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Resumen

La Fibromialgia es una enfermedad poco conocida y dificil de afrontar, por lo que es
importante abordarla desde un modelo biopsicosocial, que permita ver los diferentes
contextos en los que es afectada la poblacion que la padece. Un ejemplo de ello, es la
familia, ya que es el primer grupo de interaccion y apoyo con el que cuentan las pacientes,
por tanto, el objetivo de esta investigacion fue determinar cual es la percepcion del
funcionamiento familiar de pacientes con Fibromialgia en relacion al ciclo vital. La muestra
estuvo conformada por 21 mujeres que fueron diagnosticadas con Fibromialgia por un
médico Reumatdlogo. En cuanto a las edades, oscilan entre los 19 y 64 afios, teniendo una
media x=51.95 afios. Los instrumentos que se utilizaron fue la escala de evaluacion de
adaptabilidad y cohesion familiar faces IV (Rivero N., Martinez- Pampliega A. & Olson D.,
2010) vy la realizacion de una entrevista semiestructurada, en la que fueron tomados en
cuenta tanto los factores de la escala, como la incorporacion de otros dos factores:
adaptacion, cohesion, apego, desapego, rigidez, caos, comunicacién y ciclo vital. Respecto
a la escala, se aplicé a 21 mujeres, y la entrevista se realizo a 10 de las participantes. El
reporte indica que existe un adecuado funcionamiento familiar, no obstante en las
entrevistas, las mujeres con Fibromialgia muestran tener una menor cohesion y adaptacion

a nivel familiar, y por lo contrario una mayor rigidez.

Palabras clave: Fibromialgia, funcionamiento familiar, adaptacion, cohesion, ciclo vital



Introduccion

La Fibromialgia es un padecimiento complejo, desconocido o mal entendido por la
mayoria de los médicos y la sociedad en general. Se caracteriza por un dolor en diversas
zonas del cuerpo, por un cansancio que no mejora con el reposo, insomnio e

hipersensibilidad a presién en diferentes areas del cuerpo (Martinez L., 2008).

La Fibromialgia se ha convertido en un problema de salud en México y otros paises, la
poca informacion que existe de esta enfermedad produce desajustes psicologicos en las

pacientes, afectando la percepcion de su entorno.

En lo que respecta, al estado epidemioldgico, la Fibromialgia es una condicién clinica
que afecta del 2% al 4% de la poblacion (Fitzcharles M. & Yunus M., 2012). En donde la
mayoria de las personas que sufren de los sintomas, desconocen lo que tienen, esto por la

complejidad del diagndstico.

El examinar a mayor profundidad la enfermedad de Fibromialgia, permite observar no
solo la condicion organica en la que se encuentran las pacientes, sino también a prestar
atencion a las dificultades de todo el proceso de diagnostico hasta las implicaciones y

repercusiones que dejan en su estado de animo, en su relacion familiar y social.

Es por ello, que en la presente investigacion se busco identificar desde un enfoque mixto
cual era la percepcion que tienen las pacientes respecto a su funcionamiento familiar, con la

finalidad de entender y comprender otra perspectiva que tiene la enfermedad.



La familia es un grupo social natural, que determina las respuestas de sus miembros a
través de estimulos desde el interior y desde el exterior. Su organizacion y estructura va a

determinar la experiencia de los miembros (Minuchin, S., 1983).

Al encontrarse que la familia es una red de apoyo, Yy donde pasan por una serie de
etapas, es de esperar que en algin momento determinado exista un estimulo exterior como
lo es una enfermedad, pero pese a ese conocimiento, la familia se emerge en un desajuste

en su relacién familiar, ante una enfermedad totalmente desconocida.

Al colocar a la Fibromialgia en este contexto, se presenta una serie de factores que son
propios de la enfermedad, ya que hay que identificar que no todas las enfermedades son
iguales, y la Fibromialgia es una enfermedad cronica que por su complejidad de

diagnostico, tienden a generar mayores estresores en las pacientes y en su entorno.

Desde esa perspectiva, hay que comprender que la paciente, presenta una carga de estrés
constante, la cual repercute en la manera de comunicarse, de relacionarse y convivir con
otro. Sin dejar a lado, la respuesta de la familia, quienes en muchas ocasiones al encontrarse

sumergidos en sus propias actividades, descuidan la parte afectiva del paciente.

La relevancia de este estudio radica en comprender a la Fibromialgia como una
enfermedad que presenta sintomas reales, y que debe ser atendida desde esa vision, ya que
conforme pasa el tiempo, la etiologia y la informacidn, crecen en sentidos opuestos, por lo
que es una enfermedad que deber ser mas investigada. De la misma forma, es importante
ver a la Fibromialgia desde el tema familiar, a demas de conocer el impacto que tiene la
enfermedad durante su ciclo de vida, ya que mediante esto, se puede identificar como se ha

dado una adaptacion, como y que se ha modificado su sistema, y sobre todo como percibe
2



la paciente el apoyo de su propia familia nuclear, ya que son elementos que pueden

beneficiar o perjudicar la funcionalidad de la paciente.

Para ello, en el apartado de Marco tedrico, se incluyeron cuatro capitulos; el primero
habla acerca de los antecedentes de la familia, su definicion, y aspectos relacionados con el
funcionamiento familiar (comunicacion, cohesion y adaptacion), asimismo se incorporo el
modelo circumplejo, y la crisis familiar. En el segundo capitulo se integra el ciclo vital,
esto para identificar las etapas de vida, que van atravesando en ese momento las pacientes y
la familia en general. En el tercer capitulo, esta la Fibromialgia, donde se exponen los
antecedentes, definicion, caracteristicas y su actualidad. Y en el ultimo capitulo se describe
el desarrollo familiar de la Fibromialgia. En el cuarto apartado se desarrolla el método, el
cual indica el procedimiento que se llevara a cabo para la recoleccion de datos y la forma
de analisis de estos. En la quinta seccion se presentan los resultados donde se describen
brevemente los dos encontrados en la escala y los relatos de las participantes, que
voluntariamente accedieron a la entrevista. Y finalmente se realiza la discusion de los

resultados con la tedrica encontrada, ademas de la presentacion de las conclusiones finales.



Capitulo 1

La Familia

1.1 Antecedentes

Hoffman (1981, citado en Murueta M y Guzman M., 2009) indica que la familia es una
unidad con un campo privilegiado de investigacion en la interaccion humana y por ende

de la interaccion social.

Falicov J. (1991) menciona que la sociologia de la familia, se origina en el trabajo

conceptual efectuado por Evelyn Duvall y Reuben Hill a finales de la década de 1940.

El estudio de la familia esta basado en fundamentos de la especialidad, donde deben
incluir aspectos bioldgicos, psicologicos y sociales en un ambiente ecoldgico, y se debe
tomar en cuenta los procesos de salud- enfermedad, en los dos niveles tanto en lo individual

y familiar (Membirillo L., Fernandez O. y Quiroz P., 2008).

Los mismos autores indican que en el decenio de 1950, los estudios que se realizaban de
la familia se enfocaban en un contexto positivista, basandose solo en lo que podia ser

verificable, lo cual iba desde las ciencias sociales hasta las conductas reproductivas.

El estudio de las funciones globales de la familia comenz6 en 1950 y 1960, estas
investigaciones iniciales de la familia se abrieron aun cuando ya se contaba con tres
referentes teoricos: la teoria general de los sistemas, la teoria de las comunicaciones

humanas y la teoria de los grupos.



El estudio se inici6 con teméaticas como la reproduccion de género humano, lo cual

permitio explorar las funciones parentales y de transferencia.

La familia es la mas antigua de las instituciones sociales humanas; en ella se recibe la
informacidn y los estimulos que determinan su estructura biologica y psicologica, asi como

la socializacion.

Minuchin S. y Nichols M. (1994) mencionan que la estructura y desarrollo familiar era
vista como una verdad narrativa e historica, en donde se daba una construccion vy

comprension de los hechos que las propias familias describian.

Esteinou R. (2008) dice que la estructura familiar lleva un camino amplio, la cual
presenta diferentes transiciones a lo largo de los afios. En la década de los 40 y 50 se tenia
una escasa informacion sobre el desarrollo de las estructuras familiares, las relaciones
familiares y parentales. Asi el concepto de hogar y familia comenzaban a desarrollarse,
considerandolos como un solo mecanismo, por lo que se defini6 como un conjunto de
individuos que comparten una misma unidad residencial y articulan una economia en

comun.

En los afios 50 México era un pais rural en donde la agricultura era el principal elemento
que estructuraba la vida social y por lo tanto tenia una fuerte influencia en la estructura de
la vida familiar. Los procesos de modernizacion era un indicador de el impacto que tenia la
sociedad mexicana en los estilos de vida y las relaciones sociales, pero estas ultimas

tardaron en desarrollarse.



Roche R. (2006) menciona que la procreacion y el cuidado de los pequefios tenian una
funcion econdmica, ya que se presentaba una mayor preocupacién por el bienestar de salud

y de trabajo, que el educativo o afectivo.

El matrimonio y la familia eran concebidos como un refugio de su mundo hostil y
competitivo fomentado por la industria. La crianza se volvido demandante y los vinculos
emocionales entre padres y nifios crecieron con intensidad, al mismo tiempo que las

relaciones con los otros padres se debilitaron.

Desde 1900 a 1950 la familia desempefiaba una funcién econémica, por lo cual la
reproduccion era muy débil. EI matrimonio como institucion tenia mayor peso en la vida
que desarrollaba la pareja, el matrimonio de compafierismo se difundié a la poblacién por
las medidas que existieron para la igualdad de los conyuges. Ya que el afecto y amor se
desarrollaron dentro de ciertos limites. EI amor erético, la cercania emocional y afecto
tenian una distancia y formalidad (Esteinou R., 2008). Con base en ello, Engels F. (2008)
menciona que el matrimonio estaba fundado en una posicion social por los contrayentes, es

decir, se daba un matrimonio por conveniencia.

Los roles ya estaban definidos como algo mutuamente negociado, la madre tenia una
forma genérica, como disposicion y dedicacion a los otros miembros de la familia. Los
padres varones se centraban en su papel de proveedores econdémicos y de autoridad en la
familia y en base a ello tenian una identidad. Las relaciones con sus hijos eran distantes, y

con una débil demostracion del afecto (Esteinou R., 2008)



Por otro lado el autor menciona que las relaciones entre padres e hijos estaban
determinadas de acuerdo a la edad, lo cual implicaba la aceptacion de una jerarquia, donde

los padres desempefiaban la funcion de autoridad méxima y sus hijos como dependientes.

Murueta M y Guzméan M. (2009) indican quelas mujeres se encontraban en un sacrificio

a favor de la crianza. El reciproco vinculo madre-hijo se convirtié en un proceso historico.

Cuando existia un mayor involucramiento emocional de la mujer como rol de madre,
generaba un vacio emocional en el sexo masculino dentro de la vida familiar, dado que él
suele participar menos en la crianza. Por otra parte Engels F. (2008) explica que las
condiciones en las que se encontraban los hombres y mujeres era delimitadas por acuerdos

de roles aun cuando existia una necesidad de establecer una igualdad social en ambos.

Desde 1950 a 1970 las relaciones familiares asumieron rasgos particulares, el
matrimonio ya estaria conformado por padres e hijos, donde el amor romantico y de
comparierismo dejaron huella en las relaciones de pareja, como una unidad orientada a lo
emocional, a la division de trabajo y a los roles esposo-padre y esposa-madre (Esteinou R.,

2008).

Aqui ya se dio la posibilidad de que los hijos pasaran tiempo con los padres y existiese
una comunicacién y cercania con los abuelos y nietos. Los hombres y mujeres elegian cada

Vez mas casarse por amor y proteger su amor con la privacidad y distancia de los otros.

En la década de los sesenta y setenta las sociedades experimentaron cambios
socioculturales importantes como el movimiento feminista y juvenil. Estos movimientos

mostraban cambios en las formas de vida y las relaciones familiares; constituian relaciones



familiares modernas, ya que existio una liberacion y mayor igualdad, dando asi una

intensidad afectiva.

A partir de 1970 a 2000 existen una diversidad de familias, donde se presenta una
division del trabajo, hay dobles perceptores de ingreso y las mujeres realizan un trabajo
extradoméstico. Martin E. (2000) menciona que durante el siglo XX existié una progresiva
pérdida de interés en la procreacion y comenzd una centralizacion en la relacion de pareja,

para establecer una totalidad de lazos afectivos.

México ha experimentado cambios importantes durante las ultimas tres décadas que han
impactado en la vida familiar. La estructura familiar es uno de los elementos que presento
cambios significativos, por ejemplo la diversidad familiar se vio reflejada en dos tipos de
relaciones familiares: en el primer caso existieron familias cuya division del trabajo seguia
pautas aparentemente convencionales, por lo cual las mujeres no desarrollaban un rol
laboral extradoméstico, en segundo lugar se encontraban las familias nucleares de dobles
perceptores de ingresos o de doble carrera, éste tipo de familia se puede observar

principalmente entre las clases medias de la sociedad (Tuirdn R., 1993).

El censo en 1970 report6é que la mayoria de hogares eran de tipo nuclear, por lo que en
la Encuesta Nacional Demogréafica de 1982, la Encuesta de Fecundidad y Salud de 1987y la
Encuesta Nacional de la Dindmica Demografica en 1995 sefialaron que la proporcién de
las familiares nucleares era dominante en los afios 80 y 90 dejando a un lado a las familias
extensas, sin embargo posteriormente las familias extensas se volvieron mas comunes
constituyendo a las nuevas parejas que viven con los padres, asi como la aparicion de

parejas que interrumpen la uniéon. Mas adelante el censo del 2000 (INEGI, 2006) muestra



que la estructura nuclear aumenta y al mismo tiempo se reportaban otros tipos de
estructuras familiares como: la nuclear estricta conformada por la pareja, la nuclear
monoparental representada por el jefe del hogar y los hijos y la nuclear conyugal compuesta

por la pareja con los hijos solteros.

En cuanto a los cambios del clima emocional la cercania afectiva y emocional
incremento en padres e hijos, esto es porque lo que los padres varones se involucraron mas
en el proceso de socializacion, desarrollaron vinculos afectivos, mostraron sus emociones

y sentimientos.

El mayor involucramiento de los padres en el cuidado de los hijos tenia crecientes
manifestaciones con un involucramiento en el juego, actividades recreativas y de mayor

contacto fisico y emocional, presentdndose mayor comunicacion directa y abierta

En la familia ya se incluian las relaciones de pareja, ya que el matrimonio se daba a una
edad mas tardia e implicaba la eleccién libre del cényuge, en lugar de un arreglo
matrimonial por los padres. EI matrimonio permitia que el cortejo se diera de forma mas

abierta, sin supervision estricta y bajo la propia restriccién de los jovenes.

Y finalmente con respecto a los roles, ya existe mayor flexibilidad en un plano de
division del trabajo, la estructura de autoridad, las relaciones afectivas, equidad en las

relaciones y la presencia de pautas individualistas.

Pliego F. (2014) menciona que la importancia de la familia es un hecho social, ya que la

familia explica lo que realmente sucede en la actualidad, para bien o mal de la poblacion.



En la actualidad las familias nucleares siguen siendo el mas frecuente de todos los tipos
de familias en casi todas las sociedades democréticas; sin embargo existe una disminucién

de esta familia, abriendo paso a otro tipo de familias (Murueta M y Guzman M., 2009).

Gimeno A. (1999) sefiala que la familia sigue existiendo y sigue expresando un servicio
insustituible al desarrollo y apoyo personal. Se mantiene como un espacio de proteccion e

integridad de los otros miembros que la componen.

1.2 Definicién

La familia es un sistema complejo en evolucion constante y de larga duracion, y en
consecuencia el impacto que la vida familiar tiene en sus miembros también es complejo y

duradero (Gimeno A., 1999).

Minuchin y Fishman (1988) definen a la familia como un grupo natural en el cual al
curso del tiempo elaboran pautas de interaccion. Estas constituyen la estructura familiar que

a su vez rige el funcionamiento de los miembros de la familia.

Ackerman N. (1980) define a la familia como un principal agente de socializacion, en

donde ejerce su influencia en una prolongacién de si mismo y de su medio cultural.

La familia es el grupo primario de la sociedad, ya que constituye al primer grupo al que
pertenece una persona, a deméas de que es considerado prioritario ante los otros grupos

(Murueta M y Guzman M., 2009).
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La OMS (1970, citado en Membrillo L., Fernandez O. y Quiroz P., 2008). La definen

como:

“La familia puede considerarse a los miembros del hogar emparentados entre si hasta un

grado determinado por sangre, adopcion y matrimonio.”

Equiluz L. (2003) menciona que la familia es un sistema y una unidad interactiva,
compuesto de distintas partes que ejercen interacciones reciprocas. También es considerada

un sistema abierto por varias unidades ligadas entre si por reglas de comportamiento.

La misma autora sefiala que la familia es un sistema relacional que conecta con otro
individuo en un grupo amplio denominado sociedad. En donde la familia comparte una
historia mediante interacciones, en donde su sistema se compone de personas con diferentes

edades, sexo y caracteristicas.

Minuchin S. y Nichols M. (1994) sefialan que la familia es un conjunto de relaciones

vivas con capacidad para realzar la gama de la experiencia humana.

La familia es eje fundamental para el funcionamiento de nuestra sociedad, sus creencias,
valores y mitos. Estos determinan la conducta familiar, la cual puede ser trasformada de las

actividades cotidianas del individuo (Membrillo L., Fernandez O. y Quiroz P., 2008).
Nardone, G., Giannotti, E. y Rocchi, R. (2003) definen la familia como:

“Sistema de relaciones fundamentalmente afectivas, presente en todas las culturas, en el
que el ser humano permanece largo tiempo, y no en un tiempo cualquiera de su vida, sino el

formado por sus fases evolutivas cruciales (neonatal, infantil, adolescente y adulto) *.
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La familia es un sistema basico de referencias afectivas que le permiten a la persona

encontrar su propio significado personal (Murueta M& Guzman M., 2009).

Falicov J. (1991) sefiala que la familia es un sistema relativamente cerrado, donde la
mayoria de la veces cambia con la maduracion de sus miembros y manteniendo un
equilibrio; rechazando las presiones externas incompatibles. Las familias cambian en su
forma y funcién a lo largo de su ciclo vital, y lo hacen en secuencias ordenadas y

evolutivas.

La familia es un ndcleo de relaciones privilegiadas dentro de un grupo relativamente

pequefio y generalmente ligado a una residencia (Roche R., 2006).

El Consenso Académico en Medicina Familiar (2005, citado en Membrillo L.,
Fernandez O. y Quiroz P., 2008 definen a la familia como un grupo social y organizado
constituido por un nimero determinado de miembros, que en la mayoria de los casos

conviven en un mismo lugar, vinculados con lazos sanguineos, legales o afinidad.

1.3 Funciones Familiares

La dinamica familiar es un conjunto de motivaciones que dirigen la conducta, procesos
y mecanismos de adaptacion que los miembros de una familia que utilizan para satisfacer
sus necesidades y cumplir con sus funciones familiares. (Membrillo L., Fernandez O. y

Quiroz P., 2008).

Esta dinamica esta situada en aspectos internos de la familia donde los miembros estan
ligados por lazos de parentesco, relaciones de afecto, comunicacion, limites, jerarquia o
roles, toma de decisiones, resolucién de conflicto y funciones asignadas a los miembros de
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la familia. Aqui se da un desarrollo personal y social de los individuos en el cual
intercambian sentimientos, emociones, aptitudes, actitudes y reglas, entre otros, los cuales

influyen en la vida del individuo y su medio en el que se rodee.

Satir (1983, citado en Membrillo L., Ferndndez O. y Quiroz P., 2008) menciona que la
dindmica familiar es un conjunto de pautas establecidas y transaccionales, que establecen
como, cuando y con quien se relaciona cada miembro de la familia en un momento dado y

segun el ciclo de vida por el que este atravesando.

Jones y Wilson (1995, citado en Murueta M y Guzman M., 2009) sefiala que la
dinamica familiar adecuada se destaca por el compromiso emocional, en el cual se
proporciona intimidad y se potencia el bienestar material de sus miembros, su salud fisica,

mental y su autoestima.

Dichos autores mencionan que la dindmica es un cambio en las interacciones familiares,
a través de los lazos emocionales de cada miembro tiene entre si, y el grado de autonomia

que tiene cada integrante.

La familia es una unidad en que se pueden identificar:

» Los elementos que la integran
» La forma en como estan organizados funcionalmente
» Los efectos que tienen los fendmenos de su ambiente y los efectos que sobre el

ambiente tiene el grupo familiar.
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1.4 Desarrollo Familiar

Falicov J. (1991) sefiala que el desarrollo familiar abarca todos los procesos co-
evolutivos transaccionales vinculados al crecimiento de una familia. Incluyen los procesos
de continuidad y cambios relacionados con el trabajo, enfermedades agudas y croénicas, 0

cualquier conjunto de hechos que alteren significativamente la vida familiar.

El desarrollo familiar es mucho mas abarcador y puede subsumir a procesos vinculados
a cambios en el ciclo vital. Los periodos de transicion implican cambios en la distribucién

de roles y en las reglas que definen las fronteras familiares.

Las familias resuelven los problemas con diversos grados de éxito y necesitan de lapsos
para poder hacerlo, al realizarlo de forma adecuada evitan paralizar sus propios procesos

interaccionales (Simon, B. y Stierlin, H. 2002).

El mismo autor dice que las familias funcionales pueden tener la capacidad de regenerar
nuevas estrategias para resolver sus problemas, ante estrategias ineficaces. Ya que por lo
general son mas sensibles a su medio, reconociendo cualidades de dominio, colaboracion y
apertura a experiencias nuevas. Al darse esta apertura, existe una mayor contribucion de la

familia, trabajando en grupo y solucionando el problema.

Virseda, J. y Benzanilla J. (2014) mencionan atributos que caracterizan a la familia

funcional:

a) La familia presenta un sistema comun de valores que pueden ser religiosos en un sentido

tradicional, pero no necesariamente.
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b) Una preocupacion reciproca, ver el bienestar de cada miembro, no privarse de trazar

limites y afirmar independencia individual.

¢) Amplia gama de sentimientos, como ternura, alegria, dolor, etcétera, que permite obtener

una interaccién que clarifica la atmosfera y genera soluciones.

d) La voluntad de confiar, de creer que las personas tanto dentro como fuera de la familia

tiene buenas intenciones.

e) Oportunidad de dialogar que permite que cada uno sintonice lo que el otro esta sintiendo

y tengan su propia solucion.

Ackerman (1982, citado en Eguiluz L., 2003) indica que la familia tiene como funcion
prioritaria ofrecer una interconexién socioafectiva, para crear vinculos de interdependencia
y poder satisfacer necesidades individuales. En lo social, facilita la transferencia de valores,
creencias y costumbres, asi como a la transmision de habilidades, para que ayuden
conjuntamente a su crecimiento. Y por ultimo un factor econémico, en donde se puede
observar una diferenciacion de tareas y funciones, asi como la prevision de necesidades

materiales.

Minuchin, S. (1983) explica las tres caracteristicas de la Familia.

a) Su estructura es la de un sistema sociocultural abierto, siempre en proceso de
transformacion.
b) Se desarrolla en una serie de etapas marcadas por crisis que le ayudan a modificar

su estructura, sin perder su identidad.
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c) Es capaz de adaptarse a las circunstancias cambiantes de su entorno, cambiando

reglas y comportamientos que puedan acoplarse a las distintas demandas externas.

La familia tiene una estructura cambiante en expectativas sociales. Los sistemas sociales
son relativamente abiertos, en lo interno y lo externo, y ayuda a identificar los procesos

actuantes en relacion con el crecimiento y la adaptacion de la familia (Falicov J., 1991).

El desarrollo familiar se da dentro de una historia evolutiva:

» El movimiento de cada individuo (nifio- adulto) a lo largo del ciclo vital.

» Lainteraccion de los ciclos vitales en un momento dado de la historia familiar.

» Movimiento evolutivo de esta organizacion familiar interactuarte, a lo largo del
ciclo vital.

» Relacion de los ciclos familiares inter generacionales.

1.4.1 Comunicacion

La comunicacion es un proceso en el que entendemos a los otros y buscamos ser
entendidos por ellos. Mediante la comunicacion se logra respeto, empatia y una intima

relacién, asi como lo contrario, desprecio, separacion y contienda (Eguiluz, L., 2003).

En este proceso, para comunicarse se requiere de otro u otros. Al darse esta
comunicacion se da una interpretacion mediante diversos medios empleados (dindmica). Al
faltar alguno de estos componentes afecta de modo inevitable el proceso. La finalidad es
atender la necesidad del ser humano de comprender mediante la construccion de
significados, lo que el otro y si mismo piensa, lo que cree, lo que espera, lo que necesita, lo

que vive y lo que es.
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La comunicacién es un constructor de la autoestima y sirve como vinculo de la
expresion del afecto y cohesion, tanto en su modo verbal como en el no verbal, a demas de

ser un estructurador de las reglas familiares (Roche R., 2006).

Membrillo L., Fernandez O. y Quiroz P., (2008) mencionan que la comunicacién
significa compartir, poner en comudn una situacion, el producir un mensaje puede dar una
respuesta, influir o afectar en alguien. Un proceso de comunicacion es un sistema que

permite transferir informacién desde un punto llamado emisor, hasta otro llamado receptor.

El lenguaje verbal es el medio con que se construye la comunicacion, el cual abarca
desde una representacion hablada hacia interacciones no verbales, conductuales, cognitivas,

conscientes e inconscientes.

Martin E. (2000) menciona que la comunicacion es una integracion de lo que pensamos
ya que a través de ella se comunican conocimientos, sentimientos, vivencias, ideales,
derechos y propiedades. Con lo anterior Membrillo L., et al. (2008) indica que la
construccion de las interpretaciones dentro de la comunicacion, construyen propios
significados, con una alternativa de construirlos solos o en compafiia, ya que lo mas
importante de la comunicacion es compartir para afirmarnos, reconocernos o simplemente

para recibir lo que se necesita a lo largo de la vida: afecto y amor.

Para hablar de comunicacion es necesario realzar aspectos esenciales en la construccion
de significados, los cuales corresponden a signos y simbolos. Los signos son la presencia o
ausencia de objetos o situaciones que se identifican socialmente y requieren de atencion.
Mientras que los simbolos corresponden a situaciones o condiciones no presentes o

tangibles durante el proceso, pero involucran la comunicacion.
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La metacomunicacion es otro de los términos importantes para la comunicacion, en
general hace referencia a la construccion social de los significados elaborada en un espacio

familiar (Eguiluz, L., 2003).

Watzlawick, P. (1993) explica que la congruencia entre el mensaje y el metamensaje

esta relacionada directamente con los problemas de comunicacion familiar.

Martin E. (2000) expresa en este sentido que la comunicacién es un proceso

comunicativo especifico, el cual se relaciona estrechamente con la socializacion.

La comunicacion es un proceso humano de interaccion en donde existen personas
orientadas a evitar el contacto y que generalmente estan asociados a sentimientos negativos
y a ser menos abiertos a la comunicacion. La mejor forma de establecer comunicacion
saludable en el ambito familiar es el contacto fisico, como los abrazos, besos, toques
ocasionales con carifio, tomarse de la mano o del brazo cuando se efectta un paseo, ya que

son expresiones saludables de comunicacion y dindmica familiar (Eguiluz, L., 2003).

La comunicacion es una dimension fundamental de cualquier sistema y su funcién va a
depender de los patrones de comunicacidn que se establecen entre sus miembros (Gimeno

A., 1999).

Es importante la valoracion expresada por medio de los comportamientos cotidianos.
Las familias saludables se caracterizan por desarrollar modelos adecuados de
comunicacion. Los miembros de estas familias comparten actividades y dan tiempo para

comunicarse mientras estén junto (Membrillo L., et al., 2008).
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Stinmet (1991, citado en Eguiluz, L., 2003) establece que la familia puede operar en dos

propdsitos:

a) Primero en un triada

e Yo tevaloro

e Quiero que ti me valores

e Quiero compartir estos sentimientos y pensamientos contigo
b)

e Yo quiero dafiarte

e Yo quiero controlar la situacion

Cuando se presenta una mala comunicacion las personas utilizan sistemas inapropiados
de interaccion en los que no expresan sentimientos y estan basados en altos niveles de
coraje, por sentimientos que no han sido expresados en el momento y en la forma correcta.
Esto crea un circulo generativo de violencia “lanzando piedras” para dafar al otro,
utilizando el silencio, honestidad brusca, referencias negativas, burlas hacia areas sensibles
o debilidades personales. En donde la principal situacion que lleva a la mala comunicacion
es precisamente la ausencia de la comunicacion, y se presentan meta mensajes distintos

(Lépez-Navarro, E., 2000).

Martin E. (2000) menciona que la construccion del mensaje siempre sera modulada por
el contexto interno del propio sujeto, que es quien en ultimo caso decide cudl es el
significado que tiene el mensaje que recibe y la interpretacion del entorno en el que se

desenvuelve.
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1.4.2 Cohesion afectiva

Gimeno A. (1999) indica que la fuerza entre los miembros en la unidad familiar es
denominada cohesién, el cual se refiere al nivel de proximidad que guardan los miembros

entre si.

Falicov J. (1991) define la cohesion familiar como la ligacion emocional que los
miembros de una familia tienen entre si. Tomando en cuenta las fronteras, coaliciones,
ligacion emocional, tiempo, espacio, amistades, toma de decisiones, intereses y formas de

recreacion.

Las relaciones que ocurren en espacios “pequefios” como la pareja y la familia estan
estrechamente vinculadas con las relaciones en espacios “grandes” como la sociedad. Una
relacion involucra el encuentro de dos historias relacionales diferentes, cada individuo
recurre a sus recursos que su pasado ofrece para expresarse. La familia implica méas que
cumplir una lista de requisitos externos: implica una persona que se siente parte de un
grupo. Una familia sera imposible construirse sino tienen una creencia y una identidad,

parcialmente compartida (Eguiluz, L., 2003).

Al referirse a la cohesion familiar se debe establecer una diferenciacion entre familias

centripetas y familias centrifugas (Gimeno A., 1999).

1. Centripetas: existe una sobreproteccion a sus miembros, se crea una alta

dependencia y suelen mantener una fuerte coalicion.

2. Centrifugas: Favorece la autonomia, el aislamiento y funcionan en solitario.
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Olson (1985, citado en Gimeno A., 1999) sefiala que existen cuatro niveles de cohesion

familiar:

» Cohesion desvinculada

» Cohesion separada

» Cohesion moderada alta

» Cohesion enmarafiada

1.4.3 Adaptabilidad Familiar

Se define como la capacidad de un sistema familiar de cambiar su estructura de poder,
relaciones de roles y reglas de relacion, en respuesta al estrés situacional o evolutivo

(Falicov J., 1991).

Para poder entender este concepto se debe enfatizar en conceptos como el poder
(capacidad de afirmacion, control, disciplina), estilos de negociacion, relaciones de roles y

reglas de relacion de la familia.

La estabilidad y el cambio son necesarios para los sistemas, ya que es una manera de
poder distinguir a una familia funcional o una disfuncional por su capacidad de cambiar

cuando corresponde.

Winkin, Y. (1994) sefiala que la familia que presenta un desarrollo tardio de una etapa a
otra, va a manifestar dificultades entre ella, ya que la omision de las tensiones suelen

acompariar el cambio familiar y la desatencion de aspectos psicologicos.
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Villar F. y Triad6 C. (2006) explica que la adaptacion se pone en practica mediante tres
proceso interrelacionados: la seleccion, la optimizacién y compensacion. La seleccion es un
mecanismo necesario en donde nuestros recursos son limitados y necesariamente hemos de
elegir ciertas metas encima de otras. La optimizacion se refiere a los esfuerzos por alcanzar
los niveles mas altos posibles de funcionamiento en el escenario de desarrollo. Y la
compensacion se relaciona a la respuesta a una ausencia o pérdida de un medio o recurso

que es relevante para las metas que han seleccionado.

1.5 Modelo Circumplejo

El Modelo Circumplejo del sistema marital y familiar, fue adaptado hace 25 afios a lo
que actualmente se le conoce como evaluacion de cohesion y adaptabilidad familiar (Olson

D. & Gorral D., 2003).

Este modelo se utilizo para evaluar a los diferentes sistemas familiares por ejemplo el
estatus marital, raza, estructura familiar, orientacion sexual y el ciclo vital familiar, asi

como el nivel de educacion y clase social.

El modelo circumplejo fue desarrollado desde los afios 70, y es el modelo que cuenta
con un mayor enfoque conceptual que el de otros, ya que tiene un respaldo empirico

importante (Martinez-Pampliega A., lraurgi I. & Sanz M., 2011).
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Figura 1. Modelo Circumplejo de funcionamiento familiar (Martinez-Pampliega A., Iraurgi

I. & Sanz M., 2011).

Los mismos autores mencionan que este modelo sistémico consta de tres dimensiones:
la cohesion, la adaptabilidad y la comunicacién, siendo las dos primeras las que se

representan graficamente (Figura 1).

La escala FACES (Family Adaptability and Cohesién Evaluation Scales) es el
instrumento que utiliza dicho modelo, fue un instrumento autoinforme desarrollado en 1978

por Olson, Bell y Portner, en su primera version y que ha dado lugar posteriormente a otras
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tres versiones como: FACES Il (Olson, Portner y Bell, 1982), FACES IlI (Olson, Portner y
Lavee, 1985) y FACES IV (Olson, Gorall y Tiesel, 2007); este ultimo incorporo las tltimas
modificaciones del modelo circumplejo (Martinez-Pampliega A., lraurgi I. & Sanz M.,

2011).

El modelo Circumplejo es un esquema que presenta el “equilibrio” dentro de un sistema
familiar, el cual se sitla en dos niveles centrales. ElI que una familia sea equilibrada
significa que puede experimentar los extremos de una dimension considerada, pero no es

caracteristico que funcione a esos extremos en periodos prolongados (Falicov J., 1991).

Las familias presentan considerables variaciones de a cuerdo al grado en que se
estimulan y apoyan, aun cuando el desarrollo individual sigue caminos que difieren de los

propios valores.

De la Revilla AL. y Fleitas CL. (2003) indican el modelo durante sus versiones a estado
compuesto de 20 a 50 items dependiendo la versién que se ha realizado, pero en general
mide la adaptacion y la cohesion familiar. En donde cada uno de los items se obtiene dos
respuestas, una, la que refleja las expectativas del paciente, y la otra, la que recoge su

percepcion de la realidad.

Del Valle G. (2006) menciona que las afirmaciones sirven para evaluar como la familia
es percibida en ese momento (Familia Real), asi como le gustaria que la misma fuese

(Familia Ideal).

Las dos dimensiones que se emplean para definir el funcionamiento familiar son: la

adaptabilidad que se define como la capacidad para permitir cambios en la estructura
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familiar (relaciones y roles) y la cohesion, entendida como grado de dependencia

emocional existente entre sus miembros.

Los mimos autores mencionan que se identifica la adaptabilidad mediante 4 variables
que son: rigidez, estructuracion, flexibilidad y caos, y en la cohesidn otras cuatro variables:

desvinculacion, separacion, conexion y enmarafiada.

Martinez-Pampliega A., Iraurgi I. y Sanz M. (2011) indican que la cohesién como la
adaptabilidad son constructos curvilineos, lo cual indica que los niveles extremos son los
menos funcionales frente a los niveles centrales. Mientras que la comunicacion es una
dimension facilitadora cuya relacion con el funcionamiento familiar es lineal, es decir, a

mejor comunicacion familiar mejor funcionamiento familiar.

Los mismos autores explican que existen algunos conceptos vinculados con cohesion,
adaptabilidad y comunicacion, los cuales los desglosan de la siguiente manera: En
cohesion se encuentran los lazos familiares, implicacion familiar, coaliciones y fronteras
internas y externas. En adaptabilidad liderazgo, disciplina, negociacion, roles y reglas. Y
por Ultimo comunicacion que integra empatia, escucha activa, libertad de expresion,

claridad de expresion, continuidad, respeto y consideracion.

1.5.1 Escala de evaluacion de cohesion y adaptabilidad familiar (adaptacion al espafiol)

FACES IV.

Es de suma importancia contar con instrumentos adecuados y a disposicion que
permitan estudiar el funcionamiento familiar (Rivero N., Martinez-Pampliega & Olson D.,

2010).
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La adaptacion al espafiol de FACES IV da la vision de una escala curvilinea, en donde
la hipdtesis basica es que las familias con problemas tienden a obtener puntuaciones
extremas en ambas dimensiones (cohesion y adaptabilidad) y tienen més problemas de
relacion. La tercera dimension, la comunicacion, mencionan Rivero N., Martinez-
Pampliega y Olson D. (2010) que se refiere a las habilidades positivas de comunicacion
utilizadas en los sistemas familiares y es una dimension facilitadora cuya relacion con el

funcionamiento familiar es lineal.

Se demostro en estudios que la version 1V es altamente confiable en las seis escalas, lo

cual permite su uso en la investigacion y la evaluacién de la familia.

Dimensiones
Cohesidén Adaptabilidad
Escalas
Equilibrada Desequilibrada
Cohesion Rigida
Flexibilidad Cadtica
Enredado
Desconectado

Figura 2. Esquema de organizacion de las 6 escalas de adaptabilidad y cohesion FACES

V.
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Dichos autores mencionan que las seis escalas desarrolladas también muestran la validez
del contenido, constructo y criterios. Estas modificaciones permiten que exista un sistema
de puntuacion para los perfiles y la creacién de puntuacion de relacion, que combinen las
caracteristicas equilibradas y desequilibradas del funcionamiento familiar mediante la

evaluacion de los aspectos curvilineos y del funcionamiento.

1.5.2 Diferentes conceptualizaciones

Modelo de Funcionamiento Familiar de Mc Master (Velasco C. y Luna M., 2006).

Velasco C. y Luna M. (2006) indican que este modelo proporciona una descripcion clara
de la familia “normal” por medio de seis dimensiones: resolucion de problemas,

comunicacion, roles, involucramiento afectivo, respuestas afectivas y control de conducta.

Este modelo se ha desarrollado a través de 25 afios el cual se ha basado en 3 principios
basicos, el primero a finales de 1950 en la universidad de McGill mencionando que la
familia funciona como un sistema que determina la salud emocional de cada uno de los
miembros de la familia. EI segundo principio tuvo lugar en la década de 1960 este proyecto
investigaba el proceso terapéutico con las familias. Y el tercer proyecto en la universidad
de Mc Master, investigaba la relacion entre las variables de terapia y los resultados que

obtenian las familias ante ésta.

El instrumento cuenta con 53 items que evalla la salud y enfermedad familiar mediante

la integracion de los elementos mencionados en el primer parrafo (Espina A., 2010).
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~ MODELO DE MC MASTER:
EVALUACION DEL FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

Solucién de problemas

Comunicacion
Control de la conducta

s : Roles
Involucracion afectiva

Respuesta afectiva

Figura 2. Modelo Mc Master de Evaluacion del Funcionamiento Familiar (Velasco C. y

Luna M., 2006).

Funcionamiento Familiar, el APGAR de Smilkstein (1978).

A través de 5 items, evalla la percepcion de un miembro especifico de la familia en
cinco dimensiones que son: la ayuda que recibe de la familia cuando se enfrenta a un
problema, la expresion de afecto y apoyo emocional, y el grado de participacion familiar en

la toma de decisiones (Espina A., 2010).

1.7 Crisis Familiar en Enfermedad

Las crisis son entendidas como una oportunidad de realizar cambios, que pueden ser
negativos o positivos, pero que producen transformaciones adaptativas ligadas a cambios
en el entorno y al desarrollo de los miembros del grupo familiar (Carter, E. & McGoldrick,
M., 1981).
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La crisis es un periodo de cambio inminente, donde se encuentran en un punto en que
las situaciones vividas pueden mejorar 0 empeorar, pero que, inevitablemente cambiaran

(Falicov J., 1991).

Membrillo L., Fernandez O. y Quiroz P. (2008) define crisis como un estado temporal
de desorganizacion, que se caracteriza por una incapacidad para manejar situaciones
particulares, en donde el individuo utiliza métodos para resolver la problematica obteniendo

resultados positivos o negativos.

La familia tiene la capacidad de cambiar los niveles de organizacién que son
impredecibles y se dan de forma espontanea. Estos cambios producen conflictos de la
funcionalidad, se halla en un proceso de aumento de presion hasta que produzca una nueva

integracion (Hoffman L., 1992).

El mismo autor menciona que las crisis familiares se presentan cuando cada uno de los
miembros se encuentra en una normalidad dentro de su funcién familiar; la crisis sera mas
intensa cuando tienen dificultades de reorganizacion ante la pérdida de un miembro o el
admitir otros elementos. El estado de salud de las familias obliga a las familias a hacer uso
de sus recursos, los cuales no utilizan muy a menudo, deben tomar decisiones, y sobre todo,

a cambiar las relaciones o interacciones que se encuentran rigidas en algin momento.

Estas crisis se presentan mediante una situacion estresante, en donde las familias
resuelven sus crisis mediante dos factores: El primero es la capacidad de resolver los

problemas, y el segundo su capacidad de adaptacion.
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El impacto de una crisis también esta influenciado por el significado que le da el

entorno, ya que hay crisis que cuentan con mas apoyo social que otras (Gimeno A., 1999).

Al

tratar de resolver sus problemas, la familia se encuentra ante situaciones

incontrolables por lo que repiten estrategias poco eficaces, presentandose reacciones

emocionales excesivas 0 negacion del problema mismo (Simon B., Stierlin H. y Wynne L.,

2002).

Von Bertalanffy (1986, citado en Eguiluz L., 2003) explica tres conceptos importantes

para comprender el funcionamiento de la familia en una crisis:

a)

b)

c)

La familia es un sistema en constante transformacion:

La familia estd en constante cambio porque se va acoplando a los distintos
momentos por lo que atraviesa, en donde se requiere de dos fuerzas contradictorias:
la capacidad de transformarse, la cual lleva al cambio y la tendencia a una

constancia.

Es un sistema activo autogobernado:
Cada uno de los integrantes sabe las diferentes funciones que le corresponde y que
cosas hacer para ser aceptado, todo cambio que exista requiere de un proceso de

ajuste y adaptacion de los miembros de la familia.

Sistema abierto en interaccidn con otros sistemas:

La familia se ajusta y modifica su estructura al entrar con otros sistemas.
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Lindemann y Caplan (1950, citado en Falicov J., 1991). Definen cuatro tipos de crisis:

» Crisis por golpe inesperado.

El estrés es real, anico, manifiesto e imprevisible; surge ante fuerzas ajenas al
individuo y al sistema familiar, por ejemplo, una enfermedad. La causa del estrés es
confusa y la crisis no esta bien definida, pueden surgir sentimientos de culpa y
reproches. Las crisis que provienen de fuerzas externas son menos amenazadoras para

aquellas ideologias mas parecidos por la familia.

Por otra parte Gimeno A. (1999) menciona que la crisis inesperada es una tension
con contenido manifiesto aislado, en el cual se ofrece un tiempo de espera para la
reflexion, es decir, se hace consciente el control que suponen sobre entorno o hacia si

Mmismos.

> Crisis de desarrollo.

Ocurren en respuesta a las etapas normales de desarrollo, son la clase de cosas que
todos deberiamos de esperar y para las que la familia se debe de preparar. Son crisis
universales y por lo tanto previsibles. Surgen no solo por factores temporales, sino a

factores bioldgicos, sociales o por la estructura familiar.

> Crisis estructurales.

Existe un defecto en la estructura familiar, la cual la hace resistente al cambio y
propensa a sufrir conflictos internos. Las crisis familiares ocurren cuando un estrés

amenaza algun aspecto sensible de la estructura familiar. Su estructura va entorno a la
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flexibilidad, y de miembros estables o inestables. Estas crisis son concurrentes y

poseen un detonante intrinseco y surgen por tensiones ocultas.

» Crisis del cuidador.

Los cuidadores no son exactamente miembros de la familia, también pueden ser
parientes, amigos, terapeutas, etc. Asumen ese rol de ser auxiliadores y salvadores. El
cuidador pierde el interés o la paciencia y la relacion se desequilibran. Los familiares
son incapaces de cumplir con la funcion por motivos reales, pero en ocasiones en

cuidador los protege para adquirir la capacidad de cumplirla.

El primer objetivo es clarificar el rol que asume el cuidador, asi como las necesidades
del resto de los miembros de la familia, ya que las necesidades de los demés no se anulan

(Gimeno A, 1999).

La crisis familiar es una separacién del sistema social de la familia. Una familia en crisis
ha perdido la capacidad de restablecer el equilibrio, existe una necesidad constante de
adaptarse cambiando las pautas de interaccion entre sus miembros. El estrés no
necesariamente produce una crisis, esta ocurre cuando la familia ya no puede acceder a
todos los recursos y no puede utilizarlos de tal manera que controlen y contengan las

fuerzas de ese cambio.

Cuando se inicia la crisis, la familia responde a 5 tipos distintos de estresores (McCubbi

y Patterson (1983, citado en Falicov J., 1991).

> Estresor inicial
» Transiciones normativas
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» Tensiones previas
» Consecuencias de los esfuerzos de la familia por hacer frente a la crisis

» Ambigiedad intra familiar y social.

1.6.1 Crisis previsibles e imprevisibles

Muchas de las transiciones familiares incluyen estrés acumulativo y de evolucion, tales

como en los momentos cruciales del ciclo vital (Bateson (1972, citado en Falicov J., 1991).

Una crisis previsible, por ende son predecibles, se mantienen intactos en paradigmas que
incluyen reglas, creencias y valores. En cambio las imprevisibles, siguen de un hecho
stbito, son desencadenadas con frecuencia de un suceso inesperado que ocurre dentro de la

familia o fuera de ella.

Los procesos de desarrollo normativo que se presentan junto a la respuesta inmediata de
la familia, se someten a un estrés acumulativo y pueden conducir a una verdadera crisis.
Las familias que atraviesan por una emergencia (inesperadas) son incapaces de cambiar una

situacion y necesitan de ayuda externa inmediata.

Los miembros de la familia sienten la crisis como periodos de inestabilidad intensa y de
cambio, debido a la perdida de pautas de relacion y la falta de nuevas que las remplacen.

Estas crisis afectaran a los miembros de la familia de manera distinta.

1.6.2 Estrés Familiar

El esquema de desarrollo junto con la teoria del estrés familiar, utilizan elementos de

afrontamiento, ajuste y adaptacion; los cambios visibles en el ciclo vital pueden ser
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estresantes y requerir tanto ajuste actual como de los acontecimientos subitos e inesperados

(Falicov J., 1991).

Para estudiar el estrés familiar y su afrontamiento se presenta el modelo ABC-X en el
que “A” representa el hecho estresante; “B” los recursos de la familia para afrontarlo; “C”

la interpretacion de la familia al hecho, y “X” el resultado o estado de crisis.

El mismo autor menciona que se requiere de una importante reorganizacion cualitativa
de los roles, por lo que se afadieron periodos de transicion entre etapas, tomado en cuenta

la crisis de desarrollo, creando:

1) Periodos de discontinuidad

2) Imagen més profunda de distribucion de tensiones y estrés a lo largo del ciclo vital.
3) Acumulacion de factores estresantes

4) Procesos de afrontamiento y adaptacion mediante elementos dinamicos.

5) Problemas o sintomas familiares como otros intentos fallidos de adaptacion.

Las transiciones pueden ser arduas Yy dificiles cuando es imposible pasar gradualmente a

la etapa siguiente, a una transicion normativa se superpone un estrés inesperado y grave.

Gimeno A. (1999) menciona que cada sistema familiar modifica las pautas de su

comportamiento dependiendo del estrés que presenta

Las necesidades familiares pueden diferir a las individuales, estas necesidades producen

un pico de estres cuando se pasa de una etapa a otra (Falicov J., 1991).
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Los procesos de relacion involucrados en el desarrollo familiar son: intimidad o
distancia, aceptacion o rivalidad, promocion o desaliento, manifestacion o

encapsulamiento, consolidacion o confusion, liberacion o adhesion.

La reestructuracion familiar implica periodos de transicion estresantes. Los nuevos
procesos pueden generar angustia, provocando una confusion de jerarquias. Aunque la
mayoria de las familias cambian sus pautas de manera adaptativa, algunas responden al
estrés de modo disfuncional. Estas pautas se evaltan por la adecuacion de su organizacién
estructural ante exigencias funcionales en contextos sociales, otra forma de evaluacion es el

ritmo de cambio durante cada transicion donde puede ser muy lenta o muy répida.

Minuchin, S. y Fishman, H. (1988) explican que las familias cambian constantemente,
incitadas por fuerzas internas y externas, donde existen aun mas procesos de continuidad y
alternan en una adaptacion en la familia. Creando inestabilidades que pueden llevan a una

estructura que posibilite la superacion.

Las familias flexibles afrontan los cambios evolutivos y se adaptan a ellos; las que no
son flexibles experimentan conflictos en periodos de transicion. EI cambio de los sistemas
puede ocurrir dentro de los dominios afectivos, cognitivos o de la conducta, pero los

cambios mas profundos se producen en las percepciones y creencias de la familia.

Walsh y McGoldrick (1987, citado en Falicov J., 1991) explica que la disfuncion
familiar puede desarrollarse con un estancamiento en el desarrollo. La lucha fundamental
del ser humano es por preservar lo antiguo mientras se esfuerza por producir lo nuevo o por

adaptarse a ello.
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Desde una perspectiva positiva, el estrés es una posibilidad de conocer a los demés y
aproximarse a ellos, incrementa una posibilidad de eleccion y desarrollo de la propia
autonomia. El estrés empuja al cambio y evita la configuracion de grupos rigidos (Gimeno

A., 1999).
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Capitulo 2

Ciclo Vital

Velasco M. y Sinibaldi J. (2001) sefialan que el ciclo de vida de la familia se formuld

por primera vez en sociologia.

Erikson (2000, citado en Villar F. y Triadé C., 2006) menciona que el ciclo vital es una
secuencia de eventos que la persona ha de enfrentar ciertos compromisos y demandas de la

sociedad. Si estos son superados la persona madura e incorpora nuevas competencias.

El mismo autor dice que el ciclo vital se contempla como un proceso abierto en donde
pueden existir pérdidas como ganancias en las diferentes edades, esto dependera de cada

dificultad que presente la familia en cada momento vital.

La familia es un sistema dindmico, que va cambiando Yy desarrollandose
progresivamente a través del tiempo debido a diversos cambios que se llevan a cabo en el
interior y exterior de la familia. Asi como el individuo crece, se desarrolla, madura y
envejece a través de cambios y ajustes sucesivos, la familia también experimenta su propia

secuencia de desarrollo (Carrasco E., 1991).

De la Revilla AL. y Fleitas CL. (2003) mencionan que la familia tiene una historia
natural que la hace a travesar por etapas sucesivas, durante la cuales sus miembros
experimentan cambios y adoptan comportamientos para atender a normas conductuales y

socialmente preestablecidas.

El ciclo vital familiar se ha denominado como la secuencia de estadios que atraviesa la

familia desde su establecimiento hasta su disolucién.
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El ciclo en la vida del ser humano, se repite y esta influenciado por aspectos bioldgicos,
psicoldgicos y sociales. La nocion de ciclo hace referencia a la vida humana, en donde
pasan una serie de etapas ordenadas en los cuales se presentan fendmenos. (Membrillo L.,

Fernandez O. y Quiroz P., 2008).

“Ciclo”, del latin cyclus significa circulo, y comprende un cierto periodo que acabado se
vuelve a repetir. La familia abarca un periodo desde su formacion hasta su disolucion y de

nuevo comienza el proceso.

La palabra “vital” proviene de la raiz latina vitalis, que significa de suma importancia o
transcendencia. Las familias deben pasar necesariamente por todas las etapas, y cada una de
ellas es vital para el desarrollo del ciclo de la familia. Aunque cada individuo tiene su
propia historia personal seglin sus experiencias biopsicosociales, es posible establecer

ciertas etapas generales por las que atraviesa a medida que se desarrolla y crece.

Villarroel (1987, citado en Membrillo L., Fernandez O. y Quiroz P., 2008) explica que
la vida de las personas transcurre a través de un proceso secuencialmente definido, que es
ordenado en el tiempo, que tiene una presencia y que se da una manera gradual, progresiva

y predecible, con una serie de cambios y transiciones.

Durante el proceso de este ciclo, el individuo adquiere y mejora capacidades y
conocimientos, con un proposito de alcanzar adaptacion a su propio organismo Yy hacia el

medio que lo rodea.

Un ciclo no estd determinado por el tiempo, pues cada sistema familiar tiene diferentes

variables, por eso ninguna etapa es constante en cuanto a su duracion. El ciclo no solo
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representa el tiempo en que se lleva a cabo, sino la relacion que existen en los sistemas

familiares.

Asi, el ciclo se puede definir como: una serie de etapas dindmicas que ocurren en los
sistemas familiares en un tiempo determinado, y que establecen organizacion y jerarquia

durante la evolucion del grupo familiar.

Duvall (1957, citado en Falicov J., 1991) indica por otra parte que el ciclo vital de la
familia son aquellos hechos nodales que estan ligados a aquellas actos o situaciones que
afectan a la familia en un transcurso o continuidad de los miembros de la familia como la

crianza de los hijos, la partida de estos, el retiro, la muerte, etcétera.

El ciclo vital de la familia también estd sujeto a un sinnimero de variaciones
individuales en cuanto el momento en el que se produce el cambio y las estrategias
empleadas para afrontarlos. Las cuales tienen relacion con las expectativas sociales

similares.

Carter, E. y McGoldrick, M. (1981) expone que la familia es un sistema vivo y en
constante evolucion. Las etapas producen cambios que requieren una serie de ajustes en las
reglas de relacion con el sistema, por lo que al presentarse una fase a otra, se va marcando

un periodo de inestabilidad y de crisis.

La familia al ser un sistema organizado el cual es regulado por una serie de normas y
reglas, las crisis apareceran en momentos de transicion del ciclo evolutivo, de ahi que los
hechos estresantes se presenten en diferentes etapas evolutivas (Villarroel (1987, citado en

Membrillo L., Fernandez O. y Quiroz P., 2008).
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Baltes (1999, citado en Villar F. y Triadé C., 2006) sefiala que el desarrollo en el ciclo
vital esta estrechamente vinculado con el crecimiento, el progreso y la ganancia, pero
también agrego dos elementos adicionales como el mantenimiento y la regulacion de la
pérdida. En el mantenimiento menciona el autor que es todo aquello comportamientos
orientados a sostener un funcionamiento en situaciones dificiles o cuando los recursos de la
familia disminuyen. En cambio la regulacion de la pérdida es entendida como la

reorganizacion del funcionamiento tras una pérdida.

Estos procesos de desarrollo tienen gran importancia, ya que la trayectoria evolutiva va

cobrando mas relevancia conforme se va creciendo.

Falicov J. (1991) establece que las dimensiones de desarrollo en el ciclo vital, se
establece una estructura-funcional de la familia, en las cuales se ocupan dos tipos de
posiciones de rol: Posiciones por edad y por relacion. Al existir cambios en el contenido de
roles, hay perdidas en los miembros, pero al hacerse adecuadamente dichos cambios esta se

convierte en tareas evolutivas de la familia.

La vida de la familia esta marcada por periodos de tiempo de significancia para los
miembros que la componen. Cada fase o unidad temporal o evolutiva supone una etapa en

el desarrollo de la familia (Bengoechea G., 1997).
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Walsh y McGoldrick (1987, citado en Falicov J. (1991) elaboran un modelo de niveles
maltiples que comprenden la experiencia de una pérdida a lo largo del ciclo vital de la

familia:

» EIl proceso de duelo de la familia, que impone tareas y una secuencia evolutiva
propias.

» Otros factores adaptativos, como el momento en que sufre la pérdida y las anteriores
experiencias familiares de duelo no resuelto.

» Las tareas concurrentes de la etapa del ciclo vital por lo que atraviesa la familia.

» El contexto social de la pérdida.

2.1 Clasificaciones del ciclo vital de la familia

Para comprender los procesos familiares normales, es preciso obtener descripciones de

las etapas especificas de cada ciclo (Hill y Rogers (1964, citado en Falicov J., 1991).

Tabla 1. Ciclo Vital de la Familia (Falicov J., 1991).

Las familias, a través del ciclo vital.

Parejas jévenes sin hijos Prevalece apoyo emocional y la satisfaccion
personal mutua, existe preocupacion por las
necesidades de consumo y recursos

econdmicos.
Familias con hijos en edad preescolar Hay una extension de las relaciones que
(0-5) establecen los hijos con otras esferas sociales,
que permite una mayor dedicacién mutua a
los padres.
Familias con hijos en edad escolar Adaptacion personal, escolar y social,
(6-12) busqueda de armonia parental.
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Familias con hijos adolescentes
(13-18)

Hay expectativas y roles que han de satisfacer

cada situacion

Familias con hijos en proceso de emancipitacion
(19 afos en adelante)

Los hijos tienen mayor autonomia e
independencia. Asi como los padres deben
buscar esa independencia por parte de los

hijos.

Familias con el nido vacio
(todos los hijos se han ido)

Los hijos se marchan para formar otra familia,
0 bien una independencia afectiva y

economica.

Parejas retiradas
(marido mayor de 65 afios)

Existe un deseo de conservacion de sus

bienes.

La OMS (s.f, citado en De la Revilla AL. y Fleitas CL., 2003) mencionan un modelo divido

en seis etapas. Se inicia con la formacion del matrimonio y se caracteriza por las sucesivas

etapas en funcion a su incremento (extensién por el nacimiento de los hijos) o disminucién

de los componentes de la familia (fallecimiento del conyuge).

Tabla 3. Clasificacion de las etapas del ciclo vital familiar, segin el modelo de la OMS.

Clasificacion ciclo vital

Etapa Desde Hasta
I. Formacion Matrimonio Nacimiento del primer hijo
Il. A. Extension Nacimiento del primer hijo El primer hijo tiene 11 afios
Il. B Extension El primer hijo tiene 11 afios Nacimiento del altimo hijo

I11. Final de la extensién

Nacimiento del altimo hijo

El primer hijo abandona el hogar

IV. Contraccion

El primer hijo abandona el
hogar

El ultimo hijo abandona el hogar

V. Final de la Contraccion

El altimo hijo abandona el
hogar

Muerte el primer cényuge

V1. Disolucion

Muere el primer conyuge

Muerte del conyuge superviviente
(extincidn)
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De este modo el ordenamiento de las etapas seran expuestas mediante las tareas

evolutivas y las principales caracteristicas de los distintos momentos de la vida familiar, y

no como una secuencia rigida (Carrasco E., 1991).

Tabla 2. Clasificacion del ciclo vital familiar (Carrasco E., 1991).

Ciclo vital de la familia

Etapa

Tarea

Caracteristica

Formacién de pareja y comienzo
de la familia.

Establecimiento de
compromiso permanente.

Creacion de formas de relacion
y comunicacion satisfactoria.

Definicion de relacién con
familias de origen.

Define estilos de vida, cada uno de
los miembros se modifica
internamente, hay una formacion
de identidad

Crianza inicial de los hijos

Darle espacio al nifio en la
familia.

Empatizar las necesidades
bildgicas y psicoldgicas del
nifo.

Existen dificultades en la pareja, se
redefine las responsabilidades, las
relaciones sentimentales y
sexuales.

Familias con hijos pre escolares

Aprender a poner limites

Ensefiarle a controlar sus
impulsos y obedecer una serie
de normas.

El nifio desarrolla mayor dominio
sobre su mundo, comienza a
conocer y explorar.

Los padres deben permitir
autonomia

Familia con hijos escolares

Los padres deben aceptar la
separacion del nifio y que
comienza a importale otras
personas.

El nifio con sus compafieros
conoce los demas estilos de
familia, por lo que hace
comparaciones.

Se separa parcialmente de la
familia para desarrollarse en el
ambito escolar.

El medio escolar evalla la
eficiencia con que los padres han
criado a sus hijos.

Los padres comienzan a tener mas
tiempo libre.

La relacion de pareja se afirma
nuevamente, hay satisfaccion
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compartida.

Familias con hijos adolescentes

Mantener comunicacion
abierta y posibilidades
emocionales del joven.

Los padres aceptan el crecimiento
de su hijo, y le dan el derecho de
decidir personalmente por su
futuro.

Periodo de la familia

Prolongacion de expectativas y
calidad de vida.

La pareja vuelve a estar sola.

Si la familia se establecid rigida en
la crianza de los hijos, no abra
areas comunes de interés con la

pareja.

Velasco M. y Sinibaldi J. (2001) crearon el modelo del ciclo vital en familias mexicanas.

Tabla 3. Clasificacion de ciclo vital en familias mexicanas.

Ciclo Vital

Desprendimiento

Los jévenes tienen que abandonar el hogar y salir
en busca de un compafiero (a) fuera de su familia.
El individuo se desprende de su familia, busca la
autonomia y la individualizacion.

El Encuentro

Los jovenes aprenden el rol de conyuges, proceso
en el cual han renunciado a las ganancias
emocionales que proporciona los padres, asi
como los beneficios de continuar siendo hijo de
familia.

Los hijos

La llegada de los hijos requiere de un espacio
fisico y emocional dentro del nucleo familiar.
Hay una necesidad de reestructurar el contrato
matrimonial y las reglas que han surgido el
sistema. Desde ese momento seran una pareja
conyugal y parental.

La adolescencia de los hijos

En esta etapa se combinan varios factores, el
primero los conflictos de autonomia, identidad y
rebelion de los adolescentes. Segundo los padres
se ven inclinados a revivir su adolescencia. Y
tercero, existe una mayor frecuencia de conflictos
en la pareja especialmente emocionales.
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El reencuentro

En esta etapa tienen varios retos, entre ellos la
necesidad de admitir y dar lugar a nuevos
miembros dentro de la familia como las parejas
de sus hijos, asi como los nietos, enfrentar
perdidas en el seno familiar como la muerte de un
familiar, jubilacién, enfermedad, etc. Y
finalmente la necesidad de pareja, ahora con el
nido vacio se genera sentimiento de reconocerse
y reencontrarse.

La vejez

Existe un nuevo sentido en la vida, aceptacion de
mortalidad o deseo de vivir, para el individuo se
crea la oportunidad de una nueva relacion.

El adulto mayor presenta mayores complicaciones ya que la persona solo se percibe a si

misma, sin tomar en cuenta su contexto, dificultando los roles de cada uno de |

0sS

integrantes de la familia, asi como las nociones que tienen sobre el futuro. La expectativa

para tal interrupcion en la vida de los hijos adultos se reduce por la amplitud de sus mundos

sociales (Black K., Moss S. & Rubinstein L., 2010).

Los mimos autores explican que el recuerdo de experiencias y roles del pasado reciente

y distante van formando las nuevas relaciones con otros miembros de la familia. Aunque

sus funciones son propias de la familia, la idea de aprobar un nuevo papel en la familia

después de un cambio en el ciclo de vida es abrumadora.
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Capitulo 3

Fibromialgia

3.1 Antecedentes

En el Siglo XX, se utilizo el término de Fibrositis, refiriéndose a una inflamacion en las
lumbares, que posteriormente se le designo ese término a los dolores en general (Martinez

L., 2012).

En 1965 el reumatélogo Smythe y el psiquiatra Moldofsky realizaron los primeros
estudios a un grupo de pacientes en Toronto, Canadd. Descubriendo mediante
electroencefalograma, que el suefio de los pacientes era desequilibrado, ademas de que
presentaban dolor generalizado en el cuerpo. Asi mismo se hizo notar que este sindrome
prevalecia a las mujeres con una presencia de dolor muscular, problemas de suefio y fatiga

constante (Baldry E., 2001).

En 1970 un grupo de investigadores en Toronto identificaron una serie de puntos

dolorosos especificos, ademas de fatiga y alteraciones del suefio.

Martinez L. (2012) menciona que en 1981, con la finalidad de concluir el concepto de
enfermedad inflamatoria, el termino Fibrositis fue sustituido por Fibromialgia, hasta que en

1987 tras diversos estudios se establecia Fibromialgia como una entidad clinica.

El 1 de enero de 1993, la Organizacion Mundial de la Salud reconocio oficialmente que

la Fibromialgia es y era un sindrome.
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Fitzcharles M. y Yunus M. (2012) sefialan que la Fibromialgia es una condicion clinica
que afecta del 2% al 4% de la poblacién con un sintoma extremo del dolor corporal
generalizado. La causa y la cura de la Fibromialgia, se desconocen. El concepto de
Fibromialgia ha evolucionado en las ultimas dos décadas para incorporar los sintomas mas

alla del dolor como una contribucion al aspecto global del sufrimiento.

El concepto clinico de la Fibromialgia fue descrita inicialmente por Yunus y sus colegas
y se esclareci0 mediante la publicacion de los criterios para la clasificacion de la
Fibromialgia en 1990 en el Colegio Americano de Reumatologia (ACR). La evolucién de
la comprensién clinica de la Fibromialgia en las Gltimas dos décadas ha hecho hincapié en
la importancia de los sintomas mas alla del dolor que forman parte integrante de este estado
y contribuyen al sufrimiento global. En este contexto es necesario que los criterios para un
diagnostico de la Fibromialgia deban ser reevaluados. Fue anunciado por la publicacion de
los criterios actualizados para el diagnéstico de la Fibromialgia, teniendo en cuenta los

sintomas adicionales que estan presentes en un grado variable en pacientes individuales.

La condicion Clinica no permanece como un hallazgo objetivo o la prueba para
confirmar el diagndstico, o evaluar la gravedad de los sintomas. Los médicos estan
obligados a evaluar este sindrome sobre la base de sélo informe subjetivo. Esto ha
fomentado un sentido de los principales médicos de incertidumbre clinica a considerar a
menudo un diagndstico de la Fibromialgia s6lo cuando se han excluido otros diagnosticos

posibles (Hauser W., Hayo S., Biewer W. et al., 2010).

Los Criterios para la clasificacion de la Fibromialgia se establecieron hace dos décadas y

tienen en cuenta sélo el sintoma de dolor (Baldry E., 2001). Se tomaron en cuenta los
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sintomas de la fatiga, alteraciones del suefio, cambios cognitivos, trastornos de estado de

animo y otros sintomas contribuyen a la complejidad de este sindrome.

Héauser W., Hayo S., Biewer W. et al., (2010) establecen que los criterios originales se
dieron a conocer en 1990 para la clasificacion de la Fibromialgia presentan al menos 2
problemas practicos importantes En primer lugar, se han desarrollado especificamente con
el fin de identificar a los pacientes que requieren mas investigacion en esta condicion, y en
segundo lugar, se abordan sélo la queja del dolor por medio de un informe del dolor y el

examen de los puntos sensibles.

En esta clasificacion realizada en 1990 se presentaron los puntos sensibles en al menos
11/18 areas designadas. Los puntos sensibles se encuentran en sitios de tejidos blandos y
reflejan una reduccién en el umbral del dolor sin patologia del tejido. Examen de los puntos
sensibles es una prueba subjetiva, abierta a la interpretacion individual y refleja una
reduccion general en el umbral de dolor. La asociacién del informe dolor y el recuento de
los puntos sensibles es poco relacionada, 1o que sugiere que estas medidas representan
diferentes parametros de la experiencia del dolor en Fibromialgia, asi mismo se realiza una
exploracion de la historia de vida del individuo acerca de la presencia del dolor, a demaés de
conjuntar todos los sintomas que ya se mencionaron, se deben tomar en cuenta también la

gravedad de alteracién funcional.

3.2 Definicion

Arnold L., Hudson J., Hess E., Ware A. y Fritz D. (2004) definen la Fibromialgia como
un trastorno de etiologia desconocida, que se presenta ante un dolor generalizado en el

cuerpo.
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Pros M. (2006) define la Fibromialgia en los siguientes términos: fibro: en latin, tejidos
que une tendones o ligamentos, myo: en griego significa musculo y algia: en griego

significa dolor.

El mismo autor menciona que se caracteriza por un dolor muscular y tendinoso, que
ocasiona un malestar musculoesqueletico, sensibilidad extrema y una disminucion de

fuerza.

La Fibromialgia es un sindrome con una percepcion anormal del dolor, que afecta a todo

el cuerpo. (Rossell en Pros M., 2006).

La Fibromialgia es una enfermedad cronica, de causa actualmente desconocida, que se
caracteriza por la presencia de dolor musculo esquelético generalizado, asociado a una serie
de puntos dolorosos especificos que ayudan a su diagnostico (Garcia C. y Pascual L.,

2006).

Lauche R., Cramer H., Hauser W., Dobos G.,y Langhorst J. (2015) definen la
Fibromialgia como una enfermedad crénica que se caracteriza por dolor crénico
generalizado, fatiga, trastornos del suefio, trastornos cognitivos, y angustia fisica y

psicoldgica.

Es un estado de amplificacion del dolor, en donde la subjetividad juega un papel muy

importante. Ferran J., Cuscé A. y Poca V. (2006).

Esteve V., Rivera J. y Vallejo M. (2010) menciona que la Fibromialgia se caracteriza

no solo por dolor generalizado crénico, sino también por una gran variedad de sintomas que
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deterioran la salud fisica y psicolédgica de los pacientes. La pérdida de capacidad funcional

y pérdida de autonomia de los pacientes repercute a nivel social y econémico.

3.3 Caracteristicas

Fitzcharles M, Shir Y., Jacob N. Ablin, et al.,(2013) reportan una amplia gama de
sintomas somaticos y psicoldgicos, con cada uno contribuyendo a un grado variable de

carga de sintomas y la discapacidad funcional.

La Fibromialgia es mas que dolor, afiadiendo muchos otros sintomas o condiciones
asociadas, por ejemplo, fatiga, rigidez (que es un sintoma importante en algunos pacientes),
la falta de suefio, la fatiga por la mafana, la cefalea tensional, migrafia, hinchazon subjetiva
(que a menudo conduce a un diagndstico erréneo de la artritis reumatoide), entumecimiento
subjetiva, la ansiedad, el estrés y la depresion, asi como los factores de modulacion del

dolor y la rigidez (Fitzcharles M. & Yunus M., 2012).

Dichos autores menciona que el inicio de los sintomas suele ser gradual, pero en
ocasiones puede haber un inicio repentino después de un evento que permite identificarlo
como una enfermedad médica, un incidente mentalmente estresante o trauma fisico. El
dolor se describe como difuso, y a menudo con periodos de exacerbacion. Sintomas de
dolor pueden ser modulados por varios factores, incluyendo el estrés psicoldgico, la

actividad fisica excesiva, fatiga o cambios en el tiempo.

Meeus M., Goubert D., Backer F. (2013) gran parte de los sintomas comunes puede
atribuirse a una disfuncion del sistema nervioso autonomo. Debido a la hiperactivacion

simpatica y / o disfuncion parasimpatico, el cuerpo ya no es capaz de responder a diferentes
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factores de estrés, lo que puede explicar los fatiga, rigidez, puntos sensibles e intolerancia

al ejercicio, asi como problemas de suefio.

Esteve V., Rivera J. y Vallejo M. (2010) explican que la frustracion de no saber aquello
que se les va agravando, méas la incomprension del entorno llevan a la persona a tener no
solo un deterioro organico sino también funcional, el cual lleva a la persona a obtener
grados altos de estrés y presentar depresion, asi como trastornos psicologicos que estan

presentes en la Fibromialgia.

Por otro lado, se presentan sintomas cognitivos como la alteracion en la atencion, déficit
de memoria reciente, alteracion en la expresion verbal, cogniciones consistentes con
sentirse un enfermo crdnico, pensamiento catastrofista y baja autoeficacia, en cuanto a los
sintomas afectivos hay presencia de altos niveles de emocionalidad negativa, altos niveles
de estrés percibido, alta sensibilidad a la ansiedad y miedo al dolor (Capilla P., Gonzélez

H., Santamaria P. y Pérez M., 2013).

Las causas principales de la Fibromialgia es una predisposicion genética, esto por la
codificacion de la intensidad del dolor, otra de las causas es un fuerte traumatismo fisico
y/o emocionales. Martinez L. (2008). Aunque se han realizado estudios, todavia no se tiene

con certeza cudl es la causa principal de esta enfermedad cronica.

3.4 Actualidad en la Fibromialgia

Ferran J., CuscO A. y Poca V. (2006) establecen que la Fibromialgia tiene como

principal caracteristica el dolor generalizado crénico. La prevalencia de la enfermedad es
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muy alta pero actualmente solo se le da una trascendencia a la salud publica cuando existe

una presion por los propios afectados.

La edad media en el momento de aparicion varia entre los 45 y 55, dependiendo de la
poblacion estudiada. Aungue es cierto que la Fibromialgia se da con mayor probabilidad en

mujeres, también se han dado casos de nifios y adolescentes asi como en varones.

La Fibromialgia no es una enfermedad reumatica, ni un trastorno mental, sino un
sindrome definido por un conjunto tipico de los sintomas. La Fibromialgia se definid
originalmente por los criterios de clasificacion en 1990, el conjunto de sintomas que lo
define va mas alla de dolor crénico generalizado. La fatiga fisica y / o mental y trastornos
del suefio, como el suefio no reparador son otros sintomas clave (Fitzcharles M, Shir Y.,

Jacob N. Ablin, et al., 2013).

Actualmente el diagnéstico de la Fibromialgia se puede establecer facilmente en la
mayoria de los casos por los médicos de atencion primaria después de una historia de un
grupo tipico de sintomas y un estudio diagnostico definido, incluyendo una historia médica
completa y un examen fisico y algunas pruebas simples y seleccionados de laboratorio para
excluir una enfermedad somatica, eso explica suficientemente los sintomas. Estas
condiciones estdn derivadas de que el médico a cargo tenga informacion relevante y

significativa del caso.

Es necesario realizar un diagnostico adecuado y oportuno, ya que esta enfermedad se
confunde con otras enfermedades reumaticas como: Astrosis, Piamialgia Reumatica,
Artritis Reumatoide, enfermedades Oseas, musculares infecciosas, neuroldgicas Yy

psiquiatricas (Ferran J., Cuscé A. y Poca V., 2006).
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Moyano S., Kilstein J. y Miguel C. (2014) sefiala que recientemente se han realizado
investigaciones acerca del diagnostico de la Fibromialgia donde se debe tener presencia de
dolor cronico generalizadas (mas de 3 meses) y en al menos 3 de los 4 cuadrantes del
cuerpo), a demés con 11 o mas de 18 puntos sensibles especificos. EI nuevo diagnostico
que se quiere introducir es donde la enfermedad implique una division de su forma de
evolucion por lo que han emitido una recomendacion al clasificar la Fibromialgia en 3
grupos, aquellos asociados con la depresion, con trastorno funcional o somatomorfo o

quienes no tienen la psicopatologia.

Aunque en los Gltimos afios se ha tenido una mayor comprension de la Fibromialgia
todavia falta una prueba clinica objetiva que pueda confirmar el diagnostico. Moyano S.,
Kilstein J. y Miguel C. (2014) los nuevos criterios de diagnostico son una herramienta
sencilla para utilizar en la atencion primaria, ya que la Fibromialgia es una enfermedad
multifactorial, se debe entender desde la perspectiva de un modelo biopsicosocial, en lugar

de un enfoque biomédico limitado.
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Capitulo 4

Desarrollo Familiar en Pacientes con Fibromialgia

La presencia de influencia entre enfermedades cronicas y aspectos psicosociales y
familiares son comunes en nuestra sociedad. Uno de los factores primordiales en esta
correlacion es mejorar la agencia, es decir, que el sistema familiar pueda tomar decisiones
adecuadas en base en la comunicacion y el entorno a las demandas de la enfermedad, con la
finalidad de promover y proteger el propio sistema y a su vez exista una mejor conexion y

comunidad (Bray & Stanton, 2009).

Una enfermedad también causa impacto en la familia del enfermo, esta puede influir en

el curso de la enfermedad de uno de sus miembros.

Velasco M. y Sinibaldi J. (2001) indican que la familia cambia su organizacion tratando
de copiar estrategias que en el pasado le resultan adecuadas para responder a sucesos
estresantes. El sentido de una enfermedad para el paciente y la familia estd construido

sobre una base social que les permite funcionar, comportarse y adaptarse.

Los mismos autores sefialan que las enfermedades cronicas ejercen una fuerza en el
individuo y su organizacion familiar. La presencia de esta enfermedad es como la aparicién
de un nuevo integrante en el grupo familiar, originando un periodo de acercamiento entre

sus miembros.

La enfermedad se origina durante un periodo de la vida familiar, en donde puede

producirse una prolongacién del mismo, o la familia se congela en esa etapa.
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Moioli B. (2013) dice que las personas con Fibromialgia no solo se enfrentan a las
limitaciones fisicas, el dolor y el sufrimiento emocional, también se encuentran con poco

apoyo social y problemas interpersonales.

Membrillo L., Ferndndez O. y Quiroz P. (2008) explica que la aparicion de una
enfermedad en alguno de los miembros de la familia representa un cambio radical en su
funcionamiento, la cual se considera una crisis dada la desorganizacion que se produce el
impacto que origina ya que impacta a cada uno de sus miembros, asi como hacia el

exterior.

Los cambios que generan las interacciones familiares tienen un propdsito especifico y
pueden llevar a la familia a situaciones complejas de equilibrio y desequilibrio, y poner en
riesgo el bienestar y atencion al enfermo, asi como la adecuada funcionalidad del sistema

familiar.

Dichos autores mencionan que los cambios que produce la familia en relacion con la
enfermedad no siguen un patron especifico, ya que estdn dados por sus propias
caracteristicas familiares, la etapa del ciclo evolutivo en la que se encuentren, el momento
de vida del paciente, el grado de rigidez de la familia, nivel socioeconémico, la funcion que

cubra la enfermedad y la historia familiar.

Cuando la enfermedad esta dirigida hacia lo crénico, el paciente es etiquetado como
diferente, dependiendo del tipo de expectativas que posee, por las nuevas necesidades de
cuidado, autoestima, capacidad de trabajo, etc. Y el cual se da una evolucion de deterioro

en su relacion interpersonal con los miembros de la familia y sus conocidos.
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Las personas que pertenecen a una familia que brinda apoyo y proteccidn, soportan mas
las dificultades que se les presentan, igualmente cuando hay una situacion de crisis, como
una enfermedad cronica, la cual afecta no solo a la persona que lo padece sino también al

resto de la familia (Moioli B., 2013).

Velasco ML. y Sinibaldi J. (2001) las crisis son entendidas no como inherentes al hecho
(enfermedad) sino como un resultado de la definicion que la familia haga al hecho, lo que

otorga un sentido y le da la magnitud de la tension.

La enfermedad puede considerarse como crisis, dada la capacidad que tiene para
desorganizar un sistema familiar, se obtiene diferentes intensidades de desajuste, las cuales
van a estar influidas por el tipo de enfermedad y la dinamica del grupo familiar. La manera
de convivir y funcionar por parte de los miembros, conlleva a un procesamiento de la

informacion relacionado con la enfermedad.

Falicov J. (1991) explica que todo sistema familiar se ve sometido a un estrés
considerable cuando uno de sus miembros es diagnosticado con una enfermedad cronica. El
estado de vigilancia emocional, la forma de angustia, sentimiento de culpa y amenaza
potencial de perdida, asi como la invalidez de un miembro de familia, plantea a los

miembros de la familia a pasar exigencias de confrontacién, informacion y apoyo mutuo.

El cambio que se presenta crea un estado de desequilibrio, fijandose en una estructura
disfuncional o bien se presenta un cuidado inadecuado al enfermo. Algunas familias ya
poseen un subsistema parental desequilibrado, y el agregar un nuevo estrés puede

sobrecargarlo.
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Algunas familias se aislan y rodean todo su sistema de fronteras demasiado rigidas, que

les impide comunicarse con fuentes de apoyo extrafamiliar.

Adaptacion optima

El cambio de orden implica un aumento de apoyo emocional y de flexibilidad en la
ejecucion de tareas, por lo que debe de existir una gama de habilidades dentro del sistema,
que permita tener un cambio significativo. Si bien los miembros de una familia quizas
hagan algunas cosas de manera distinta que antes, la estructura basica no tiene por qué

cambiar (Falicov J, 1991).

Adaptacion disfuncional

Falicov J. (1991) algunas familias se exceden en su respuesta y se reorganizan demas
entorno a la enfermedad. Los cambios que ocurren no indican flexibilidad sino, mas bien es
un sometimiento rigido a una pauta de funcionamiento limitado, con menos alternativas

para darle flexibilidad a los roles y compartir responsabilidades.

Por otro lado las familias desligadas evidencian incapacidad para efectuar los ajustes

que les permitiria prestar atencion adecuada al enfermo.

Las familias que manifiestan estos dos tipos de manifestaciones disfuncionales suelen

desarrollar pautas mas rigidas.

Walsh (1987, citado en Falicov J., 1991) mencionan que la adaptacion familiar ante una

pérdida, se dirige hacia dos lineas:

a) Las pautas de conducta y de manejo de la situacion.
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b) Las pautas de apoyo comunitario.

Tabla4. Membrillo L., Fernandez O. y Quiroz P. (2008) factores que condicionan el

impacto de la enfermedad en la Familia:

Factores de impacto

Etapa de ciclo evolutivo familiar en que se
encuentre

Va a depender del grado de implementacion de
tareas de cada etapa, y la posicion de cada uno
de sus miembros.

Flexibilidad o rigidez de roles y limites en la
familia

Se responde mejor a la enfermedad cronica,
cuando esta es flexible. Los roles tiene un papel
importante, ya que el enfermo juega un papel de
centralidad en la situacion familiar.

Cultura Familiar

En algunas culturas la enfermedad es vista
como castigo, en este caso la enfermedad se
mide por un conjunto de valores, costumbres y
creencias gue comparten los miembros.

Nivel socioeconémico

No es lo mismo que la enfermedad aparezca en
una familia de escasos recursos, a alguien que
este estable. La familia requerird mayor
cantidad de recursos para cubrir una serie de
necesidades.

Comunicacion

En ocasiones el silencio consiste en una
supuesta proteccién por parte de los familiares,
amigos e incluso médicos. El complot generado
alrededor del enfermo dificulta la convivencia
del grupo familiar. En otras ocasiones sucede
los contrario se sobre protege al paciente,
mostrandole una confusion.

Tipo de respuesta Familiar

Cambios que se generan en las interacciones de
cada uno de los miembros en funcién del
enfermo.
» Tendencia Centripeta
Extrema cohesion interna de los miembros,
todas las actividades se realizan en funcién
del enfermo.
» Tendencia centrifuga
Las familias tienen conductas que no estan
relacionadas con la situacion de la
enfermedad, en estos casos el cuidado del
enfermo es dado por una sola persona. Hay
una falta de colaboracion.

Capacidad del grupo para resolver conflictos

Capacidad de reorganizacién de la familia en
momentos de crisis, esto es un indicador
pronéstico del impacto que tendra la
enfermedad en el grupo.
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Moioli B. (2013) explica que toda familia pasa por transiciones y periodos dependiendo
de la cultura, estos periodos se relacionan con las edades y funciones que tienen cada uno
de los miembros, al presentarse una situacion inesperada la familia vive un cambio, esto
por la falta de ajuste en sus ciclos evolutivos. Es decir, son hechos impredecibles que
pueden afectar a un nimero determinado de personas, pero ese cambio no es parte de su

desarrollo normal de las personas.

La afectacion se da de distintas maneras en cada uno de los integrante y dependera del
ciclo donde se encuentren, los recursos con los que cuente la familia va a hacer su principal

fuente de apoyo en la enfermedad.
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Capitulo 5

Método

5.1 Justificacién.

La Fibromialgia es una condicion clinica que afecta del 2% al 4% de la poblacion con

una prevalencia del sintoma del dolor corporal generalizado (Martinez L, 2008).

Las personas que tienen esta enfermedad sufren constantemente un dolor difuso en todo
el cuerpo donde sus crisis pueden ser generadas e incrementadas por factores psicoldgicos,
conductuales, situaciones estresantes y pérdida de apoyo familiar y social (Fitzcharles &

Yunos, 2012).

La familia al ser la principal institucion y sistema de organizacion en la que pertenece el
ser humano. Se convierte en la primera fuente de apoyo con la que cuenta la persona
enferma; a lo largo del tiempo la familia presenta diferentes crisis que lleva a cada uno de
sus integrantes a tener cambios dependiendo de su ciclo vital y desarrollo familiar. El ciclo
va a determinar la complejidad de la crisis y la manera en que los integrantes reuniran
diferentes recursos para llevar a cabo una adaptacion y desarrollo adecuado ya que la
Familia es considerada un grupo social primario de la sociedad, y del cual forma parte el

individuo.

Es por ello, que es importante realizar una investigacion que permita tener una vision de
cémo se encuentra el funcionamiento familiar en una enfermedad crénica como la

Fibromialgia y en que ciclo vital se encuentra, ya que al ser una enfermedad poco conocida
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y con un diagnostico lento y difuso; es significativo evaluar mediante una escala como se

relacionan los diferentes componentes de la Familia ante un proceso de pérdida.

Asi mismo complementar los resultados cuantitativos con una entrevista que permita
explorar el sentido y significado que le dan los pacientes a la Fibromialgia y su contexto

familiar, bajo un enfoque de investigacion mixto.

5.2 Planteamiento de problema

La enfermedad es una situacion estresante e incontrolable, la cual puede provocar una
crisis tanto a nivel individual como a nivel social y/o familiar, la afectacion a esta Gltima se
puede agravar dependiendo el ciclo vital en donde se encuentre, ya que el paciente se
enfrenta a nuevas demandas y compromisos, presentdndose cambios y transiciones que

alteran la percepcion de la relacidn que existe con el sistema.

La Fibromialgia es una enfermedad crénica que se caracteriza por tener un dolor
generalizado y constante en todo el cuerpo, algunos de los sintomas como la fatiga son
factores que alteran el desarrollo tanto organico como funcional de la persona. Al
presentarse en el sistema familiar una enfermedad como lo es la Fibromialgia, el paciente
se ve inmerso en diferentes demandas sociales y familiares, haciendo que su percepcion

sobre el entorno que lo rodea sea difusa.

Por ello, es necesario realizarse el siguiente cuestionamiento:

¢Existe una alteracion en la percepcion del funcionamiento familiar en pacientes con

Fibromialgia en relacién a su ciclo vital?
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5.3 Objetivo
5.3.1 Objetivo General

Determinar cudl es la percepcién del funcionamiento familiar de pacientes con

Fibromialgia a través del ciclo vital.
5.3.2 Objetivos Especificos

> ldentificar las caracteristicas del Funcionamiento Familiar.

> ldentificar la fase del ciclo vital en donde se encuentran los pacientes con Fibromialgia.

5.4 Variables:

» Variable Atributiva: Paciente con Fibromialgia.
» Variable Clasificacion: Ciclo vital en que se encuentra el paciente con Fibromialgia.

» Variable Dependiente: Percepcidn del funcionamiento familiar.

5.5 Definicién Conceptual
Fibromialgia: (\Variable Atributiva) Es una enfermedad cronica que se caracteriza por dolor
musculo esquelético generalizado, con una exagerada hipersensibilidad (Martinez L.,

2008).

Funcionamiento Familiar: (Variable Dependiente) El desarrollo familiar abarca todos los
procesos co- evolutivos transaccionales vinculados al crecimiento de una familia (Falicov
J., 1991).
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Ciclo Vital: (Variable Clasificacion) El ciclo en la vida del ser humano, se repite y esta
influenciado por aspectos bioldgicos, psicolégicos y sociales. (Membrillo L., Fernandez O.

y Quiroz P., 2008).

5.6 Definicion Operacional
Fibromialgia: La Fibromialgia fue tomada dentro del diagndstico referido por un

Reumatologo. (Anexo 2)

Funcionamiento Familiar: Fue tomada dentro de la escala de evaluacion de adaptabilidad y
cohesion familiar faces IV (Rivera N., Martinez- Pampliega A. & Olson D., 2010).

(Anexo 3)

La escala Faces IV, es una adaptacion al espafiol de la escala original propuesta por Olson
D.(2010), la cual evalua la cohesion y adaptabilidad familiar, consta de 42 reactivos, en las

que integra seis factores: adaptabilidad, cohesion, apego, desapego, rigidez y caos.

» Adaptabilidad: Habilidad del sistema para cambiar su estructura de poder, la
dinamica entre los roles y las reglas de las relaciones familiares en respuesta a
estresores evolutivos (propios del desarrollo) y situacionales (Olson D. & Gorral

D., 2003).
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Cohesién: Se define como la proximidad, vinculo o lazo emocional que los
miembros de la familia tienen entre si (Rivera N., Martinez- Pampliega y Olson D.,
2010).

Apego: Lazo afectivo complementario, que se da dentro de un sistema de
retroalimentacion, cuya funcion complementaria es el cuidado solicito (Falicov J,
1991).

Desapego: Necesidad de alejamiento e independencia, hacia alguno o todos los
miembros de la familia (Alvarez 1, 2010).

Rigidez: Se define como nula flexibilidad ante la toma de decisiones en las reglas
existentes en cualquier momento (Espina A. y Begofia P, 1996).

Caos: Pérdida de equilibrio, presentandose desgaste y tension en la relacion familiar

(Virseda J., Benzanilla J, 2014).

Asi mismo el funcionamiento familiar fue tomada de la realizacién de una entrevista

semiestructurada, mediante la elabororacion de una guia de entrevista, en donde se tomo en

cuenta seis factores para su realizacion, los cuales fueron tomados de la escala de

evaluacion de adaptabilidad y cohesion familiar faces IV (Rivero N., Martinez- Pampliega

A.y Olson D., 2010), esto con la finalidad de reforzar ambos resultados, asi como tomar en

cuenta la teoria propuesta. Los otros dos factores restantes se construyeron a partir de las

variables del estudio. (Anexo 2)

Ciclo Vital: Ser4 tomada en cuenta mediante una serie de preguntas que serén integradas

en la escala de adaptabilidad y cohesion familiar fases IVV. A demés de la incorporacion de

este factor dentro de la entrevista semiestructurada. (Anexo 2)
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5.7 Hipotesis

H.i. Existe una alteracion del funcionamiento familiar en pacientes con Fibromialgia en

relacion a su ciclo vital.

H.o. No existe una alteracion del funcionamiento familiar en pacientes con Fibromialgia en

relacion a su ciclo vital.

5.8 Muestreo
No probabilista de tipo intencional: Se tomo en cuenta a personas que hayan sido
diagnosticadas con la enfermedad Fibromialgia, y que sean referidas por distintas

instituciones.

5.9 Muestra

» 21 Pacientes con Fibromialgia.

5.9. 1 Criterios

Los criterios de inclusion fueron los siguientes: 1) Diagnostico de Fibromialgia referido por
un Reumato6logo y 2) disposicion para compartir sus vivencias respecto a su relacion

familiar.

5.10 Instrumentos
> Escala de evaluacion de adaptabilidad y cohesidon familiar faces IV (Rivera N.,
Martinez- Pampliega A. & Olson D., 2010). Versién en espafiol con una

consistencia interna de 0.87 alfa de cronbach.
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> Entrevista Semiestructurada, a través de la elaboracion de una guia, la cual incluye 6
factores de la escala de evaluacion de adaptabilidad y cohesion familiar faces IV, y

otros factores como la comunicacién y el ciclo vital.

5.11 Disefio de investigacion

Es no experimental y transversal ya que se realizaron solo mediciones en un solo momento

que identifiquen la percepcion del funcionamiento familiar en pacientes con Fibromialgia.

5.12 Tipo de estudio

Exploratorio-Correlacion, la finalidad es conocer mas acerca de la Fibromialgia, a partir de
medir la percepcion del Funcionamiento Familiar y el ciclo vital en que se encuentra la

familia en pacientes con Fibromialgia.

5.13 Escenario
Inespecifico: Se tomd en cuenta a pacientes con Fibromialgia de instituciones de atencién

salud, asi como del contacto referido que se tenga.

5.13.1 Material
Escala de evaluacion de adaptabilidad y cohesion familiar faces IV (Rivera N., Martinez-
Pampliega A. & Olson D., 2010).

- Lapiz, Plumay Grabadora.
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5.14 Procedimiento

Con el propdsito de obtener informacion sobre la cohesion y la adaptabilidad en
pacientes con Fibromialgia, se busco a mujeres en instituciones que brindaran atencién
respecto a la misma, asi como a personas referidas por conocidos, pero que en ambos casos

contaran con un diagnostico de Fibromialgia proporcionado por un Reumatélogo.

Una vez identificadas las pacientes, se les invitd a participar en la investigacion,

explicandoles brevemente cual era la finalidad e intencionalidad de la misma.

Posteriormente, a quienes aceptaron participar en la investigacién se les comunico
verbalmente el objetivo de la misma y se acordd un dia, hora y lugar del encuentro, cabe
mencionar que se les proporciond un espacio para la realizacion de la entrevista, sin
embargo 7 de las participantes decidieron que fuera en su domicilio y a las 3 mujeres
restantes se les realiz6 en un espacio acordado, cuidando que al momento de la entrevista
pudieran expresarse libremente y no interviniera algin miembro de la familia o situacion
externa, por lo que si habia la presencia de algin miembro se le pedia que se retirara
durante la realizacion de la entrevista. En cuanto a las 11 participantes que solo
respondieron la escala, se les aplico en una area publica, por lo que en la aplicacién se
cuido que las participantes tuvieran el material necesario, y estuvieran en un espacio fuera

de ruido, con la finalidad de evitar un error y alteracion en las respuestas de la escala.

A cada una de las participantes se le entregd de manera individual un consentimiento
informado, en cual explicaba detalladamente el titulo de la investigacion, porque motivo se
realizaba, quien era la investigadora, que se iba a realizar en ese momento, mencionandoles

la aplicacion de la escala de 42 reactivos, asi como la entrevista la cual tenia una duracién
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minima de 30 min, y seria grabada, ademas de proporcionarles datos de la investigadora
por si en algin momento ya fuera durante o después de la investigacion tenian alguna duda.

(Anexo 1).

Una vez llenadas las escalas se procedio a su captura para llevar a cabo un analisis con

el programa estadistico SPSS (Statistical Product and Service Solutions Version 20).

Asi mismo conforme se realizaban las entrevistas, se llevaba a cabo la transcripcion de
las mismas, subsecuentemente se seleccionaba con colores los diferentes factores que se
identificaban en la entrevista, esto para poder marcar rapidamente las experiencias de cada
una de las participantes, dichas experiencias se colocaron en una tabla, donde se incorporé

la frecuencia de las ideas principales de cada factor.
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Capitulo 6

Resultados

A continuacion se describen los resultados obtenidos mediante el andlisis estadistico
ANOVA de un solo factor, con el objetivo de analizar si existe diferencia entre los factores

del funcionamiento familiar y el estado civil, en pacientes con Fibromialgia.

Tabla 1. Diferencias en los factores del funcionamiento familiar y el estado civil en
pacientes con Fibromialgia.

FACTORES MEDIAS F gl P

ST UL CS DV VD.
Adaptabilidad | 33.20 41.00 34.45 27.66 28.00 1.60 4 22
Cohesion 35.00 39.00 37.36 | 30.66 30.00 124 | 4 |.33
Desapego 11.80 15.00 10.90 |10.33 16.00 45 4 |.76
Apego 15.00 18.00 16.90 14.00 16.23 48 4 14
Rigidez 15.80 16.00 17.63 19.00 22.00 .67 4 61
Caos 16.00 17.00 14.45 14.00 22.00 .56 4 .69
*p<.05 **p<.01

NOTA: Las siglas indicadas en la tabla corresponden a Soltera (ST), Union Libre (UL), Casada (CS), Divorciada (DV) y
Viuda (VD).

Como se puede mostrar en la Tabla 1 no se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en Adaptabilidad, sin embargo se muestra que quien tiene mayor

adaptabilidad son las mujeres de union libre a diferencia de las mujeres divorciadas.

En el factor de cohesidn se observa que no se presentan diferencias estadisticamente

significativas. No obstante, se aprecia que aquellas mujeres que viven en union libre
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tienden a mostrar una mayor cercania en mayor medida que las viudas, quienes obtuvieron

el promedio més bajo.

En cuanto al factor de Desapego, las mujeres viudas son quienes obtienen un mayor
desapego, a diferencia de las mujeres divorciadas quienes muestran mayor interés y

cercania afectiva.

En el factor de apego se encontré que las mujeres de unién libre tienen mayor apego,
mostrando mayor conexion con la familia a diferencia de las mujeres viudas, quienes

mostraron tener un apego mas bajo.

En el factor de Rigidez se puede apreciar que las mujeres viudas muestran menor
flexibilidad en la dinamica familiar que las mujeres solteras, obteniendo una menor

puntuacion en rigidez.

Finalmente en Caos nuevamente no se encontraron diferencias estadisticamente
significativas, no obstante las mujeres viudas obtuvieron mayor caos, a comparacion de las

mujeres divorciadas, siendo mas viable la organizacion.
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Tabla 2. Correlaciones entre los factores del funcionamiento familiar.

FACTORES E ADB | CHS | DSP | APG | RGD cs
- =
ADB -16 -
CHS -.01 T4** =
DSP 22 -.25 ~52% =
APG .00 51* 41 -23 i
RGD .25 -.30 -0.6 23 20 .
CS .28 -46 * - AT* 79** -27 34 ~
*p<.05 **p<.01

NOTA: Las siglas indicadas en la tabla son adaptabilidad (ADB), Cohesion (CHS), Desapego (DSP), Apego (APG),

Rigidez (RGD) y Caos (CS).

Como se puede observar en la tabla 2 se encontraron relaciones estadisticamente

significativas entre los siguientes aspectos:

Entre Cohesion y Adaptabilidad se encontré una relacion de .74 (p<.0.1) la cual es alta,

indicando que entre mayor cohesién mayor sera la adaptabilidad en la familia, lo anterior se

puede mostrar en los siguientes reactivos; Nos apoyamos unos a otros en momentos

dificiles (Cohesion) y Cuando hay problemas sabemos

(Adaptabilidad).

llegar

a un acuerdo

71




Entre Desapego y Cohesion se encontr6 una relacion de -.51 (p<.05) la cual es negativa
y moderada, es decir, entre menor cohesion mayor es el desapego, lo que implica que
cuando cada miembro de la familia solo esta cuando hay un problema que resolver, los

miembros de la familia no participan en la vida de los demas.

El apego se vinculo de forma positiva y moderada con la adaptacion, por lo que tiene
una relacion de .51 (p<.05), es decir, entre mayor apego tenga la familia, mostrara una
mayor adaptacion, lo anterior se puede mostrar en los siguientes reactivos; Nos sentimos
demasiado conectados unos con otros (Apego) y Nuestra familia intenta buscar nuevas

formas de tratar los problemas (Adaptacion).

Entre Caos y Adaptabilidad se encontr6 una relacion de -.46 (p<.05) la cual es negativa y
moderada, es decir, entre mayor caos familiar, menor sera la adaptabilidad, es decir, al no

haber un liderazgo, la disciplina en la familia no es tan rigida.

Entre Caos y Cohesién se encontré una relacion de -.47 (p<.05) la cual es negativa y
moderada, por lo que entre mayor caos, menor es la cohesion que presentan los miembros
de la familia, lo anterior se puede mostrar en los siguientes reactivos; Nuestra familia
nunca parece estar organizada (Caos) y Aunque cada miembro tiene actividades

individuales, también participa en actividades familiares (Cohesion).

El caos se vinculo de forma positiva y alta con el desapego, por lo que tienen una
relacion de .79 (p<.0.1), por lo tanto entre mayor caos, existe un mayor desapego entre los
miembros de la familia, es decir, al ser dificil saber quién es el lider de la familia, mas se

evitara el contacto unos con otros.
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A continuacion se presentaran las siguientes graficas que exponen las medias teoricas y
experimentales de cada uno de los factores del funcionamiento familiar. Con la intencion

de mostrar la diferencias que existen entre ellas.

Adaptabilidad
35

30
25

20
M. T

15 M. E

10

M. T M. E

Grafica 1. Diferencias entre media tedrica y experimental en el factor de adaptabilidad

En la grafica 1, se puede observar que la media experimental (33.2) esta por arriba de la
media teorica (22.5). Es decir, las mujeres con Fibromialgia presentan una adapatacion
adecuada en su funcionamiento familiar, por lo que indica que presentan una organizacion
y definicién de roles y reglas, asi como una busqueda constante del cémo resolver las

diferentes problematicas que se puedan presentar.

Los datos arrogados en las entrevistas muestran que la adaptacion es dirigida
principalmente hacia si mismas, de manera que se auto retroalimentan positivamente para

salir adelante y buscan constantemente la realizacion de actividades.
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En los relatos de “G”, “B” y “C”, hacen mencion de que el factor importante para que no

afecte su dinamica personal y familiar es la actitud positiva y evitar el estancamiento.

C‘G”

C‘B”

GEC”

“Si, siempre busco actividades, si me siento mal, yo sigo trabajando para que él
(hijo) no se dé cuenta”

“Hay veces que me canso Yy digo no ya no quiero nada, pero hay veces que digo si
tengo que hacerlo, y me esfuerzo, porque me digo.- en todos modos vas a seguir
aqui, mejor recupérate si no nunca me voy a levantar, entonces solo a veces me da
la negatividad. Pero si me esfuerzo por echarle ganas”

“Lo que me ha ayudado a no flaquear es que siempre he sido independiente y pase
lo que pase tengo que salir adelante [...] uno mismo tiene la solucion de las cosas,
y uno piensa que voy a hacer, si no voy a aguantar y uno se va etiquetando cosas
que no van, no hay nada como estar activa y salirte de tu casa, porque estar en la
casa no te trae nada bueno, son méas problemas, entonces mejor salte y las cosas van
mejor, se trata de poner limites, pero esto me ha ayudado a crecer y volverme mas
fuerte”

Otro aspecto que se encontro en los relatos fue la manera de comprender a sus familiares

respecto la enfermedad. En este contexto se encuentra que las mujeres con Fibromialgia

tratan de entender constantemente la actitud desus familiares, lo cual en ocasiones ayuda a

que la enfermedad no se exponga en su totalidad.

C‘V”

“Yo los comprendo a ellos (hijos), por el hecho de que no me entiendan, 6sea se que
deben saberlo, pero si me entienden o no, no me afecta porque yo lo vivi con mi
mama y yo no entendia a mi mama y yo ahora entiendo cémo reaccionan. Ahora si
que nadie sabe lo que tiene hasta que le pasa, y ellos no tienen ninguna obligacion
de saberlo. Osea lo saben por lo que leen y eso, pero no tienen que saberlo, estan
jovenes, y no es algo que estén viviendo como para poder entenderlo
completamente”
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65R7’

“[...] si trato de justificarlos, como no saben el problema, pues entonces no pido
mucho. Porque tengo que entender que ellos no saben de que se trata y no se puede
dar una relacion adecuada”

Ahora bien, otro elemento encontrado en la adaptacion, es la proporcionada directamente

por sus familiares como en el caso de “I’y “B”.

wp
“mi mama se hizo mas compasiva ante el dolor, y como vio el proceso de las tres
(hermanas), por ejemplo yo que fui la ultima ya no me exigié tanto de parate, vete a
trabajar hasta esto o el otro y a mi hermana la mayor si le exigié y pues no resulto,
porque mi hermana respondia ante lo que podia y no lo podia hacer y no lo hizo,
entonces mi mama fue mas compasiva en mi caso para no exigirme mas, porque a
mi hermana la de en medio si le decia estas de flojita verito, parate!, bafiate! Y le
decia.- lo que tu no quieres es lavar trastes”

‘5B”
“Pues al principio si estaban mas al pendiente de mi, trataban de ver que es lo que
pasaba, Yy si casi, casi me levantaban para que no estuviera yo ahi, pero no se igual
ya se van acostumbrando a lo que pasa, y se adaptan y ahora si ya me dejan un poco
mas, solo me preguntan si necesito algo y ya les digo, y ya cada quien sigue sus

actividades normales y ya en la hora de la comida me llevan comida a mi cuarto y
van esperando que salga de eso poco a poco”

En las experiencias de “V”, “G” e “I” la adaptacion se dio a través del tiempo,
comenzando con actitudes negativas y finalizando con un entendimiento de la enfermedad,

por lo que la proporcion de ayuda fue paulatina.

‘GV”

“Al principio fue dificil, porque habia mucho dolor y no aceptaban lo que estaba
pasando, pero no hay nada que el tiempo no cure”
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”GH

C‘I”

“al inicio fue lo que te comentaba era dificil que me creyeran, después fue
desesperacion por no saber que tenia y la basqueda de médicos, y ahorita el ser
apoyada, si les costo trabajo sobre todo al inicio y a lo mejor todavia entender que
me pasa, pero hasta eso no noto indiferencia sobre lo que me pasa”

“nos ha costado tal vez el aceptar que la otra lo tiene (hermanas) y que alguna no
sea objetiva, y ella tal vez habla desde su dolor exagerado no sé, pero la que ha
tenido méas adaptacion en los dolores de las tres es mi mama aun sin tanto
conocimiento”
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Grafica 2. Diferencias entre media tedrica y experimental en el factor de cohesién

En la grafica 2, se encuentra que la media tedrica (22.5) esta por debajo de la media
experimental (35.6), por lo que las mujeres con Fibromialgia tienen una cohesion alta,
indicando que cada uno de los miembros de la familia paraticipa en las actividades y vida

de los demas y existe una cercania afectiva por parte de ellos.

Durante las entrevistas realizadas, el tema que méas experiencias significativas tuvo fue
el apoyo familiar, mostrando cada uno de los relatos una diferencia entre la cercania que

tenian cada uno de los miembros de la familia.

La experiencia de “G”, “E” y “J” permite comprender la cercania afectiva y el apoyo

que muestra su familia nuclear, y como ese apoyo beneficia a su enfermedad.

GLG’?

“Si yo no lo hubiera tenido a él, yo ni estuviera aqui, yo creo nada mas acostada.
Ya me hubiera dejado caer. El es el que me levanta”
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C‘J”

“nos queremos y cuidamos mucho, tenemos una buena relacion de esposos, de
amigos, de amantes, de todo, entonces eso enriquece la vida, y cuando vienen mis
hijos casi siempre aunque vienen cada semana 0 a veces mi hija viene entre semana
a ayudarnos, ellos son muy amorosos, muy compartidos, muy generosos, y €so me
hace sentir solo gratitud hacia ellos, y por lo mismo yo quiero estar bien, porque
tengo un buen compariero, tengo unos hijos que te responden, sanos, muy hermosos
y este son buenos muchachos”

“A”

“Mi esposo, el siempre ha estado ahi para mi, él la verdad ha sido muy bueno
conmigo, me escucha y a pesar de que me duele todo, porque a veces no quiero que
me toquen, ni un abrazo aguanto y el no se ha ido, al contrario me cuida y esta al
pendiente de mi y es muy compresivo”

En las experiencias de “I” y “C” se observan elementos que indican que no hay un
apoyo por parte de sus familiares, aspecto que afecta su relacion familiar y afectiva con los

miembros de la familia.

“I”

“Nadie me ha apoyado emocionalmente, mi papa solo econémicamente, ellos me
perciben como la bruja (risas), porque sabes que pasa yo no me quedo callada, mi
madre me habla como mujer no como mama y mi hermana mayor si sale de mi vida
no pasaria absolutamente nada, me es indiferente”

“C”

“no participan mucho en eso, si saben que estoy enferma pero no tal cual que sepan
el nombre de lo que tengo y de que se trata pues no, me apoyan por obligacién y
mas el papa de mi hija y eso por mi hija y no por mi”

En ambos relatos, tanto “I” como “C” expresaron una molestia en cuanto a su relacion

familiar, haciendo énfasis en la cercania y las situaciones afectivas como el apoyo.
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“C”

“La familia te sirve pero cuando son Utiles, pero cuando no para que te sirve, nada
mas te estorba, por eso no se cuenta con la gente que se tiene que contar, no, no se
cuenta. (Voz baja, llanto) y la gente donde tiene que estar no esta”.

“honestamente son las personas contadas, las que realmente se interesan por ti, te
ayudan mas lo de afuera, que adentro, pero en tu casa no, ahi solo es jay noj pura
queja, no hay un apoyo”

La falta de cercania afectiva, son parte de las opiniones contradictorias en los resultados

cuantitativos. Al revisar el escenario donde se da un apoyo por parte de los familiares

conlleva a revisar otros aspectos como el rechazo por parte de la pareja y el aislamiento.

“V”

IIRII

C‘A”

“el (esposo) siempre ha estado por su parte y no de nuestro lado, entonces si salimos
a algun lugar el va atras o adelante, pero nunca a nuestro lado [...] Ahorita tengo
muchos deseos de vivir sola, de vivir como yo quiero vivir, y lo voy a hacer no sé
cAmo ni cuando pero yo lo voy a hacer (llanto)”.

[...]”Pues con mi esposo, porque no hay convivencia con él, no nos vemos, también
trabaja fines de semana, entonces por mas que se quiera no hay una convivencia.
[...] De cierta forma si me aislo, porque como les digo me siento mal y no me
creen, entonces intento no hacérselos saber, yo sola me encierro en mi cuarto y en
mi problema que traigo”

“yo hubiera querido que se acercaran (hermanas), que estuvieran ahi conmigo
apoyandome, y no lo digo en el aspecto econdémico, porque aunque es dificil entre
mi esposo y yo podemos sacar las cosas adelante, pero yo queria su apoyo moral,
tan solo una llamada, unas palabras de aliento de como estoy, si me siento mejor,
pero no al contrario fueron mas lejanos, y yo tampoco me quise acercar mas”

79



Desapego
12

10

M.T
M.E

M.T M.E

Grafica 3. Diferencias entre media tedrica y experimental en el factor de desapego

En la grafica 3, se encuentra que la media experimental (11.5) esta por debajo de la
media teodrica (12.5), mostrando que no existe un desapego en las mujeres con
Fibromialgia, por lo indica que los miembros de la familia realizan actividades juntos y se

apoyan en diferentes situaciones, no solo en situaciones problematicas.

En la descripcion de las entrevistas se descubre que si existe un desapego y esta
prinicipalmente en aquellos miembros que no se encuentran en el hogar, por lo que permite
entender la lejania. En las vivencias de “V”, “ R” e “I’nos da un ejemplo del desapego que

existe con su pareja, y en el caso de “I”” por su madre y hermanas.

GLV’,

“José, Karina, y yo! los tres si!, pero con él no! Porque aunque yo le dijera oye
quiero que platiquemos de por ejemplo de José.- siento que tiene este problema, el
me dice.- ah! Esta loco, esta joven, se le va a quitar; y lo dice mientras ve la tele, o
esta escribiendo pero nunca muestra un interés por lo que decimos o incluso lo que
él nos dice no. Siempre ha sido muchos problemas”

80



65R”

65]:”

“de alguna forma si seria enojo, coraje y resentimiento de que no entiendan lo que
les estoy diciendo, mi esposo solo da un apoyo econémico, pero no platicamos y no
sabe que pasa aqui en la casa”

“No, no, no, no (enojo), yo no quiero que me cuide a mi, yo decia con que ella
(hermana) cuide a mi hermana es suficiente, porque va a ser nifia toda su vida, que
la cuidara a ella nada mas a mi me daba coraje ver la vida de mi hermana la casada”
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Grafica 4. Diferencias entre media tedrica y experimental en el factor de apego

En la grafica 4, se observa que la media experimental (16.2) obtiene un promedio mas
alto, a diferencia de la media tedrica (15). Es decir, hay un mayor apego en las mujeres con
Fibromialgia, lo cual indica que existe una mayor conexion, dependencia y necesidad de

estar con la familia.

Por otra parte, en los testimonios que dan las participantes se exponen elementos que
indican que el apego es con aquel miembro de la familia, que representa una atencién unica
y que le proporciona afectivamente todo su cuidado. En los siguientes relatos se puede

apreciar dicha situacion.

“G”

“al principio no se me despegaba siempre estaba pegado a mi, y se sentaba ahi en la
cama junto conmigo y me decia que ya queria que me cure, porque me dice que
parezco vampiro, es que no aguanto la luz y me encierro en mi cuarto con la luz
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(‘P”

CGC”

GGR”

apagada todo, y entonces por eso el me dice que parezco vampiro, es mi unico hijo
y siempre procuro estar para el”

“Con mi nueva pareja las cosas cambiaron Yy son buenas, porque en todas las
formas, hasta me apapacha, estd conmigo y me siento muy bien asi, me fui a vivir
con el aunque mi hija no aceptara la situacion”

“Yo soy jubilada, nunca tuve hijos, ni esposo, mi Unica familia son mis hermanos
con quien me llevo mejor es con mi hermano menor, porque desde que éramos mas
pequefios nos llevamos bien, es mas bromista, mas sociable, y tengo la confianza de
contarle mis cosas”

“mis nietos me cuidan, sobre todo el chiquito, porque es el que esta mas atento de lo
que necesito, cuando me siento mal, siempre procura hacerme sentir comoda y
querida” [...] “Me gusta darle abrazos, es el mas pequeio de la casa”
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Grafica 5. Diferencias entre media tedrica y experimental en el factor de rigidez

En la grafica 5, se observa que la media tedrica (15) obtiene un menor promedio que la
media experimental (17.5), es decir, que la relacién familiar es rigida, presentandose

normas y consecuencias en diferentes situaciones.

En los relatos obtenidos de las entrevistas, se puede identificar que la rigidez se da en
situaciones que se relaciona con una adaptacion de la enfermedad y el como se da un

acoplamiento con la sintomatologia de la Fibromialgia.

En las experiencias de “G”, “B”, A” y “C”, se puede apreciar que las normas se han

modificado y que han beneficiado para relacionarse dia a dia.

GLG’?

“Mi hijo estaba muy pegado a mi, tuve que explicarle que a veces me sentiria mal y
que no podia el estar a mi lado, fue dificil pero entendié que también trabajo y
necesito descansar, pero de todas formas después de que termino de trabajar me
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C‘A”

C‘C”

pongo con él a hacer las tareas, y si me platica todo el tiempo sobre sus cosas en la
escuela”

“[...] tratamos de sobrellevar todo, digo también hay diferencias pero si tratamos
de hablarlo si hay un problema o algo asi, pero la mayoria de los problemas son
ajenos a nosotros, Gsea externos cosas que ya no estan al alcance de nuestras manos
entonces problemas por nosotros casi no”

“él es una persona que siempre le encuentra el lado positivo a las cosas, siempre esta
bromeando y haciendo chistes, entonces eso ayudo mucho a que yo no decayera y
que pudiéramos encontrarle una solucion o al menos que yo no me sintiera mal,
siempre investiga todo y me ayuda con la casa”

“Si, salgo, trato de irme, porque cada uno tiene sus actividades, mis hermanos sus
trabajos y uno va a nadar y yo a veces me voy al pueblo porque no somos de aqui,
entonces ya les aviso y nos organizamos para ver quién se va a quedar con mi mama
y hasta de broma les digo como yo era maestra les digo.- ya voy a pedir mis dias
econdmicos para que nos pongamos de acuerdo de tal manera de que siempre se
queden dos personas con mi mama, y ya nos vamos al cine o ellos con sus amigos,
con mis primas o tias, pero si queremos que todos salgamos”

Por otra parte, el testimonio de “V”, “I” y “C” dan otra perspectiva de la rigidez,

mostrando evidentemente experiencias de vida negativas, elemento que constituye una

rigidez, que perjudica a una nueva vision de su ambiente familiar.

C‘V”

“todo ha sido consecuencia de los propios problemas que no han sido resueltos y
que son problemas que se dan en la casa. Que hasta la fecha como dicen cuando una
hoja se arruga por mas que la estires lo vuelve a quedar igual”
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6515’

“C”

“la vida me ha parado, pero te pasan cosas muy malas a partir de ahi, a lo mejor sera
que ves mas amplias las cosas, que te das cuenta y dices porque me tuvo que pasar
esto o porque se me fueron de las manos tales cosas, la Fibromialgia llega, se instala
y ya no te deja, y tus dias no vuelven a ser igual; eran peleas y peleas (llanto) con
mi mama, porque Yo le decia tu tienes que estar aqui, ella es tu responsabilidad y los
hijos de la otra son responsabilidad de su mama y si no puede pues que contrate a
alguien o si no que su marido se salga de trabajar”

“Y ese es el problema, ella no se ha ubicado que lugar le corresponde en la casa,
porque ahorita familia somos ella y yo, porque somos las que vivimos juntas,
porque ya ves que la familia es con quien vive uno, entonces ella no tiene ese
conocimiento y el valor de lo que tiene y que tiene que echarle ganas, ella todo cree
que es una obligacion y las bases se le dieron si no las quiere llevar acabo ya es de
ella, ahora si que ella construye su camino”
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Grafica 6. Diferencias entre media tedrica y experimental en el factor de caos

En la grafica 6, se encuentra que la media experimental (15.2) esta por debajo de la
media tedrica (17.5), indicando que las participantes tienen claro el liderazgo, las
actividades y funciones de cada miembro de la familia, asi como una organizacién del

hogar.

En las entrevistas un hecho importante en este factor, es que la organizacion de las
actividades del horgar cambiaron desde su diagnostico, en el caso de “V” aun no se ha
logrado realizar un cambio, por el contrario para “I”’ y “B” no fue favorable las actividades

y organizacion en este proceso de la enfermedad.

G(V”

“Si, estoy harta de la rutina y yo ya se lo dije a él (esposo), yo ya no quiero lavarte
ropa, hacerte de comer, nada, porque yo si estoy sola, porque le dije que yo me
queria divorciar, y le dije si estoy sola aunque coma frijoles yo soy feliz con mis
frijoles, pero yo ya no quiero hacerte de comer, contigo tengo a fuerzas que lavar
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66:[’7

66B’3

tus batas, entonces ya no quiero, ya no lo soporto. Lo unico que no soporto es tener
la ropa sucia, ahi si todos me critican, pero a mi me gusta estar asi”

“llego un momento en el que mi mama se tuvo que hacer cargo de la casa de ella
(hermana), porque ella no podia con eso, porque no podia ni atenderse a si misma y
a sus hijos tampoco, entonces mi mama se hizo cargo de ella y su casa, y descuido a
mi otra hermana, mi hermana comenzaba a estar grandes periodos sola, yo donde vi
que se deprimio mas”

“Por ejemplo para los estudios, para los medicamentos, para todo si tiene que haber
dinero, por eso ya no fui a la escuela porque la mayoria de la veces son caros,
ademas de que no tenia ni las fuerza ni el tiempo y pues por ejemplo los
medicamentos tengo que estar comprandolos constantemente entonces busco donde
los encuentre mas baratos y ahi los voy comprando y lo que yo voy ganando de mi
trabajo es solamente para eso. Y ya mis papas me van ayudando si hay otros gastos
mas por ejemplo para estudios o analisis”

Asimismo, de acuerdo con estos relatos, también se presenta una falta nula de

organizacion y por lo contrario una ayuda completa, sin embargo las propias participantes,

muestran que en algin momento, la ayuda no era de su agrado.

GGC”

C‘A”

“No, nada me ayuda mi hija, yo tengo que hacer todo, porque esta en una situacion
en la que una mama, una mujer o una amiga son lo mismo, no me valora como
madre que soy, solo cuando es por conveniencia”

“Porque como dicen solo uno sabe hacer sus cosas; pero después mi esposo hablo
conmigo y me dijo.- si quieres que te ayude, tu también me tienes que ayudar,
aceptando como es mi ayuda y me dijo sea buena, mala o mas o menos es lo que yo
te puedo dar. Y si tiene toda la razon las cosas ya no van a ser como antes y yo tenia
gue aceptar el apoyo que me diera”
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‘5J”

“Poco a poco vas perdiendo tus funciones, te va limitando tus habilidades y es algo
muy muy fuerte, yo casi ya no hago nada, de las cosas que se supone que debo de
hacer, mi esposo me ayuda, ahora mi mama que estd conmigo, mi hija viene y me
ayuda en lo que puede, pero también estoy consciente de que a veces desespero si,
no por ellos, sino porque a veces yo también me altero y me excedo”

Para comprender en su totalidad el funcionamiento familiar de las pacientes con

Fibromialgia, se abordaron otros dos factores importantes bajo la misma linea de las

entrevistas, los cuales fueron comunicacion y ciclo vital.

En cuanto a la comunicacion los resultados cualitativos muestran que en su mayoria

prefieren no hablar sobre aquello que les molesta respecto a su salud y actitudes de los

mismos miembros de la familia, esto con la intencion de no afectar la relacion familiar.

Como se aprecia en los testimonios de “V” y “R”, hacen mencion de buscar un control

por ellas mismas, al ver la respuesta negativa de su familia.

‘GV”

‘CR”

“por lo regular a él (esposo) no le digo nada, yo tomo mis decisiones y buscar en
otras personas el apoyo para buscar doctores, o que me recomienden, con el no me
dirijo, no se lo digo porgue él me ha ignorado en ese aspecto, he necesitado atencion
medica y €l (esposo) me dice.- estas bien, no pasa nada; ya uno se acostumbra y
entonces ya no le digo nada, al menos asi yo no me siento presionada”

“A veces, no siempre les digo lo que me pasa porque es volver a pelear, trato de no
decir lo que me molesta y a la Unica que le digo es a mi hija, pero no sé si ella me
entienda, porque te digo siento que ella tiene la duda del problema que yo, yo
siempre sola he tratado de estar bien”
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Un elemento importante en la comunicacion es la expresion; en las descripciones de “R”

y “B” ha sido un factor que indica que en su relacion familiar no mencionan directamente

lo que sienten respecto a su enfermedad y en algunas ocasiones no lo expresan

verbalmente, esto porque no encuentran la forma adecuada para hacerlo.

C‘R”

C‘B”

“No saben que es y uno por mas que quiere encontrar las palabras adecuadas que la
describan no le hallo, y no lo entenderian”

“yo también me llego a perturbar y no sé ni que explicarles, pues casi siempre mi
mama es quien les dice [...] siento que se molestan y en el caso de mi hermana
siento que ella llega a pensar como j¢Por qué siempre tenemos que pensar en ella?!
En algin momento, pero que me diga como reclamo y eso no, pero si a veces Si
siento que llega a afectar esto en algunas veces”

En el caso de “I” y “C” la falta de empatia hacia los miembros de la familia, imposibilita

una comunicacién adecuada.

C‘I”

“C”

“hablar con mi hermana la grande no se puede, no me llevo bien con ella ni nada, no
concordamos en nada, entonces hablar con ella es pelear, su cabeza esta al reves y
ella cree que no la entiendo y si no la entiendo y conmigo tengo suficiente y con mi
hermana la de en medio es muy complicado, porque te sabe decir que esta triste
pero no te sabe decir porque o0 que va sintiendo o pensando no, no hay como”

“No, no para nada. La grande de repente le digo, pero no sale de jAy mama! Porque
ella también tiene sus problemas y meterle mas problemas no, no me ha gustado ser
carga para nadie, mi hija la chica siempre me dice jAy mama! jYa vas a empezar!
iNo pienses eso!”
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Otro factor, que muestran los relatos es la comunicacion proporcionada por los

familiares, los cuales sefialan que las participantes no estan satisfechas con su condicion de

salud y las consecuencias que les ha traido en su funcionalidad.

C‘J”

C‘A”

“yo quiero que los demés me vean lo mejor posible, que no son caretas o igual si lo
€s, N0 es mi intencion, mas bien como dicen verdad que “como te ves, te ven”
(silencio) y yo quiero verme bien o lo mejor posible” [...] Si, yo solo no trato
también de fastidiarlos, porque uno también fastidia de estar diciendo las cosas o
quejandose, pero es inevitable que me duela, asi que a veces no les digo para que no
se preocupen o dejen de hacer lo que estdn haciendo. Porque ellos me cuidan
mucho y me dicen que tenga paciencia, que los deje hacer las cosas”

“siempre nos decimos lo que pensamos y mas el si no estd de acuerdo me hace
saber su molestia 0 me da su opinién de lo que piensa, yo soy mas terca en lo que
pienso, pero €l (esposo) me dice muy bien como estan las cosas y aunque me cueste
trabajo termino aceptando algunas cosas sobre lo que tengo”

En cuanto al ciclo vital, fue muy variado entre las mujeres con Fibromialgia, sin

embargo dio pie a conocer la importancia que tiene este factor para afrontar la enfermedad

y para comprender la dindmica familiar que existe en ese momento.

Algunas de las participantes narraron como el periodo de vida que llevaba cada

integrante afecto a que la enfermedad se agravara.

“V’)

“habia la preocupacion de que José no estaba haciendo nada, Karina estaba en sus
cosas y ahorita ya no vive con nosotros, y pues yo estoy menos acompafada,
entonces considero que la familia es disfuncional, aunque Karina, José y yo siempre
hemos estado unidos, pero yo creo que el comportamiento de él (esposo) no deja
que nos acoplemos”.
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65R5’

“B”

“I”

CCI”

IICII

“definitivamente Si estuviera mi esposo conmigo y mi hija me entendiera, tendria el
apoyo de ellos, y me sentiria mas comprendida y el saber que ellos entienden lo que
yo siento me ayudara muchisimo, porque es un peso mas grande para mi llevar la
carga sola”

“Yo tengo 19 afios y trabajo en una clinica, pero mi trabajo es con todo lo que tiene
que ver con fotografia, asi todo lo de fotografia, como tramites, certificados, las
caritas de bebes y todo eso y ya no estudie por lo mismo de que a veces tengo que
estar en el hospital, y a veces tengo que estar unas 3 0 4 veces a la semana y sé que
no me daria tiempo de seguir estudiando o a lo mejor cuando ya esté mas estable y
ya no tenga que estar yendo a tantas consultas pues seguir con mis estudios”

“yo soy soltera y la de en medio también es soltera, pero la grande es la casada, las
tres tenemos Fibromialgia, y mi hermana de en medio y yo seguimos viviendo en
casa de mi mama, mis papas se divorciaron, la que me preocupa es mi hermana mi
la de en medio y me preocupa porque fijate, el dia que se muera mi padre y mi
madre quien se va a quedar con ella pues yo, y me preocupa que si asi esta ahorita
que vive mis papas, imaginate como va a estar cuando no estén ellos y ese paquete
porque yo lo veo asi como un paquete que me toca a mi y del cual no me voy a
poder salvar, porque mi hermana la mayor no puede ni con su vida, y yo ya no
tengo mas hermanos con lo que tenga un vinculo y no, no hay nadie que se haga
cargo de mi hermana y ese es un paquete que me voy a echar yo, porque
desgraciadamente yo ya estoy grande, que también esta enferma, casi como ella y
mi condicion econdémica no es la adecuada y cuando tuve la oportunidad de hacerlo
no se dieron las circunstancias y cuando era muy joven y pude tener muchas cosas
no se pudo”

“Mis hermanos en su trabajo, son solteros yo soy maestra y me jubile hace 6 afios,
no tuve hijos, ni me case, yo me di cuenta que desde que me jubile me comencé a
sentir mal y pues fue mas fuerte el cambio, antes también me dolia pero quieras o
no uno tenia que hacer las cosas, y cuando no tienes nada que hacer o ya no estoy de
a fuerzas es cuando se vino todo lo que tenia, entonces hubo un momento en el que
todo eso que sentia me tenia que ir a la escuela y ya cuando me jubile y me tuve que
ir a casa ya toda relajada es cuando todo senti los sintomas 100 %”

“No, no ayuda, la edad que tiene mi hija, por ejemplo mi hija la grande si me
preocupo por ella, pero ya esta grande y ella sabe lo que hace o no, la chica me toca
ayudarla porque esta en la edad de la rebeldia y si me llega a doler mucho su
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actitud, me hace sentir a veces mal, pero ya no me dejo caer, ya basta, ya es mi
limite si ella quiere estar mal, también ya va a ser su problema”

De acuerdo, con las experiencias de “A”, “P”, “J” y “G” se muestra lo contrario,

indicando que el ciclo en donde esta encuentra cada miembro, beneficia a la relacion y

dinamica familiar.

MAII

C‘P”

C‘J”

C‘G”

“habia tenido un hijo, pero nacié prematuro, entonces desde ese momento ya no
pudimos tener hijos, ahorita el ya se jubilo y yo tuve que dejar de trabajar, entonces
a pesar de eso siempre me apoya”

“Pues mi hijo ya es casado y mi hija ya es independiente ya no vive en la casa, pero
la que se fue a vivir a otro lado también fui yo, tengo una relacién de union libre y
me ha ayudado en muchas cosas, y para bien”

“No, no estan casados, estan solteros pero ya viven cada quien en su departamento,
son independientes, asi que todo fue muy de acuerdo, pero si me senti muy triste
extrafiando a mi hija, olvidate no, yo los primeros dias hasta lloraba la verdad,
cuando la volvi a ver, que vino a la semana y mi hijo también, los dos por igual
porque son muy integrados, muy amorosos, pero este yo lo Unico que pido es que
sean muy felices y mi marido también, entonces ellos estan construyendo su vida de
una forma adecuada y pues un dia nos vamos a ir, entonces ellos de alguna manera
ya estan preparados o estan preparandose, lo Gnico que yo les digo es que se cuiden
mucho y que sigan preparandose”

“Solo tengo a mi hijo (7 afios), vivo aqui con mi mama y mis hermanos, pero no
tengo una pareja” [...] “El tan solo que exista me ayuda a que yo quiera seguir
luchando, v si tal vez el que el todavia dependa de mi en muchas cosas, hace que
todavia mas quiera estar bien. Siempre cuido que el este bien”
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En la reconstruccion de las vivencias que voluntariamente compartieron las 10

participantes, se realizo una reflexion acerca del como percibian la relacion familiar a partir

de la Fibromialgia, esto permite comprender en conjunto como definen la relacion y si

concuerda con lo que se mencion0 durante toda la entrevista.

En el caso de seis de las participantes, mencionaron durante la entrevista que no existia

un cambio en la relacion y que esta era buena, sin embargo en la descripcion familiar que se

les pidio, indicaron lo contrario.

G‘v”

‘5R”

GGI”

“P”

“Que es disfuncional, ya que la enfermedad me permitié descubrir aspectos
negativos de mi y mi familia, y aunque me duele emocionalmente, y también
fisicamente, me ayudo a buscar apoyo, para que cambiara aspectos de mi y
protegiera a mis hijos”

“Que yo tengo que tratar de entenderlos a ellos, en lugar de que ellos me entiendan
a mi, yo tengo que justificarlos”

“Fracturada, si antes era dificil, ahora es mucho mucho mas, antes estabamos con
un dolor cada una, por la salida de mi papa pero con la Fibromialgia quedo
fracturada [...] ”me hubieran causado mas alegrias y méas satisfaccion, entonces te
sabrias (llanto) apoyada, entendido y como que las cosas que haces no estan en
vano, y si a alguien le importas es mas facil luchar, por ti y por ellos, que te vean
bien, pero cuando no, la gente le eres indiferente, vas y vienes tu no, ya nada mas lo
haces por ti y eso deberias ser suficiente pero no lo es, en tiempo real no es
suficiente de verdad no. Es lo Unico que tengo y tienes que continuar”

“Pues complicada, porque hay veces que estan bien y otras mal y yo ya ni las
entiendo, y yo les digo pues yo soy neutra a mi ni me metan. Yo ya no me meto ni
para bien ni para mal, ya me doy por servida que estemos bien, pero mi palabra
seria complicada. Ya no les digo nada, hasta ahi”
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En este proceso, también existié una consciencia de cada mujer en su relacion familiar,

expresando el apoyo que la familia le ha brindado.

65J”

“A”

“B’?

“Ahm, (Silencio) Pues mira, creo que son excelentes como esposo y como hijos, yo
completamente me siento amada (llanto)”

“Pues con mi esposo, es la mejor, es una relacion de comprendimiento y de mucho
carifio y entre mis hermanas pues es mas de alejamiento, porque no sé por qué no se
acercan a mi.”

“Pues que mi familia un gran consuelo, porque cualquier cosa que pase a veces por
mas dificil que sea van a estar ahi, se que a lo mejor de repente que pase mucho
tiempo con esto, se van a acostumbrar y lo dejan pero cuando me llego a sentir mal
si se esfuerzan por estar conmigo, siento que eso también me ha ayudado mucho a
levantarme saber que ellos estdn conmigo, saber que tengo una familia que me
quiere y me va a apoyar si les pido algo y si ahi estaran”
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Capitulo 7

Discusidén

Es importante mencionar que el objetivo principal de la investigacion, fue el determinar
cual es la percepcion del funcionamiento familiar de pacientes con Fibromialgia en relacion
al ciclo vital, por lo que fue trascendental realizar un abordaje metodoldgico de tipo mixto,
esto con la finalidad de obtener una aproximacion de las experiencias y vivencias de cada
una de las participantes y de igual forma obtener objetivamente mediante datos numéricos

cudl era la composicién de su relacion familiar.

Al respecto, Fitzcharles M. y Yunus M. (2012) mencionan que para obtener una
comprension clinica de la Fibromialgia es necesario hacer hincapié en la importancia que
tienen los sintomas mas alla del dolor fisico que integra su estado. Por tanto, la familia era
otro de los temas significativos que se desarrollaron, para comprender la dindmica de esta
enfermedad y poder comprender la percepcion que tenia cada una de las participantes de su

nacleo familiar.

Para abordar la Fibromialgia, fue necesario integrar desde una metodologia cualitativa,
una entrevista abierta, que permitiera constituir no solo la percepcion familiar sino también
pudieran expresar su proceso de salud-enfermedad, mas alla de manifestaciones clinicas,
sino que también pudieran evidenciar las condiciones emocionales en las que se dio este

proceso e incluirlo en un contexto familiar.

En cuanto al funcionamiento familiar, se abordaron ambos enfoques, donde se utiliz6

como base el Modelo Circumplejo de Olson D. & Gorral D. (2003) para la aplicacién de la
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escala de evaluacion de adaptabilidad y cohesion familiar faces IV (Rivero N., Martinez-
Pampliega A. & Olson D., 2010) y de igual forma, se utilizaron los factores que propone el
modelo para la realizacion de las entrevistas, ademéas de afadir tres factores méas para

obtener un entendimiento de la familia en su totalidad.

Mencionando lo anterior, es relevante indicar para la realizacion del analisis, cuéles son
los factores que integraron este estudio; en la escala de adaptabilidad y cohesion familiar
incluian la adaptacién, cohesién, apego, desapego, rigidez y caos. En la entrevista se
integro la Fibromialgia (diagnostico, sentimientos y proceso), Comunicacion, Ciclo vital y

Relacion familiar.

En relacion a la Fibromialgia, Lauche R., Cramer H., Hauser W., Dobos G.,y Langhorst
J. (2015) la definen como una enfermedad crénica que se caracteriza por un dolor cronico
generalizado, fatiga, trastornos del suefio, trastornos cognitivos, y angustia fisica y
psicoldgica. Esta definicion, concuerda con las descripciones de las participantes, las cuales
expresaban que el principal sintoma que identificaban era el dolor muscular y el cansancio
excesivo, y posteriormente con el paso del tiempo se sumaban mas sintomas caracteristicos
de la enfermedad, sin embargo comentaban que al darles el diagndstico, no sabian de lo que
se trataba, y los médicos daban explicaciones poco asertivas, o nulas de lo que significaba,
por lo que en su mayoria tuvieron que hacer uso del internet para obtener un conocimiento

de lo que les aquejaba.

El principal eje que se tornd en las entrevistas fue el proceso de diagnostico, ya que

dentro de esa tematica se abordaba continuamente la relacion familiar, siendo uno de los
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principales escenarios donde los factores de cohesion y comunicacion se comenzaban a

desarrollar.

El proceso de diagndstico es un elemento caracteristico de la Fibromialgia que lleva a
tener una frustracion; en donde el no saber aquello que se les va agravando, mas la
incomprension del entorno, llevan a la persona a tener no solo un deterioro organico sino
también funcional (Esteve V., Rivera J. & Vallejo M., 2010). Esta frustracion va desde la
incomprension por parte de los médicos quienes en base a los relatos, mencionan que
realizan expresiones como “eso estd en su mente”, “quien le dijo que eso existia” y
expresiones como la risa, asi como el ir y venir de médicos y hospitales van desgastando y
obstaculizando la busqueda asertiva del diagnostico y obtener oportunamente un
tratamiento meédico y psicolégico, siendo sus sintomas una representacion de no ser

escuchadas.

La importancia de tener una mayor comprension de la Fibromialgia, es cada vez mas
grande, y esta debe ser atendida desde un modelo biopsicosocial (Moyano S., Kilstein J. &
Miguel C., 2014). Y para poder ser atendido desde esa perspectiva se debe tomar en cuenta
la familia quien es el principal grupo social con el que cuenta el paciente a la hora del

diagnostico y durante la evolucion de la enfermedad.

La familia para muchas de estas mujeres fue un tema dificil, porque lograron
exteriorizar y comprender los significados que habia detras de sus historias, 1o que permitio
conocer més a fondo su historia familiar, sus percepciones, significados, cercania, asi como
las expectativas que tenian de cada integrante, y las acciones que daban por hecho de sus

familiares, pero también lograron descubrir la fortaleza individual y familiar que algunas
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tenian. En este sentido, como mencionan Minuchin S. y Nichols M. (1994) la estructura y
desarrollo familiar es vista como una verdad narrativa e historica, en donde se da una

construccién y comprension de hechos que las propias familias describian.

Las entrevistas realizadas y la aplicacion de la escala permitieron identificar como
percibian su funcionamiento familiar, lo cual ayudo a comprender el significado que habia

detras la Fibromialgia en ese entorno.

Ahora, es importante realizar la siguiente pregunta ;Como es la relacion familiar,
después de ser diagnosticadas con Fibromialgia? Es evidente que en estas familias
presentaron un cambio importante en la vida familiar, pero este cambio fue visto desde la
respuesta que da la familia ante la situacion, y esa situacion se presentd no solo desde el
diagndstico sino desde la aparicion de los sintomas, en donde existio una respuesta interna
como externa de todos los integrantes, y por lo contrario una respuesta por un solo
integrante, lo cual indica poca colaboracion como lo mencionan Membrillo L., Fernandez
O. y Quiroz P. (2008), quienes sefialan que el tipo de respuesta va a generar las

interacciones de cada uno de los miembros en funcion del enfermo.

En este sentido la adaptacion juega un papel primordial en esta relacion enfermedad-
familia, porque indica no solo el tipo de respuesta, sino también como se da esa interaccion
en funcion de las actividades del hogar y del enfermo. Pero para adentrarse en la adaptacion
es fundamental comprender que la enfermedad en el caso de las entrevistadas fue una
situacion que se dio de manera inmediata, en el que no se tuvo el tiempo para pensar,

analizar, asimilar y actuar. En los relatos de algunas de las mujeres, hablaban sobre la
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enfermedad como algo inestable, en donde los llamaban “dolores locos”, los cuales en su

momento llegaron y se instalaron.

Al respecto, el planteamiento de Membrillo L., Fernandez O. y Quiroz P. (2008) indica
que la aparicién de una enfermedad en alguno de los miembros de la familia representa un
cambio radical en su funcionamiento, la cual se considera una crisis dada la
desorganizacion que se produce y el impacto que origina, ya que impacta a cada uno de sus
miembros, asi como hacia el exterior. Es asi, que a la llegada de la Fibromialgia, se
present6 en forma de crisis, la cual produjo cambios que llevaron a la familia a situaciones

de equilibrio y desequilibrio.

La crisis fue un elemento que permitio a las familias realizar un cambio, y a determinar
coémo se presentaba una adaptacion, en las narraciones de las entrevistadas, se encontrd que
la crisis de la enfermedad fue inesperada, sin embargo el proceso de aceptacion se dio justo
en el diagnostico oficial que se les otorgaba por parte de un Reumatélogo, después de este
hecho, la familia y la misma entrevistada continuaban con un nuevo proceso de cambio,
puesto que ya se le daba un nombre a toda la serie de sintomas descritos por la paciente.
Asi mismo, presentaron crisis estructurales, ya que se tuvieron que realizar cambios en las
funciones de los miembros de la familia, expresando que hay una resistencia al cambio
(Gimeno A, 1999). Aunque hay que mencionar que esta resistencia se dio principalmente
por las propias participantes, al no aceptar su estado de funcionalidad. Porque hay que
recordar, que las pacientes con Fibromialgia, muestran un dolor corporal que les impide
realizar las actividades cotidianas, como realizar los quehaceres del hogar, o tan solo poder

levantarse; experiencias que coincidieron con Fitzcharles M. & Yunus M. (2012) donde
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menciona que la Fibromialgia se afiaden sintomas o condiciones asociadas con la fatiga,
rigidez, falta de suefio, la fatiga por la mafiana, la cefalea tensional, migrafia, hinchazon

subjetiva y entumecimiento subjetivo.

Por su parte, Falicov J. (1991) indica que las crisis responden a diferentes estresores,
elemento que integra las tensiones previas, como en el caso de las entrevistadas, quienes
antes de un diagnostico, pasaron por un cansancio en la busqueda de que era lo que tenian,

mostrando un estrés constante por las condiciones en las que afrontaban sus malestares.

En ese contexto, la crisis y el estrés producen transformaciones adaptativas ligadas a
cambios en el entorno y al desarrollo de los miembros del grupo familiar (Carter, E. &
McGoldrick, M., 1981). En donde, la familia busca herramientas para realizar una toma de
decisiones y cambiar la relacion que se encuentran en ese momento, encontrando que el
cambio de las participantes se dio individuamente, para poder beneficiar posteriormente a

los demas.

En lo que se refiere a la adaptacion, en esta investigacion se encontr6 a través de los
resultados de la escala, que la adaptacion es adecuada en estas mujeres, sin embargo la
adaptacion mediante las entrevistas se expreso en diferentes contextos y no precisamente
ante una adaptacion familiar, es decir, las entrevistadas hicieron mencion principalmente de
que tenian que retroalimentarse con actitudes positivas, para poder salir delante de las
situaciones negativas de su entorno tanto familiar como social, a demas de justificar a sus
familiares respecto a su comportamiento, con la finalidad de comprenderlos, y que la
relacién familiar fuese mas adecuada, ya que narraban que cuando existian problemas

familiares, el dolor corporal y la depresion eran mas exacerbadas, otro de los indicadores de
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adaptacion fue el tiempo, ya que expresaron que en primera instancia los familiares
mostraron poca comprension ante la enfermedad, refiriéndose a la Fibromialgia como algo
exagerado e invento de las participantes, no obstante, al saber el diagnostico de un médico
la dinamica se modifica y ya hay un apoyo por parte de ellos. En este sentido las
experiencias de las participantes indican que si se presentdé un cambio y una adaptacion,
ante la enfermedad como lo indica (Falicov J., 1991)... “un sistema familiar debe cambiar
su estructura de poder, relaciones de roles y reglas de relacion, en respuesta al estrés
situacional”. Sin embargo, este cambio de estrategias y relacion no se dio a nivel familiar,
como lo planteaba la escala, sino a nivel individual, ya que las entrevistadas daban toda la

iniciativa para adaptarse a la respuesta que estaban dando sus familiares.

Si se retoma la idea de Villar F. y Triadd C. (2006) las entrevistadas pasaron por los tres
procesos interrelacionados en la adaptacion, que son: la seleccidn, optimizacién y
compensacion. Esto porque seleccionaron como meta principal ver por si mismas, ante la
negativa de todo su entorno, principalmente el médico y el aspecto familiar. Posteriormente
poco a poco fueron integrando a la familia en ese proceso, aunque no fue sencillo, ya que
algunas mencionaron que todavia falta obtener una adaptacion en su totalidad, sefialando
que sus familiares necesitan informarse sobre la Fibromialgia, para poder comprender lo
que les pasa, y finalmente se realiz6 una compensacion, en donde pudieron percibir y
aceptar que habia un recurso que estaba perdido, en este caso su salud y su relacion familiar

anterior.

Uno de los factores que obtuvo una alta correlacion con la adaptacion, fue la cohesion,

entendida como el nivel de proximidad que guardan los miembros entre si (Gimeno A.,
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1999). Este fue un hallazgo importante en la investigacion, porque estas vivencias que
fueron relatadas dieron un aspecto contradictorio al resultado de la escala, ya que revelaban
que la cohesidn no se daba con la mayoria de los miembros de la familia, al contrario solo
la cercania existia con un miembro o dos, lo que mostro que las familias nucleares estaban
divididas, dando la impresion de ser dos familias en una. La coalicion que indicaban tener
era con un solo miembro de la familia, y era con quienes sentian un mayor apoyo Yy
motivacion para poder llevar la enfermedad en su vida cotidiana; con quienes mostraban
una frontera, era con quienes tenian una relacion distante, de poca cercania fisica, y baja
empatia; en este caso mostrandose un rechazo constante y aislamiento por ambas partes, asi

como lo plantea Olson, (1985) “se presenta una cohesion desvinculada y separada”.

De aqui convergen dos factores en el modelo de Olson D. & Gorral D. (2003), el apego
y desapego, este ultimo obtuvo una correlacién moderada y negativa con cohesion y fue
una de las medias que resultaron bajas, por lo que se comprende que quienes mostraron
tener una baja cohesién con algunos miembros de la familia, indicaron tener un desapego
con esos mismos integrantes; en el caso de algunas participantes, el desapego era muy
evidente, ya que no compartian ningun tipo de interés con el integrante de la familia, mas
que el que debia de cumplirse para cubrir alguna necesidad bésica, como el aspecto

econémico.

Por el contrario, el apego fue mas innegable en las participantes obteniendo un promedio
mayor y una correlacion positiva con adaptacion, esto porque como se habia mencionado
con anterioridad, estas mujeres tienen una coalicion muy marcada con alguno de los

integrantes y esto permite que esa persona sea uno de los recursos con lo que cuente la
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paciente, ademas de si misma, para poder llevar a cabo una adaptacion en esta transicion de
la enfermedad. Este aspecto coincide con lo que menciona Eguiluz, L., (2003) “La familia
implica mas que cumplir una lista de requisitos externos: implica una persona que se siente
parte de un grupo. Una familia serd imposible construirse si no tienen una creencia y una
identidad, parcialmente compartida”. En este caso, estas mujeres al ser incomprendidas,
colocan su identidad en la persona que les brinda un cuidado y que a su vez también

necesitan de un cuidado.

En lo que respecta a la relacion familiar, se encontrd evidencia y ejemplos
representativos de los factores de rigidez y caos en las entrevistadas, es asi, que la rigidez
en algunos de los casos representd un factor que beneficio a la relacion familiar, esto
porque se modificaron algunas de las normas y formas de llevar acabo ciertas actividades
en el hogar de estas familias, como la forma de comunicarse entre si, el cambiar las
funciones de cada integrante con la finalidad de obtener otro recurso como el econémico, y
buscar soluciones en conjunto con otro miembro de la familia, sin embargo, la rigidez
también se observd de forma negativa en algunas de las frases descritas por las
entrevistadas, donde la poca flexibilidad para ver una solucién a la problematica, impedian
la modificacion adecuada de su relacion familiar. Al respecto Jones y Wilson (1995, citados
en Murueta M y Guzmén M., 2009) indican que la familia se puede identificar por los
efectos que tienen los fendmenos de su ambiente y los efectos que sobre el ambiente tiene
el grupo familiar. Elemento que se percibe en las descripciones, ya que en el aspecto
positivo, la familia y la paciente, responden ante la enfermedad buscando alternativas,

mientras que en la rigidez sobre todo de pensamiento y motivacion por parte de las
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pacientes, obstruye esa busqueda de estrategias. Esto explica el porqué se obtuvo un

promedio alto, aunque no se obtuvo una correlacion con algan otro factor.

En la literatura revisada, la teoria de Simon, B. y Stierlin, H. (2002) da pie a explicar el
caos en estas familias, los autores mencionan que “las familias funcionales pueden tener la
capacidad de regenerar nuevas estrategias para resolver sus problemas, ante estrategias
ineficaces. Ya que por lo general son mas sensibles a su medio, reconociendo cualidades de
dominio, colaboracion y apertura a experiencias nuevas. Al darse esta apertura, existe una
mayor contribucion de la familia, trabajando en grupo y solucionando el problema” en este
sentido, en la escala dio como resultado un bajo caos, sin embargo en las entrevistas
predominaron anécdotas que explicaban un abanico de caos en sus familias, por ejemplo en
algunas entrevistadas, la rutina de los integrantes fue cambiando pero no ha beneficio de la
enfermedad de las participantes, o por lo contrario los cambios en cuanto a actividades
perjudicaron las propias funciones de las pacientes, aunque las pacientes reconocen que en
algunos casos ese cambio fue necesario, como en el caso de la entrevistada que tuvo que

abandonar sus estudios, indicando que fue un acuerdo por parte de todos.

En otro de los casos un elemento importante, y de gran significancia es que la ayuda y
modificacion de los quehaceres del hogar se dio ante una iniciativa por parte de algin
integrante de la familia, pero las pacientes, mostraba desagrado ante esa ayuda, sefialando
que ‘“‘se sentian inutiles” y “no me gusta como lo hace”, este tipo de actitudes que tienen
sobre su funcionalidad, coloca una barrera aun mas dificil a sus familiares para poder
adaptarse, porque existe una colaboracion que les es dificil de aceptar. Parafraseando a

Virseda, J. y Benzanilla J. (2014) propone que para que exista una funcionalidad, debe de
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existir: @) Una preocupacion reciproca, ver el bienestar de cada miembro, no privarse de
trazar limites y afirmar independencia individual, b) La voluntad de confiar, de creer que
las personas tanto dentro como fuera de la familia tiene buenas intenciones y c)
Oportunidad de dialogar que permite que cada uno sintonice lo que el otro esta sintiendo y
tengan su propia solucion. Eso significa que en el caso expuesto, algiin miembro de familia
muestra preocupacion y ayuda a la entrevistada, pero quien estd manifestando una
individualidad es la paciente, no confiando en la ayuda que se le esta proporcionando en el
sentido de si esta bien realizado o no y finalmente, es el familiar quien manifiesta que es la

ayuda que puede proporcionar y pese a su condicion tiene que aceptar.

Lo que también indica y concuerda con la correlacion que se manifestd en la escala,
tanto en adaptacion, cohesion y desapego. Por lo que, la familia es capaz de adaptarse a las
circunstancias cambiantes de su entorno, cambiando reglas y comportamientos que puedan
acoplarse a las distintas demandas externas y al curso del tiempo puedan elaboran pautas de
interaccion. Estas constituyen la estructura familiar que a su vez rige el funcionamiento de

los miembros de la familia (Minuchin & Fishman, 1988).

Ahora bien, al exponer los factores principales de la escala, es necesario explorar el
modelo circumplejo de Olson D. & Gorral D. (2003), en donde la adaptabilidad se
encuentran los factores de rigidez y caos, mientras que cohesion la integra apego y
desapego. Al identificar como se interrelacionaban estos factores se pudo comprobar la
teoria de Martinez-Pampliega A., lraurgi I. y Sanz M. (2011) quienes indican que la
cohesion como la adaptabilidad son constructos curvilineos, lo cual indica que los niveles

extremos son los menos funcionales frente a los niveles centrales. En los resultados de la
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escala se pudo observar que las mujeres con Fibromialgia se encuentran en niveles
centrales, pero en los relatos de sus experiencias mediante las entrevistas, varian los
niveles, encontrandose una adaptacion y cohesion en algunos aspectos centrales y otros
extremos. Aspecto que también coincide con Velasco M. y Sinibaldi J. (2001) “las familias
presentan considerables variaciones de acuerdo al grado en que se estimulan y apoyan, aun

cuando el desarrollo individual sigue caminos que difieren de los propios valores”.

Esta variacion dependié de los otros dos factores involucrados en el funcionamiento
familiar de las pacientes de los cuales se determino el tipo de relacion que tenian las
familias; siguiendo en la linea de modelo circumplejo, también se menciona un factor
importante pero que no se involucrd directamente en la escala, en este caso, la
comunicacion tiene una relacion lineal con el funcionamiento familiar, es decir, a mejor

comunicacion mejor funcionamiento familiar.

En las narraciones de las entrevistadas se encontré que el no decir nada respecto a su
enfermedad y molestar fueron de las experiencias donde todas las participantes
coincidieron sin excepcion alguna, el hecho que llevo a estas mujeres a no expresar las
molestias que tienen respecto a los sintomas dados por la Fibromialgia, fue el no causar una
mala estructuracion familiar y afectar de manera mas significativa la relacion familiar de lo
que ya estaba, lo cual explica que estas mujeres construyen sus propios significados, de
aquello que sus familiares no han hablado, y que suponen en el otro condiciones que no
saben si existen, o que en su momento los familiares ante sus actitudes les han hecho creer

y pensar, dado que la comunicacion es construir significados de lo que el otro y si mismo
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piensa, de lo que cree, lo que espera, lo que necesita, lo que vive y lo que es (Eguiluz,

2003).

Las participantes al tener la alternativa de construir los significados solas o con alguien
mas, en este caso un integrante de la familia, eligieron la opcién de hacerlo solas, ya que
expresan que al encontrase en una enfermedad con poco conocimiento a nivel médico, se
les dificulta expresar que es lo que tienen y sienten, porque no es una enfermedad que la
sociedad y la familia conozcan y sepan de las repercusiones que tiene ante la realizacion de
algunas actividades, por lo que mencionan que es complicado decirles una y otra vez de que
se trata, ya que fisicamente se encuentran bien, y es dificil que crean que viven con una
enfermedad. En esta cuestion, Membrillo L., Fernandez O. y Quiroz P., (2008) mencionan
que la comunicacion significa compartir, y poner en comun una situacion, ademas de ser un
sistema que permite transferir informacién. Por tanto, para estas mujeres es complejo, que
se de ese tipo de transferencia, por las condiciones en las que es reconocida la enfermedad.
Asimismo que puedan los integrantes ponerse en el papel de su familiar, repercutiendo
como Yya se habia hablado el vinculo de afecto y cohesion, tanto en su modo verbal como en

el no verbal (Roche R., 2006).

Ahora bien, parte de la literatura describe adecuadamente que hay interacciones en
donde existen personas orientadas a evitar el contacto y que generalmente estan asociados a
sentimientos negativos y a ser menos abiertos a la comunicacion (Eguiluz, L., 2003), en
este sentido, en los relatos se observd que la falta de empatia y el tratar de no molestar a los
familiares fueron parte del proceso en el que la persona vive su enfermedad, tratando de

ocultar su misma condicion, lo que también estaria hablando de la aceptacion de su
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condicion de salud y de su condicion familiar, en especifico con algunos integrantes de la

familia.

Toda esta falta de comunicacion entorpece que se den los otros elementos como la
adaptacion, y la cohesion, o hace que se dé a medias en aquellos familiares con quienes
existia ya poca cercania. En este contexto, se encuentra que los miembros de la familia,
responden ante este tipo de comunicacion, con respuestas que varian de una comunicacion
verbal, a no verbal, por ejemplo en una entrevistada, su hermana no expresa su disgusto por
no poder salir a divertirse por la condicion que padece su hermana. Estas narraciones
coinciden con la explicacion de Gimeno A., (1999) “en la comunicacion, se abarca desde
una representacion hablada hacia interacciones no verbales, conductuales, cognitivas,

conscientes e inconscientes”.

Asimismo la teoria de Ldopez-Navarro, E., (2000) indica que una mala comunicacion
hace que las personas utilicen sistemas inapropiados de interaccion en los que no expresan
sentimientos y estan basados en altos niveles de coraje, por sentimientos que no han sido
expresados en el momento y en la forma correcta. Esto crea un circulo generativo de
violencia “lanzando piedras” para dafar al otro, utilizando el silencio, u honestidad brusca.
En donde la principal situacién que lleva a la mala comunicacion es precisamente la
ausencia de la comunicacion, y se presentan meta mensajes distintos. Esta teoria representa
muy bien, alguno de los casos que se mostraron en los resultados, por ejemplo, en las tres
hermanas que han sido diagnosticadas con Fibromialgia, en donde la entrevistada menciona
que cada una de ellas habla desde su dolor, y su perspectiva por lo que dificulta la relacion

y ser objetivas una con otra.
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Estas experiencias indican que cada uno de ellas ha ocultado su sentir, pero las
condiciones en las que se ha dado han sido diferentes, ya que la construccién del mensaje
siempre serd modulada por el contexto interno del propio sujeto, que es quien en ultimo
caso decide cudl es el significado que tiene, el mensaje que recibe y la interpretacion del

entorno en el que se desenvuelve (Martin E., 2000).

Es importante remarcar que uno de los aspectos que explican el proceso de cambio en el
funcionamiento familiar a partir del diagnostico y evolucion de la Fibromialgia es el ciclo
vital. Para Eguiluz, L. (2003). EIl ciclo vital se contempla como un proceso abierto en
donde pueden existir pérdidas como ganancias en las diferentes edades, esto dependera de

cada dificultad que presente la familia en cada momento vital.

El ciclo vital, fue el factor que permitié dar una explicacion del porque para algunas
mujeres fue mas sencillo obtener una adecuada adaptacién y cohesion, y por ende obtener
un buen funcionamiento familiar. Al respecto De la Revilla AL. y Fleitas CL. (2003) dicen
que durante el proceso de este ciclo, el individuo adquiere y mejora capacidades y
conocimientos, con un propoésito de alcanzar adaptacion a su propio organismo y hacia el

medio que lo rodea.

En los relatos que proporcionaron las mujeres, se encontré que el ciclo es un
determinante para sobrellevar de una manera mas optima la enfermedad, ya que quienes
mostraron tener un mayor apoyo por su familia, fueron las parejas que se encontraban
jubiladas, puesto que la condicion en la que se encontraba su pareja era de proporcionar la
ayuda que la paciente necesitaba, asimismo se pudo observar la misma situacién en la

participante que vivia con sus hermanos, en donde ninguno de ellos era casado ni tenian
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familia, en esta historia, se relaté que la Unica prioridad que tienen es cuidarse entre ellos,
por lo que colocan sus propias reglas, lo que permite una mejor organizacion; de igual
forma en la participante de 19 afios, quien todavia depende de su entorno familiar primario,
tiene el apoyo de sus padres, que ademas mencionaba que su edad es una motivacion y
recurso que tiene para salir adelante, y tiene el deseo de hacer muchas cosas mas; en una de
las entrevistadas su motivacion la coloco en su hijo, indicando que es su motor para que no
se dejara caer ante la enfermedad. Estas historias de vida, coinciden con lo que plantea Satir
(1983, citado en Membrillo L., Fernandez O. y Quiroz P., 2008) “la dindmica familiar es un
conjunto de pautas establecidas y transaccionales, que establecen como, cuando y con quien
se relaciona cada miembro de la familia en un momento dado y segun el ciclo de vida por el

que este atravesando”.

Por lo contrario, quienes mostraron tener poco apoyo, fueron las participantes que se
encontraban en el nido vacio, las que contaban con hijos adolescentes y las que estaban en
la adultez pero aun por su condicion no se independizaban. En este referente como
menciona Duvall (1957, citado en Falicov J., 1991) “el ciclo vital de la familia son aquellos
hechos nodales que estan ligados a aquellas actos o situaciones que afectan a la familia en
un transcurso o continuidad de los miembros de la familia”. En esta situacion, el ciclo vital
establece como se relacionan los miembros de la familia ante un estresor como lo es la

Fibromialgia.

La pérdida de salud, en este sentido indica cual es el nivel de afectacion que existe en la
familia y como se relaciona el ciclo en donde se encuentra, ya que hay ciclos que dan

mantenimiento a la relacion aun a pesar de la enfermedad, y otros en donde es mas
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propenso que la perdida sea mas marcada, ya sea por la atencidn que requiere el integrante
o0 el grado de comprension y apertura tenga. Al respecto, Baltes (1999, citado en Villar F. y
Triad6 C., 2006) menciona que en el desarrollo del ciclo, los comportamientos estan
orientados a sostener un funcionamiento en situaciones dificiles o cuando los recursos de la
familia disminuyen. En cambio, cuando hay una regulacion se da una reorganizacion del

funcionamiento tras una pérdida.

Algo que se hallé al revisar las entrevistas, fue que las 10 participantes jugaban dobles
roles en su relacién familiar, es decir, obtenian el ciclo vital que les correspondia de
acuerdo a la edad y las condiciones en las que estaba emergida la familia, pero también
mostraban un rol de mayor responsabilidad, en el que algunos casos las retrocedié o avanzo

en su propio ciclo.

Esto hace que se reflexione sobre el verdadero ciclo que afecta de forma directa su
estado de salud, aunque observando con detenimiento, se encontr6 que el ciclo real es el de
principal afectacion y el ciclo que optaron por obtener, se suma a otro de los recursos que
tienen las entrevistadas para manejar su enfermedad y el cambio que existié en su familia.
Por lo que concuerda con Velasco M. y Sinibaldi J. (2001) que indican que la familia
cambia su organizaciéon tratando de copiar estrategias que en el pasado le resultan
adecuadas para responder a sucesos estresantes. El sentido de una enfermedad para el
paciente y la familia estd construido sobre una base social que les permite funcionar,

comportarse y adaptarse.
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Otro elemento relacionado al ciclo vital, fue el estado civil, esta condicion que tenian
todas las participantes también permitio identificar como estas mujeres respondian ante este

factor tan importante como lo es la pareja.

Desde esa mirada, las mujeres de union libre, presentaron una mayor adaptabilidad,
cohesion y apego en relacion a su sistema familiar que mostraban en ese momento, esto
porque, estas mujeres tienen una mayor organizacion y son capaces de compartir un
liderazgo, al presentarse una nueva relacion se tiende a tener una mayor cercania con la
pareja, a participar en la vida del otro y mostrar un apoyo, porque al no tener un vinculo de
compromiso legal, afectivamente hay una conexion mas libre, por lo que pasa mayor

tiempo con la pareja, dejando a un lado a otras personas.

En las mujeres viudas se encontraron también datos relevantes, presentandose baja
cohesion, mayor desapego, asi como una rigidez y caos, una posible explicacion es que la
conexidén que existia con sus familiares se va junto con la persona que fallece, por lo que se

complica tener una cercania y realizar actividades con los miembros de la familia.

Por otro lado, las mujeres divorciadas mostraron tener menor adaptabilidad, desapego y
caos, es asi, que al no existir un intercambio de responsabilidades y tareas con otra persona,
el liderazgo es mas dificil de llevar a cabo, por lo que el buscar nuevas formas de arreglar

los problemas, se vuelve mas complicado.

Respecto a estos datos, Gimeno A. (1999) concuerda con lo antes sefialado “la familia
sigue existiendo y sigue expresando un servicio insustituible al desarrollo y apoyo personal.
Se mantiene como un espacio de proteccion e integridad de los otros miembros que la

componen”.
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Finalmente, en la realizacion de las entrevistas se les pidié que mencionaran una frase
que describiera su relacion familiar después de la Fibromialgia; en dicho proceso, fue
significativo ver que las entrevistadas pudieron darse cuenta de la negacion que presentaban
ante el cambio que surgi6 a partir de su enfermedad, y ver que el escenario donde giraba
toda la enfermedad era en si mismas, ya que como ellas mencionaban son el pilar del hogar.
Parafraseando a Esteinou R. (2008) “la madre tenia una forma genérica, como disposicion y

dedicacion a los otros miembros de la familia”

En 6 de las 10 entrevistas mencionaron de manera directa que su relacion familiar estaba
bien y que el cambio no habia sido grande, pero al momento de la reflexién y mediante
narraciones se notaban los nudos en la garganta, silencios y llanto, al responder que la

familia después de la Fibromialgia se fracturd, cambio, se volvié complicada e indecisa.

Es importante subrayar que esta investigacion fue un acercamiento a la dindmica que
hay detras de la Fibromialgia, y que la familia es una de los elementos mas participativos e
interactivos con lo que cuenta el ser humano, como menciona Pliego F. (2014) la familia
explica lo que realmente sucede en la actualidad, para bien o mal de la poblacién. Ademas
de tomar en cuenta que la poblacién que conoce realmente la enfermedad y es

diagnosticada correctamente es poca, por ello la importancia de seguir investigando.

Este estudio permitié visualizar dos variables para futuras investigaciones como lo fue el
ciclo vital, y la pareja, ya que fueron hallazgos que predominaron en los relatos
proporcionados por las participantes, dejando ver que esos dos grupos si estan con un
adecuado funcionamiento, las personas con alguna enfermedad tienden a tener un mejor

afrontamiento a su enfermedad. Como menciona Moioli B. (2013) indicando que las
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personas que pertenecen a una familia que brinda apoyo y proteccién, soportan mas las
dificultades que se les presentan, igualmente cuando hay una situacion de crisis, como una
enfermedad cronica, la cual afecta no solo a la persona que lo padece sino también al resto

de la familia.

De ahi emerge la necesidad, de realizar estudios a esta poblacion, porque se estaria
brindando atencidn e informacion necesaria no solo a los pacientes, sino al personal médico

y psicolégico, que aun desconocen o0 no comprenden la Fibromialgia.
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Capitulo 8

Conclusion

Después de analizar los resultados con base en los elementos teéricos de este trabajo, se
presentaran las conclusiones de esta investigacion con la finalidad de contribuir a una mejor

comprension de la Fibromialgia en relacion al sistema familiar de quien la padece.

El diagnostico fue una tematica que permitié conocer la historia familiar de las
participantes, la cual reflejo que la principal problematica en la que se ven emergidas es
la poca informacién y conocimiento que existe de la Fibromialgia a nivel social y medico.
Las pacientes indicaron que esta situacion no les permite expresarse abiertamente, ni ser
comprendidas por quienes las rodean, en este caso la familia. En este contexto, las
pacientes no comunican sus malestares, por las repercusiones que pueden tener, pero
ademas por no tener ese conocimiento para poder explicar en varias ocasiones a sus

familiares lo que tienen

Respecto a los resultados que se obtuvieron en la escala, se encontré que las
pacientes con Fibromialgia presentan un adecuado funcionamiento familiar, localizandose
las medias en niveles centrales. Es decir, que en ninguno de los factores que evalud la
escala, obtuvieron niveles bajos, por lo que sobrepasaron las medias tedricas con las que se

comparo, pero no a niveles muy altos.

Sin embargo al comparar estos resultados, con los cualitativos, se observa que el

funcionamiento familiar es adecuado pero no en la implicacion de todos los integrantes de
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la familia. Por lo que predomina en las participantes una alteracion de la percepcion que

tiene de su familia.

Es decir, tanto en adaptacién como cohesion las pacientes mostraron buscar cambios
positivos por si mismas, en el caso de adaptacion animandose, justificando a sus familiares,
asi como no comunicéndoles lo que sienten al respecto de su enfermedad y disgusto por las
actitudes de su familia. En cuanto a cohesion las entrevistadas manifestaron tener una
coalicion y fronteras muy establecidas en su familia, dando la impresion de tener dos
familias en una, lo cual responderia el porqué en la escala dieron resultados adecuados, ya
que no se contesto ante una percepcion general que existe en su dinamica familiar, sino a
través de la coalicion que tienen con el integrante (s) de la familia, remarcando
evidentemente el desapego que existe con un integrante de esta, que en algunos de los casos

era la pareja.

Otro de los aspectos que explica los resultados contradictorios, es la relacion familiar, en
los relatos se exteriorizo que existe una rigidez y caos por parte de las mismas participantes
y familiares; en cuanto a las entrevistadas se identifico por las actitudes que tienen ante la
ayuda de los demas, lo que manifiesta la poca aceptacion que tienen sobre su situacion de
salud, ademés de mostrar poca flexibilidad para la busqueda de soluciones, por lo que
tienen sentimientos de inutilidad y desesperanza, aun teniendo el apoyo de su familia. Y en
cuanto a los familiares por los cambios que realizaron de su rutina, pero que no beneficia a

las pacientes. Por lo que estas situaciones no contribuyen a una buena adaptacion.

117



A través del factor del ciclo vital se permitid visualizar y comprender el porqué en
algunas familias, las cuales eran minimas, se daba ese adecuado funcionamiento familiar;
por lo que fue un componente que dio pie a dicha explicacion, en esta investigacion el ciclo
vital permitié ver dos aspectos muy importantes, en primera que quienes tenian mayor
apoyo por parte de sus familiares, era quien se encontraban en unién libre, jubilados, y no
tenian hijos, o por lo contrario, era madre soltera, y una joven que vive con sus padres. Lo
que indica que son personas que conviven con familiares que tienen mayor disposicion de
tiempo y motivacion para brindar ese apoyo. Es importante subrayar que la edad promedio
de la muestra fue de 51 afios, obteniendo una edad mayor de 64 afios y una minima de 19
afios, lo que permitio ver una variedad en las etapas de vida de estas mujeres. Ademas de
presenciar que en ese rango de edad, se encuentran en nido vacio, con hijos adolescentes o
en contraccién, por lo que fueron las mujeres que presentaron una funcionalidad menos
adecuada. EIl segundo aspecto, fue que las participantes, juegan dobles roles, mostrando
que el ciclo que les corresponde es el afectado, y el ciclo que incorporan (mayor
responsabilidad) es un recurso para afrontar la enfermedad. La literatura sefiala que “la
afectacion se da de distintas maneras en cada uno de los integrantes y dependera del ciclo
donde se encuentren, los recursos con los que cuente la familia va a hacer su principal

fuente de apoyo en la enfermedad” (Moioli B., 2013).

Por lo que se concluye, que las pacientes con Fibromialgia, perciben su funcionamiento
familiar como adecuado, siempre y cuando sea visualizado desde los integrantes con las
que se sienten motivas, apoyadas y comprendidas, lo que implica que dejan fuera de
contexto con quienes tienen mayor desapego. Pero al hacerlas reflexionar sobre su familia

en general, indican que su familia ya tenia dificultades, pero con la Fibromialgia se
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agravaron los problemas, indicando que ha sido dificil lograr una adaptacion y que la
mayor parte del tiempo se sienten poco comprendidas. Por ello, no se puede afirmar o
rechazar alguna de las hipdtesis planteadas, ya que en la escala da como resultado un
adecuado funcionamiento familiar, sin embargo las tendencias de las entrevistas realizadas
a la mitad de las participantes indican lo contrario respecto a los factores mencionados con
anterioridad. Cabe mencionar que en la metodologia de esta investigacion se propuso un
tipo de estudio exploratorio- correlacional, por lo que es importante recalcar que esta
investigacion ofrece una amplia posibilidad de realizar un instrumento que evalué el
funcionamiento familiar desde las caracteristicas que arrojaron los resultados cualitativos,
ya que este deja visualizar como es la relacion familiar de las pacientes con Fibromialgia

desde su percepcion.

8.1 Alcances y limitaciones

En general, es de suma importancia que se realicen investigaciones, que permitan ver
desde otra perspectiva a enfermedades poco conocidas, porque esto da la oportunidad de
que las personas que lo padecen, puedan identificar lo que les pasa no solo a nivel
organico, sino también se identifiquen con las historias de vida de otras personas. Aspecto
que muchas veces ayuda a la persona, a entender su enfermedad y por ende a disminuir su
estrés. Moyano S., Kilstein J. y Miguel C. (2014) sefialan que la Fibromialgia es una
enfermedad multifactorial, se debe entender desde la perspectiva de un modelo

biopsicosocial, en lugar de un enfoque biomédico limitado.

Las limitaciones que se encontraron en la investigacion, fueron dadas por la muestra,

esto porque al encontrarse ante una cultura donde se conoce poco de la enfermedad, no
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existen muchas instituciones que le den atencion a la Fibromialgia, por lo que se buscé a la
poblacion mediante conocidos, y en lugares donde se retnen los pacientes con continuidad.
Al ser una muestra pequefia, se deja abierta la posibilidad de buscar para futuras
investigaciones una muestra mas grande, que permita darle mayor consistencia a los

resultados cuantitativos.

En cuanto a los alcances, considero que la familia al ser una red de apoyo, debe ser
tomada en cuenta también, en como vive la enfermedad de su familiar, ya que también
vive enferma, por lo que seria significativo poder realizar en investigaciones proximas un

acercamiento a las experiencias de cada uno de los integrantes de la familia nuclear.

En una enfermedad el sentirse apoyado da una respuesta positiva desde el diagnostico,
hasta las implicaciones que conllevan tener una enfermedad crdnica, porque permite tener
un entendimiento y aceptacion gradual de lo que esta pasando, no solo al enfermo sino a la
familia en su totalidad, y esto ayuda a que el nivel de gravedad de la enfermedad sea vista

desde otra perspectiva.

Por ultimo, hay que considerar el tomar més conciencia y sensibilidad de que la
principal fuente de informacion y aproximacion sobre la enfermedad con la que cuentan los
pacientes es el contexto hospitalario, por lo que nuestro trabajo como profesionales de la
salud es informarnos e informar a los demas, ofreciendo las mejores alternativas y opciones

posibles.
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Anexo 1

CONFORMIDAD DEL PACIENTE

La Universidad Insurgentes Plantel Xola, mediante el proyecto de investigacion para
obtener el grado de Lic. Psicologia a la alumna Ana Karen Sandoval Valerio,
sustentan la practica de proteccion a los participantes en esta investigacion. Se me ha
proporcionado la siguiente informacién para que pueda decidir si deseo participar en
la Investigacion Titulada: Alteracion de la percepcion del funcionamiento familiar
en pacientes con Fibromialgia en relacion al ciclo vital. Mi colaboracion es muy
importante, voluntaria y puedo rehusarme a hacerlo, aun si accediera a patrticipar
tengo absoluta libertad para dejar el estudio sin problema o consecuencia alguna.

El propésito del estudio es conocer mi experiencia y opinién. Estoy consciente, de que
el procedimiento para lograr los objetivos mencionados consistira en responder
un cuestionario escrito durante una sesién, asi como la realizacibn de una
entrevista con una duracién aproximada de 30 minutos, durante los cuales se llevara
un registro a través del audio, y que no existen riesgos a mi persona al participar en
esta investigacion.

Me han informado que mis respuestas se mantendrdn en la mas estricta
confidencialidad. La informacion que yo proporcione serd anénima y procesada
estadisticamente. Todo cuanto diga se utilizara Unicamente para propositos de
investigacion. Si deseo informacion adicional sobre el estudio, antes, durante y
después de participar, la puedo solicitar con absoluta libertad y confianza a Ana
Karen Sandoval Valerio Tel. 57366826 y 5548437994. Correo Electrénico:
anakaren.sandoval.valerio@gmail.com

Yo, con mi firma declaro tener 18
afios o0 mas y otorgo mi consentimiento para participar en el estudio,
comprometiéndome a contestar los cuestionarios pertinentes y a contribuir por este
medio, para que los investigadores desarrollen mejores procesos de investigacion e
intervencion en la tematica de Fibromialgia.

Firma de conformidad del participante
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Anexo 2

GUIA DE LAENTREVISTA

Fibromialgia Diagndstico

Evolucién

Preguntas como:

¢Desde cuando fue diagnosticada?

¢Cémo fue el proceso de diagndstico — duracién (sintomas)?

Describa el momento mas dificil de ese proceso

¢Cuando comenzod con los sintomas iniciales, expreso su sentir al respecto?
¢Quien la acompaio en el proceso de diagndstico?

éSentimientos y emociones al momento del diagndstico?

Comprendié de qué se trata su enfermedad (sintomas, aspectos negativos, etc.)

Relacion Familiar Dindmica

Desarrollo

Preguntas como:

Cual fue la reaccion de cada miembro de la familia

Como ha sido la relacion con su familia antes y después de la Fibromialgia, me puede dar una anécdota.
Existieron cambios en la rutina, forma de convivir y relacionarse

Que sensacion tiene ahora de su familia

Como es la relacion que tiene con cada uno de los integrantes de su familia

En una frase describa la relacion que tiene con su familia, a partir de la Fibromialgia.

Comunicacion Empatia
Escucha activa
Libertad de expresion

Claridad
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Continuidad
Respeto

Consideracion

Preguntas como:

Informo a sus familiares acerca de su diagnostico, me puede explicar cémo fue ese momento?

Considera que existe comunicacion en su familia

Quien tiene la iniciativa para comentar su sentir acerca de su enfermedad.

Sus familiares saben cual es su tratamiento.

Considera que sus familiares comprenden de que se trata su enfermedad, en donde puede percibirlo?

La actitud que usted tiene sobre el tratamiento y la enfermedad es positiva o negativa, me puede dar un

ejm.

Como toman sus familiares esa actitud, le expresan abiertamente que sienten al respecto de cdmo maneja

sus emociones.

Cohesion Afectiva

Lazos familiares
Coaliciones

Fronteras

Preguntas como:

Ha sentido el apoyo por parte de sus familiares, me puede dar un ejemplo.

La acompanfan cuando tiene que ir a citas médicas, conferencias, terapia, etc.

Tiene mayor cercania con alguno de ellos

Porque cree que tiene mayor cercania

Con quien tiene mayor lejania y porque lo considera asi.

Que intereses tiene su familia en comun

Adaptacion

Liderazgo

Disciplina
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Negociacién
Estrategias

Reglas

Preguntas como:

Que tan dificil fue para usted y sus familiares modificar su estilo de vida

A que familiares incluyéndose a usted, le costd mas trabajo adaptarse y porque

Como considera que ha sido su acercamiento con sus familiares, se ha aislado o al contrario busca apoyo?
Que aspectos positivos le ha traido la Fibromialgia

Considera que usted ha ayudado mds a sus familiares en este proceso, que ellos a usted

En que situaciones sus familiares han actuado de manera negativa ante su situacion

Considera que su familia necesita todavia adaptarse a la Fibromialgia o ya lo han comprendido, de un ejm.

Ciclo Vital Etapas
Dificultades
Expectativas
Reestructuracion

Perdidas

Preguntas como:

Me puede describir como se encontraba su familia en ese momento, es decir a que se dedicaban, que
edades tenian y sus funciones dentro de su hogar.

En qué aspectos considera que la situacion en la que vivia su familia en ese entonces hizo que la
Fibromialgia tuviera un mayor impacto

Usted como se percebe dentro de su familia
Qué nivel de importancia tiene cada uno de los miembros de su familia, en las funciones de su hogar

Que expectativas tuvo de sus familiares cuando supo de su enfermedad, las cumplieron?
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Anexo 3

Edad:

Edo. Civil: [] Soltera
[] Uniodn libre
[] casada
[] Divorciada

[] Viuda

Escolaridad: [ Primaria
[] Secundaria
[] Preparatoria
[] Universidad
[J Posgrado

Instrucciones: A continuacion se presentaran una serie de afirmaciones en las que usted debe indicar el

grado de acuerdo que tiene con cada una de ellas, en funcién de la relacidn que lleva con los miembros de

su familia. Al momento de contestar tome en cuenta su sentir respecto al efecto que ha tenido para la

relacion con su familia el diagndstico y evolucion de su enfermedad.

Totalmente | Generalmente
en on Indeciso Generalmente | Totalmente
desacuerdo desacuerdo de acuerdo de acuerdo

1 Cada miembro de la familia participa en la
vida de los demas

2 Nuestra familia intenta buscar nuevas formas
de tratar los problemas

3 Nos llevamos mejor con gente de fuera de la
familia que entre nosotros

4 Pasamos demasiado tiempo juntos

5 Hay consecuencias estrictas en nuestra
familia para quien se salta las normas

6 En nuestra familia nunca parecemos estar
organizados

7 Nos sentimos muy cercanos unos con otros

8 En nuestra familia los padres comparten por
igual el liderazgo

9 Cuando estamos en casa parce que evitamos
el contacto unos con otros

10 | Nos sentimos presionados para pasar la
mayor parte del tiempo libre juntos

11 | Hay consecuencias claras si uno hace algo
mal

12 | Es dificil saber quién es el lider de nuestra
familia

13 | Nos apoyamos unos con otros en momentos
dificiles

14 | La disciplina en nuestra familia es justa

15 | Sabemos muy poco sobre los amigos de los
otros miembros de la familia

16 | Dependemos demasiado unos de otros
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17 | Nuestra familia tiene normas practicamente
para cualquier situacién
Totalmente | Generalmente
en en Indeciso Generalmente | Totalmente
desacuerdo desacuerdo de acuerdo de acuerdo

18 | En nuestra familia las cosas acaban
guedando sin hacerse

19 | Los miembros de nuestra familia consultan
al resto las decisiones importantes

20 | Cuando es necesario, mi familia es capaz de
adaptarse a los cambios

21 | Cada uno estd, solo cuando hay un
problema que resolver

22 | Los miembros de nuestra familia no sienten
la necesidad de tener amigos fuera de la
familia

23 | Nuestra familia esta muy organizada

24 | No esta claro, quién es responsable de qué
(actividades, tareas...) en nuestra familia

25 | Nos gusta pasar algo de nuestro tiempo
libre con otros miembros de la familia

26 | Nos intercambiamos las responsabilidades
de las tareas de la casa

27 | Rara vez hacemos cosas juntos

28 | Nos sentimos demasiado conectados unos
con otros

29 | Nuestra familia se siente frustrada cuando
hay cambios en nuestros planes o
actividades rutinarias

30 | No hay liderazgo en nuestra familia

31 | Aunque cada miembro de la familia tiene
intereses individuales, también participa en
actividades familiares

32 | Tenemos unas reglas y unos roles claros en
nuestra familia

33 | Pocas veces dependemos unos de otros

34 | Nos sienta mal que los miembros de la
familia realicen actividades con otros fuera
de la familia

35 | En nuestra familia, es importante seguir
normas

36 | Nuestra familia tiene dificultades para

encontrar quien hace las tareas domésticas
acordadas
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37

En nuestra familia hay un buen equilibrio
entre cercania e independencia

38

Cuando hay problemas, sabemos llegar a
un acuerdo

39 | En general cada uno funciona de forma
independiente

40 | Nos sentimos culpables cuando queremos
pasar tiempo lejos de la familia

41 | Una vez que se toma una decision es muy

dificil cambiarla

42

Nuestra familia es cadtica y desorganizada

Si tiene alguna duda, favor de llamar al aplicador.

iGracias por su participacion!
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