concepto que el nifio tiene de su
enfermedad, como de su posterior recuperacién, pues proporciona al nifio la principal
fuente de desarrollo emocional, ya que es el campo, dentro del cual el nifio crece, se
refugia, la enfermedad ocurre y finalmente se resuelve. La familia con un miembro
cronicamente enfermo, ademds de cumplir sus funciones propias debe encarar el estrés y las
necesidades adicionales de la enfermedad, por lo que los miembros que menos reciben
atencidn son los hermanos, ya que se hacen 2 un lado con el propésito de centrar toda la
atencion al miembro enfermo, presentando con frecuencia problemas de conducta,

relacionados a la necesidad de llamar la atencién.
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Steinhaver 1974, (citado por Fause 1984) afirmé que la familia del nifio enfermo pasa
por una serie de reacciones caracteristicas a través del tiempo, las cuales menciona en un
cuadro explicativo.

“Esquematizacién de las rexcclones de los padres ante la enfermedad crénica segin Steinhaver y cols.,

(1974)
CRISIS INICIAL Desplazamiento del enojo
personal médico.
Edo., de Negacidn
+
desorganizacién Culpt/ Depresién  Ansiedad  Rechazo
l Resentimiento
Deprivacitn relativa SoPfreproteccidn Trato ICC
+
:i?os hermanos \ Indulgencia
Ambivaledc¢ia Problemas de Problemas de  Deterioro
ante ¢] niflo conducta de los conducta o dzl estado
enfermo hermanos nevrosis del fisico
Posibles resultados: nifio enfermo

Crisis (solucidn): las limitaciones de la enfermedad se aceptan realisticamente. La
familia se adapta a los sentimientos creados por la enfermedad.

Crisis cuando se vuelve cronica: las limitaciones de la enfermedad nunca se

aceptan  realisticaments, La familia permaneceen un estado de crisis y
desorganizacion.

Para Petrillo (1975) “... existe un gran conocimiento sobre. las respuestas psicolégicas
de los nifios a la enfermedad, pero es de llamar su atencién el observar las discrepancias
entre lo que se sabe y se practica en los hospitales”. Los diversos hallazgos encontrados
han sido dirigidos a sefalar la frecuencia de patologia en e! comportamiento infantil en caso
de enfermedad y escasos han sido los trabajos enfocados a la adaptacion tanto del nifio
como de la familia. Para ella al trabajar con estas familias se debe tomar en cuenta algunos
datos que permitan realizar un diagnéstico familiar adecuado, por lo que sugiere se

encuentren presentes todos los integrantes de la familia, se ubique el ciclo de vida por la
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_que atraviesa, sc observe el estado afectivo, las actitudes de cada uno de los miembros, los

diversos patrones de interaccidn, mitos familiares, antecedentes de otras enfermedades
cronicas, muertes o cambios de residencia, ya que estos datos permiten distinguir a las
familias en donde han existido pérdidas anteriores, de las que no, también la autora crea un
clasificacién (8 tipos de familias) que ella misma propone para trabajar con las familias del
paciente crénico a partir de sus caracteristicas propias, que a continuacién se mencionan:

1) La Familia Emotiva; se caracteriza po.r sus oscilaciones de humor e histrionismo, aunado
a malos entendidos, donde una gran preocupacién invade el ambiente de crisis, es facil
reconocer a estas familias que se encuentran invadiendo los corredores, la recepcién y a los
médicos, por lo que se espera una limitante severa para la adaptacion, tanto en el aspecto
hospitalario come familiar, por lo que se necesita firmeza y paciencia por parte del personal
para manejar a estas personas, aunque bien intencionadas, fastidian. El remarcar los
reglamentos del hospital permite sefalar algunos limites indispensables para el proceso de
tratamiento, ¢l mejoramiento de este tipo de familias se percibe cuando se manifiesta una
mayor tranquilidad, menor intervencion con los médicos y se reduce el nimero de visitas al
hospital, respetando las horas para ello.

2) La Familia Insincera, es aquella que engafia al nifio en cuanto a su enfermedad, creen
que ocultando los hechos disminuirdn ¢! sufrimiento del menor, ademas entre la familia
misma se trata de evitar ¢l conocimiento de la verdad, los padres realizan al paciente
promesas imposibles de cumplir, con este tipo de familias la intervencién se enfoca a
manejar la realidad y aceptarla aun siendo dolorosa.

3) La Familia punitiva y axiusta, en donde las amenazas y los castigos corporales son el

método para ejecutar la disciplina, se somete a sus miembros a la voluntad de los padres,
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nada de lo que hacen los hijos estd bien hecho para los padres, la enfermedad suele
significar una nueva calamidad de la vida, que se interpreta con enojo, por lo que el
personal debe evitar contactos de hostilidad, se debe trabajar tratando la rigidez de patrones
¢ ideas, la mejorfa de estas familias, se observa cuando se produce una espontaneidad
sincera y se de la aparicién de una comuniqacién de tipo horizontal.

4) La Familia con pensamiento mégico, es aquella que considera a la enfermedad como un
presagio de desgracias futuras, como una sefial de mala suerte, estas ideas de tipo fantasioso
llevan a la familia a aumentar ¢l temor y ta desconfianza, por lo que se debe trabajar con la
familia este tipo de ideas y sefialar los contratiempos que éstas estén produciendo, también
se debera comunicar toda la informaci6n a la familia de preferencia 2 profesionales con el
fin de explicar y evitar malos entendidos que puedan significar para la familia peligros
ocultos.

5) La Familia pobre de cultura, que se diferencia por poseer un punto de vista fatalista y
autoritario, los roles estdn totalmente definidos, se muestra gran desconfianza hacia los
extrafios y la comunicacién verbal es limitada, aunado al desconocimients de Ia fisiologia
bisica del cuerpo, asi como actitudes casi toﬁhnente pasivas, la intervenci6n a este tipo de
‘fmnilias deberd ser directiva, tratando de disminuir los temores y rigidez de roles. Los
primeros signos de cambio se manifiestan cuando aumentan la comunicacién oral Y aparece
un optimismo en ¢l futuro.

6) La Familia sobreprotectora, suele ser ambiciosa, trata de cumplir al maximo todos los
caprichos del nifio, pues cree que lo merece “todo”, siendo este agresivo y exigente de
manera abierta con cualquier adulto. Los padres confunden a menude las necesidades

propias con las del nifio, la intervencién con estas familias se debe de inclinar a fijar limites
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a los padres, para disminuir el consentimiento del nifio, y su angustia, no se vera reducida
hasta que entiendan la necesidad de que el personal es digno de confianza, asi como el que
se le cumplan los caprichos al nifio, no lo beneficiardn en absoluto.

7) La Familia cuya religién intervicne en el tratamiento, en este tipo de familias, sus
principios religiosos estdn en conflicto con la terapéutica a emplear, creando serias
dificultades durante la hospitalizacién, pues ¢! aceptar el tratamiento viola sus creencias, la
intervencién con este tipo de familia suele ser dificil, sin embargo, se deben establecer una
buena relacién con los padres, de respeto y simpatia que permitirdn en la medida de lo
posible que el menor sea beneficiado.

8) La Familia mejor adaptada, es la que maneja una disciplina suave, firme y constante,
actiia en base a la razén se orienta a la realidad y es sobre todo objetiva, percibe las metas a
futuro, prevalece la confianza, Iz comunicacién verbal es adecuada, oportuna y amplia,
dindose espacio para todos los sentimientos, los miembros creen en su propia capacidad de
superacién, mostrando una actitud activa, a pesar de la presencia de la enfermedad, cada
hijo es tratado de forma nica y por separado.

Al wrabajar con la familia serd vital, no hacer promesas o predicciones que se sepa de
antemano, no se cumplirdn, se deberdn elegir temas generales, y poco a poco aterrizar en
situaciones concretas que vayan de acuerdo con la enfermedad, asi como recabar la historia
clinica habitual, que teriga los detalles de la enfermedad y los antecedentes, una vez que se
ha entablado una relacién sélida, se podra manejar temas amenazantes de la enfermedad, y
detectar como et padecimiento esta interfiriendo en los planes de la familia, “... toda estas
seric de preguntas conducen a la formacién de un juicio acerca de la adaptacién de la

familia, pudiéndose llegar a predecir con cierto grado de seguridad la capacidad de la
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familia para asimilar nuevos conocimientos” (Petrillo, 1975) Finalmente la autora hace

mencién al trabajo de enlace en clinica, con el fin de permitir y promover una mejor

 elasticidad, adaptabilidad y fortaleza, para la familia, el paciente y equipo de salud.

Otro trabajo importante con la familia de enfermos cronicos fue realizado en Meéxico,
por Eustace en 1986, quien propone un enfoque terapéutico y concluye que este enfoque
puede- hacerse extensivo a otro tipo de padecimientos. Comienza mencionado, las
reacciones a las que se enfrenta la familia ante el diagnéstico, entre las que se encuentra la
angustia, la culpa, el temor, y el cambio econdmico, sefialando que las relaciones familiares
tambi€n cambian, debido al aumento de la tensidn.

Divide la intervencién en 4 momentos bésicos:

* El primero de ellos, hace referencia a una situacién rigida por parte de la familia, que
obstaculiza la comunicacién apareciendo asi la angustia y desesperacion. Para esta autora
ante la rigidez, lo mejor es que el terapeuta sea flexible, este debe observar que las
soluciones no sirven, por el contrario causan aiin mis suftimiento, ¥ que la perspectiva del
nifio y el de la madre son diferentes a la del médico. Siendo importante plantear que se
puede hacer o decir, que sea diferente y eficaz.

* El segundo momento, se refiere a un tiempo de accién, es decir, de acercamiento a la
famiiia y de la formacién de un sistema terapéutico, se trata de entender al nifio Y a su
familia, desde su construccién de la realidad, aceptar que la familia pasa por una situacién
trdgica, que no tiene razén de ser, pero es, y que nadie tiene la culpa de ello. Se deberd
responder a Ja familia con su propio lenguaje, y entender la organizacion de esta, para

comenzar a planear ia intervencion.
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¢ El tercer momento, es aguel que se lleva a cabo, una vez que se ha construido un puente
de confianza y colaboracion se trata de redefinir las diversas situaciones acosantes, v
conectar los diversos comportamientos de los miembros familiares.

* El cuarto momento, es aquel donde se consolidan las esirategias de observacion,
aclaracion y se inician los planteamientos de alternativas, donde 1a observacidn se refiere al
comportamiento percibido del paciente, la aclaracién tiene que ver con el hecho de
clarificar confusiones, explicarlas y plantearlas tanto al nifio como a su familia, se maneje
principalmente la culpa y la impotencia ante tal acontecimiento. La postulacién de
alternativas se define a partir del campo de vision de la familia, con el fin de construir
objetivos més reales, y descartar los menos dtiles para acomodarse a la situacion y por
consiguiente poder producir un cambio y tomar en cuenta que este enfoque terapéutico es
todo un proceso, y que impone un respeto a la autonomia, asi como a la necesidad de cada
individuo de manejar su propio destino.

Los diversos estudios en casos de enfermedad, son muestra representativa de que adin en
momentos muy dificiles, el trabajo con enfermos crénicos y sus familias se puede realizar,
ne perdiendo de vista el profesionalismo aun en situaciones de gran dolor y conflicto
emocional.

Por lo anterior se verifica lo valioso que implica el poder contar con elementos que
permitan una terapéutica adecuada ante el manejo de la familia, en casos de enfermedad
aun cuando las investigaciones en México, son escasas, se pretende continuar con el

estudio psicoldgico ante la presencia de la enfermedad en escenarios mexicanos .
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CAPITULO 111

MODELO CIRCUMPLEJO

3.1 Antecedentes del Modelo Circumplejo.

Los antecedentes dei Modelo Circumplejo, se remontan a 1949, cuando Hill (zitado por
Olson, 1989) en su libro llamadoe Familias bajo estrés (Families under stress), demuestra el
valor de la integracién familiar (que mds adelante seria llamado Cohesién Familiar) y la
importancia de la adaptacién en familias ante niveles muy altos de estrés, A partir de este
trabajo crea el modelo ABC-X, en el cual describe ¢l concepto de estrés en la familia,
centrandose en los recursos con los que cuenta, menciona diversos estresores a los que
puede estar expuesta y la forma como se enfrenta a ellos, lo cual segin el autor determina
como esta se ajusta a los cambios y transiciones de la vida familiar. De 1o anterior se
desprende un marco de trabajo para el estudio de la familia, que retoman en los Estados
Unidos, Olson D, Rusell C, y Sprenkle D, en 1979, desarrollando lo que hoy se conoce
como el Modelo Circumplejo, basado en la Cohesion y Adaptabilidad Familiar, las cuales
permiten describir tanto a tipos de familias como de parejas. Olson y cols., legan a la
definicién de estas dimensiones de la interaccién familiar, a través de una especie de
;a.né.lisis cualitativo y una revisién exhaustiva de numerosos conceptos, con frecuencia
utilizados en la Terapia Familiar y en diversos campos de las Ciencias Sociales (Olson, y

cols., 1989),
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3.2 Objetivos del Modelo Circumplejo

Olson y cols., (1989), crean el Modelo Circumplejo, de acuerdo a ciertas necesidades,
que en su tiempo se presentaron, y fueron guiadas por medio de diversos objetivos que cllos
mismos se plantearon, y que conformaron su trabaje, entre los objetivos de! modelo se
encuentran:
=> Identificar y describir los conceptos de Cohesién y Adaptabilidad Familiar en la
poblacién norteamericana que después en 1986, Braverman adapta estos a la poblacién
meXxicana, (Braverman, 1986),
= contar con conceptos de utilidad en la practica clinica y educativa, para el manejo de
parejas y familias,
= tener conceptos homogéneos, con el propésito de Much la diversidad de estos y evitar
confusiones,
= describir en forma clara, caracteristicas del grupo familiar, en lugar de tomar
caracteristicas individuales,
=> crear un modelo dindmico que permita identificar si la familia puede o se estd adaptando

a situaciones de crisis y cambios del desarrollo que aparecen a través del ciclo familiar.
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3.3 Descripcién del Modelo Circumplejo

De acuerdo a la propuesta de Olson y cols., (1989) la medicién de la Cohesion y
Adaptabilidad Familiar, dan lugar a conformar 16 tipos de familias, éstas surgen de la
combinacién de cuatro niveles en la Cohesién Familiar:

desvinculada,

separada,
conectada,

amalgamada,

y cuatro niveles de Adaptabilidad Familiar;
rigida,
estructurada,

flexible y
cadtica,

de ambas dimensiones se forma una matriz de 4 X 4, de tal forma que cada una de las 16

celdillas, corresponde 2 un tipo especifico de familia,
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Ademas de contar cada familia con una Tipologia, estas se agrupan en 3 categorias: nivel

balanceado, medio y extremo, encontrandose el nivel balanceado en el circulo central, el
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nivel medio en el segundo circulo y el nivel extremo, en las esquinas de la matriz

circumpleja,

3.4 Dimensiones del Modelo
3.4.1 Cohesion Familiar

La Cohesion Familiar, son las ligas emocionales que los miembros de la familia sienten
unos a otros {Braverman, 1986). El témmino cohesién familiar, involucra factores tales
como: lazos afectivos, independencia, coaliciones, tiempo, espacio, amigos, toma de
decisiones, intereses y recreaciones. Como se mencioné anteriormente existen 4 niveles
respecto a la Cohesidn Familiar, que se mide a través de un continuo, en donde cada uno
cuenta con caracteristicas propias, las cuales son:

Familia Desvinculada: (cuenta con un nivel muy bajo de cohesion), este tipo de famitia
se caracteriza por una alta independencia entre sus miembros.

Conceptos interrelacionados

Lazos Afectivos Lazos al exterior de la familia abiertos, los internos cerrados.

Independencia Muy alta independencia entre sus miembros.

Coaliciones Débiles usadas como escapatoria.

Tiempo Se encuentran separados al maximo, fisica y
emocionalmente.

Espacio Separados fisica y emocionalmente,

Amigos Nunca se comparte, ni siquiera son conocidos, por los

los demds miembros de la familia.
Toma de decisiones - Las decisiones son tomadas en forma individual, nunca se
pide ia opinién del otro.
Intereses y recreaciones Las actividades se realizan en forma individual, no se involucra

0 se invita a la familia
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Familia Separada: (con un nivel de bajo a moderado de Cohesién), se caracteriza por

una interrelacién poce profunda entre sus miembros, que puede aumentar ante un suceso

inesperado.
Conceptos interrelacionados
Lazos afectivos Lazos intemos y externos semi-abiertos, limites generacionales claros.
Independencia Moderada independercia de los miembros de la familia.
Coaliciones Claras
Tiempo Tanto separados como juntos
Espacio Se mantienen separados con reuniones ocasionales
Amigos Algunos amigos individuales y algunos familiares
Toma de decisiones La mayoria se toma individualmente, las menos en forma grupal.

Intereses y recreaciones Algunas actividades en familias espontdneamente, se soportan las actividades

individuales.

Familias Conectadas: (con un nivel de cohesion de moderado a alto), este nive| es
considerado como optimo y sano.

Conceptos interrelacionados

Lazos afectivos Lazos externos semi-abiertos, limites generacionales claros.
Independencia Moderada independencia

Coaliciones Solo a nivel marital.

Tiempe Juntos en familia y es permitido el tiempo individual.
Espacio Alméaximo, y espacio privado minimo.

Amigos Algunos amigos individuales, y compartidos por los demas.
Toma de Decisiones Se comparten las decisiones individuales.

Intereses y recreaciones Algunas actividades familiares en horario, todos los miembros se involucran en

intereses individuales

Los niveles intermedio (separada y conectada), representan un nivel considerado como
dptimo, para el buen funcionamiento familiar e individual, que serd un buen indicador del

_futuro o actual enfrentamiento ante una crisis.
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Familia Amalgamada: (con niveles muy altos de Cohesidn), este tipo de familia se
caracleriza por contar con niveles tan altos de Cohesion, que llegan a niveles de
funcionamiento patoldgicos, dando lugar a un desarrollo no éptimo de sus miembros.

Conceptos interrelacionados

Lazos afectivos Lazos exteriores cerrados

Independencia Alta dependencia de los miembros de la familia,

Coalicién A nivel madre-hijo.

Tiempo Pasan los miembros de la familia al méximo de tiempo juntos.
Espacio Poco o ningin espacio privado en casa.

Amigos Con limitados amigos individuales.

Toma de decisiones Todas ias decisiones personales deben hacerse junto con la familia.
Intereses y recreaciones La mayoria de las actividades deben de hacerse en familia.

3.4.2 Adaptabilidad Familiar

“ La Adaptabilidad Familiar es definida como fa flexibilidad del sisterna familiar ante el
cambio” (Braverman, 1986). E! término Adaptabilidad Familiar involucra alguno factores
tales como: la asertividad, control, disciplina, negociacion, roles y reglas. Al igual que la
Cohesion, la Adaptabilidad Familiar se mide a través de un continuo de 4 niveles:

Familia Rigida: se caracteriza por un control extremo entre sus miembros, estas
familias permanecen sin cambios a pesar de ‘Ias crisis y las diversas etapas de desarrollo,

Conceptos Interrelacionados

Ascrtividad Estilo pasivo o agresivo.

Control Lider autoritario.

Disciplina Autocratico, demasiado estricto.

Negociacion Limitada, pobre resolucién de problemas.

Roles Rigidos y estereotipados.

Reglas Rigidas y demasiado explicitas, pocas implicitas.
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Familias Estructuradas: este tipo de familias pueden manejarse adecuadamente ante

las crisis y los cambios.

Asertividad
Control
Disciplina
Negociacitn
Roles

Reglas

Ceonceptos Interrelacionados

" Generalmente asertivos

Democritico, con lider estable.

Democritica, con consecuencias predecibles,
Estructurada.

Se comparten algunos roles.

Pocas reglas cambian, mas reglas explicitas.

Familias Flexibles: es considerada como una familia saludable para manejarse ante

situaciones de crisis y cambios.

Asertividad
Control
Disciplina
Negociacién
Roles

Reglas

Conceptos interrelacionados

Solamente asertivos.
[gualitario, con cambios fluidos.
Democratica con consecuencias predecibles.

Buenas negociaciones y resolucion de problemas.

Se comparten roles, puede haber cambios drasticos de estos.

Algunas cambian, mds reglas implicitas.

Familias Caéticas: son aquellas que mantienen un cambio constante, los patrones de

interaccién se encuentran desorganizados.

Asertividad
Control
Disciplina

Negociaciones

Concepios Interrelacionados

Estilos pasivo-agresivos.
No existe lider alguno.
Cada miembro ejerce su disciplina propia.

Pobre y mala resolucion de problemas, sin un fin.
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Roles Cambios dramaticos y bruscos de roles.

Reglas Muchas reglas implicitas y pocas explicitas.

(Tomado de Corral 1995)

3.4.3 Tipos de Familias
El Modele Circumplejo permite identificar a 16 tipos de familias, que de acuerdo a
Robles y cols., (1987), las tipologias resultan ser el camino mas indicado para tratar de

entender la variedad de las formas familiares. En el Modelo Circumplejo los 16 tipos, a su

vez se dividen en 3 grandes grupos {VER FIGURA 2)

MODELO CIRCUMPLEJO

BALANCEADO
MEDIO
EXTREMO
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+ ¢l primero de ellos corresponde al nivel balanceado, que se ubica en el circulo central def
modelo, este nivel esta conformado por 4 tipos de familia,

1} flexiblemente-separada  2) flexiblemente-conectada
3) estructuradamente-separada 4) estructuradamente conectada, estos

hacen referencia a un buen funcionamiento familiar, qué cuenta con sistemas abiertos, les
permite a sus miembros no sole estar acompafiados de su grupo familiar, sino estar con
aquellos que deseen, asi también, este tipo de familias son percibidas como poseedoras de
recursos, estos les permiten salir adelante ante un suceso inesperado o generador de
conflicto, en este rubro tanto la Cohesién como la Adaptabilidad Familiar se encuentran
funcionando adecuadamente.

e el segundo nivel es llamado medio, se localiza en el segundo circulo del modelo, cuenta

con 8 tipos de familias,

1} Cadticarnente-separada 2) cadticamente-conectada

3) flexiblemente-desvinculada 4) flexiblemente-amalgamada,
5) estructuradamente-desvinculada 6) estructuradamente-conectada,
7) rigidamente-separada 8) rigidamente-conectada,

estos tipos de familias se caracterizan por contar, con ciertos recursos para enfrentar las

crisis, pudiendo en algiin momento subir a un nivel balanceado o bajar a un nivel extremo.

Sec considera un nivel mis o menos aceptable, para que la familia funcione de forma

dptima.

¢ ¢l dltimo nivel es llamado extremo, ¢s aquel que se localiza en las esquinas de la matriz
circumnpleja, teniendo 4 tipos de familias,

1) cadticamente-desvinculada,  2) cadticamente amalgamada,
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2) rigidamente-desvinculada 4) rigidamente-amalgamada,

estos tipos de familias se caracterizan por contar con un nivel patolégico, tanto de la
Cohesidén como de la Adaptabilidad Familiar, son consideradas como disfuncionales, tanto
para ¢l desarrollo individual, como familiar, en donde se carece de recursos para enfrentar
crisis o conflictos, por lo que se dificulta la posibilidad de llegar a la solucién de problemas.

Finalmente Olson y cols., manejan a las familias en lo que se refiere a funcionalidad y
disfuncionalidad, donde la primera se localiza en el centro del modelo, y representa los
casos donde la familia es flexible, consigue logro de metas, se da paso a la autonomia, se
interesan a otros, no se censura la expresién de diferentes tonos afectivo, se actia con
decisién y se encuentra capacitada para manejar cambios o pérdidas. La disfuncionalidad
esta en los extremos del modelo, estas familias son ineficientes ante la resolucion de
conflictos, generalmente se expresan los sentimientos negativos, no existe un interés real
por los miembros de la familia y la realizacidn de tareas es llevada a cabo por una sola
persona.

3.5 Instrumento FACES I

(Ver anexo 1)

El equipo del Olson, crea un instrumento, con el fin del medir la Cohesién v la
Adaptabilidad Familiar, sien@o interpretado en base al Modelo Circumplejo, consiste en
una escala tipo Likert, que de acuerdo con Bravears (1995), el autoinforme, es muy
apropiado, ya que cuenta con un grado razonable de utilidad clinica, dependiendo de quién
(quiénes), respende (n), qué (la eleccién de la escala), y cuindo (hospitalizacion,
investigacion). El instrumento en la actualidad cuenta con 3 versiones, la primera version

llamada FACES I, parece en 1979, conformada por 111 items, la segunda version fue
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elaborada retomando las limitaciones estadisticas del primero, cuenta con 30 items, y con
un aceptable nivel de confiabilidad y validez, por lo que se considera recomendable para
utilizarla en el diagnostico clinico. Y finalmente la version FACES [il, que cuenta con 30
items, de los cuales se puede obtener el ﬁmciona_miemo real e ideal que permite obtener un
tercer elemento, el grado de satisfaccién familiar.

En México, la validacién del instrumento fue realizada por Braverman en su Tesis
Doctoral (1986) debido a la necesidad de contar con un instrumento breve, con oraciones
sencillas, que pudiera ser contestado tanto por padres como por los hijos jovenes, este
trabajo se llevé a cabo en la Escuela Nacional de Estudios Profesionales Acatlin, con
alumnos del plantel y sus padres, conservéndose la presentacion original que consiste en
una escala de actitudes, donde la palabra actitud significa la predisposicion a una objeto o
situacién, la escala tipo Likert mide precisamente esta disposicion, con un continuo de $
categorias:

1) Casi nunca

2) De vez en cuando
3) Algunas veces

4) Frecuentemente
5) Casi siempre

La fase exploratoria conté con varias etapas previas de aplicacién formal:

a) Traduccién: una primera persona tradujo del inglés al espafiol, una segunda persona del
espafiol al inglés y finalmente una tercera persona cotejo ambas traducciones, con el fin de
conservar la semantica,

b) Se realizé un piloteo con 50 alumnos.

¢) Correccidn después del piloteo con 50 alumnos.

53



En la aplicacion formal del cuestionario, la poblacién fue dividida en 3 grupos:
e poblacién de alumnos, que fue conformada por 13 carreras, con un total de 1087 sujetos,
» poblacidn de madres, compuesto por 162 sujetos,
= poblacion de padres 175 sujetos.
Se llevé a cabo un anilisis factorial a través de una validacién empirica de constructo,
que consistié en someter los reactivos a una rotacion varimax Delta = 0, y a un analisis de

confiabilidad Alpha de Cronbach con un valor de:

Alumnos Madres Padres
Cohesién 0.87 0.82 0.83
Adaptabilidad 0.82 0.78 0.78

Asi también se sometieron a los reactivos a un andlisis de varianza, andlisis factorial,
correlacién de Pearson, medias, desviaciones standard, para obtener validez predictiva se
sometieron las escalas a un programa sc regresion miltiple, ademdis de un analisis de
cimulos: dendograma, obteniéndose en todos ellos parametros aceptables para su
validacién.

Para algunos autores como Braverman (1986), Beavers (1995), el instrumento FACES
11, constituye una herramienta pfecisa, con una base tedrica para conseguir informacién
familiar, por medio del auto informe, debido a que cuenta con escalas de validez, es de ficil
manejo, el periodo de aplicacién y calificacion es breve, ademds de encontrarse validado,
asi como esta.ndarizadlo en México, con normas para padres y adolescentes. Se recomienda
hacer interpretacicnes individuales y luego integrar un diagnostice al compatar los

resultados de cada miembro, también se recomienda tanto para investigacién como para
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diagndstico, en México, el instrumento se utiliza ampliamente en centros como el
Psiquidtrico Infantil “Juan N. Navarro” y el INSAME.

El instrumento FACES II constituye una herramienta til, funciona para la investigacién
y diagndstico, permite obtener una evaluacién descriptiva de la situacion familiar
(Braverman, 1986).

Por lo anterior es importante contar con instrumentos aplicables a la poblacién
mexicana, que se utilicen en la investigacion clinica, con el fin de estar continuamente
depuréndolos, y sobre todo a partir de los datos obtenidos, tener elementos que permitan la
comprensién ¢ intervencién adecuada de diversos grupos de estudio como es el caso de la
familia del nifio con cancer, ya que solo se habia utilizado este instrumento y el Modelo
Circumplejo en familias donde alguno de sus miembros tuviera alguna enfermedad donde
los aspectos psicolégicos contribuyeran a Ia formacién de la patologia como es el caso de la
Hiperquinesia, la Farmacodependencia, Sindrome de célon imitable y familias
disfuncionales (Rodriguez, 1995, Gémez 1990, Femndndez de Castro 1992, y Comal 1995).
Sin embargo el Modele Circumplejo no se ha aplicado en familias con un miembro

enfermo, cuya patologia no tiene como estimulo generador el aspecto psicolégico.
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CAPITULO IV

METODOLOGIA

4.1 Planteamiento y Justificacién del Problema

En los ltimos afios se ha venido incrementando el numero de personas que padecen
céncer, esto ha traido como consecuencia diversas investigaciones y tratamientos médicos
que han producido buenos resultados en el proceso de curacién. Sin embargo, se ha dejado
de lado a la investigacidn psicolégica de estos pacientes y més atin de sus familias, lo que

ha impedido un tratamiento integral del cancer.

La presente investigacion pérmite contribuir al estudio de la familia del nific con céncer.
A través de la percepcidn de la madre gue de acuerdo a estudios realizados en familias
mexicanas, es quien tiende a detectar la problemética existente dentro de la familia. Es
importante también analizar ¢! impacto que la enfermedad causa en la familia, y ¢! modo de
resolucién de las crisis para poder en un futuro establecer estrategias adecuadas, que
permitan  una intervencidn psicolééica, para que la familia y el paciente afronten la
enfermedad de la mejor manera posible y puedan obtener una mejor calidad de vida, asi

como una aceptable relacidn entre sus miembros.
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4.2 Objetivos

Esta investigacion se realizd con el fin de:

» Conocer la Cohesién y Adaptabilidad Familiar en 20 casos de nifios con céncer.

* Comparar la Cohesién y Adaptabilidad Familiar de 10 casos de nifios con Leucemia y

10 casos de nifios con tumor sélido, a través de la percepcitn de la madre.

* Comparar la Cohesién y Adaptabilidad Familiar de 20 casos de niftos con céncer y 20

nifios con alguna enfermedad de curacién a corto plazo,
¢ Contribuir al estudio de la familia del paciente con céncer para en un futuro implementar
estrategias de intervencion psicolégica, para que el paciente y su familia cuenten con

calidad de vida y una mejor relacién entre sus miembros.

4.3 Preguntas de Investigacién

¢, Como se encuentra funcionando la Cohesion y Adaptabilidad Familiar en nifios con

cancer?
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¢Existen diferencias en la Cohesion y Adaptabilidad Familiar de nifios con Leucemia y

niflos con tumor sélido? Si existen, jcudles son?
;Existen diferencias en la Cohesion y Adaptabilidad Familiar de nifios con cancer

(Leucemia y tumor sdlido) y familias con un nifio con alguna enfermedad de curaci6n a

corto plazo? Si existe jcudles son?, de acuerdo al instrumento FACES 11

4.4 Hipo6tesis

H a 1. Existen diferencias significativas en la Cohesién Familiar actual de familias con hijo

con Leucemia y familias con un hijo con tumor sélido.

H o L. No existen diferencias significativas en la Cohesion Familiar actual de familias con

un hijo con Leucemia y familias con un hijo con tumor sélido.

H a 2. Existen diferencias significativas en la Adaptabilidad Familiar actual de familias con

un hijo con Leucemia y familias con un hijo con tumor sélido.

H o 2. No existen diferencias significativas en la Adaptabilidad Familiar actual de familias

con un hijo con Leucemia y familias con un hijo con tumor sélido.
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H a 3. Existen diferencias significativas en la Cohesién y Adaptabilidad Familiar actual en
familias con un hijo con céncer y familias con un hijo con alguna enfermedad de curacién

a corto plazo.

H o 3. No existen diferencias significativas en ta Cohesién y Adaptabilidad Familiar actual
en familias con un hijo con cincer y familias con un hijo con alguna enfermedad de

curacién a corto plazo.

4.5 Tipo de estudio

Se trata de una investigacion de tipo comparativo; debido a que se pretende detectar
posibles diferencias o similitudes, ex- post- facto; ya que las variables no fueron
provocadas por el experimentador; y transversal; puesto que se tomé a la muestra con

ciertos criterios, y no se realizé un seguimiento de la trayectoria de cada sujeto.

COMPARATIVO / EX-POST- FACTO

TRANSVERSAL
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4.6 Disefio

Se utilizo un disefio comparativo de grupos estaticos, donde:

a = grupo de 10 madres con un hijo con Leucemia,
b = grupo de 10 madres con un hijo con tumor sélido,
¢ = grupo de 20 madres con un hijo con alguna enfermedad de curacion a corto plazo,

x = Medicién

ax vs. bx

ax + bx wvs. c¢x

4.7 Sujetos
4.7.1 Participantes

La muestra total fue de 40 madres de familia:
10 madres con un hijo con Leucemia.
10 madres con un hijo con tumor sélido,

20 madres con un hijo con alguna enfermedad de curacién a corto plazo.

4.7.2 Criterios

Para las madres de pacientes con cancer:

Criterios de inclusién
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* Que el paciente con cancer s¢ encontrara bajo supervisién médica en el Hospital Central
Sur de Alta Especialidad de Petréleos Mexicanos,
» Los pacientes fueron menores de 16 afios,

¢ El tdempo de diagnéstico de los nifios fue entre 6 meses y 4 afios,

Para las madres de pacientes con alguna enfermedad de curacién a corto plazo
Criterios de inclusién:

¢ Los pacientes estuvieron bajo supervisién médica en el Hospital Central Sur de Alta

Especialidad de Petroleos Mexicanos.

* Los pacientes fueron menores de 16 aiios.

¢ Con un tiempo de diagndstico menor a 6 meses.

¢ Que el tratamiento fuera a tener éxito en méiximo 3 meses.

* Que los pacientes o algunos de sus familiares nunca hubiesen asistido al Servicio de

Psicologia o Psiquiatria del algun Hospita.

4.8 Muestreo

Se utilizé un muestreo no aleatorio de tipo intencionado por cuota, dado que en este
ambito hospitalario la poblacién es limitada, el muestreo consisti6 en captar a las madres de
acuerdo a los criterios establecidos hasta completar los sujetos requeridos, siendo

importante mencionar que fue dificil reunir a los sujetos.
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4.9 Variables

4.9.1 Definicion conceptual de variables dependientes

Cohesidn Familiar: Es el grado en el cual los miembros de la familia se encuentran
ligados o separados afectivamente (Olson, 1989).
Adaptabilidad Familiar: Es definida como la flexibilidad del sistema familiar ante el

cambio {Olson, 1989).
4.9.2 Definicion operacional de variables dependientes

Cohesién Familiar: Son las ligas emocionales que los miembros de la familia sienten
unos con otros, tomando en cuenta los siguientes factores, ligas emocionales (reactivos 1,
17), fronteras (3, 9), coaliciones (19, 29), tiempo (7, 23), espacio (5, 25), amigos (11, 27,
toma de decisiones (13, 21), intereses y diversiones (15, 30), medidos con el instrumento
FACESIL

Adaptabilidad Familiar: Es entendida como la habilidad de un sistema familiar para
cambiar su estructura de roles (reactivos 10, 22), control (4, 16), reglas (12, 42), disciplina
(6, 18), estilos de negociacion (8, 20, 26) y asertividad (2, 14, 18), medidos con el

instrumento FACES I
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Diferencia significativa; es aquellas probabilidad con la cual un resultado se puede
sefialar como representativo de cierta poblacién, en Psicologia de trabaja con una

probabilidad menor al 0.05 (p > 0.05).

4.9.3 Variables independientes

Son el tipo de padecimiento, tales como leucemia, tumor sélido y enfermedades de

curacién a corto plazo.

4.10 Procedimiento

Despuéé de que el médico canalizé a la madre al Departamento de Psicologia, se aplico
el instrumento FACES 11, en las instalaciones del Hospital antes mencionado, dentro de un
consultorio, donde solo se encontraban et experimentador y el sujeto. Se les dio las
siguientes instrucciones: “Solicitamos que proporcione algunos datos, respondiendo a las
preguntas del cuestionario que le entregaré. Para responder el cuestionario, le pido, ponga
dentro del paréntesis el nﬁmerq que corresponda a su respuesta, éstas serdn
confidenciales, no existe un limite de tiempo para contestarlo, tampoco existen respuestas

correcias o incorrectas, cada persona lo resuelve segin su caso”.
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4.11 Instrumento

Se utilizé el instrumento FACES I, que es una escala tipo Likert, creada por Olson y
cols.,, en 1979, (Ver anexo 1) donde se plantean 2 variables para el adecuado
funcionamiento familiar, estos niveles permiten identificar 16 tipos de sistemas familiares,
el procedimiento de calificacion es el siguiente:

Para la Cohesion Familiar, se parte de una constante de 36 a 1a cual se le resta la suma
de las respuestas 3, 9, 15, 25, 29, al resultado anterior se le agrega lasumade 1, 5, 7, 11,

13, 21, 23, 27, 30, que proporcicnara el nivel de Cohesién Familiar que prevalece.

Para la Adaptabilidad Famili:ar.' se parte de una constante de 12 a la cual se le resta los
puntajes de 24 y 28, se le agrega la suma de 2, 4, 6, 8, 10, 12, 14, 18, 20, 22, 26. Que
proporcionard el nivel de Adaptabilidad Familiar que prevalece.

Los puntajes de ambas dimensiones deben ubicarse en el cruce de las coordenadas (Ver
anexo 2), para obtener los niveles de cohesién, adaptabilidad y el tipo de familia (Tomado

de Gémez, 1990)

4. 12 Anilisis Estadistico

Se utilizé la prueba estadistica U de Mann-Whitney, ya que s¢ trabajo a un nivel ordinal
y con pocos sujetos. Asi también se realizd un andlisis porcemtual en relacién a las
categorias medidas, sc obtuvieron medias correspondientes y un analisis de frecuencias

respectos a la forma como se integro la muestra,
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RESULTADOS Y ANALISIS ESTADISTICO

Los resultados que a continuacidn se presentan estan distribuidos en 4 apartados:
Apartado 1. La familia ante la presencia de tumor sélido.
Apartado 2. La familia ante la presencia de Leucemia.
Apartado 3. La familia ante la presencia de alguna enfermedad de curacion a corto plazo.

Apartado 4. Comparaciones entre familias ante diversos padecimientos.
Apartado 1
La familia ante Ia presencia de tumeor sélido.

La muestra se conformé de 10 casos de familias con un hijo con tumer sélido, los nifios

s¢ encontraban en un rango de edad de 3 a 16 afios:

Edad del paciente

15a17
12at4
9a 1t
6a8
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los paciente fueron:

En cuante a el

estudio:

Los diagnéstico considerados como cancer de Tumor Sélido fueron:

Sexo del paciente

Femenino

Mascufino [

2 a3anos

ta2ahos

6a1afo

o] 1 2 3

[

Tumeor de Wilms
Linfoma No Hodking
Osteosarcoma
Rabdomicblastoma
Sarcoma Sinobial

—_——la b —

tiempo de diagndstico con el cual se encontraban al momento del
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Las familias estuvieron conformadas por papa, mama y:

Nimero de hijos en ta familia

‘k Hﬁos'
3Hiosr . '
2HiosA i
1o [ '
|
(- e —
y donde:
L 4
i Miembro enfermo
i
- -
Lo e e -
)y
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La madre quien reportd su percepcion familiar contaba :

yuna:

31.35

26-30

roo21-2%

Licenciatura
Preparatoria
Técnica
Secundaria
Primaria

Sin escolaridad
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En cuanto a la Cohesion Familiar -

COHESION FAMILIAR ANTE LA
PRESENCIA DE TUMOR SOLIDO
Armalgamada Disgregada
10% 10%

Separada
30%

Conectada
50%

Disgregada 10%

Separada  30% FUNCIONALES

Conectada 50%7 (80%)

Amalgamada 10%  DISFUNCIONAL _
100% (20%)

En relacion a la Cohesién Familiar, en ¢l nifio con Tumor Sélido, se percibe en
promedio: lazos afectivos - semi-abiertos tanto al exterior como al interior de la familia
adecuados, la indeper;dencia entre sus miembros I_es esla permitiendo desarrqllarée
optimamente a cada miembro de la familia, CSl;i se encuentra compart{end(-) amigos,
espacio, diversiones, la toma de decisiones es compartida por todos los miembros.
Existiendo minimos los casos donde la Cohesion cae en los rangos de disfuncionalidad, es
decir, los miembros de la fami]ia.estfm totalmente desinteresados o amalgamados, que el

desarrollo de la familia se esta obstruyendo.
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En cuanto a la Adaptabilidad Familiar:

ADAPTABILIDAD FAMILIAR ANTE LA
' PRESENCIA DE TUMOR SOLIDO

' Rigida Cabtica

10% 10%

. Estructurada @ Flexible
40% 40%

Cadtica 10%0e
Flexible 40% FUNCIONALES
Estructurada 40%+"  (80%)
Rigida 10% DISFUNCIONALE
(20%)

En promedio la Adaptabilidad Familiar se percibe como adecuada, flexible, organizada,

donde la disciplina y la negociacion familiar van dirigidas a el cambio, siendo minimos los

casos, donde es extrema, y lleva a la familia a una falta de organizacién y capacidad para

enfrentarse cambios.
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En cuanto a ¢l Tipo de familia predominante:

Tipos de familias

-

Se encuentran familias en ¢l mayor de los casos balanceada, esto quiere decir, que la
Cohesion y la Adaptabilidad, se encuentran funcicsandgo de forma aceptable, para enfrentar
las crisis, siendo importante mencionar la presencia de ninglin caso en donde la familia se
encuentre funcionando de forma extrema, cs decir, presenia dificultades tanto en la

Cohesion como en la Adaptabilidad Familiar.
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Apartado 2.

La familia ante la presencia de Leucemia.

L.a muestra se conformé de 10 casos de familias con un hijo con Leucemia, 1a edad

de los nifios fluctuaba entre los 6 y 16 afios:

Edad del paciente !
I

En cuanto al sexo los pacientes fueron:

) Masculino
5 Femenino

Con un tiempo de tiempo de diagnéstico en el momento de realizar el estudio de:

Tiempo de diagnéstico

3 a4 anos
: 2 a3 affos
|

1a2afos g

: 6ma 1t ado

72



Las familias estuvieron conformadas por papa, mama y:

Nimero de hijos on la familia

La madre quien reportd su percepeion familiar contaba con:

Edad de la madre




y una:

Escolaridad de la madre !

|
|
i
i
Licenciatura
Preparatoria |
| Secundaria i
: Primaria

Sin escolardad

En cuanto a 1a Cohesion Familiar:

COHESION FAMILIAR ANTE LA PRESENGIA '
DE LEUCEMIA
Conectada  Amelgamada

20% 0%
Cisgregada
40%
Saparada
40%

Disgregada 40%s
Separada  40% FUNCIONALES “[

Conectada 209 (60%)
Amalgamada 0% DISFUNCIONALES
100% (40%)
Se pereibe en promedio lazos afectivos abiertos con mayor acentuacion hacia el exierior,
de la familia, que al interior esto implica que implica que exista una independencia clevada

entre sus miembros, sc puede decir que se encuentran la mayoria de las veces separados

tanto fisica como emocionalmente, no se comparten generalmente amigos, actividades
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recreativas, siendo la toma de decisiones realizada en forma individual y pocas veces en

. forma grupal. Siendo nulos los casos donde el amalgamamiento de presente.

En cuanto a la Adaptabilidad Familiar:

! ADAPTABILIDAD FAMILIAR ANTE LA
i PRESENCIA DE LEUCEMIA
Rig

|
|
|
i
-1

da Catlica
10% 20%
Estructurada 0%

50%

Cadtica 20%+
Flexible 20% FUNCIOMALES
Estructurada  50%+  (70%)
Rigida 10% DISFUMCIONALES
(30%)
En relacién a la Adaptabilidad Familiar de percibe, en promedio capacidad para
enfrentarse a nuevos cambios de forma aceptable, ocurriendo generalmente la disciplina y

negociacion adecuada entre los miembros, en el minimos de los Casos se presenta una falta

de organizacion y flexibilidad para el cambio.



En cuanto a los Tipos de familias se percibe:

Tipos de Familia ‘

Familias que se encuentran funcionanda en promedio de forma balanccada y en el
mayor de los casos en forma media, lo que quiere decir, que cn ocasiones alguna de las
dimensiones familiares, se encuentra fallando, por lo que probablemente la familia muestre
dificultades ante las crisis, es importante senalar que selo un caso se encuentra funcionado
de forma extrema, es decir, tanto la Cohesidn como Ia Adaptabiiidad Famiiiar s¢ encuentran

disfuncionales.
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Apartado 3,

Familias ante enfermedades de curacion a corto plazo.

La muestra se conformé de 20 casos de familias donde uno de sus miembros padecia
una enfermedad de curacién a corto plazo, la edad de los pacientes fluctué ente los 0 y

los 16 afios:

En cuanto al sexo:

9 femenino
11 masculino

Con un tiempo de diagnéstico de:

0 2 4 6 8 1012 14

Los diagndsticos considerados como enfermedades de curacion a corto plazo

fuecron:

Infecciones gastraintestinales
Infecciones en vias urinarias
Infecciones respiratorias
Cirngias menores

[FEIE N A=
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Las familias estuvieron conformadas por papa, mama y:

Numero de hijos en la familia

. BHjos
t SHps
4 Hios
3 Hios
2 Hijos

donde:

6 Hio @
5 Hio §
4 Hijo B
3 Hijo ¥
2 Hjo
1%05;

Las madres quienes reportaron su percepeion familiar contaban:

Edad
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Yy una:

Escolaridad

Licenciatura
Freparatoria g

Técnica |

En cuanto 2 [a Cohesion Familiar se encontrd:

COHESION FAMILIA

Amagomada
5%
e
Coneztada Separeda
25% 3%

Disgregada  25%
Separada 25% FUNCIONALES '
Concctada  25% .~ (50%)

Amalgamada 25% DISFUNCIONALES
(50%)

Los resultados del grupe [wmiliar del nifio con alpuna enfermedad de curacién a
corto plazo en la Cobesién Familiar, se disiribuyd de forma homogénea, lo que
posiblemente demmestra que la presencia el padecimicnto, no esta provocando

alteraciones en ¢l funcicnamicnto familiar.

ESTA TESIS NO DEBE 79
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En cuanto a la Adaptabilidad Familiar:

ADAPTABILIDAD FAMILIAR
Cadlica
Rigida 15%

Estructurada
30%
Cadtica 15% T T
Flexible 20% FUNCIGNALES
LCstructurada 30% (50%)
Rigida 35% DISFUNCIONALES

(50%)

Al tguai gue en la Cohesion, la Adaptabilidad Famitiar presenta una distribucion
homugdanca ya que el grupo de familias consideradas comeo disfuncionales, es similar al
de las familias funcicnales, por io tante la presencia de una enfermedad de curacion a
corto plazo, no implica que da Adaptabilidad Famiilar s¢ incline a una categoria
espeeiiea.

En relacién a el Tipo de familia:

Tipo de Familia

WA

Balanceado Medic Exirane



Se percibe en ¢l funcionamiento familiar una distribucién promedio en cada nivel
de funcionamiento. En el nive! batanceado, tanto la Cohesién como la Adaptabitidad
Familiar se encuentran funcicnando adecuadamente, en el nivel medio una de las
dimensiones familiares se encuentra fallando y en el nivel extremo ambas dimensiones

presentan alteraciones en el funcionamiento.
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Apartado 4.
Comparaciones

Para obtener las comparaciones desecadas se utilizd la prueba -estadistica no
paramétrica U de Mann- Whitney, debido a que se trabajo con pocos sujetos a un nivel
ordinal, los resultados se obtuvieron por medio del paquete estadistico SPSS para
Windows relase 5.0, encontrindose lo siguiente:

Comparacién en la Cohesion Familiar en nifios con Tumor Sélido y

Leucemia
Ante la presencia de Ante la presencia de
Tumor Sélide Leucemia
Media =13 . Media=8

Comparaci6n a través de la prueba estadistica U de Mann-Whitney

0.04 <0.05 siendo estadisticamente significativa, por lo tanto se rechaza
Hol, y se acepta Hal, por lo que existen diferencias significativas en la Cohesién
Familiar actual, en familias con un hijo con Leucemia y familias con un hijo con tumor
solido.

Las madres cen un hijo con Tumor Solido, percibe a sus familia como més cercanas,
tanto fisica como emocionalmente, se encuentran compartiendo amigos, diversiones,
toma de decisiones en comparacién a las madres con un hijo con Leucemia, que segin
estas, encuentran sus famtlias sepﬁdu, con limites permeables més al exterior que al

interior de la misma.
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Comparacién en 1a Adaptabilidad Familiar en nifios con Tumor Sélido Y

Leucemia
Ante la presencia de Ante la presencia de
Tumor Sélido Leucemia

Media =10 Media=11
Comparacion a través de la prueba estadistica U de Mann-Whitney
P>0.05
0.60 > 0.05 siendo estadisticamente no significativa, por lo tanto se
rechaza Ha2 y se acepta Ho2. No existen diferencias significativas en la adaptabilidad
familiar actual en familias con un hijo con Leucemia y familias que tengan un hijo con
tumor sdlido
Ante la presencia del cancer (Leucemia y Tumor Sélido) la familia, en promedio se
percibe con una disciplina asertiva, democrética, donde se ejerce de forma constante ¥y
justa, los roles familiares son compartidos, Itegéndose a dar el cambio en momentos de
crisis, las reglas son llevadas a cabo y se expresan de forma explicita..

Comparacién de los Tipos de Familia en nifios con Tumor Sélide y

Leucemia
Ante la presencia de Ante la presencia de
Tumeor Sélido Leucemia
Nivel Balanceado 60% Nivel Balanceado 40%
Nivel Medio 40% Nivel Medio 50%
Nivel Extremo 0% Nivel Extremo  10%
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TIPOS DE FAMILIA EN TRES NIVELES

“;y T. Stiidos |
m Leucermia -

Balanceado Medio Extremo

Comparacién a través de la prueba estadistica U de Mann-Whitney
P> 0.05
0.30 > 0.05 siendo estadisticamente no significativa,
En promedio. la familia del nifio con cancer se encuentra funcicnando de forma
aceptable para las crisis, los cambios y el acercamiento afectivo, que les esta
pcrmiti_cndo enf_remar nucvas demandas.

En cuanto a la comparacién de In Cohesién y Adaptabilidad familiar de las

familias del nifio con Céncer y la familia del nifio con alguna enfermedad a corta

plazo no se encontraron diferencias significativas.

wiof

R
Amalgamada
Presencia de Tumor Sélido 10% 30% 50% 10%
Presencia de Leucemia 40% 40% 20% 0%
Presencia de CDCACP 25% 25% 25% 25%
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Comparacién de la Cohesién Familiar de la familia del niiio con

Céncer y la familia del nifio con alguna enfermedad a corto plazo (p 0.51 > 0.05).

Cadtica Estructada
Presencia de Tumor Sélido  10% 40% 40% 10%
Presencia de Leucemia 20% 20% 50% 10%
Presencia de EDCACP 35% 15% 20% 30%

Comparacion de Ja Adaptabilidad Familiar de la familia del
nifio won Cincer y Ja familia del nifio con alguna enfermedad a corto
plazo {p .18 > 0.63).

Por lo tanto sc rechaza H a 3 y se acepta la H o 3. No existen difersncias

significativas en la cobesién y adapiabilidad familiar actual en familias con un hijo con

cancer y familius con un hijo con alguna enfermedad de curacion a corto plazo.

Sin embargo de acuerdo al tipe de familia de enconlrd:

Balancead

Presencia de Tumor Sélido 60% 40% 0%
Presencia de Leucemia | 40% 50% 10%
Presencia de EDCACP 33% 30% 35%

Ante Ia presencia de Ante la presencia de alguna

Cincer enfermedad de curacién a corto plazo
N Nivel Balanceado 50% Nivel Balanceado 35%

Nivel Medio 45% Nivel Medio 30%

Nivel Extremo 5% Nivel Extremo 35%%
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TIPOS DE FAMILIAS EN TRES NIVELES :

[@Céncer |

i.Corto Pazo’

Balanceado Medio Extremo*

Compararién a través de la prueba estadistica U de Mann-Whitney
P>0.05
0.08 > 0.05 . que aiin no siendo estadisticamente significativa, se
encuentra en el limite de serlo,
Por lo que la familia de! nifio con cincer se encuentra funcionandv de forma
balanceada y media, es decir, se encuentra realizando acciones que les esta permitiendo
.
a sus miembros mantener una estabilidad y fortaleza ante situaciones adversas, en
comparacion a las familias con un hijo con enfermedad de curacién a corto plazo que
segun los hallazgos encontrados muestran niveles distribuidos normalmente de accién
{Nivel balanceado, medio, y extremo).

Asi también se realizaron comparaciones entre los conceptos interrelacionados de la

Cohesion y Adaptabilidad Familiar, encontrandose en el rubro de Adaptabilidad

Famtliar.
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A la disciplina familiar:

Ante la presencia de Ante la presencia de alguna
Cancer enfermedad de curacién a certo plazo
Media = 24.65 Media=16.25

Comparacién a través de la prueba estadistica U de Mann-Whitney
P <0.05
0.02 < 005 siendo estadisticamente significativa, las
caracteristicas de la disciplina en la familia del nifio con cancer respecto a la familia del
nifio con alguna enfermedad de curacién a corto plazo.

La familia del nifio con cancer, se encuentra de forma significativa con niveles de
disciplina familiar alta, democrdtica, asertiva, encaminada a mantener un equilibrio y
dividirse funciones, en comparacién a las familias con un miembro con enfermedades
de curacién a corto plazo, las. cuales pronto finalizardn y donde la presencia de esta no
implica un alto nivel de estrés, ni cambios de hébitos.

En cuanto a los roles familiares

Ante la presencia de Ante la presencia de alguna
Céncer enfermedad de curacién a corto plazo
Media = 25.63 Media = 15.38

Comparacion a través de la prueba estadistica U de Mann-Whitney

P <0.05
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)

0005 < 005, siendo estadisticamente significativos las
caracteristicas de los roles en la familia def nifio con cncer respecto a la familia del
nifio con alguna enfermedad de curacién a corto plazo.

En cuanto a los roles familiares:

Ante la presencia de Ante la presencia de
Tumor Sélido Leucemia
Media = 8.08 Media =12.95

Comparacion a través de la prueba estadistica U de Mann-Whitney
P <0.05
0.05= 0.05, encontrandose en la frontera de ser estadisticamente
significativa la diferencia en las caracteristicas de los roles en la familia del nifio con
tumor sélido y la familia del nifio con Leucemia.
En ta familia del nifio con céncer en especial ante la presencia de Leucemia, la
familia entera se encuentra compartiendo roles, por lo que cuando un miembro no se

encuentre, otro suplird su tugar, de tal forma que alguna necesidad imperante se cubra.
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PISCUSION

De acuerdo a los resultados obtenidos y tomando en cuenta el marco de
referencia seflalado, surgen las siguientes conclusiones:
Respecto a las diferencias existentes en la Cohesién Familiar de acuerdo al tipo
de céncer, esto corrobora lo encontrado por Binger en 1969 (citado por Shaler, 1983), y
Futterman y col., (1973) donde mencionan que la familia del nifio con Leucemia, cuenta
con niveles mas prolongados de estrés , en relacién con la familia del nifio con tumor
solido , esto debido al prondstico, con que cuentan ambos. Asi también de acuerdo a los
datos encontrados en el presente trabajo y los antes mencionados, se refuerza lo
propuesto por Kornblit (1984) donde hace referencia que ante una enfermedad cronica
es basico indagar el tipo de enfermedad, si ésta es curable, en que nivel y en cuinto
tiempo, ademas de no dejar de !ado lo sefialado por Sontang (1980) y Robles (1987),
donde mencionan que el efecto del padecimiento en la familia dependera en gran
medida del significado que se le atribuya a la enfermedad. Sin embargo es importante
seflalar que aunque en los datos obtenidos existen diferencias significativas respecto a
la cohesién entre canceres, €l promedio de estos datos son muy similares a los
encontrados por Kissanne y cols., (1994), en Estados Unidos, en pacientes adultos con

cancer de tumor sdlido, donde se utilizé el mismo instrumento.
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En relacién a la Adaptacién Familiar entre pacientes con diferentes tipos de
cancer, no se encontraron diferencias significativas, aunque se mostrd en general buena
capacidad de adaptacidn en ambos grupos, posiblemente debido a la etapa de
hospitalizacién que se vivia en ese momento, por lo que se puede decir, que en
promedio la familia del nifio con céncer cuenta con una aceptable capacidad ante el
cambio, ya que de acuerdo con Minuchin (1992), ante nuevos requerimientos de la
familia, ésta necesitard de una transformacion, con el fin de poder enfrentar las nuevas
situaciones y preservar la continuidad familiar,

En cuanto a la cohesién y adaptabilidad familiar en pacientes con cdncer y
pacientes con alguna enfermedades de curacién a corto plazo, no existieron diferencias
significativas, posiblemente debido a que €l contacto y rapport que se tuvo con estos
ultimos fue minimo (en comparacién al primer grupo, con io cuales, ya se habia tenido
un contacto previo), percibiéndose cierta apatia al contestar el instrumento ain cuando
se les proporciond las mismas instrucciones a ambos grupos, ademés de mencionar que
el instrumento pudiera ser no discriminativo de forma fina.

Por lo que se refiere a las Tipologias Familiares, ante la presencia del cancer, las
madres perciben familias con niveles balanceados y medios de funcionamiento familiar,
en relacién a las madres de familias del nifio con alguna enfermedad de duracién a corto
plazo. Esto corrobora los hallazgos de diversos autores tales como Kornblit {1984),
Robles y cols., (1987), Pittman I1I (1988), Slaikeu (1988), Matthews (1989}, Vess y cols
(1992), Kissanne y cols., (1994), donde ante la presencia de alguna enfermedad crénica,

la familia busea nuevas formas de relacion, trabajo y enfrentamiento que los conduzcan
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a niveles de funcionamiento funcionales, que de no hacerlo asi. la familia estaria
destinada a fracasar ante una crisis circunstancial como es el caso de la presencia del
cancer.

Asi también se realizé una revision de los factores que invelucran a la Cohesidn
v Adaptabilidad Familiar, por medio de andlisis de sus respectivos reactivos, por lo que
se refiere a las dimensiones de Adaptabilidad Familiar en su rubro de roles familiares se
obtuvieron diferencias tanto cualitativas como cuantitativas respecto a la capacidad de
la familia del nifio con cancer en cuanto a la flexibilidad de los roles en todos los
miembros de la familia, esto es de vital importancia ya que estos datos cambian la
perspectiva de los estudios realizados por Diaz-Guerrero {1967) y Santiago Ramirez
(1977), donde mencionan que una de las caracteristicas fundamentales de las familias
mexicanas es la rigidez de roles. Estas discrepancias entre los datos obtenidos y los
mencionados por los autores, se podrian interpretar como lo menciona Robles y cols.,
(1987), Slaikeu (1988) y Pittman III (1988), donde ante la enfermedad fisica, la familia
debe modificar su estructura, ya que de lo conlnu"io, no podria enfrentarse a las nuevas
situaciones que se avecinen. Respecto a las diferencias significativas en los roles
familiares en el caso del grupo familiar con un miembro con céncer, es importante
volver a retomar lo; estudios de Vess y cols., (1992) y Futterman (1973), donde
mencionan la prolongacion del estado de crisis en la presencia de leucemia, la familja
generalmente busca nuevas formas de enfrentarse a las nuevas situaciones por lo que la

movilidad, la reorganizacioén de roles, contribuye a que la familia salga adelante.
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Otro rubre de la Adaptabilidad Familiar donde existieron diferencias
significativas en los grupos de familias con un miembro con céncer y familias donde
uno de sus miembros presentaba alguna enfermedad de curacién a corto plazo, es la
referente a la disciplina familiar, donde se¢ observa que la familia del nifio con cancer
cuenta con una disciplina familiar muy aceptables. Esto refuerza los propuesto por
Caplan (1944), donde menciona que las crisis producto de la presencia de una
enfermedad, exigen que se resuelvan lo mds ripido y mejor posible, empleando los
mejores recursos personales, por lo que la disciplina familiar tendra que dejarse ver.
También Rait y Lederberg (1985) en su propuesta de sugerir 5 categorias que la familia
debe cumplir ante la enfermedad, contempla la disciplina familiar como el compartir
responsabilidades, el concretar cuidados, Hevar un orden en sus ejecuciones ante las
diversas demandas que habrin de satisfacerse, las cuales provocan un gasto humano
alto. Por lo tanto las familias del nifio con céncer cuenta con niveles altos de disciplina

familiar que permite encarar nuevas situaciones.
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CONCLUSIONES

En la familia del nifio con cdncer se encontré a la flexibilidad y nueva asignacion
de roles, asi como a la disciplina familiar, elementos predictores fundamentales para el
buen funcionamiento familiar ante tal padecimiento. A pesar de que algunos autores
sefialan a la familia mexicana como extreradamente rigidas para una nueva asignacién
de roles. Por lo que el psicologo clinico podré dirigir su intervencién a evaluar y
detectar como se encuentra funcionando la familia a través de estos pardmetros,
obtenga un pronostico de esta ante las crisis, y dirija su intervencién con el fin de que el
paciente y su familia puedan obtener calidad de vida, ademds de una mejor relacién
entre sus miembros,

A medida de cierre se propone lo expuesto por Rait y Lederberg (1989), que
subrayan la importancia de considerar a la familia como paciente de segundo orden,
debido a que la experiencia del padecimiento como es el cdncer en uno de sus miembros
producen cambios importantes, no so0lo en el paciente, sino en todo el Sistema Familiar,
por lo que hay que incluirla en todo momento durante ¢l proceso de enfermedad y sobre
todo no perder de vista que el principal apoyo emocional que recibe es a través de ésta.

Finalmente es importante mencionar que este trabajo es picnerc en la Psico-
On_cologia Infantil en México y por lo tanto puede ser considerado COmMO un paso para
el estudio ¢ intervencion de la familia del nifio con céncer que los ileve a una mejor

calidad de vida y una rehabilitacidn.
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LIMITACIONES

Entre las limitaciones que se presentaron en este trabajo se encuentran los siguientes

puntos:

-

El marco de referencia del Modelo Circumplejo, es limitado, pues maneja algunos
conceptos de los cuales no proporciona una definicién clara, como por ejemplo,
algunos factores que involucran a la cohesion familiar, asi como a los tres niveles que
se refieren a cl funcionamiento familiar; nivel balanceado, medio, extremo.

Algunos reactivos se les dificultaron a la poblacién con la cual se trabajé, debido a
que los sujetos no podian ubicar el contexto especifico de tales situaciones, entre los
cuales se encuentran los reactivos 5, 9, 12, 24 y sobre todo el 29.

En cuanto a la madres de los pacientes con alguna enfermedad de curacion a corto
plazo, se percibié una actitud apética importante al contestar el instrumento, por lo
que es posible se afectaron los resultados obtenidos.

El acceso a la muestra fue restringido, debido a que en el ambito hospitalario en el
cual el estudio se llevé a cabo, la poblacion es limitada. Ademas de que algunos de
los sujetos que se tenian contemplados para el estudio se perdieron, ya sea porgue
dejaron temporalmente el tratamiento, este lo realizaron en algiin otro hospital o

fallecieron.
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SUGERENCIAS

Seria apropiado aplicar ¢l instrumento a todos los miembros de la familia con el
propdsito de contar con la percepcién de cada miembro y tener una visién mas amplia
de el Sistema Familiar.

Utilizar a la par otro instrumento de tipo familiar junto con et FACES I1 (como
por ejemplo, FIAT, Moos Familiar, etc.,) con el fin de continuar depurando el
instrumento. Y de ser posible aplicar el FACES 1I después de recibido el diagndstico de
cancer, con el fin de utilizarlo como predictive de el enfrentamiento a las nuevas
situaciones.

Seria conveniente aumentar ¢l nimero de sujetos, para en un futuro generalizar
los datos obtenidos y poder contar con un perfil mas concreto de 'la familia del paciente
con céncer (fanto en pacientes nifios, como adultos), y de esta manera implementar

estrategias terapéuticas enfocadas a las caracteristicas de las familias
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ANEXO 1



Nombre del paciente:
Edad:

Diagnéstico:

Tiempo de Diagnéstico:

Nombre de la madre:

Escolaridad

REGISTRO DE DATOS

FAMILIOGRAMA
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INSTRUCCIONES:

Solicitames que proporcione algunos datos, respondiendo a las
preguntas del cuestionario que le entregaré. Para responder el cuestionario, le pido
ponga dentre del paréntesis el nimero que corresponda a su respuesta, estas serdn
confidenciales, no existe un limite de tiempo para contestarlo, tampoco existen
respuestas cotrectas o incorrectas, cada persona lo resuelve segin su caso:

Las opciones son:

(1) Casi nunca {2} De vez en cuando (3) Algunas veces
(2) Frecuentemente {5) Casi siempre

1. Los miembros de la familia se apoya unos a otros

en momentos dificiles ()
2. En nuestra familia a cada quién le es facil
expresar su opinién. )

3. Es mis ficil discutir problemas con gente de
afuera de la familia que con los miembros de la

misma familia. (]
4, Cada miembro de la propia familia aporta algo

a las decisiones familiares mas importantes. ()
5. Nuestra familia acostumbre a reunirse en el

Mmismo cuarto. ()
6. Los nifios tienen voz y voto en cuanto a su propia

disciplina. ()
7. Nuestra familia acostumbra a hacer actividades en

conjunto. ()

8. Los miembros de la familia discuten los
problemas y se siente bien acerca de las

soluciones. ()
9. En nuestra familia cada quien escoge su propio .
destino. ) ()
10. Rotamos los quehaceres del hogar entre cada uno
de los miembros de la familia. ()

11. Los miembros de la familia conocen respectiva-
mente a los amigos mas intimos de los otros

miembros de la familia. ()
12. Es dificil saber cudles son las reglas que se
siguen en nuestra familia. ()
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(1) Casi nunca (2) De vez en cuando

(4) Frecuentemente (5) Casi siempre

13. Los miembros de la familia consultan sobre las
decisiones que tienen que tomar los otros
miembros de la familia.

14. Los miembros de la familia dicen lo que quieren.

15. Cuando pensamos en hacer actividades como
familia tenemos dificultades.

16. Cuando hay que resolver problemas, aceptamos
Ias sugerencias de los nifios.

17. Los miembros de la familia se sienten mas
Cercands unos a otros.

18. La disciplina es razonable y justa en nuestra
familia.

19. Los miembros de nuestra familia se sienten
m4s cercanos a personas ajenas que a los
propios miembros de la familia.

20. Nuestra familia intenta nuevas maneras de
enfrentarse a los problemas.

21. Los miembros de la familia aceptan lo que la
familia decide hacer.

22.En nuestra familia, todos compartimos
responsabilidades.

23.Los miembros de la familia acostumbran
compartir su tiempo libre con los demds
miembros de la misma.

24 Es dificil conseguir que se cambien las reglas
en nuestra familia..

25. Los miembros de la familia se evitan unos a
otros cuando estan en casa.

26. Cuando surgen problemas, toda la familia
se compromete a resolverlos.

27. Aprobamos a los amigos de cada quien.

28. Los miembros de la familia temen expresar
Sus pensamientos.

29. En la familia se forman alianzas en vez de
actuar como familia total.

30. Los miembros de la familia comparten interéses
¥y pasatiempos unos ¢on otros.

(3) Algunas veces

e
S et

)
)
O

()
)
)
)

()
)
()

——
S

()

()

GRACIA
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