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INTRODUCCION

S1 bien es cierto que todo ser viviente debe morir en alglin momento, y que ¢l hombre no
escapa a esta realidad, no es sino hasta que se ve de cerca la muerte (por ejemplo, al recibir el
diagnostico de alguna enfermedad mortal) que se hace consciencia de la finitud de la existencia.
Sin embargo, ¢! * hacer consciencia” no implica aceptar la muerte, ni mucho menes recibirla en
paz Generalmente, recibir un diagnéstico de enfermedad mortal acarrea un alto nivel de
sufrimiento en quien 1a padece (aun cuando no exista dolor fisico), lo cual interfiere en toda
actividad del individuo, en su actitud frente & la vida y, por supuesto, en sus relaciones
interpersonales  De hecho, la familia se ve profunda y dolerosamente afectada por la enfermedad
en une de sus miembros, por lo que debe ser involucrada en el tratamiento y considerada un
paciente en segundo término (Rait y Lederberg, 1989).

Es frecuente que en el trabajo terapéutico con familias, el psicélogo se enfrente a este tipo
de enfermedad, o bien al duelo que sufre la familia cuando ha perdide a un pariente cercano,
Incluso es posible que la familia acuda a terapia argumentando otra problematica y qus en el
transcurso de las sesiones se presente la enfermedad o se manifieste su existencia Por ejemplo, en
un estudio realizado por Kaplan, Grobstey y Smith (Rait y Lederberg, 1989} se encontré que
existe un incremento significativo de divorcios en familias con un paciente con leucemia. En
cualquier caso, es importante que el terapeuta o psicdlogo esté debidamente entrenado; que,
ademas de contar con un amplio conccimiento de las téenicas de psicoterapia, cuente con un
profundo conocimiento y andlisis sobre el concepto de muerte, y de su propia muerte, lo que
facilitara el trabajo terapéutico de la familia Es por elto que se pretende abarcar en este trabajo
algunas de las ideas mas importantes de la Tanatologia, como disciplina dedicada al estudio del
moribundo y del proceso de morir

Asimismo, se incluirin algunas de las nociones y técnicas mas importantes sobre Terapia
Familiar Sistémica, en la cual se describe a la familia como un sistema en el que cada parte esta en
constante e intima relacion con las demés y en el que se afectan entre si, por ende, el proceso
terapéutico tiene como objetivo un cambio del sistema familiar como contexto social y
psicolégico, de los miembros de la familia y se da énfasis en la transformacién de los procesos
interpersonales disfuncionales (Minuchin, 1994) Se tratara de explicar como la enfermedad recae
sobre la farmlia como una crisis, modificando su estructura y obligindela a adaptarse a clla

Se ha centrado el interés en el estudio de la Esclerosis Lateral Amiotréfica por motivos
personales, ya que vivi de cerca la pérdida de un ser querido a consecuencia de la enfermedad. La
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), es una enfermedad degenerativa y progresiva del sistema
nervioso central que se manifiesta por debilidad muscular de brazos y piernas, dificultad (que llega
gradualmente a la imposibilidad) de masticar, deplutir, hablar y respirar. Es decir, el paciente va
perdiendo paulatinamente su capacidad para moverse, posteriormente para comunicarse, hasta que



se ven afectadas también funciones vitales como ia respiracion, de tal forma que el individuo queda
encerrado en un cuerpo casi inerte, pero con plena capacidad sensitiva, afectiva e intelectual.
Como se puede ver, la enfermedad conlleva pérdida de la independencia, de la capacidad de
relacion, ete lo anterior implica que en etapas avanzadas de [a enfermedad, el paciente dependeréd
de los cuidados de otros, generalmente de la familia, que deberd adaptarse a la enfermedad. Si
bien es cierto que ELA (y las demas enfermedades de la neurona motora) son poco frecuentes en
nuestro pais, se considera importante su estudio desde el punto de vista psicologico, por las
repercusiones que la evolucién de la enfermedad tiene sobre el individuo y su familia, ademas de
dejar precedente en ¢! manejo terapéutico de personas que sufren de enfermedades cronicas
incapacitantes y terminales, tal puede ser el casc de quienes sufren de parélisis (de cualquier
grado) a causa de accidentes u otras afecciones.

En la medida que he ahondado en ¢l estudio de la psicoterapia familiar aplicada a enfermos
cronicos y/o terminales y sus efectos sobre la familia, y mis especificamente al tratamiento de la
Esclerosis Lateral Amiotréfica, mayor es mi certeza de que falta mucho trabajo de investigacion
sobre lo que se puede hacer por estas familias, para mejorar su calidad de vida, organizar y
cquilibrar las cargas de trabajo, ayudar a superar las crisis, prepararse para el momento de la
muerte, aceptarla y despedirse

El presente trabajo tuvo como meta proponer lineamientos para el tratamiento de familias
con pacientes de Esclerosis Lateral Amiotréfica, basados en la teoria sistémica y fa tanatologia



OBJETIVOS

* Desarsolfar un marco conceptual acerca de las implicaciones fisicas y pstcoldgicas que ELA
tiene para el paciente y su familia

s Exponer los principios basicos que subyacen a la psicoterpaia familiar sistémica

» Describir y analizar los principales conceptos de la tanatologia que pueden ser aplicados al
tratamiento de los pacientes con ELA

» Describir y explicar las técnicas de la psicoterapia familiar sistémica que pueden ser utilizadas
en el tratamiento de las famlilias con pacientes de ELA



METODOLOGIA

El presente trabaio es una exploracion bibliografica del estado del arte, en el que se
presentan los datos obtenidos en los bancos de informacién y fuentes de consulta,

Se revisd la literatura sobre psicoterapia familiar y tanatologia escrita en los udltimos 30
aftos en el extranjero y en México indistintamente, y que tiene relacion con aspectos como crisis y
enfermedad cronica y terminal Ademas de revisar la informacion disponible acerca de la
Esclerosis Lateral Amiotréfica.

Se consultaron los bancos de informacion de la Facultad de Psicologia, la Facultad de
Medicina, fa Biblioteca Nacional y la Biblioteca Central en la UNAM.

Se recurrid a las siguientes instituciones: Institito Mexicano de Tanatologia (IMTAC),
Sociedad Mexicana de Tanatologia (SMTAC), Familiares y Amigos de Enfermos de la Neurona
Motore, A.C. (FYADENMAC), Instituto Nacional de Neurologia y Neuracirugia (INNN),
Instituto Latinoamericano de Estudios de la Familia (ILEF), Instituto de Ia Familia, A.C (IFAC).

Se analizd la informacion sobre psicoterapia familiar sistémica, Esclerosis Lateral
Amiotrofica, y Tanatologia, a fin de profundizar en el conocimiento de estas dreas

Se 1ratdé de integrar el conocimiento de la tanatologia y de la psicoterapia familiar
sistémica, y se desarrolld una propuesta que, basada en ambos enfoques, provee de un plan de
trabajo y técnicas para [a intervencién en casos de familias con un miembro enfermo de Esclerosis
Lateral Amiotrofica



CAPITULO 1

“CARACTERISTICAS DE LA ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA”

Aspectos relevantes del Sistema Nervioso Central.

A manera de miroduccién al tema, a continuacién se explicardn algunos aspectos
anatémicos y fisiolégicos normales del Sistema Nervioso (5.N.}, que postenormente serviran
como marco de referencia al describir los sintomas y rasgos patolégicos de la enfermedad. No
se trata de abarcar todos los aspectos sobre anatomia y fistologia normal del S.N., simplemente
se han elegido los conceptos y temas que se consideran claves como antecedente para este
trabajo. Es entonces, una breve explicacién de algunos conocimientos relacionados al
movinuento, al funcionamiento de la espina dorsal, bulbo raquideo y l6bulo frontal {corteza
cerebral), que son tocados al hablar més adelante de la sintomatologia de ELA.

La gspina dorsal.
En la médula, la substancia gris se encuentra en el interior ¥ consta de dos astas, la

dorsal y la ventral (posterior y anterior, respectivamente). Las fibras sensoriales aferentes
llegan a la médula por las astas posteriores y las fibras motoras eferentes salen por las asfas
antenores. La substancia blanca de la médula contiene haces de fibras. Las que estédn ubicadas
més cerca de la perifenia viajan distancias mayores, mientras que las que ocupan porciones mas
medhales viajan distancias mds cortas ( Brown, 1985).

La espmna dorsal tiene dos funciones primordiales: la integracién del comportamiento
reflejo, del tronco y extrenudades y la transmusion de los impulsos nerviosos de la periferia al
cerebro y del cerebro a la penifena del organisme. La funcién fundamental de la médula espinal
es relacionar e integrar las neuronas moteras somaticas de las astas anteriores con las neuronas
motoras vegetatvas de las astas laterales que influyen los musmos territorios musculares
respectivos; asi como, las neuronas sensitivas de las astas posteriores las relaciona con las



motoras de las astas anteriores v las vepgetativas de las astas laterales; las que estdn a su vez
relacionadas con los centros nerviosos supenores segln el nivel de integracién (Nava,1984),

Las neuronas motoras somaticas representan la via final comian de sahda de todos los
impulsos originados en el Sistema Nervioso Central (SNC). Estos impulsos se clasifican en tres
grandes grupos: 1) impulsos reflejos; 2) impulsos que condicionan la conducta instintiva; 3}
impulsos voluntarios (Nava, 1982).

El asta anterior (o ventral) es la parte motora de la médula. Las vias nerviosas que van a
los misculos salen de la médula por el asta anterior y se dirigen a'la raiz ventral. La
destruccién de estas neuronas motoras provoca parélisis (Brown,1985).

Vias del sistema nervioso

E1S.N. tiene dos tipos de vias:

1. - Las vias sensitivas, que conducen los mensajes de los receptores a la médula, el
tallo encefélico, el cerebelo, el tdlamo y la corteza cerebral, forman el gje sensonal que puede
intervenir en reflejos simples en la médula espinal y el tallo cerebral, o reflejos complejos en

los que interviene tode el S.N.

2. - La via motora es la que crerra el arco reflejo y conduce los impulsos de diferentes
partes del cerebro, tallo cerebral y segmentos medulares a los efectores de cualquier parte del
organismo. La via motora incluye: a) la via muscular propiamente motora, b) la via motora
del sistermna nervioso vegetativo, y ©) las vias lhupotalamo-hipofisiarias.

Dentro de la espina encontramos cordenes de la médula que estdn formados por la
agrupacién de fibras que constituyen los fasciculos de la médula espinal. Estos fasciculos
pueden contener fibras aferentes o eferentes, o sea sensitivas y motoras. Los fasciculos
eferentes o descendentes (también llamados centrifugos) son ocho, se forman a diferentes
niveles supertores del SNC y todos ellos terminan en las astas anteriores o laterales de la
médula, en cuyas neuronas hacen sndpsis y se originan las fibras que van a conducir los
impulsos motores a los 6rganos periféricos del cuerpo.

Pero de los ocho, s6lo es de nuestro interés el fasciculo corticoespinal. Este fasciculo,
también recibe el nombre de via prramidal; se origina en las neuronas del 16bulo frontal, en la
arcunvolucén frontal ascendente. Por esta via se conducen los impulsos motores voluntarios
{Nava,1984).
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¢ El fasciculo piramidal conduce los impulsos voluntarios a la musculatura de los
miembros y nervios craneanos motores del lado opuesto. Los movimientos onginados
tienen la caracteristica de ser delicados.

» El fasciculo piramidal de manera constante estd enviando impulsos subliminales,
incapaces de onginar movimiento a las neuronas de la base del asta anterior. Para algunos
autores el fasciculo piranudal terruna en las pequefias motoneuronas que inervan a las fibras
intrafusales del huso del misculo.

o Algunos investigadores sostienen que el fasciculo piramidal envia impulsos
inhibidores sobre el tono muscular; lo que se observa es que el fasciculo piramidal esta
whibiendo de manera constante el reflejo del tono, por lo que en la lesién de esta via
aparecen hipertonia e huperreflexia muscular, falta de movimiente voluntario, etc. {Nava,
1982).

Bulbo raquideo
El bulbo raquideo est& situado arriba de la médula espinal, abajo de la protuberancia

anular y delante y debajo del cerebelo. Interviene en el establecimuento y controt de las

siguientes funciones.

1.- La resprracién.

2 - Control cardiovascular.

3.- Control de la deglucion, de la ndusea y el vémito.

4.- En el manterumuento del tono y de la activacién de la via piramidal.
5.- Envia impulsos supresores al sistema de despertamiento.

6.- Interviene en la fonacién.

7.- Controla el equilibrio y la movilidad extra ocular refleja.

8.- Posee control sobre la micci6n (op. at).

De acuerdo a su configuracién interna, el bulbo raquideo cuenta con diferentes
estructuras bren diferenciadas que controlan cada una diferentes funciones. Aqui sélo se
revisaré la substancia reticular del bulbo raquideo. Esta substancia reticular estd formada por
neuronas de diferente tamafio y en algunas porciones se agrupan para formar nicleos. Esta
substancia controla principalmente las funciones de : respiraci6n, cardiovascular, deglucién y
vémuto, y el vactamiento de la vejiga. Ademds, junto con la substancia reficular de la
protuberancia, controla la facilitacién de los reflejos del tono muscular y de la contraccién
muscular voluntana (Nava, 1984).

Pares craneales.
Todos los nervios que estdn fuera de la médula y del cerebro son parte del sistema
nervioso periférico. En esta clasificaci6n se encuentran los nervios sométicos y los nervios

auténomos, asi como también los nervios o pares craneales ( o craneanos).
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Los doce nervios craneales salen del cerebro a intervalos wrregulares a lo largo del tallo
encefslico  Traen informacifn sensorial de distintos sitios del cuello y la cabeza y llevan a ellos

informactén motora {Brown, 1985).

En el caso de los nervios craneanos, algunos de ellos envian impulsos al sistema
nervioso central, otros por el contrario, les dan salida hacia los musculos estriados, a las
estructuras musculares lisas o glandulares vegetahivas denominandose en este filhmo caso
nervios motores; si un nervio posee tanto fibras motoras como sensitivas, se denomna nervio
muxto  Los nervios craneanos que conducen impulsos sensitivos son: | o nervio olfatorio, 11 o
nervio éptico y VIII o nervio auditive. Los nervios craneanos que envian impulsos motores del
SNC a los diversos miisculos son: HI o motor ccular comn, IV o patético y el VI o motor ocular
externo. Finalmente, los nervios craneanos mixtos, es decir que poseen tanto fibras sensihivas
como motoras son: V o tngémwno, VI o nervio facial, IX o glosofaringec y el X o nervio
neumogéstrico. (Nava, 1982).

Nimero Nombre Importancia funcional

1 Olfatorio Sensonal olfativo

2 Optico Sensonal de la visién

3 Qculomotor Motor del movimiento ocular

4 Patético Motor del movimiento ocular

5 Trigémino Sensorial de la lengua y cara;
Motor de la masticacién

6 Motor Ocular Motor del movimento ocular

Externo

7 Facial Sensorial de] gusto
Motor salivactén y misculos
faciales.

8 Auditivo Sensorial de audicién y del
equilibrio

g9 Glosofaringeo Sensorial del gusto;
Motor de la faringe

10 Vago Sensorial del gusto;
Motor de visceras abdomunales

11 Espinal Motor de la laringe y faringe

12 Hipogloso Motor de la lengua

(Brown, 1985)
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Corteza Cerebral

En el Iébulo frontal se reciben las fibras nerviosas del tilamo éptico, del hipotdlamo y
del sistema reticular ascendente y del cuerpo estriado. Es alli donde se origma la mayoria de
las fibras de la via piramidal encargadas de la ejecucién de los movimientos voluntarios finos.

En la corteza cerebral se encuentran ademéas los centros de las funciones sensitivas y
motoras, bien localizadas en el hombre, que representan las partes funcionales del cuerpo. De
la parte motora de la corteza cerebral se origina el sistema piramidal corticoespinal, que se
dirige hasta las neuronas motoras de la médula espinal. Existe un segundo sistema motor, el
lamado sistema extrapiramidal, cuya via hace numerosas sinapsis en su trayecto antes de
legar a las neuronas de la médula espinal; la funcién principal de este sistema es la
conservacién de la postura y del tono muscular (Nava, 1982).

Consideraciones generales del movimiento.

Existen dos tipos de misculos: el liso, que se encuentra principalmente en el aparato
digestivo, alrededor de los vasos sangufneos; y el estnado, que tiene bandas transversales y
que componen los mfisculos esqueléticos y cardiaco. Las neuronas hacen sinapsis en las fibras
musculares donde se encuentra la unién neuromuscular, sobre la placa terminal motora de la
fbra muscular.

Las fibras musculares extrafusales estan inervadas por las neuronas motoras alfa; estas
fibras son las encargadas de las contracciones musculares intensas. Las fibras musculares
intrafusales se encuentran en los husos musculares.  El huso también contiene terminaciones
eferentes, llamadas neuronas motoras gamma, cuya actividad puede modificar indirectamente
la sensibihidad de las terminaciones sensoriales aferentes.

Puede haber actividad muscular por conexiones en la médula, sin que participe el
cerebro. Estas se llaman reflejas v pueden ser vias polisindpticas y monosindpticas. Los reflejos
monosinaphcos utilizan Gnicamente dos neuronas que hacen sinapsis en la médula; por
ejemplo, el refleo rotuliano. En el reflejo polismaptico, toda la informacién que vaya a la
médula o salga de la misma, pasa por muchas neuronas, no solamente por una, de modo que
aiin los reflejos més simples requieren de la participacién de muchas células, por ejemplo en la
contraceién muscular producida por un estimulo doloroso.

Los dos sistemas pnncipales que llevan informacién del cerebro a las neuronas motoras
de la médula son: el sistema prramidal y el sistema extrapiramidal. El primero consta del haz
prramudal y las dreas de la corteza, principalmente la corteza motora, de la cual surgen los
axones del haz. Fste desciende por la cipsula intema, los pies de pedanculos y la



protuberancia. Este sistema parece contrelar los movimuentos finos que requieren destreza. La
corteza motera y la via piramidal tienen un ordenamiento tipogréfico. Las dreas del cuerpo que
efectfian movimientos més finos son los que tenen 4reas corticales motoras mds extensas, como
es el caso de los labios, lengua y dedos. La lesién de la via piramidal produce debilidad
muscular.

En el sistema extrapramidal, que es mucho mas difuso, las neurcnas de la corteza
motora se proyectan en vartas dreas del cerebro y reciben informacién de las mismas. Las
pnncipales estructuras que infervienen en este sistema son la corteza motora, los ganghos
basales y el cerebelo. La lesién de la via extrapiramidal produce movimientos anormales
{Brown, 1985).

1Qué es la Esclerosis Lateral Amiotrofica?

La Esclerosis Lateral Amuotréfica (ELA), es una enfermedad progresiva,
neurodegenerativa que se presenta principalmente en la edad adulta (Strong et al, 1996). Afecta
las neuronias motoras de la médula espinal, tronco cerebral y corteza motora.  Sus principales
marufestaciones son: debilidad muscular, atrofia y disfuncién del tractocorticoespinal. Es
también conocida como enfermedad de la neurona motora {Gonzdlez, 1991). Aunque
recientemente se ha visto que esporddicamente existe también disfuncién a nivel de corteza
cerebral que se manifiesta en problemas de tipo cogrativo y de lenguaje (Strong et al, 1996). Asf
como casos asociadoes a procesos demenciales (Casell, Smith, Osborne, 1995).

Clasificacion de los diferentes tipos de enfermedad de la neurona motora.

Para Tandan et al {1985), ELA se da en tres modos principalmente: el esporédico, el
famuliar y la forma Western Pacific, las cuales tienen un curso muy parecido clinicamente.
Afecta principalmente al sistema motor, excepto en el caso de los mGsculos extraoculares y los
esfinteres. El grado en que se comprometen las neuronas motoras superiores y las neuronas
motoras inferiores, el sistema limbico y masculos bulbares, permite identificar distintos
sindromes, particularmente al inicio de la enfermedad. La enfermedad puede afectar
pnmerdialmente las neuronas motoras inferiores del sistema limbico y misculos bulbares
(atrofia muscular progresiva o pardlisis bulbar progresiva) o afectar a las neuronas motoras
supertores (esclerosis lateral primaria o pardlisis seudobulbar progresiva).

En la gran mayoria de estas enfermedades no se ha reconocido algin defecto a mivel
bioquimuco. En algunos casos se ven afectadas las neuronas motoras inferiores del sistema
nervioso central y de la espina dorsal (como en algunas atrofias musculares espinales
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hereditarias y par&lisis bulbar progresivas); las neuronas motoras superiores estdn
primariamente afectadas en otros sindromes (Escleresis Lateral Primatia); en otras més, ambas,
las neurcnas motoras superiores e inferiofes se ven envueltas (Esclerosis Lateral Amiofréfica).
A esta tilbma se le conoce en Francia con el nombre de enfermedad de Charcot, y en gran
Bretafia como Enfermedad de la Neurona Motora (Tandan et al, 1985),

La forma de presentacién més frecuente es la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), que
se caracteriza por atrofia muscular progresiva e hiperreflexia combinadas. En casos més raros,
s6lo hay debihidad y atrofia sin compromuso de la via pirarmudal, Bamada Atrofia Muscular
Progresiva. Cuando se presenta espasticidad e hiperreflexia, sin debilidad evidente, se conoce
como Esclerosis Lateral Primaria, y en todoes los casos en que afecta predonunantemente los
musculos inervados por los nervios craneales, se clasifica como Parélisis Bulbar Progresiva
{Gonzalez, 1991).

En el transcurso de este trabajo, se englobard bajo el nombre genérico de ELA o
enfermedad de la neurona motora a las diferentes clases y vanantes de la enfermedad que se
han descrito anteriormente. La mayor parte de los mnvestigadores citados en este trabajo no
hacen distincién entre los diferentes tipos que se han establecido.

Antecedentes histéricos de la Esclerosis Lateral Amiotrofica,

Los pnmeros datos de la enfermedad que se encuentran reportados se remontan a
mediados del siglo pasado, y se basan en los estudios de Charcot y Joffrey en 1869 y a
Gamboalt en 1871; sim embargo, Duchenne describig, en 1858 la parélisis Labioglosofaringea y
Wachsmuth la lamé Parélisis Bulbar Progresiva, en 1864, No cbstante, fue el musmo Duchenne
en 1882, quién la asocid al concepto moderno de Esclerosis Lateral Amiotréfica, con la mayor
parte de sintomas que en la actualidad se conocen (Petersdorf et al, 1989).

Aunque las enfermedades de la neurona motora fueron descritas por primera vez hace
un siglo, no fue smo hasta hace tres décadas que han sido estucdhadas de forma sistemética
(Mudler, 1980).

De acuerdo a una revisién realizada por Kurtzke (Rowland,1991), la enfermedad de la
neurona motora { o ELA) ha sido sistemdticamente estudiada y clasificada en los Gitimos afios.
Alrededor de 1969, las atrofias espmo-musculares de tipo heredofamiliares (the heredofamilial
spinal muscular atrophies) fueron incluidas y antes de 1949 o 1950 las enfermedades de la
neurona motora no fueron identificadas, estudiadas y clasificadas en absoluto.  Para el
International Statistical Classifical Classification of Diseases, Injuries, and Causes of Death 8
(ICD8) los mas importantes tipos de enfermedad de la neurona motora fueron: la Esclerosis



Lateral Armmotréfica, Paralisis Bulbar Progresiva y Atrofia Mielopética Muscular Progresiva,
Con la llegada del ICD 9 en 1979, no se hicieron subdivisiones de las enfermedades de la
neurona motora. Como describe Kurstke (op. cit), a partir de ese momento se utihzé
convententemente el termuno de ELA como sinénimo de la enfermedad de la neurona motora
ya que no exsten diferencias notables entre ambas enfermedades y de hecho pueden
considerarse dichas diferencias como variantes dentro de la nusma.

Descripcion de los sintomas y su evolucién

ELA es una enfermedad degenerativa, de causa desconccida, en la que existe una
pérdida progresiva de la actividad motora voluntaria (Munsat, 1988). En general, los pacientes
reportan una repentina debilidad focalizada, con atrofia o espastictdad, aunque para el
momento en el que se dan cuenta, la enfermedad ya puede estar muy avanzada. Aun cuando
al principio la afecci6n es asimétrica, gradualmente se hace bilateral y diseminada. En su forma
mas tipica, los sintomas se presentan en una de las extremudades supertores, con torpeza y
dificultad para la realizaci6n de movimientos digitales finos y con pérdida de la masa muscular

de los pequefios misculos de la mano (Petersdorf et al, 1989)

A pesar de lo anterior, se ha visto que el 1ucio puede ser en una o ambas extrerudades
inferiores, en los misculos inervados por los nervios craneales; al principio, aparecen calambres
frecuentes, antes que la debilidad propiamente dicha. También se encuentra atrofia de los
musculos del brazo, antebrazo y hombro. La pérdida de la fuerza es proporcional y paralela a
la pérdida de la masa muscular, y se acompana de fasciculaciones generalizadas de grupos de
fibras musculares. A pesar de la importante atrofia muscular, los reflejos osteotendmosos se
encuentran exaltados. El control de esfinteres permanece intacto, aun en etapas muy avanzadas
de la enfermedad {op. cit.).

En la mayoria de los estudios retrospectivos se ha observado una incidencia general de
afeccion de los nervios motores craneales e indican que del 19% a 35% de todos los pacientes
con ELA mician con sintomas en masculos inervados por nervios craneales. El estudio de
Gubbay (1985) reporté que 76% de todos los pacientes con ELA, presentaron algin signo
muscular orofacial, y que la disartna y la disfagia fueron los signos que se presentaron con mas
frecuencia en todos los pacientes con ELA confirmada o probable. Los problemas de
mashcacién, aunque han sido referidos, no estan descritos sistematicamente.

Lawyer y Netsky (1953), reportaron que el nficleo del hipogloso se encontré alterado en
un 50 a 53% de los pacientes estuchados, mientras que sélo 4 de los 50, tuvieron alteractones en
el nucleo del nervio motor del tngémino, no encontrandose alteracién del nicleo del facial. En
este mismo estudio, llamé la atencién que sélo 14 de los 53 pacientes tuvieron como primera
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alteracién signos motores craneales, De manera general, la significancia climea de la forma
bulbar de ELA, es que el indice de sobrevida de 5 afios para este subgrupo, es substancialmente
menor que para los pacientes con sintomas iniciales en las extremidades. Parece ser que esta
disminucién en la sobrevida ests en relactén con el compromiso de los masculos lanngeos y la
asociada neumonia por aspiracién , y a la mayor edad de los pacientes.

Para Munsat (1988), los rangos de deterioro indican que la pérdida de la actividad
neuromotora es marcadamente hneal en ELA. Ademds, en su estudio detecté o que la funcién
bulbar se deterioré més lentamente que la respiracién y las funciones del brazo. La fuerza de
las piernas se deteriord menos 1épido que la fuerza en los brazos. También encontré que el
deterioro se da de la misma forma en ambos lados del cuerpo y en los grupos de mdsculos
distales y proximales. Asi mismo observé que la funcién pulmonar también se deterioro de
manera hineal que la muerte puede sobreverur relacionada a factores como enfisema,
neumonia, histona de fumar, cuidados médicos generales y soporte respiratorio mds que por la
pérdida de la neurona motora.

En un estudro realizado por Olivares et al (1972), en el que se analizaron los expedientes
de 16 pacientes del Instituto de Seguridad y Servicios Soctales de los Trabajadores del Estado
{ISSSTE), en un pertode comprendido entre 1962 y 1969, el promedio de duracién fue de 3.6
afios, desde el inicio hasta la muerte. La edad promedio de aparicién de sintomas fue de 50.6
afos (dentro del rango de 33 a 70 afios); 52.0 para hombres y 49.9 para mujeres. En afios
posteriores, en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia (INNN), Gonzélez (1991)
estudié una poblacién de 247 enfermos, donde encontré que para el periodo comprendido entre
1970 a 1990, la duracién promedio de la enfermedad fue de 3.8 afios y el promedio de edad de
irucio fue de 49.9 para hombres y 48.2 para mujeres. Ambos estudios concluyen que la
incidencta es mayor en hombres que en mujeres, lo que también se observa en otras
poblaciones.

Distribucién mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Estudios epidemolégicos (Tandan et al, 1985), indican que el promedio de incidencia
anual mund:al es de 0.4 a 1.8 por 100,000 con un rango de prevalencia de 4 a 6 por 100,000, con
predomuno del sexo masculino. En un estudio en el que se analizé la informacién obtenida
acerca de la incidencia de ELA en 23 paises, se encontré que la incidencia mundial de la
enfermedad es mas o menos homogénea; no obstante, se detectaron poblaciones en las que la
rcrdencia es estadisticamente mayor que el promedio anual. Kurland (1969), Yase (1970),
Gadjusek (1962), encontraron gue entre estas poblaciones se encuentran: Guam {en Asia}, Ku
peninsula de Japén, Kepl (una poblacién al suroeste de Nueva Gunea) y la poblacién de
hombres filipinos en el Hawair (Olivares et al, 1972). De las 23 poblaciones estudiadas, las 6 con



menor mncidencia de ELA fueron® la poblacién blanca de Sud Africa, los no blancos de Estados
Unidos, Israel, Chile, Uruguay y México. De hecho, la poblacién con un indice menor del
padeciruento fue México (0.07 para hombres y 0.06 para mujeres, sobre 100,000), y fa poblacién
Latina residente en Estados Unidos (0.05 por 100,000).

Lo antenor hace suponer que existen poblaciones con cierta “resistencia” a la
enfermedad, sin embargo, esta hipdtesis es altamente cuestionable ya que se basan en un
ndmero relahvamente bajo de casos y no se toma en consideracion que los sistemas de satud en
dichos paises no son tan organizados y difundides como en los del primer mundo. En este
mismo estudio, se hace notar que paises como Sud Africa e Israel, con excelentes servicios de
salud y sistemas estadisticos {censos), también reportan una baja incidencia anual de la
enfermedad. 51 es que realmente existen poblaciones con mayor “resistencia” a la
enfermedad, es importante profundizar en el estudio de las causas, ya que ello podria llevar
eventualmente, a encontrar los factores predisponentes para la enfermedad (Olivares et al,
1972).

En paises come Israel y los Estados Urudos, se ha reportado recientemente un ligero
incremento en la incidencia de ELA, lo que puede deberse al incremento en la expectativa de
vida y por tanto una mayor proporcién de poblacién de edad avanzada.  En Rechester,
binnesota, la edad promedio de mucié es de 66 afios, con un rango de 48 a 88 aftos. La edad
promedio de micio para hombres fue de 65.5 afios, con un rango de 48 a 88 afos y de las
mujeres fue de 68, con un range de 49 a 76 afios. Por otro lado, en Francia, la incidencia de
ELA wvario de los afios sesentas a los sefentas de manera estadisticamente significativa,
abarcando con mayor frecuencia en los Gltimos afios a personas menores de 40 afios.  El rango
de edad de 1nicio abarcé entre los 21 vy 82 afios para hombres, con una media de 57.8 afios, y de
24 a 74 afios para las mujeres, con una media de 57.4; y la duraci6n de la enfermedad fue de 2.4

afios para el sexo masculino y de 2.7 para el femenuino {Tandan et al, 1985).

En Ontano, Canad4d, Hudson (Gonzdlez, 1991) encontré una incidencia anual de 1.63 por
100,000 y una mortahdad de 1.52 por 100,000 y el promedio de sobrevida calculado al tempo
del diagnéstico fue de 2.5 artos. El promedio de edad en el momento del diagnéstico fue de 62.4
anos para el sexo masculino, dentro del rango de 29 a 86 afios, y para el sexo femenmo de 62.7

anos, en el rango de 21 a 89 afios.

La evolucidn tiende mevitablemente hacia la muerte en uno a cinco afios entre el 14% y
39% de los casos, aproximadamente 10% viven méas de 10 afios, y s6lo unos pocos casos
sobreviven 20 aftos o més después del inicic de los sintomas (Rosen, 1978).

Resulta interesante comparar los resultados en las distintas regiones del mundo en
donde las edades de aparicion de los sintornas sen diferentes que en México.  Asf mismo, los



rangos de edad en los que se mamifiesta la enfermedad parecen ser en promedio, mayores o
menores en distintos paises. Lo que hace suponer que tanto las condiciones de vida,
geograficas, hereditanas, etc. pueden ser factores que influyen en la aparicién de la
enfermedad  Asi musmo, se considera importante defimr los rangos de edad promedio de
acuerdo al sexo, tante para la aparici6n de sintomas como para la duracién de la enfermedad,
para tener un panorama general de la poblacién que es suscephible a padecerla, y crear, de
acuerdo a este marco de referencia, los programas terapéuticos adecuados.

Posibles causas de la enfermedad.

En reahdad no se conocen factores determmantes a considerar para desarroHar ELA,
aunque se han llevado a cabo innumerables estudios en busca de algunas causas
predisponentes.

- Genéhcas.

Tandan et al (1985), reportaron que ef 95% de los pacientes con ELA que estudiaron no
tuvieron antecedentes familiares de la enfermedad, considerandolos casos espordicos. Sin
embargo, aceptaron que existe un patrén de herencia autosémuco recesivo en ELA familiar de
inicio juvernl. Horton et al (1976) hablan de un patrén de herencia autosémico domunante en
ELA fanihar de mucio a la edad adulta. Estrm (1977) reporta la existencia de ELA en un par de

gemelos.

Para otros atttores como Kurtzke (Rowland, 1991), no existe relacién significativa entre
factores genéticos y ELA; més bien, son los factores externos y ambientales los que pueden

tener relaci6n con su incidenaia.

-Edad

Tandan et al (1985), hablan de "envejecimiento prematuro”, concepto que afn no ha
sido bien fundamentado y en el que existe una gran degeneracién progresiva, que es algo
parecido, pero en mayor dimensién, a 1o que sucede en el envejecimiento humano normal. En
individuos de més de 60 arios, se ha demostrade por medio de estudios electrofisiol6gicos,
pérdida de neuronas motoras y anormalidades electromiograficas en fibra fnica. Se ha
postulado que Ja pérdida de algunas substancias como hormonas, es la causa de esta pérdida
masiva de neuronas. Sin embargo, esta hipétesis no ha sido debidamente sustentada.

51 consideramos que la edad de inicio de ELA varfa entre los 55 y 60 afios de edad, es
posible que exssta alguna relacién con el llamado "envejeciruento prematuro’, aunque los
mecanismos precisos no son claros adn.  Como le sefiala Kurtzke, a mayor avance cientifico y



tecnolégico, la expectativa de vida aumenta y por lo tanto Ja probabilidad de encontrar mayor
incidencia de ELA en la poblactén se incrementa (Rowland, 1991}

-Metales y munerales.

En su estudio, Tandan et al (1985), hablan acerca del papel de los metales en la
patogénesis de ELA. La exposicién prolongada a plomo, mercuno y otros metales pesados, se
ha reportado en pacientes con ELA, Los mecanismos precisos por los que el plomo induce
neurotoxicidad, no son claros, pere se ha postulado interferencia con la actividad sindptica,
homeostasis del calcio intracelular y la funci6n colinérgica. La forma en gue el plomo entra y
afecta al sistema nervioso atn no ha side idenhficada.

En oftro estudio, Alberca et al (1981), han observado alteracién en las neuronas motoras,
parecido a ELA, después de brotes de mtoxicacién por mercurio orgénico, por el uso de
fungicidas, y se ha demostrado por autopsia, degeneracidén del tracto piramidal y de las
nedronas motoras en casos en que hubo exposicién a mercune inerganico.

- Ocupacién,

Kurtzke (Rowland, 1991), explica que ELA se asocia primordialmente a sujetos que
tienen trabajos pesados y/o en granjas, especialmente en aquelles lugares en los que no existe
una alta tecnificacién en los trabajos del campo. No existe ningln argumento cientifico que
exphique esta correlacién entre factores ocupacionales y ELA.

Otros estudios han tratado de investigar la incidencia de factores como funcionamuento
anormal de los neurotrasmisores, traumatismos, enfermedades infecciosas, shock eléctrico, efc.,
pero en ningin caso se han revelado resultados significativos (Olvares, 1972; Tandan et al,
1985; Gonzéalez, 1991)

Aspectos generales sobre el tratamiento.

La mayoria de los mtentos terapéuticos (tratanuentos curativos) en ELA, han tenido
poco éxito; entre ellos, vitaminas E, D, Bl2, penicilamina y otros agentes quelantes,
amitriptiina y L- dopa; extracto de pancreating; antivirales, amantidina, isoprinosina, etc.
(Tandan et al, 1985). La plasmaféresis ha sido también inefectiva (Olarte et al, 1980).

Otros agentes que estan siendo estudiados para evaluar su efecto en el tratanuento de
ELA, son: ciclosporina, bromocriphina, octaconasol y hormona estimulante de los melanocitos
(Gonzélez, 1991).
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La terapma fisica juega un papel muy importante en el bienestar de los pacientes con
ELA, ya que algunoes ejercicios han demostrado ser muy benéficos para el paciente, reduciendo
el malestar que provoca la retercién de liquidos y mejorando la circulacién.  Es recomendable
contactar un fisiaira o terapista rehabilitador, que puede demostrar y entrenar a los miembros
de la famihia, para que hagan estes ejercicios con el paciente.

Son muchos los factores que determunan el curso y duracién de la enfermedad; y el
prondshico serd mas berugno de acuerdo a los sigutentes aspectos: predominancia de sintomas
bulbares y signos de insuficiencia respiratorza, compromiso de neuronas motoras superiores, y
atrofia muscular. Hay muchos pacientes que Hevan vidas extremadamente productivas a pesar
de la enfermedad (Mulder et al, 1980).

A través de una participacién activa en algGn programa de rehabiitacién, los pacientes
pueden aprender acerca de su rango de movimiento; ejercicios isométricos; y métedos para
evitar la fahga; lo que sirve para identificar la necesidad de corregir o instaurar dispositivos
correctos en el fratamiento de los sintomas (Janiszewski et al, 1983). Esto es muy importante
para mantener al paciente en 6piimas condiciones de funcionamiento.

Algiin tipo de terapia de lenguaje serfa conventente en los casos de pacientes con
dssartria, para conservar dicha funcién. Pacientes con dificultad para respirar por la nariz, se
pueden beneficiar con apoyos como hendiduras palatinas, y obturadores nasofaringeos, o
pueden someterse a procedimientos quirtrgicos especificos més complejos. Los pacientes con
discurso incomprenstble o con anartria, pueden usar otros medios para comunicarse (Tandan et
al, 1985). La mayoria de los pacientes con ELA experimentan dificultad al hablar durante el
curse de su enfermedad. Esta dificultad puede ser provocada por la nhabilidad para proyectar
la voz y para formar palabras, por una falta de movinuento en la lengua, debido a la debilidad
en los musculos.

Para cada caso particular deberan encontrarse sistemas de comunicacién de acuerdo con
el problema que se presente. Existen una serie de alternativas de comunicacién que pueden ser
utilizados por el paciente y su famulia; entre ellas se encueniran: pizarrones portatiles,
amplificadores de voz, maquinas de escribir portatiles, computadoras, sintetizadores, etc. En
términos generales, los pacientes logran comurnicarse cuando estan en una atmésfera tranquila
y no se sienten presionados {FYADENMAC, 1993).

La mayoria de los pacientes con ELA experimentan algtn grado de dificultad para
deglutir los almentos durante el curso de la enfermedad, el cual tiende a ser progresivo. Y en
algunos casos es necesario realizar una gastrostomia, especialmente en etapas avanzadas de la
enfermedad, ya que es muy comin que no se estén cumpliendo con las necesidades
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nutncionales del organismo; entonces serd necesario que un nutridlogo sea quien determine los
valores caléricos adecuados para el paciente (FYADENMAC, 1993).

Dado que el deteriore de Ja funcién respiratoria es gradual, se estima que existe un
dechive importante aproximadamente 12 a 15 meses antes de la muerte. Esta falla en la
respiraci6n puede requertr de equipo especializado para evitar la muerte prematura por asfixia.

E! manejo de la dificultad respiratoria en pacientes en etapas avanzadas de ELA,
generalmente requiere del uso de un ventilador y hasta hace poco, ello sélo podia brindarse en
el ambiente hospitalario. Hoy en dia, el uso del ventilador en el hogar del enfermo ha tomade
gran auge. La mayoria de los pacientes que requieren del ventilador ya Io necesitan de forma

permanente

Dado que el uso del ventilador en pacientes sumamente graves ha presentado una serie
de complicaciones de orden ético, social y legal, es de suma importancia que el paciente y su
familia, asesorados por el equipo médico, discutan muy detedamente la conveniencia de este
tipo de apoyo, el momento 6phmo para iuciarlo y, en todo caso, el empo estimado para
suspender el musmo (Moss et al, 1993),

Como se puede concluir, no existe hasta el momento ningfin tratamiento efechvo para
retardar el curso de la enfermedad o para curarla. Es por ello que el tratamiento paliativo
(encausado a armunorar los sintomas de la enfermedad) adquiere mayor trascendencia.  Otro
punto a recalcar es el hecho de que el paciente con ELA deberd ser abordado desde un enfoque
mulhdisciplinane, ya que el apoye psicol6gico, rehabilitacion fisica, nutricién, etc. tendrén una
incidencia definitiva en el curso de la enfermedad, tanto como en la productividad y calidad de
vida que el pactente pueda tener (FYADENMAC, 1993).

Cuidados especiales del paciente con Esclerosis Lateral Amiotrofica

-Dreta y nutricién.

La nutricién es un punto muy importante en el cuidade de la salud de cualquier persena
y los pacientes con ELA no son la excepcién. Se debe tener cuidado de proveer una dieta bien
balanceada siempre. En cuanto la enfermedad progresa, se presentan dificultades para
masticar y deglutir, por o que es necesanc hacer meodificaciones en Ia presentacién de los
alimentos {forma) para mantener la buena nutrici6n; éstas son algunas sugerencias:

' Informacion obtenida de “Cwdados en ¢l hogar para un paciente con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)”
FYADENMAC. 1993 (ed)
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1.- Continuar con los complementos alimenticios prescritos por el médico irafante
(generalmente vitamunas y algunas sales o minerales) y tener especial cuidado de evitar
pildoras y pastillas que puedan obstruir la garganta,

2.- Deben continuarse ademds aquellas limitaciones dietéticas para otros padecimientos
que pueda tener el paciente, como la hipertensién, diabetes, elc.

3.- El paciente debe alimentarse asi mismo en la medida de lo posible, a pesar de que
esto implique invertir mayor tiempo y pueda provocar que se ensucite. Sin embargo, el paciente
no debe ser presionado si est4 demasiado débil o cansado.

4.- El paciente NO debe consumir bebidas alcohélicas sin consultarlo con su médico, ya
que el alcohol puede afectar su sistema nervioso central y exacerbar los sintomas de ELA; asi
musmo, debe evitar ingerir pildoras para dormir o aminorar el dolor, barbittiricos y drogas de
cualquier especie sin la prescripcién de su médico, ya que todos estos fdrmacos tienden a
deprimir los centros respiratorios, o que podria poner en serio riesgo su vida.

5.- Las costumbres para sentarse a la mesa a comer de la familia y del paciente no deben
modificarse, es decir, si todos se sientan a comer a una rmsma hora, no debe aislarse al paciente.

6.- Se le debe dar al paciente tiempo suficiente para que tome sus alimentos, apuratlo
s6lo incrementa su ansiedad, aumentando asi el riesgo de asfixiarse con los alimentos.

7.- El paciente no debe ser foco de atencién de la familia durante la comida. La familia
debe entablar una conversacién normal en la cual el paciente debe ser incluido a pesar de que
no pueda responder, ya que todo lo percibe y entiende.

8.- Si el paciente se cansa al comet, es prefenble dividir sus alimentos {de acuerdo a los
requerimientos caléricos) en cinco o seis pequefias comidas y no en tres grandes al dfa,

9.- Es recomendable acompafiar los alimentos de liquidos espesos, ya que los fluidos de
menor concentracién provecan mayores problemas para la deglucién y por lo tanto mis
frecuencia de asfixia.

10.- Llegado el momento, el paciente podr4 ingerir todos los alimentos de su dieta
normal en forma de papillas no muy espesas, para facilitar la deglucién y evitar ahogamiento.

-Awliares en la autoalimentacion,

a} Utilizar platos y vasos de pldstico, ya que son mucho més ligeros que las vapllas de
otros matenales y dismunuyen el riesgo de algtin accidente.

b) Colocar asa o mangpe grueso en los utensilios planos, o bien utilizar tazones con asa.

<) Uso de pepotes para ingerir liquidos y sopas.

-Funciones urinaria e intestinal.

Dado que los misculos involuntarios generalmente no estdn afectados por ELA, el
paciente probablemente siempre tendra control sobre sus esfinteres. Asi es que, mientras el
paciente siga usando el bafio de la familia, se sugieren hacer las siguientes modificaciones:
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+ Poner asiento elevado que le permita sentarse y levantarse con mayor facilidad, Asf
mismo, nstalar barandillas al costado del excusado sirve al paciente como apoyo
para sentarse y pararse de éste,

+ Los pacientes que presenten impedumento para movilizarse, encontrardn Gl que se
les instale un excusado portitll (también conocide como cémodo) a un lado de la
cabecera de su cama.

+ El paciente no debe estar por tiempo prolongade sobre el cémodo, ya que éste
dismunuye la circulacién sanguinea hacia la piel de esa zona, provecando laceraciones

y llagas.

La obstruccién mntestinal es un desorden relahvamente comaiin en los pacientes con ELA,
al igual que la diarrea  Algunos factores que incrementan el riesgo de que exista una
obstruccién intestinal son: dismunucién de la achividad fisica; reduccion de la fibra en la dieta;
disminucién en el consumo de liquidos; dificultad para tfragar saliva; y el uso de algunos
medicamentos.  En algunos casos, una atencién cuidadosa a la actividad y a la dieta sirven
para preverur la obstruccién. 51 la habilidad para deglutir lo permite, y no existen restricciones
de dieta por otros motivos, agregar algunos vegetales o frutas con céscara, cereales con fibra y
ciruelas pasas (entre otros alimentos laxantes) pueden ayudar al buen funcionamiento de los
intestinos.

Para prevenir problemas en el aparato urinaric, se recomienda tomar de 3/4 a 2 litros de
liquidos al dia. De no existir minguna contraindicacién médica, la alta ingestién de liquidos
perirute mantener el aparato uninario en perfecto funcionamiento, lo que disminuye el riesgo de
infecciones u otros padecimientos.

-Higiene.

Al mcio de la enfermedad, los pacientes podran seguir sus rubinas de higiene normales
y conforme la enfermedad avance deberan hacerse algunas modificaciones. A medida que
progresa la enfermedad, el paciente mevitablemente serd més dependiente de alguien que le
ayude.

Para el bafioc en regadera deberdn tomarse especiales medidas para garanhzar la
seguridad del paciente. Por gjemplo, el uso de un asiento en la regadera, para facihitar a quien
ayuda el manejo del paciente y evitar accidentes.

Debe tenerse cindado de que no existan corrientes de aire en el lugar donde se bafia y
viste el paciente, ya que una de las complicaciones méds comunes de los pacientes con ELA y
que es causa de muerte en la mayoria de los casos, es la pulmonia.



24

En los casos mas avanzados de la enfermedad, el paciente debera ser bafiado en su
cuarto, por la propa mmposibilidad de movilizarse hasta el cuarto de bafio. Asi mismo debe
cudarse de la privacidad del paciente. Es muy importante verificar, si se trata de un paciente
confinado a su cama o silla de ruedas, s1 la piel de todo su cuerpo se encuentra sana.

Cuando existan 4reas de enrojecimiento de la piel, generalmente en las prominencias de
los huesos como los codos, espalda, tobillos, rodillas, cadera y coccix, nos alertan de la
existencia de presion excesiva en esa parte del cuerpo. En estos casos, y como medida
preventiva, debe darse masaje sutif con locién y la presién sobre estas 4reas debe ser linutada a
una o dos horas continuas cuando mucho, por lo que hay que cambiar al paciente de posicién
frecuentemente,

Los pacientes con debilidad extrema encuenfran més cémedo tener el cabello corto, ya
que es més F4cil de peinar. Este aspecto debe ser cuidade por el paciente y su familia, ya que
lener una umagen hmpia y pulcra mejora el sentinuento de bienestar del paciente.

En los casos en que exista dificultad para ragar saliva, existe el problema del
acumulamiento en la boca, lo que puede evitarse con el uso de pafiuelos desechables, gasas o
bien de cojines elaborados con tela de toalla para absorber el excedente. De esta manera se evita
que el enfermo ensucie su ropa, se ahogue o dé mal aspecto.

-Ropa.
En la medida de lo posible, hay que evitar que el paciente esté vestido con ropa para
dormur y procurar que contintie usando su ropa de calle, lo que mejorard su estado de dmimo.

Siempre que el enfermo pueda, deberd vestirse por si mismo, y en la medida en que él lo
demande, ser ayudado en esta tarea. E! tipo de ropa que es conveniente utihzar debe tener las
siguientes caracterisficas:

1.Repa ligera, siempre que el clima lo permuta.

2.Playeras muy holgadas, y blusas sin botones.

3.Las camisetas o ropa deportiva pueden ser confortables y frescas.

4 Los zapatos de preferencia deben ser sin agujetas y facites de poner. Todo lo que se
use en el pie del paciente debe proveer soporte y evitar holguras.

5.Las trusas o los calzoncillos deben usar eléstico.

6.Los calzadores para meter el zapato deben ser grandes y resistentes.

Debe recalcarse que mientras el paciente pueda caminar, deberd seguir haciéndolo aun
con la ayuda de otras personas. Y si el paciente se encuentra inseguro sobre sus pies, resulta de
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utilidad amarrar un cinturén de piel alrededor de su cadera, para ser contrelado con facihidad
por su ayudante, cuando exista la posibilidad de una caida.

-Equipo médico.

Los pacientes con ELA en las etapas mds avanzadas de la enfermedad requieren de
cuidados y equipo especial para asistirlos. En las casas que suministran aparatos médicos se
pueden encontrar una gran diversidad de equipos que pueden ayudar al paciente a lograr un
mayor confort. Algunos de estos equpos son: sillas de ruedas (tanto eléctricas como
mecénicas), asientos acojinados para sillas de ruedas; andaderas; elevadores para escaleras;
grias (para levantar al paciente y cambiarlo de un lugar a otro); camas eléctricas; asientos
elevados para bafio; y cémodos para siltas de ruedas, etc.

-Actividad.

Toda actividad fisica que el paciente con ELA pueda realizar es sumamente benéfica
para mantenerse en el mejor estado de salud posible. Deben procurar mantenerse tan actives
como sus fuerzas les permitan, sin llegar al punte de la fatiga. Siempre deben mantenerse las
medidas de seguridad, pero es muy importante que el paciente, que es el inico que conoce a
fondo su capacidad, haga un esfuerzo por valerse por si mismo, y sélo en caso necesario
solicttar la ayuda de los demds. Por ejemplo, si el paciente utiliza una silla de ruedas para
trasladarse en distancias grandes, ello no implica que en su casa deje de caminar por pequefios

espacios.

Asi musmo, es importante que el paciente, contintie hasta donde le sea posible con
aquellas achvidades recreativas que tenia hasta antes de la enfermedad, y en la medida que las
deba dejar, suplirlas por algunas otras. De ser posible, la famila debe promover algunas
sahdas como paseos al campo, acttvidades al aire libre y salir de vez en cuando a comer o cenar
fuera de casa.

El cuidado de los pacientes que se encuentran en cama debe ser debrdamente
supervisado por un especialista en la materia. Dado lo anterior, se recomiendan las siguientes
medidas:

- Los familiares que vayan a asistir al enfermo, cambiindolo de posicién, deben recibir
una instruccién sobre técnicas de movilizacién de un terapeuta fisico o de un médico calificado.
El uso de técnicas incorrectas, puede provocar desgarramientos musculares a la persona que
afiende al paciente o malestar en el mismo.

- Las almohadas pueden ser de gran utilidad para mantener la posicién del paciente de

manera comoda.
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- Cuando se le cambie de posicién, el paciente debe ser levantado, nunca arrastrado.
Para ello es atil el uso de una sabana.
- Debe consultarse con el terapeuta fisico sobre el uso de zapatos o calcetines eldsticos.

-Respiracién,

la respiracién es una actividad muscular en la que nterviene el diafragma y los
masculos intercostales. El diafragma es el mtsculo més importante para la respiracién y el
causante de los problemas mas severos cuando se debulita por ELA. La persona con ELA debe
evitar las mfecciones respiratorias, porque la mayoria de los pacientes mueren a causa de ellas.
No se debe tener contacto con el paciente con ELA cuando se sufre de alguna infeccién, por leve
que sea, del aparato respiratorio.

Generalmente los pactentes con ELA pueden respirar mejor cuando estin sentados que
cuando estén acostados, por lo mismo, se recormuenda el uso de almohadas para dormir.

Conforme avanza la enfermedad, el paciente con ELA sufre de trastornos cada vez més
severos para respirar, lo que debe ser comunicado inmediatamente al médico tratante, el cual
recamendar4 algunos ejercicios para mejorar este aspecto; algunos de los cuales son los
siguientes: soplar con un popote en un vaso con agua; sorber agua con el popote en un vaso y
trastadar el liqudo a oo de esta forma; inflar globos; tecar un sibato; soplar un
espantasuegras; apagar velas; leer en voz alta, etc.

Irremediablemente, el paciente llegara al punto en el que requiera de instrumentos
médicos sofisticados para ayudar a su respiracién. En estos casos, lo comin es realizar una
traqueostomia y conectarlo a un ventilador, que hara el trabajo de sus misculos, introduciendo
y sacando el awre de sus pulmones. En estos casos, el manejo del paciente generalmente se hace
en la sala de cutdados intensivos de un hospital o en casa, por una enfermera especializada que
debe ser supervisada muy estrechamente por el médico. Una vez que los pacientes requieren
del ventlador para mantenerlos respirando, generalmente lo hacen de manera permanente
hasta la muerte. En este momento, es posible que los familiares de los pacientes sean
entrenados para el manejo del ventilador en su casa (Tandan et al, 1985).

Ultima fase de la enfermedad.

El manejo de las fallas resprratorias en pacientes con ELA recientemente se ha basado en
el curdado en casa mediante el uso de ventilador y asistencia especializada. La asistencia del
ventilador en una enfermedad que finalmente conduce a la completa parahsis (en la mayoria de
los pacientes), y que raramente se estabihza, suscifa diversos problemas bioéticos, legales y
psicosociales. Es imperativo que la discusién entre pacientes y familiares acerca del uso del
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venhlador y de sus consecuencias se haga de forma franca y compasiva (empéhca), y que se
lleve a cabo en las etapas tempranas de la enfermedad, con ello se ayuda al paciente a decidir s1

acepta la asistencia del ventitador cuando llegue a ser necesario.

Los pacientes que han estado renuentes a la oportunidad de tomar acvamente una
decisién basada en la discusidn temprana, pueden exhibir extremo enocjo e inconformidad
acerca de una vida mvoluntariamente sometida al ventidador.

Los deseos de un paciente competente (intelelctual y afectivamente), deben ser
respetados por los familiares, sobre todo respecto al uso del soporte respiratorio. Sus
familiares deben ser conscientes del nivel de compromiso que de ellos se requiere,
espectalmente en los casos del uso del ventilador en el hogar. Ello es esencial para mantener la
armonia en la unidad familiar, quienes deberdn reforzarse psicoldgicamente entre ellos y
facihitar la interaccién entre el paciente y quienes le cundan. Si un paciente decide no aceptar el
apoyo del venhlador, debe hacer una declaracién que quede asentada en los reportes médicos

previamente.

Muy rectentemente se han discutido ampliamente los problemas a largo plazo y las
limutaciones y complicacienes del uso del ventilador portatil en casa. Algunos aspectos que
necesitan especial atencién son: el mantenimiento del ventilador, la terapia respiratoria, los
cambios de postura, y en general la necesidad de cuidados de enfermerfa (higiene, masajes,
limpieza de secreciones, etc.} y de servicios sociales (asistenciales), Cuidadosamente planeado,
el apoyo del ventilador en casa Hene indudables ventajas financieras, emocionales y
psicolégicas, sobre el cuidado hospitalario a largo plazo, ¥y estd disporuble a través de
instituciones de seguridad ptblica o de asistencia social (Tandan et al, 1985).

Maoss et al {1993), en su estudio realizado en lllinois, Estados Unidos, entrevistaron a los
pacientes detectades con ELA que tenfan el apoyo del ventilador en su casa.  Dentro de sus
objetivos se encontraba el profundizar sobre las ventajas y desventajas del uso del ventilador
en casa, la influencia de la actitud del médico al respecto, y la “disponitilidad” de la familia
para hacerse cargo del paciente. Para ellos, su aportacién estarfa sustentada en el sentido de
proveer mayores herramientas a otros pacientes (familias y médicos) para la toma de decisiones
correcta y oportuna.

La mejor decisién se toma cuando el médico tratante puede exponer temprana y
claramente los beneficios y obstaculos que este tipo de terapia tiene para los pacientes y la
famiha. No obstante, encontraren que los médicos dieron tres tipos de respuesta: en el pnimer
caso, consideraban que se debia discutir desde recién diagnosticada la enfermedad; otro grupo,
consider6é que el momento oportuno es cuando se presentan por primera vez los problemas
respiratorios; un tercer grupo sostuvo que no debia tocarse el tema, sio hasta que la necesidad
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de ser conectado al ventilador de forma permanente se presentara. Un aspecto relevante fue el
hecho de que algunos de los médicos reportaron que en ocasiones los pacientes no desean saber
lo que les va a ocurrir mas adelante, lo que Jes impide discutir abiertamente el tema y por ello
deben hacerlo hasta la Gltima fase de la enfermedad (Moss et al, 1993),

El médico ests obligado a buscar la manera mds adecuada, y a utilizar un lenguaje
accestble, para explicar al paciente todas las implicaciones del tratamiento y el pronéstico, con el
fin de que lo pueda entender claramente, antes de tomar cualquier decisién (Goldblatt y
Greenlaw, 1989)

Moss et al (1993), realizaron entrevistas a los pacientes, a sus familiares, cwidadores y
médicos. Los més notables hallazgos fueron los siguientes:

+ Para la mayor parte de los pacientes que hacian uso del ventdador en casa,
consideraban haber tomado la mejor decisién y de hecho, si lo tuvieran que
hacer de nuevo, decidirian lo musmo. S6lo un pequefio nimero de ellos habia
considerado suspender el apoyo del ventilador después de haber sido
conectado a él. Les pacientes reportaron que el ventilador les permitia realizar
la mayor parte de las actividades que ellos disfrutaban hacer (ver televisién,
convivir con famuhares y amigos, hacer pasecs breves, tener confacto con
maseotas y flores, saborear algunos alimentos o bebidas, hablar, escribir cartas,
leer el periédico o libros, etc.)

s  Fl costo del uso del ventilador en casa es sumamente elevado {calcularon un
promedio anual de $153,252.00 U.5.10.)2, més el costo del apoyo que se requiere
de personal de enfermeria calificado para manejarlo. A este respecto
encontraron que la poblacién estudiada contaba con algtin tipo de seguro, lo
que soportaba la mayor parte de los gastos; ademés de contar con ingresos
altos. Ello representa un grave obstaculo para el promedio de los pacientes de
ELA, quienes no tienen acceso a tales servicios por cueshones econdmicas.

+  Otro factor determinante fue la existencia o disporubilidad fanuhares. En este
sentido, se encontré que los pacientes estaban satisfechos con la ayuda que
reabian de sus famuliares, no obstante, sus famibares declararon que en
condiciones semejantes no tomarian la misma decisién, principalmente, por el
hecho de depender de los cuidados de otros.  Asi mismo, las personas

* En Méwaco el cossa puede llegar a alcanzar los $120,000.00 anuales (mis oxigeno, cama de hospital, material de
curacion, sueldo de enfermeria, etc), aunque se puede recurrir a Instituciones de Asistencia, como es el caso de
FYADENMAC. que puede prestar el equipo de manera graiwita lo cual dismunuye el costo sigrficativamente,
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encargadas del curdado de los pacientes (en su mayoria panentes cercanos)
declararon expenmentar malestar a causa de tener que suspender muchas de
sus actividades cuidando al paciente y de hecho, de ver trastornada su wida.
Alpunos de ellos expresaron tener problemas de salud.

Cemo se puede observar, la tfiltima fase de la enfermedad imptlica una amplia gama de
decisiones, las cuales se ven afectadas desde muy diversos aspectos. Aunqgue en la actualidad
se mantiene la 1dea de que es el enfermo quien deber4 tener la tltima palabra en su tratamiento
y de que debe tener un papel activo en el proceso de su muerle, también es cierto que una
enfermedad como ELA representa un problema para todo el nficleo famihar, para el personal
médico y en general para las personas que tienen contacto con el enfermo. También es
importante constderar el factor econémico ya que es decisivo en la forma en que se llevaré a
cabo el tratamiento al final de la enfermedad (Moss et al, 1993). Por ello es tan importante que
el paciente, en el transcurso de la enfermedad, tenga acceso a la informacién, mantenga
contacto con las instituciones adecuadas, haga una planeacién racional de su vida y pueda
discutir todas las posibilidades tanto con su médico como con la famila, quienes deberdn
respetar su decisi6n, atin s1 ella implica la muerte (Goldblatt y Greenlaw, 1989).

Repercusiones psicologicas de la Esclerosis Lateral Amiotrifica.

Las manifestaciones como rechazo, angustia, aislamiento y depresién, son reacciones
comunes y normales en los pacientes con enfermedad crénica ¥ progresiva, asi como en los
miembros de su famiba. Crear una atmoésfera en la cual todos sientan confianza para
exterionzar sus senhmentos, mantendré abiertas las lineas de comunicacién. Los familiares no
deben hacer falsas aseveraciones como: “todo va a salir bien”, en vez de ello es recomendable
escuchar y de hecho, incitar al paciente para que exprese sus muedos y preocupaciones y
responda honestamente (FYADENMAC, 1993).

La negacién es una de las reaccrones normales de los pacientes y sus familiares, al recibir
el diagnéstico de la enfermedad. Posteriormente, se ha observado que existe un periode de
depresién, que generalmente puede sobreponerse con manejo psicolégico por el médico
tratante, pero puede necesifar de una psicoterapia mas profunda, as{ como apoyo de
medicamentos antidepresivos (Tandan et al., 1985).

Es de suma importancia una revisién periédica en casa por parte del personal a cargo
del tratamuento para explorar c6mo se encuentra la fanuba, los problemas psicosociales,
sttuaciones de crisis, etc. En este renglén se encuentra el apoyo de servicios comunitarios en
algunos paises (op. ait) En México, se cuenta con el apoyo de FYADENMAC, que es la Gnica
asoclacién no lucrativa, dedicada a brindar todo el apoyo que requieran los enfermes de la
neurona motora, tanto en el aspecto fistco, como psicolégico (FYADENMAC, 1993).
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Cabe destacar que el paciente es individual, que {os sintomas son individuales, el caso es
individual y siempre resulta mejor no generalizar. lLos pacientes con ELA no estan
impostbilitados para tomar decisiones o realizar cualquier tipo de actividad mental. Se les debe
tratar con el mismo respeto de siempre, especialmente seguir toméndolos en cuenta en las
discusiones y decisiones familiares. Con esta actitud, el paciente sabrd que aunque Ias
funciones de su cuerpo estin severamente dafiadas, su cerebro no lo estd (FYDENMAC, 1993).

Uno de los aspectas que se han sefialados como cruciales en el impacto psicolégico de la
enfermedad scbre los pacientes y sus fanuliares, es la forma en la que se les comunics el
diagnéstico. A este respecto, Johnston (1996) concluye en su estudio que el aspecto més
frecuentemente mencionado como critico por los pacientes y sus familias fue la claridad y
franqueza con la que fueron informados. Los pacientes fueron mds severos en sus comentarios
s1 el diagnéstico fue peor de lo que esperaban y mucho més benévolos si sintieron que podian
hacer cualquier pregunta. No se encontré evidencia de que la mnsatisfaccion en la
comunicacién hubiese tenido un impacto significativo posterior en el 4nimo de los pacientes y
sus fanuhas. Meiminger (1993) destacé algunos aspectos mmportantes en la comunicacién del
diagnéstico: en primer lugar, considera que el diagnéstico debe ser dado simultdneamente a la
famiba y al paciente; que fa comunicacién debe ser abierta y que deben procurar tocarse todos
los puntos relevantes acerca de la enfermedad: diagnéstico, pronéstico, evolucion de las
dificultades, y finalmente, los problemas respiratorios.

En un estudio realizado por Timum (1996) en Dinamarca, se entrevisté a un grupo de
pacientes con ELA y otro de sus familiares cercanos, con el fin de explorar sus experiencias y
demandas respecto a la atencién. Para ellos la calidad en el tratamiento y el cuidadoe dependen
sabre todo de contar con un equipo profesional y bien preparado, y el otro aspecto es que sean
tomados en cuenta por parte del equipo médico (en la toma de decisiones} durante el
transcurso de la enfermedad. Los investigadores concluyen que es necesario difundir el
conocuruento sobre ELA y fortalecer el trato competente y profesional que se le dé al paciente
y su famulia, asi como inclwr el apoyo psicol6gico como parte esencial en su trabajo.

En el caso de las enfermedades de la neurona motora, las decisiones respecto a cudndo y
c6mo dar las malas noticias, el lugar para cuidar al enfermo (en casa, hospital u hospicio), la
introduccién de apoyos y dispositivos y, finalmente, la eleccion del lugar dénde morir, estaran
influenciados por ciertas actitudes y tablies. Si los encargados del cuidado del paciente
(enfermeras, médicos, familiares, etc.) tienen problemas ne resueltos respecto a su propia
mortalidad, tendrdn mayores dificultades para apoyar psicolégicamente al paciente, que
aquellos quienes han encarado la inmunencia de su propia muerte. En sintesis, se requiere de un
cambio basico en las achtudes s1 se estd trabajando con pacientes con una enfermedad incurable
o con algin tipo de deficiencia de salud (O'Brien, 1993).
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Cuando el paciente debe ser conectado al ventlador, sobreviene una etapa de depresién
que puede vanar de intensidad. Los pacientes reportan sentirse solos y deprimidos porque
tienen que vivir conectados a una méquina y depender completamente de los cuidados de otros
y de hecho son estos motivos por los cuales algunos de ellos deciden no someterse al
tratamiento, aunque saben que es su finica opcién para seguir con vida. En muchos de estos
casos el factor determinante para tomar la decisibn de seguir adelante con el apoyo del
ventitador es el hecho de que consideran que aGn fienen cosas por realizar en la vida, o que
tienen hijos pequenios o bien que, a pesar de las incomodidades del ventilador, atin disfrutan
de la vida (Moss et al,1993). :

Para Moore (1993), un recurso clave para los pacientes con ELA es el conirol que
pueden tener, haciéndose cargo de la situacién y muriendo en casa (siendo parte activa del
proceso). Ello se logra si el paciente es llevado a su propia casa en el transcurso de la
enfermedad, y no depositado en un hospital, donde las decisiones las toman otras personas.

Smath (1990), considera que los tratamientos tentativos en pacientes con enfermedades
incurables tienen que considerar todos aquellos factores humanos y psicolégicos que pueden
complicar su ejecuci6n. Para Smith, los factores psicolégicos han sido subestimados por
atgunos médicos, quienes los toman a Ia ligera, e incluso los utilizan en algunos casos (por
ignorancia) como pretexto para especular acerca de las causas de las enfermedades, o del
fracaso de los tratamientos.

El impacto devastador de las enfermedades mortales, asi como su curso mmpredecible,
han impulsado a buscar los mecanismos biclégicos que Ias mfluyen y, cuando son insuficientes,
al menos los factores que en influyen el pronéstico y la sobrevida. Recientemente, los
inveshigadores han examinado las variables psicolégicas como factores en el pronéstico de una
enfermedad progresiva, y en su sobrevida.

En algunos estudios sobre pacientes con cancer de mama, melanomas malignos,
problemas coronarios, etc., se ha encontrado una correlacién entre los factores psicolégicos y el
tiempo de sobrevida. Aunque hay otros estudios que no han encontrado relacién entre ambas
variables, ELA provee de un modelo excelente a estudiar, debido a que el declive varia muche
de caso en caso ¥ no hay tratamiento alguno que altere la parélisis progresiva,

Para McDonald et al (1994), los pacientes que presentan problemas de desajuste
psicolégico (transtornos de ansiedad) tienen una mayor mortalidad y menor tiempo de
sobrevida (estadisticamente significativa) que aquellos pacientes con bienestar psicolégico. Ei
desajuste psicol6gico engloba (en este estudio): alto nivel de depresién, desesperanza (pérdida
de la esperanza), tensién visible; y en el caso del bienestar psicolégico, se encontraron bajos
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niveles de cualquiera de estos factores. Los resultados muestran que el estado psicologico es
un mportante factor en el pronéstco en FLA, independientemente del tiempo desde el
diagnéstico, la sevendad de la enfermedad y la edad.

No se encontraron reportes de investigaciones realizadas respecto a ELA y sus
manifestactones psicolégicas dentro de la Iiteratura cientifica nacional; factores psicol6gicos que
intervienen en el transcurso de la enfermedad; perfil del enfermo; psicoterapia (grupal, familiar
e individual) orientada al paciente con ELA, etc.  Es por ello que se ha utilizado el matenal
reportado en otros paises como referencia en el presente trabajo.

Vanos de los temas abarcados en este capitulo se han refendo de manera general a la
importancia de la psicoterapia como un tratamiento colateral y coadyuvante al tratamiento
médico. Se han mencionado las 1deas de algunos autores referentes a la trascendencia de incluir
a la famulta de una manera mas activa dentro del tratamiento del paciente. As{ musmo, se han
tocado algunos aspectos referentes a la funcién de la psicoterapia con respecto a la forma en que
el paciente vive su proceso de morir.  Esta informacioén se ha incluido en el primer capitulo
para dar pauta a la relacién que existe entre estos diferentes temas, més no se ha ahondado en
ellos ya que lo que se pretende al desarrollar los siguientes capitulos, es desglosar cada
concepto, lo que servird para sustentar la integracién de los mismos en la propuesta que se hace
en el quinto capitulo.
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CAPITULO II

“PSICOTERAPIA FAMILIAR SISTEMICA”

Antecedentes,

Aungue hoy en dia existen muy diversas teorias dentro del campo de la psicoterapia,
cada cual apoyada por técniicas propias, se ha elegido fundamentar esta propuesta en la Teoria
de Sistemas aplicada a la Terapia Familiar; y mas especificamente, el Modelo Estructural
desarrollado por Salvador Minuchin y al Modelo Estratégico, desarrollado por Jay Haley. Sus
ideas serdn la base para explicar los concepto de familia, desarrolle, psicoterapia, crisis, etc.;
aunque seré necesario inchur algunos postulados de otros autores, de diferentes corrientes, que
se han eshmado esenciales dentro del campo de la psicoterapia; asi como, més especificamente,
al abordaje de las famulias con pacientes crénicos y/o terminales.

Se ha elegido el modelo sistémico ya que se considera que aporta técnicas especificas
para el manejo de familias, como conjunto, y se basa en la mteraccién que existe entre los
miembros de la faruba,  Debido al impacto que una enfermedad crénica o mortal tiene en las
famulias, es muy posible que exista una “interrupci6n” en el ciclo vital de la famiha, que se vean
modificadas las actividades, hdbitos y costumbres de la misma, y que se generen problemas de
interacc16n entre sus miembros.  En la psicoterapia sistémica el terapeuta forma parte activa en
la generacién de una nueva forma de “acomodarse de las familias”. Ademés, la tendencia
entre los modelos de psicoterapia es a la solucién de problemas concretos, y se basa en las
quejas de las famihas, mis que en buscar patologias y dar explicaciones de tipo cientifico. Por
filamo, la psicoterapra sistémica aborda los problemas desde el presente y se orienta hacia el
futuro (sin por ello ignorar el pasado), lo cual es una fuente de ayuda muy importante para las
farmubas, que ante la urgencia y gravedad de la crisis que viven, desean soluciones concretas a

sus problemas.
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Antes de considerar que los conceptos sobre sistemas eran aplicables al campo de las
ciencias humanas, el pensamiento de la Psicologia (y por lo tanto de la psicoterapia) se centraba
en el estudio del psicoandlisis, la psicologia del Yo y demds teorias que estudiaban al hombre
individualmente. Aunque reconocian la influencia de la familia en la formacién del individuo,
centraban su estudio en el pasado y muy pocas veces onentaban sus teorfas y técrucas a la
famulta. En forma micial el psicoanalisis sostenia que el individuo tenfa mayor posibilidad de
cambiar su patologia si se le sacaba del medio que la onginaba y era tratado de forma
indiidual en psicoterapia o en hospitales. Ademds, se centraban en el insight para resolver
sus conflictos inconscientes, ya que por este medio se podian ehminar las fuerzas represivas
que lo originaban (Haley, 1980). Fox en 1976 (Lépez-Negrete, 1981) sefiala que con el paso del
tiempo se volvib cada vez més evidente el hecho de que la familia no sélo influencia al
wndividuo en los primeros afios de su vida, sino que también lo hace en el momento presente.
E! hombre no es finicamente el producto de su vida pasada ni estd predestinado por la herencia
o sus caracteristicas personales, smo un hombre que se halla mmerso en un medio con ef cual
interactiia, hene la posibilidad de mfluirlo y, por supuesto, se ve influide por él.

Pero estas ideas ya habian sido vertidas por cientificos y filésofos de todos los tiempos.
Ya Platén habia dicho en el siglo IV a.C. que “El todo es més que Ia suma de sus partes” con lo
que se sostenia la necesidad de estudiar la totalidad en vez de la mdividualidad (Molina, 1996).

En los afios cuarenta surgen algunas teorfas que aisladas, mantenian este concepto de
totalidad. Algunas de ellas fueron: la teorfa de los juegos, la teoria de la toma de decisiones, la
teorfa de los grupos légicos, la teoria general de los sistemas, la cibernética, ete. De entre todas
elfas, se han 1dentificado a cuatro que influyeron directamente en la formacién de las teorias
que apoyan a la psicoterapia familiar sistémica: la Teoria General de Sistemas (TGS), la teoria de
fa comurucacién, la cibernética y el constructivismo (Molina, 1996).

Teoria General de Sistemas

La TGS, encabezada por el biSlogo alemin Ludwing von Bertalanffy, estudia las
totahdades formadas por partes interconectadas. Su aportacién mas importante fue el trasladar
este conociuento a un 4mbito méds general. Cualquier fenémeno (desde un dtomo, una célula,
un organismo, hasta un sistema planetario, una galaxia, y asi hasta el infinito) constituye un
sistema en el cual todos los elementos estén interconectados y comparten una meta. Para &l
son las Jeyes que rigen a cada sistema las que lo hacen funcionar como tal {op. cit.).
Posteriormente, este planteamiento fue facilmente trasladado a otras ciencias, ademés de la
fisica, quimuca y biologia, que sirvié como modelo de estudio de diferentes procesos.

De acuerdo a la TGS, existen dos tipos de sistemas: los cerrados y los abiertos. En los
sistemas cerrados, que se observan en la fisica y quimica, no existe intercambio de energia ni
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informacién con el exterior; ademas se caracterizan por la “entropia” que se refiere a una
tendencia intrinseca de estos sistemas que los lleva al caos y a la destruccién. En cambio, en los
sistemas abiertos existe un intercambio constante de energia e informacién con el exterior y su
catacteristica es la “negentropia”, que a diferencia de la “entropia”, lleva al sistema a un estado
de mayor organizacién y desarrollo. Aunque el hecho no es asi de sencillo; es frecuente que
ocurran cnisis creadas por el ingreso de mds iformacién, lo que trastorna al sistema y produce
un cambio, siempre onentado en direccion de la mayor organizacitn y del desarrollo (op. ait.)

Cibernéhca

Durante la segunda guerra mundial se dio el surgimiento de la cibernética, con base en
el trabajo de Norbert Wiener ¥ Emulio Rosenblueth, quienes intentaban dar solucién a un
problema de musiles. El hecho era que se necesitaba de alglin mecanismo que permutiera a los
musiles mayor exachitud para conseguir el blanco, ya que la tecnologia habia avanzado tan
rapidamente en materia de aviones de guerra, que éstos eran cada vez mds rdpidos y los
proyectiles cada vez ertaban mis en conseguir impactarlos. Lo que se requeria era que los
proyechles fueran capaces de “seguir” a los aviones. Para ello el proyectil debia preducir cierta
informacién que posteriormente retornara a él y le indicara la ruta que seguia el avién, para asi

alcanzarlo.

Pero este tipo de proceso se da en muchos ambitos; por ejemple, si nosotros deseamos
asw un objeto, se envia y recibe informacién que permite hacer los ajustes necesanos para
tomar el objeto sin fallar. Estos mecanismos que autodirigen, son llamados “homeostatos”.
Es el pnncpio de retroalimentacién, tan estudiado actualmente, el que dio origen a la
cibernética. Aunque el concepto se asoma a las computadoras, ya que se emplean los
mecanismos cibernéticos en su construccién y funcionamiento, también se aplican al
funcionamiento de los seres vivos. Weiner la definié como “la ciencia del control y de la

nformacién”.

Se define a la retroalimentacidn negativa cuando existe una desviacién de la meta y la
informacién sirve para reducir esta desviacién. Cuando existe una desviacién de la meta,
aparece un desequilibric y la retroalimentacién permite regresar a la direccién correcta y
equilibrar 51 se hace aumentar la desviacién, se habla de retroalimentacién positiva.  De
acuerdo a la cibernética de segundo 6rden, esta es la que mejor define el funcionanuento de los
sistemas abiertos vivos autodirigidos, en los que el cambio es inherente; no pueden no cambiar
y por lo tanto, funcionan mas a través de la retroalimentacién positiva, que produce més el

cambio, ya que aumenta més la desviac16n (Mohina, 1996).

Tecria de la comunicacion.
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La teorfa de la comunicacién se deriva de alguna forma de la abernética. De este fluir
de informacién que se da en la retroalimentacion.  En la teoria de la comunicacién se hace
especial énfasis en los mensajes, y no necesariamente de lenguaje, ya que un mensaje puede ser
cualquier cambio en la conducta que produce a su vez cambios en la conducta de los otros y

Yiceversa

En la teoria de la comunicacién tiene gran importancia el trabajo de Bateson et al (1977a),
quienes con su trabajo titulado “Hacia una teoria de la esquizofrenia” publicado en 1956,
abordan el problema de cémo los seres humanos en general, y en particular las familias, se
comurnican Bateson {1977b), desarrolla el término de “doble vinculo”, que parte de la idea de
que, 51 los mensajes pueden ser verbales y no verbales, es posible que se envie méds de un
mensaje a la vez y que ademas el contenido de estos mensajes sea contradictone o antagénico.
Explican c6mo la esquizofrenia puede desarrollarse cuando al individuo se le pide que haga
algo, a la vez que se le envia el mensaje de que no Io haga; el doble vinculo, ademés, lleva
implicita la 1dea del castigo o del abandono; ademés, el individuo no tiene posibilidad de
escapar de é] Mas adelante los autores explican que el doble vinculo ne sblo se aphca al
surgimuento de la esquizofrenia, sino muchas otras patologias o formas de comunicarse
caracterishcas de los muembros de crertas farmulias. De hecho, el trabajo de Bateson es
considerado por muchos el nacimiento formal de la psicoterapia sistémaca,

Construchvismo

En la actualidad existen trabajos sobre psicoterapia basados en la seméntica y en cémeo
se construyen las explicaciones a las conductas. En este punto es importantisima la influencia
det construchivismo, que sostiene que e} individuo es impactado por los estimulos desde el
exterior; * posteriormente, elabora y transforma este estimulo, lo que da origen a una
representacién elaborada de la realidad. Pero esta representacién no es exacta a la realidad. Es
decir, para una persena y de acuerdo a su historia y caracteristicas, un objeto o idea es
construido de una forma muy diferente a la de otra persona. Asi, la nocién del mundo que
nosotros tenemos la “constriimos” que no necesariamente es “real” (Molina, 1996).

Como se mencioné anteriormente, a la par del surgimiento de estas teorias, el
psicoandlisis tenfa gran éxito dentro del medio psiquitrico y muy poco se trabajaba en
desarrollar nuevas teorfas sobre Psicologia. Llegado el momento, existié6 una “fusién” entre
todas eslas teorfas, incluyendo al psicoanalsis. Tai es el ejemplo del pensamiento desarrollado
por Ackerman (1977), quien empleando formulaciones psicodindmicas para desarrollar su obra,
fue de los pnmeros que incluyeron a la familia en su trabajo clinico. Para Ackerman, era muy
importante tratar de conciliar por un lado el psicoanahsis tradicional y sus explicaciones sobre
los procesos psiquicos infernos, y por otro, revalorizar los factores sociales de las relaciones
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famihares; ubicando al mndividuo en su grupo primario famihar, como umdad bio-social-
emocional (Andolfi 1987; Hoffman, 1987).

Al final de la década de los 50's la terapra familiar sistémruca era un concepto bien
diferenciado, con teorfa y técnica propias, orientada a cambiar la estructura de la familia y los
pautas de conducta de la misma (Alvarado, 1988)

El surgamiento de la psicoterapia sistémica dio origen, entre otros, a dos modelos:
- La Terapia Estratégica, cuyo representante mds importante es Jay Haley.
- La Terapia Estructural, encabezada por Salvador Minuchin .

Ambos enfoques hacen énfasis en la importancia de la orgamizacién jerérquica de la
familia como sistema y en la descripcién de las pautas de interaccién entre sus componentes
{subsistemas) para la transformacién total de su estructura. No obstante, Haley y sus
seguidores ponen énfasis en las estrategias que el terapeuta disefiard para el abordaje de Ia
familia en psicoterapia; mientras que Minuchin y sus discipulos sefialan la mayor importancia
sobre la estructura de la familia y los medics para medificarla.

Definicion de familia.

La farruba es un sistema abierto en transformacién, es decir que constantemente recibe y
envia descargas de y desde el medio extrafamiliar, y se adapta a las diferentes demandas de las
etapas del desarrollo que enfrenta (Minuchin y Fishman, 1993); con el fin de asegurar su
continuidad y dar crecimeento a los nuembros que la componen; ademés de interactuar entre si
y con el extertor por medio de reglas de comportamiento (transacciones} (Andolfi, 1987).

Para Jackson (1977), la familia es un sistema gobernado por leyes, en el que sus
miembros se conducen entre ellos mismos de una manera organizada y repetitiva, cuyo patrén
de conductas puede ser seleccionado como principio gobernador de la vida familiar. Haley
(1980), considera que dentro del sistema familiar la conducta de una persona es nfluenciada
por la de las otras y viceversa.

También dentro de la psicoterapia familiar se puede considerar la existencia de los dos
tipos de sistemas. Cuando una faoulia funciona como un sistema cerrado, las partes tienen una
estructura muy rigida o se encuentran desconectadas; Ja comunicacién no fluye entre las partes
1 del exterior hacia adentro. La informacién escapa y no existen limites. En los sistemas
abiertos, las partes estdn interconectadas, responden y son sensibles a las demds y permiten que
la informacién fluya entre el ambiente interno y externo  Un sistema abuerto tiene la posibilidad
de cerrarse y abrirse a su convenienicia.  De acuerdo a la comunicacién, Virginia Satir nos dice
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que cuando la comunicacién favorece el desarrollo y las reglas son humanas, manifiestas y
actualizadas, el sistema es abierto (Satir, 1991).

El neurdloge José Delgado, luego de afios de estudio, concluyd que no podemos ser
libres en relacién a padres, maestros y soctedad, puesto que ellos constituyen las fuentes
extracerebrales de nuestras mentes. Mmuchin (1994) explica claramente esta nocién de “mente
extra cerebral” al describir al hombre como miembro de un sistema social {la familia) al que
debe adaptarse; de tal manera que sus actos se verdn regidos necesariamente por las reglas que
este sistema le impone, adoptando asi las caracteristicas propias del sistema al que pertenece.
Una mente humana se desarrolla a medida que el cerebro procesa y almacena los mtltiples
potenciales estimulados tanto mnterna como externamente; de tal forma que la informacién,
achiudes y mecanismos de percibir son asimiladas y almacenadas, y se convierten asf en la
forma en que el individuo se acerca a las cosas y procesa la informaci6n.

La famiha es el contexto natural para crecer y para recibir auxilto (Minuchmn y Fishman,
1993). Satir (1991), refuerza este pensamiente cuando explica que la familia es el finico sitio en
donde el individuo puede abrigar la expectativa de recibir nutrimento: donde puede aliviar sus
heridas espintuales, elevar su aufcestima y realizar planes.

Mmuchin (1994), relata como en todas las culturas, la familia imprime a sus miembros
un sentinuento de identidad independiente. La adquisicibn de la identidad en el ser humano se
lleva acabo a través de dos distintas dimensiones: de un sentirmuento de pertenencia y de un
sentido de separacién. El sentido de pertenencia se da mediante un proceso de acomodacién
por parte del nifio a los grupos familiares, al asumir las pautas transaccionales en la estructura
familiar que se mantiene a través de los diferentes acontecimientos de la vida. El sentido de la
identidad de cada miembro se encuentra influido por su sentido de pertenencia a una famiha
especifica.

El senhido de separactén y de mdividuacion se logran a través de la participacién en
diferentes subsistemas familiares, en diferentes contextos familiares, al igual que a través de la
participacion en grupos extrafamubares. La acomodaci6n de la familia a las necesidades del
nifio, delimita dreas de autonomia que él experimenta como separacién. Para el nifio, se crea un
terntorio psicolégico y transaccional.  De tal forma, que el sentido de identidad de cada
individuo también estd dado por su sentido de pertenencia a diferentes grupos (Minuchin,
1994).

Dentro del frabajo psicoterapéutice (basado en el modelo estructural), es necesario que
el terapeuta se forme un esquema de la famiba basado en la concepcién de ésta como un
sistema que opera dentro de contextos socales especificos; que tiene tres componentes:
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1) La estructura de una familia es la de un sistema sociocultural ablerto en proceso de
transformacién.

2} La familia muestra un desarrolle desplazindose a través de ciertas etapas que exigen una
reestructuracién.

3) La famuhba se adapia a las cucunstancias cambiantes de modo tal que mantiene una
continuidad y fomenta el crecimiento psicosocial de cada miembro (op. cit.).

En sintesis, 1a famulia determinara las respuestas de sus miembros a través de estimulos
desde el interior y desde el exterior. Su organizacién y estructuwra permeabilizan las
experiencias de sus miembros (Minuchin y Fishman, 1993).

Estructura familiar.

Para Minuchin y Fishman (1993), la estructura familiar son las pautas de interaccién que
desarrolla cada familia; que a su vez rigen el funcionamiento de los miembros de la familia,
define su gama de conductas y facilita su interacaén reciproca.  Dicho de otra forma, la
estructura familar es el juego de reglas o leyes mvisibles que controlan las transacciones entre
los miembros de la fanuha (Lépez-Negrete, 1981).  La familia necesita de una estructura viable
para desempefiar sus tareas esenciales, a saber, apoyar la individuacién al tiempo que
propotciona un sentimiento de pertenencia (Minuchin y Fishman, 1993).

La estructura famibar es el conjunto mvisible de demandas funcionales que organizan
los modos en que inferactiian los miembros de una famiha, Una familia es un sistema que
opera a través de pautas transaccionales, Las transacciones repetidas establecen pautas acerca
de qué manera, cuindo y con quién relacicnarse, y estas pautas soshenen al sistema. Las
pautas transaccionales regulan la conducta de los miembros de la familia.

De este modo, el sistema se mantene a si mismo. Ofrece resistencias al cambio més allé
de clerto mivel y conserva las pautas preferidas durante fanto tiempo como puede hacerlo.
Cuando existen situaciones de desequilibrio del sistema, aparecen requerimientos de lealtad
farmhar y maniobras de mnduccién de culpabilidad (entre otros mecanismos), con el fin altimo

de preservarse como sistema.

La existencia continua de la familia como sistema, depende de una gama suficiente de
pautas, la dispomibibidad de pautas transaccionales alternativas, y la flexibilidad para
movilizarlas cuando es necesario hacerlo. La famuba debe responder a cambios internos y
externos, por tanto, debe ser capaz de transformarse de modo tal que le permita encarar nuevas
arcunstancias sin perder la continuidad que proporciona un marco de referencia a sus
miembros (Minuchin, 1994)
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Los muembros de la familia no se perciben a si musmos como parte de esta estructura
famubar. Se consideran como una unidad que se halla en constante interaccién con otras
urudades. Sin embargo, cuando un individuo mteractiia en el seno de su fapulia, experimenta
el mapa que ésta le traza del mundo. “Sabe con cierta exactitud donde estan los limites que la
estructura le sefiala.  Asf, los miembros de cada farmiba conocen, con diferentes niveles de
conctencia y detalle, la geografia de su territorio” (Minuchin y Fishman, 1993). No obstante, es
importante reconocer que este “mapa” no existe en sentido estricto; es una forma de organizar
y comprender las interacciones que existen dentro del nticleo farmliar.

Limates,

Los limites de un sistema estin constituidos por las reglas que definen quiénes
participan en él y de qué manera. Su funcién reside en proteger la diferenciacién del sistema.
Todo subsistema famibiar posee funciones especificas y plantea demandas especificas a sus

muembros, y el desarrollo de las habihdades interpersonales que se logra en ese subsistema.

El subsistema individual.

El subsistema individual incluye el concepto de si mismo en contexto; contiene los
determinantes personales e hustéricos del individuo, pero va mds all4, al incluir los aportes
actuales del contexto social. Al mismo tiempo, tanto el individuo como el contexto son capaces
de flextbiidad y cambio. No obstante, la gama de conductas permutidas para el individuo estd
gobernada por una organizacién famuhiar. La interaccién constante dentro de diferentes
subsistemas en tiempos dishintos requiere de la actualizacién de los respectivos segmentos de si
musmo. Contextos diferentes reclaman facetas distintas, de tal forma que el individuo sélo
manufiesta parte de sus posibilidades en cada una de sus interacciones.

Las farilias son sistemas multi-indrviduales de extrema complejidad, pero son a su vez
subsistemas de unidades més amplias: la famiha extensa, el vecindario, la comunidad, la
socledad, etc.

Ademas del subsistema mdividual, la famuha tiene subsistemas bien diferenciados
conformades por las diadas.

El subsistemna conyugal,

La fanubia tiene su origen cuando dos individuos adultos, un hombre y una mujer, se
unen con el propésito de formarta; de acuerdo a la experiencia recopilada a través del trabajo
clinico, se ha visto que en las parejas homosexuales con rufios, los conceptos de la terapia
farubar son tan validos como para parejas heterosexuales.
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Los nuevos compafieros traen mdividualmente un conjunto de valores y de
expectativas, tanto explicitos como inconscientes. Para que la vida en comiin sea posible, es
necesario que estos dos comjuntos de valores se concilien con e paso del tiempo. Cada cényuge
debe resignar una parte de sus ideas y preferencias, esto es, perder individualidad, pero
ganando en pertenencia y en complementariedad. Este proceso sirve para la formacién de un
sistema nuevo (Minuchin y Fishman, 1993).

La aceptacién de la mutua interdependecia en una relacién simétrica puede encontrar
obstaculos onginados en la tendencia de los conyuges en su derecho 2 la independencia. Los
cényuges pueden insishr en mejorar o preservar a su pareja y en lugar de aceptarla como es,
imponen nuevos estandares que deben lograrse.

El subsistema conyugal debe llegar a un limite que lo proteja de la interferencia de las
demandas y necesidades de otros sistemas o subsistemas: la farulia extensa, los hijos, ete.

(Mimnuchin, 1994)

El subsistema de los conyuges puede ofrecer a sus miembros una plataforma de apoyo
para el trato con el universo extrafamiliar, y proporcionarles un refugio frente a las tensiones de
afuera. Pero st las reglas de este subsistema son tan rigidas que no permiten asimilar las
experiencias que cada espose hace en sus interacciones fuera de la familia, los “cényuges dentro
del sistema” pueden quedar sometidos a reglas inadecuadas de supervivencia que son
producto de acuerdos del pasado.

El subsistema de cényuges es vital para el crecimiento de los hijos. Constituye su
modelo de relaciones intimas tal y como se manifiestan en las interacciones cotidianas. En el
subsistema conyugal, el nifio contempla modos de expresar afecto, de acercarse a un
compafiero abrumado por dificultades y de afrontar conflictos entre iguales.

El subsistema parental.

Las mteracciones dentro del subsistema parental incluyen la crianza de Ios hijos y las
funciones de socializacién, El nifio aprende lo que puede esperar de las personas que poseen
més recursos y fuerza. Aprende a considerar racional o arbitraria a la autoridad. Llega a
conocer si sus niecesidades habrdn de ser contempladas, asi como los modos més eficaces de
comunicar lo que desea, dentre de su propio eshlo familiar. Aprende qué conductas son
recompensadas y cudles desalentadas; modela su sentirruento de lo correcto; vivencia el estilo

con que su famiba afronta los conflictos y las negociaciones.
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El subsistema parental, tiene que modificarse a medida que el nifio crece y sus
necesidades cambian. Los padres con hijos mayores tendrén que concederles més autoridad, al
tiempo que les exigen mayor responsabilidad. Los adultos henen la responsabilidad de cuidar,
proteger y sociahzar a los nifios, pero también tienen derechos. El derecho de tomar decisiones
que atafien a [a supervivencia del sistema total. También tienen el derecho de proteger la
privacidad del subsistema de conyuges y de fijar el papel que los nifios habrén de desempefiar
en el funcionamiento de la familia (Minuchin y Fishman, 1993).

El subsistemna fraterno.

El subsistema fraterno (de los hermanos) representa para todo individuo el primer
grupo de iguales en el que participa. En &l elabora sus propias pautas de interaccién para
negociar, cooperar y competr. Se entrena en hacer amigos ¥ en fratar con enemigos, en
aprender de otros y en ser reconocido. En conjunto, se van tomando diferentes posiciones en su
interaccidn.  Este proceso da por resultado la formacién de un sentimiento de pertenencia asi
como su mndividualidad, vivenciadas en el acto de elegir y optar por distintas alternativas
dentro del sistema.

En familias numerosas, los hermanos se orgamzan en una diversidad de subsistemas de
acuerdo a las etapas evolunvas. Es importante que el terapeuta se comunique con el
subsistema en el lenguaje adecuado para cada etapa y tenga conocimiento de sus recursos y
necesidades.

Es frecuente que se descuide el contexto de las relaciones entre hermanos en la
psicoterapia y se centre en la funcionalidad parental. Por ello es importante reunirse con los
hermanos solos; organizar sesiones de terapia en las que ellos discutan algunos temas mientras
los padres observan; o bien, promover didlogos entre el subsistema de hermanos y el parental
{Mmnuchin y Fishman, 1993).

H ciclo vital de 1a familia.

Como se menciond anteriormente, la familia debe ir adaptindose a diferentes
circunstancias con el devenir del tempo y de la vida misma. Estas circunstancias implican la
necesidad de que la famuiba “cambie” y se adapte a diferentes situaciones o contextos, pero
tratando de conservar su “esencia” (de acuerdo al marco de referencia de la psicoterapia
sistéimuca, la estructura que la une, mantiene y caracteriza). En este devenir de hechos a través
del hempo, se pueden dar vanaciones mis o0 menoes importantes dentro de la forma en la que
los individuos se relacionan entre sf en el contexto familiar y que estardn determinados por el
desarrollo individual de cada uno y por el desarrollo de la famiha, como sistema que los
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contiene. Conocemos al conjunto de cambios que se dan a través del tiempo en la vida de la
famulia, como “ciclo vital de la fanubia®.

Dentro del ciclo vital de la famulia hay pericdos de equiibno y adaptacién,
caracterizados por el dominio de las tareas y aptitudes pertinentes. Y hay también periodos de
desequilibrio, originados en el individuo o en el contexto. La consecuencia de éstos es el salto a
un estadio nuevo y més complejo, en que se elaboran tareas y aptitudes también nuevas (op.
at.)

La formacién de la pareja.

La familia, vista desde la perspectiva sistémuca, Hene su origen en la formacion de la
pareja, es decir, en la uni6n de dos personas con la intencién de formar una familia.  Es desde
este primer estadio, que la pareja (familia} elabora las pautas de interaccién que constituyen su
estructura. Han de establecerse, mediante la negociacién, las fronteras gue regulan la relacién
de l2 nueva unidad con las familias de origen, los amigos, el trabajo, asi como otros contextos
importantes. La tarea pnimordial consiste en mantener los contactos importantes, a la vez que
crear un subsistema cuyas fronteras sean nitidas en la medida adecuada para permitir el
crecimiento de un relacién intima de pareja (Minuchin y Fishman, 1993).

Las farmlias de origen deberdn adaptarse a la separacién (al menos parcial) de uno de
sus rruembros y la inclusién de uno nuevo. Para ello, serd necesario modificar algunas de las
pautas de interaccién, que previamente y probablemente a través de muy large tiempo, han
sido eficazmente utilizadas, De la flexibilidad o rigidez para llevar a cabo esta tarea puede, en
gran medida, depender la 6ptima constitucién de Ja nueva unidad (Minuchin, 1994).

En este periodo, se produce un grado elevado de intercambio de informacién entre el
sistema y el contexto, y al mtertor del propio sistema.  Tienen que ser modificadas las reglas
que antes eran satisfactorias para cada individuo separadamente. De tal forma que la pareja
debe tratar de congemar los estilos y expectativas individuales, elaborar modalidades propias
para procesar la informacién, establecer contacto y tratarse afectivamente. Es el punto en el
que se crean reglas sobre intumdad, jerarquia, sectores de especializacion y pautas de
cooperacién. En este estadio, es determinante la elaboracién de pautas viables para expresar y
resolver los conflictos.

De entrada, cada mdividuo se percibird y expenmentard a si mismo como un todo en
interacci6n con ofro tedo. Pero para formar la nueva unidad (la pareja) cada uno tienen que
convertirse en parte Es posible que ello se vivencie como una pérdida de la independencia, de
la individuahdad y de la autonomia, por lo que es importante para el terapeuta explorar los
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obsticulos que se presentan en esta fase y trabajar sobre las ganancias en el terreno de la
complementaniedad y la pertenencia, que son mas bien enriquecedoras que Limitadoras.

La farmulia con hyjos pequeiios.

Justamente a la llegada del primer hijo se inicia el segundo estadio del desarrollo. En
este momento se crean nuevos subsistemas: el parental, madre-hyo, y padre-hijo. Es
indispensable que el subsistema conyugal se reorganice en funcién de sus nuevas tareas y
establezca las nuevas reglas, considerando la personalidad propia del mifio, la cual se
manifestard desde el primer momento.

La inclusién de un nuevo miembro al sistema, tanto como las necesidades extremas de
proteccion del recién nacido, pueden ser fuente de tensién muy sigruficativa para la pareja,
incluso a! grado de poner en peligro el equikibrio del sistema. En este sentido, es posible que la
madre se encuentre absorta en la atenci6n de su hijo, a la vez que prisionera de las demandas
para comparbr su tiempo y lealtad, tanto con el pequefic como con su esposo, el cual
probablemente, se haya alejado en cierto grado. Es necesario que el terapeuta trate el punto,
onllando al padre en direccién a la madre y al hijo, para que se mnvolucre més en su cuidade y
asuma su papel parental. Asf mismo, deben buscarse los limites que dividan claramente al
subsisterna parental del conyugal. No resclver favorablemente estos puntos, puede generar la
formactén de coaliciones entre los miembros de generaciones diferentes.

También es importante msertar nuevas reglas respecto a la interaccién con el mundo
exterjor al sistema.

Cuando el hijo empieza a caminar y a hablar, los padres deben establecer controles que
le dejen espacio y simultdneamente garanticen su seguridad y la reafirmacién de la autoridad
parental. A la llegada de otro hijo, se rompen las pautas ya establecidas en torno al primero.
Asi es que es preciso redisefiar pautas nuevas dentro del sistema e instituir un mapa mas
complejo y diferenciado de la familia, ncluyendo un subsistema de los hermanos (Minuchin y
Fishman, 1993}.

La familia con hyos en edad escolar o adolescentes.

En esta etapa del desarrollo, la fanuha debera crear pautas nuevas de interaccién, ya que
se encontrara con la necesidad de relacionarse con un sistema mayor perfectamente organizado:

la escuela

Al crecer, el nific va adquiriendo conocimntentos y pautas de interaccién diferentes a las
adquindas en el seno de la familia, en funcién al establecimiento de amistades. En la medida
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que conoce a otros nifios, es pasible que adopte nuevas reglas que emanan de los otros sistemas
y que juzgard més equitahvas  Es importante que se establezcan nuevos limites entre los
padres y el nifio que permitan simultineamente continuar con el contacko, y una mayor
libertad para actuar en las nuevas expenencias.

Con la llegada de la adolescencia, se mnicia una etapa en la que la refacién con los padres
es trascendental para el individuo. Se consoltdan los valores, que se ven profundamente
influidos por las nuevas relaciones con los compafieros ¢ pares {tan intima en esta edad) y se
demanda mayor control, hibertad y autonomia por parte de los padres. Es importante que en
esta etapa las reglas se ajusten, que sean méas flexibles y que den pie, sobre todo, a la

negociacién

Es posible que a estas exigencias propias del desarrollo de los hijos se afiadan otras
referentes a la pareja (los padres de la familia). Probablemente, el declive ent las capacidades de
tos padres de los padres (abuelos), les obhguen a establecer nuevas relaciones. Incluso que sea
necesario integrarlos al néicleo familiar, bien sea por que les aqueja alguna enfermedad, porque
requieren de apoyo econdmico, o por la muerte de alguno de ellos.

Esta fase de la vida de la famila concluye cuande los hyos parten del hogar. Ello
conlleva la necestdad de desarrollar nuevas pautas transaccionales gue tengan que ver con

todos los muiembros de la fanuha para superar el proceso de separacién.

La farmba con hijos adultos,

En esta etapa del ciclo de desarrollo, la pareja de nuevo se encuentra sola. St bien es
cierto que en el transcurso de la vida en comiin se han desarrollado un sin nmero de pautas y
reglas de inferaccién, es crucial en este momento que el sistema familiar sea capaz de adaptarse
nuevamente y de reorganizarse en funcién a las nuevas relaciones con hyos adultos.

Existen dos factores importantes a considerar en este estadio. El primero de ellos se
refiere a que, generalmente, las fanulias viven esta etapa como una etapa de pérdidas. Sin
embargo, es necesario que la pareja sea capaz de aprovechar el ctimulo de experiencias
adquindas a través de la vida y ponerlas en funcién de metas que, quizd por las necesidades
inherentes at curdado de los hyos, no fue posible realizar en el pasade. O bien, plantearse
nuevas metas en comin (e mdividualmente, jporqué no?), hacia el futuro.

El otro factor a considerar en esta etapa y que determinard el éxito en la adaptacién que
la pareja tenga es el hecho de que, precisamente por que se ha recorride un largo camino juntos
en el que se han practicado reglas, que de algin modo han servido para preservar al sisterna
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famuliar, exista un enorme apego a las normas que en el pasado funcionaron, intubiendo o
dificultando el proceso de cambio (Minuchin y Fishman, 1993).

Virginia Satir (1991), descnibe la forma en que la familia puede vivir esta etapa de la vida
a la que se refiere como “los Giltimos afios”. Para esta autora, la tarea fundamental a desarrollar
por la familia en esta etapa es la de despedurse de lo que fue, para dar pie a lo que vendrd. De
ello depender4 el éxito que se tenga en los Gltimos afios. Las medidas que pueden favorecer la
transicién (el cambio) son las siguientes:
1. Reconocer que ha llegado el final; es decir, encarar la realidad.
2 Vivir el duelo por la pérdida (o por las pérdidas). Ello implca ser capaz de admitir y
manifestar con palabras los sentimientos, cualesquiera que éstos sean.
3. Reconocer los aspectos positivos de Jo que se ha concldo. Es decir, valorar las experiencias
adquuridas en el pasado.
4 Detectar y reconocer los espacios abiertos a nuevas posibilidades que otorga el cambio.
5. Dar la bienveruda a las nuevas posibilidades. O sea, centrar la energfa y entrar en accién.

Es importante hacer énfasis en esta etapa de la vida, ya que en ella se da una secuencia
(a veces mterminable) de pérdidas para el individuo y la familia. Como se describi6 en el
primer capitulo, la Esclerosis Lateral Amiotréfica ataca principalmente a personas deentre 50 y
60 afos. Es posible entonces que estas familias estén viviendo esta etapa de la vida, o been,
tengan todavia hijos adolescentes, y sea la enfermedad la que acelere este proceso de pérdidas y
duelo. Es importante que el terapeuta pueda discerrur si la crisis de la fanulia tienen su origen
en la dificultad para adaptarse a la etapa del desarrollo que viven o s sobreviene a partir de la
imposibilidad para manejar la enfermedad. Serd en capitulos posteriores donde se haga un
andhsis méas detallado acerca del proceso de duelo y se ahondard en el trataruento
psicoterapéutico de las familtas que enfrentan la enfermedad como crisis.

La comunicacién.

Un aspecto importantisimo dentro de la terapia sistémica es la comunicacion. Como se
menciond con anterioridad, la comunicacién se refiere a la forma en la que los miembros de Ia
famiha transmuten sus mensajes entre st y hacia el exterior. Desde sus origenes epistemologicos
y cientificos, la psicoterapia sistémuca hace especial énfasis en este aspecto. Todos los autores
destacan el papel de la comunicacién como el medio para establecer las relaciones, las reglas de
\nteracci6n, la estructura nusma, etc, Es la comunicacién, y no otra cosa, la que determinard el
modo en el que funciona la familia.

Jackson y Weakland (Jackson, 1977) consideran la comurnicacién como el medio principal
de interaccién e influencia humana.  Por interaccién se entiende una serie de mensajes
intercambiados entre personas; interaccién que tene la caracteristica de ser cireular. Se
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sostiene que no existe un senfido lineal en la comunicacién, es decir de causa- efecto, sino que
los sistemas forman circuitos de retroalimentacién, en donde no hay un principto ni un fin.

De acuerdo con Satir ( 1991), la comunicacidn es el factor determmante de las relaciones
que establecerd el individuo con los demds, y lo que suceda con cada una de ellas en el mundo.
La comunicacién abarca la gran diversidad de formas como la gente transmrute informacién:
qué da y qué recibe; cémo la utiliza y cémo le da significado. Ademds, toda comurucacién es
aprendida a partir de nuestro niicleo famliar.

La comunicacién no s6lo se da en términos de lenguaje, también la conducta, los
ademanes, las actitudes, e incluso la “no comunicacién” son los componentes de la misma. De
tal forma que aunque no digamos nada, ni queramos expresar abiertamente un mensaje,
stempre estamos ejerciendo (expresando, demostrando, escenificando) actos comunicativos. Al
tomar en cuenta estas caracteristicas de la comunrcacién, es postble suponer que la
comunicacién entre lo que se dice y se hace no siempre es congruente (Satir, 1991; Bateson,
1974). Estas mcongruencias o dobles mensajes {o deble vinculo, como lo lamé Bateson) son la
base de las disfunciones de las familias.

Familias funcionales y no funcionales.

Es muy difundida la creencia de que la familia “normal” es la que se disingue por ia
ausencia de problemas, incluso existe esta tendencia entre algunos ferapeutas. La familia
normal no puede distinguirse por no tener problemas (Minuchin, 1994). Para la psicoterapia
sistémica, desde la perspectiva de la escuela Estructural, la idea de patologia difiere
notablemente del concepto tradicional. Para esta corriente, o que interesa es la capacidad con
la que cuenta el sistema para adaptarse a las circunstancias que se le presentan, es decir, su

funcionahdad

Un parémetro Gl para la evaluacién del funcionamiento de la familia lo constituye la
clandad de los limites en el interior de la misma. Existen dos extremos del funcionamiento de
los limites que son: el aglutinamiento, en el que la distancia disminuye y los lfmites se esfuman;
la diferenciacién de los subsistemas familiares se hace difusa. Y el desligamiento, en el que la
farulia se desarrolla con Hmutes muy rigides; 1a comunicacién entre los subsistemas es daficil, y
las funciones protectoras de la familia se ven asi perjudicadas. En el primer caso los limutes son
difusos y en el segundo son sumamente rigidos. Estas posiciones deben contemplarse como los
extremos de un continuo, en et cual, la mayoria de las familias se encuentran en el espectro
mntermedio.  La operacién en los extremos, sin embargo, sefiala dreas de posible patologia
(Minuchin, 1994}.
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Es necesano que el terapeuta famuliar cuente con un esquema conceptual del
funcionamiento famuliar que sea la base para el anabsis del funcionamiento del] sistema.
Stanton (1986), sefala que “el érea en la que las diferencias entre familias funcionales o
disfuncionales estdn mds claramente descritas por los terapeutas sistémicos es la del caclo
evolutivo familiar’, ya que todas las familias viven, a lo large del tempo, ciertas etapas
transicionales, y estos puntos son potencialmente criticos, S1 bien la mayorfa de las familias las
viven sin dificultades perturbadoras, las familias disfuncionales sor identificadas por su
incapacidad para realizar las transiciones adecuadas de acuerdo a la etapa del desarrollo que
enfrentan.

Segun Haley (1980), en las famlias funcionales la jerarquia més elemental implica la
separacién de las distintas generaciones. En la mayoria de las sociedades se espera que los
padres estén a cargo de sus hijos. En las famihas funcionales hay muy poca confusién acerca
de cual debe ser la organizacién jJerdrquica; en contraposicitn, las familias disfuncionales
exhiben confusin en cuanto a la jerarquia, siendo comtn las coaliciones intergeneracionales.
En palabras de Minuchin (1994) “El funcionamuento eficaz requiere que los padres y los hijos
acepten el hecho de que el uso diferenciade de autoridad constituye un ingrediente necesario
del subsistema parental”.

Una famuba se encuentra constantemente sometida a presién interna, originada en la
evolucién de sus propios miembros y subsistemas, y a la presion exterior, originada por los
requenmuentos para acomodarse a las instituciones sociales significativas que influyen sobre los
miembros familiares. Ello requiere que la familia sea capaz de transformarse favoreciendo el
crecirento de sus miembros, a la vez de conservar su continuidad,

En sintesis, la familia que responde al estrés con rigidez, manifiesta pautas
disfuncionales. “La etiqueta de patolégica debe reservarse a las familias que frente a esas
tensiones incrementan la ngidez de sus pautas y limites transaccionales y evitan o resisten toda
exploraci6n de variantes” (Minuchin, 1994).

Esta aluma jdea es de especial interés cuando hablamos de famulias que reciben el
diagnéstico de alguna enfermedad grave y/o mortal. Aungue en el capitulo tres, (dedicado
exclusivamente a la psicoterapia enfocada a pacientes con enfermedad crénica o terminal) se
retomar4 y profundizard en el tema, es importante sefialar que existen diversas formas de
reaccronar de la famibia ante el impacto del diagnéstico, y que dependeré de la “rigidez” o
“flexibilidad” que el sistema famihar posea. Algunas de ellas lo superan sin ayuda; otras, son
capaces de adaptarse dolorosamente. Otras més, no son capaces de adaptarse a la nueva
situacién, rechazan el cambio y permanecen encerradas en lo que puede percibirse como el “no
cambio”. Estas altimas son a las que consideramos famahas rigidas. De hecho, serd a ellas a
quienes esté dirigida Ja psicoterapia desde el punto de vista sistémico (Eustace, 1986).
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Coaliciones.

Una de las aportaciones de la psicoterapia sistémica, es su explicacién sobre las
relaciones tniddicas, las cuales pueden ser de tres fipos (Hoffman, 1987):

1) Tnangulacién, en que cada progenitor demanda que el nifio se ponga de su parte en
corira del otro.

2} Desvio, en que la negociacién de las diferencias o disputas entre los esposos por la
via de los hyos concurre a mantener el subsistema de los cényuges en ilusona
armonia.

3} Coalicién estable, en la que uno de los progerutores participa con el hijo en una
coalici6n intergeneracional bien diferenciada contra el otro progenutor.

En cualquier caso, existe una pobre diferenciacién de los niveles jerdrquicos en el interior
de la famulia.

Generalidades sobre psicoterapia sistémica.

Después de analizar los antecedentes que subyacen al surgimiento de la psicoterapia
sistéruca, se retomardn a continuactén  algunas ideas de Peggy Papp (1983), que sintetizan
muy claramente el fundamento teérco de la psicoterapia sistémica:

“la teoria de sisternas se ha interpretado de muchas maneras, pero los
conceptos claves tienen que ver con totalidad, organizacién y patrén. Los
acontecumientos se estudian dentro del contexto en el que estén sucediendo, y
la atencién se centra en las conexiones y las relactones en lugar de las
caracteristicas individuales. Las 1deas centrales de esta teoria son: que la
totalidad es mas que la suma de sus partes; que un cambio en cualquiera de
las partes afectard a las demds; y que la totalidad se autorregula a través de
circuitos de retroahmentacién. La informacién se transmite dentro de estos
circuitos para proporcionar estabilidad al sistema... Este concepto de patrén y
de organizacién circular, por oposicién a la descripaién y explicacién lineal, se
ha converhido en el fundamento de Ia terapia familiar”.

Definicién de psicoterapra sistémica,

Segin Mmuchin (1994), la psicoterapra estructural sistémica de la familia es una terapia
de acci6n, en donde lo que importa es modificar el presente, no indagar el pasado. No niega
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por supuesto la importancia del pasado en fa formacién y desarrollo de la personalidad del
individuo; el pasado influyé en la creacién de la organizacién y funcionamiento actual de la
famiha y por consigutente, el resultado se mansfiesta en el presente. Se trata de originar el
cambio de esa estructura desde el presente.

Para lograr sus objetivos, el terapeuta debe asociarse al sistema familiar y con ello
utilizar su persona para transformarlo. Para cambiar Ia posicién de los muembros del sistema,

deber4 cambtar sus experiencias subjetivas.

La psicoterapia estructural se basa en tres propiedades fundamentales de los sistemas

famuiares:

1. Una transformacién en alguna parte de la estructura familiar, permitiré al menos alguna
posibihdad de cambio.

2. Todo sistema familiar orienta su estructura en funcién de dar apoyo, autorregulacion,
alimentacién y socializacién a sus miembros. Por lo que el terapeuta dirigird sus objetivos a
reparar o modificar su funcionanuento para que dichas tareas se sigan con mayor eficacia.

3. Todo sistema famihar hene cuahdades de autoperpetuacién. Por lo tanto, todo cambio
logrado en el funcionamiento familiar, tendré una tendencia a preservarse,

Ademés, el terapeuta debe considerar que la vida psiquica de un individuo no es
exclusivamente un proceso interno. El individuo influye sobre su contexto y es mfluido por
éste en secuencias repetidas de interaccién.  Por lo tanto, las modificaciones de ta estructura
famliar contnibuyen a la produccién de cambios en la conducta y los procesos internos de los

miembros de un sistema.

Cuando un terapeuta trabaja con un paciente o con la farmha, su conducta se incluye en
ese contexto Los terapeutas y la familia forman en coryunto un nuevo sistema, el sistema
terapéutico, que gobierna la conducta de sus miembros (L6pez-Negrete, 1981).

Para el modelo Estratégico (Haley, 1980), el terapeuta provee a la famha de un modelo,
(implicita o explicitamente), en el manejo de problemas disciplinarios. El terapeuta a través de
sus recomendaciones y por la forma en que maneja a la familia, muestra modelos de como los
miembros de la farmiba pueden fratarse mutuamente de maneras més consistentes. El
terapeuta puede proveer un modelo a la familia no dejandose enganchar, ni provacar por los
miembros de ésta; no debe permutir ser provocado a integrar coaliciones que sean fomentadas
por el comportamuento sintomético o por la afkiccién y dolor de algin miembro de la familia,
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Jackson (1977), afirma que el terapeuta farmiliar con orientacién sistémica tiene mayor
actividad, en vez de escuchar pasivamente; mayor preocupacién por la modificacion de Ia
conducta, que por el “nsight”; centra més su atencién en el presente que en el pasado; y da
mayor importancia a la mteraccion, que a la experiencia intrapersonal.

Unitn y acomoedamiento

Minuchin (1994), acufié los términos de unién y acomodamiento para describir dos
dimensiones del nusmo proceso. El térmuno unuén se utiliza cuando se pone el acento en las
acciones del terapeuta tendientes directamente a relacionarse con los miembros de la familia o
con el sisterna famibiar. Acomodamiento se refiere a las adaptaciones del terapeuta tendientes a
tograr la alianza; para aliarse, el terapeuta debe aceptar la organizacién y estilo de la familia y
fundurse con (en) ella.  El terapeuta, a la vez que expenimenta las presiones del sistema,
observa y realiza deducciones que le permiten transformar su experiencia en un mapa famihar
de la estructura de la fanuba en el que basa sus objetivos terapéuticos.  Este mapa se basa
principalmente en la forma en que la familia se relaciona, la manera en que se comunican entre
si en que ponen de manufiesto las reglas que los rigen (umplicitas y explicitas); para poder trazar
el mapa de la familia, es necesario saber quién hace qué a quén, cudndo, lo que conforma sus
pautas transaccionales.

Para Haley (1980) el terapeuta no debe aliarse o apoyar consistentemente a nadiwe en la
familia, sino més bien temporalmente unirse en diferentes coaliciones.

Objetivos de la terapia.

Para Minuchin y Fishman (1993), la meta de la terapia familtar es hacer que la famihia
ingrese a un periodo de torbellino creador, en que lo existente encuentre reemplazo mediante la
busqueda de nuevas modahdades. En otras palabras, la terapia es el proceso por el cual se
toma a una famulia que se ha atorado en algtn punto del desarrollo y se crea una crisis que la
empujara haca su propa evolucién. La psicoterapia debe orientarse a la bitsquedad de pautas
nuevas, asi como al hecho de que el orden antiguo tiene que ser debilitado para que se pueda
formar el nuevo,

Haley (1980), dice que el objetive de la psicoterapia familiar es trazar una linea clara
entre generaciones y prevenir coaliciones constantes, transversales entre éstas. Para este autor,
la meta de la psicoterapra radica en el cambio de las secuencias que se dan entre personas en un
grupo organizado. Cuando la secuencia cambia, los individues en el grupo sufren cambios. Un
cambio terapéutico se puede defimir, como “aquel cambio en las conductas repetitivas de un
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sistema autorregulador, preferentemente a un cambio en un sistema de mayor diversidad; pues
son las secuencias rigidas y repetitivas de estrechos limites lo que define la patologia”.

Para Haley (1980), la tarea del terapeuta se centra en cambiar el orden de sucesion y por
lo tanto, cambtar la jerarquia de la familia. La idea bésica es que el cambio ocurre cuando el
terapeuta se une al sistema y lo modifica por el modo en que participa en él.  Pero es
sumamente importante que el terapeuta cuente con objetivos bien claros y definidos para no
dejarse enganchar en las secuencias repetittvas que puedan perpetuar la patologia (el
problema).

Cuando una fanulia llega a psicoterapia, generalmente llega debide a que tiene un
problema que le causa frustracién, desesperacién y dolor, ya que no lo puede resolver; ilega
por su “incapacidad” para resolver el problema sin ayuda. Muchas de estas famihas son
referidas por otros profesionales: médicos, profesores, etc. De acuerdo a este contexto, la meta
de la psicoterapia famibiar es integrar las necesidades de crecuniento independiente de cada
muembro del grupo, con la integridad del sisterna familiar.

Satir (1995), propone tres objetivos fundamentales de la psicoterapia:

1) Capacttar a la familia para encontrar nuevas esperanzas y ayndarla a reactivar antiguos
suefos o a desarrollar nuevos.

2) Fortalecer y enfatizar las habilidades de resolucién de los muiembros de la familia como
individuos, mediante la ensefianza de nuevos métodos para enfrentar y resolver las
situaciones. Hace mayor énfasis en la acci6n de resolver y no en el problema.

3) Hacer que la gente tome consciencia de que henen la capaadad de tomar decisiones -
pequefias decisiones- en sus interacciones con los demds, y decisiones mas importantes al
realizar determinaciones fundamentales sobre su conducta o su vida.

Algunas Técnicas de la psicoterapia sistémica.

Dentro de la psicoterapia sistémica existen muchas y mauy diversas técnicas
desarrolladas por los diferentes autores. Estas técnicas se basan en la concepcidn tebrica acerca
de la familia y de su organizacién; dependiendo de la orientacién que se tenga, algunas de
estas técnicas estardn dirigidas a modificar aspectos como comunicacién, estructura, jerarquia,
etc  En cualquuer caso, las tecnucas dentro de la psicoterapia son las herramuentas que sirven al
terapeuta para lograr su objetivo (Robles, 1985).

El térmuno de técnica se refiere a una forma de reahzar cierta actividad especifica para
satisfacer una necesidad emergente en una persona o grupo en un momento determinado. La
ventaja de utilizar técnicas y ejercicios, es que las actividades experimentales maximizan el



51

aprendizaje de los participantes y su capacidad para utilizar dicho aprendizaje en funcién del
cambio. Para que las técnicas tengan sentido, deben ser hechas a la medida de la situacién; de
lo contrano, no podemos utizarlas. El riesge principal que se corre, es utilizarlas
indiscriminadamente como “moldes” prefabricados para dar solucién a los problemas, sin
tomar en consideracién las caracteristicas propias de la familia (o el individuo) con el que se
esta trabajando (Satir, 1995).

Dicho lo anterior, es tan importante tener un conocimiento profundo de las técnucas
desarrolladas por los diferentes modelos dentro de la psicoterapia sistémica (como parte
integral del entrenamiento como psicoterapeuta), tanto como manejarlas con la debida
flexibilidad y “a la medida” de cada familia, en el momento indicado. Es por ello también
relevante, tomar en cuenta una ampha gama de posibilidades que perrrutan al terapeuta mayor
posibilidad de acci6n. Elegir y desarrollar alguna técnica en especial, segin Minuchin (1994),
dependera en gran medida de la propia personalidad del terapeuta, de su habilidad y recursos,

asi como los de cada famila que trata

A continuacién se describen algunas de las técnicas mas utihzadas en el dmbite de la

psicoterapia sistémica.

- Técnicas dentro del modelo Estructural:

Las técnucas de la terapia estructural Hevan a reorgaruzar a la familia mediante el
cuestionaruento de su organizacién (Minuchun y Fishman, 1993). Para Minuchin (1994),
ewsten tres diferentes estrategias, dentro del manejo del sistema familiar:

Cuestionaniiento del sinfoma. La tarea del terapenta es cuestionar la definicién que la fanulia da
al problema, asi como la indole de su respuesta El cuestionarmento puede ser directo o |
mdirecto; explicito o impliaito; ir drecta o paradéjicamente. El objetivo es modificar o
reencuadrar la concepcién que la farulia tiene del problema, moviendo a sus miembros
a que busquen respuestas afectivas, cognitivas y conductuales diferentes.

Cuestionamento de Iz estructura familiar. Los sectores disfuncionales dentro de la familia a
menudo obedecen a una alianza excesiva o escasa. Por ello la terapia es en buena
medida un proceso en que se verifican la proximidad y la distancia; el terapeuta puede
desplazar su posici6n y trabajar en subsistemas daferentes, cuestionando la demarcacién
que los miembros de la familia hacen de sus papeles y funciones,
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Cueshonamento de la realidad familiar. Parte del supuesto de que las pautas de interaccién
obedecen a la realidad tal como es vivenciada, y contiene esta modalidad de experiencia.
Entonces, para modificar la vision de la realidad por la que se rigen los nuembros de la
familia, es preciso elaborar nuevas modalidades de interaccién entre ellos.

Algunas técnicas usadas dentro de estas estrategias son (Minuchin y Fishman, 1993;
Minuchin, 1994; Robles, 1985):

a) Enfoque. Como su nombre sugiere, se trata de organizar toda la informacién que provee la
fammulia; simultdneamente, seleccionar, de acuerdo a la situacion y necesidades del sistema
farmuliar, un tema sobre el cual trabajar, descartando aquelles que por el momento no son
refevantes. Dicho de otra forma, en el transcurso de las sesiones, el terapeuta generard
ciertas hipétesis sobre las que basaré su trabajo, dejando de lado (temporalmente) los demés
aspectos de la familia.

b} Escenificacion. Consiste en observar la actuacién en lugar de que la familia se
autodescriba. Se trata de hacer interactuar en sesién a dos ¢ més miembros de la familia, o
bien, crear interacciones diferentes a las que usualmente desarrollan. Se debe estimular la
comunicacién intrafamuliar en la sesién, insistiendo para que las personas hablen entre sf; o
se puede redistnbuir geograficamente a la familia mediante el movimiento de sillas y utilizar
su ubicacién para producir separacién o cercania.

c) Seitalamiento de limites. Cuando una pauta transacaonal transgeneracional (que
habitualmente mcluye a los padres y a un hyjo), queda encerrada dentro de limites rigrdos,
da lugar a pautas transaccionales disfuncionales.  El terapeuta debe trabajar para trazar
nuevos limutes; debe fortalecer los limites del subsistema conyugal, para que los cényuges
puedan tratar sus problemas sin involucrar a un tercer muembro de la famiha.

d) Complementariedad.  Se trata de mostrar a la familia “la danza completa, y no sé6lo un
movimuento” (Mmuchin y Fishman, 1993). En otras palabras, amphar la visién de la reahidad
de la farilia, generando una experiencia mayor de ser parte no sélo de un subsistema, sino
también del sistema vy de realzar las fuerzas de las tramsacciones entre diferentes
subsistemas.

) Connotacién positiva. Consiste en mostrar los elementos positivos de una persona o
subsistema, o bien mostrar comprensién hacia un comportarmento negativo, darle
explicacién y descargar del aspecto negative de la conducta de que se trata a ese miembro de
la famulia  Esta técnica hene mucho que ver con los conceptos de complementariedad
expuestos por Mmnuchin.
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f) Desequilibramiento.  El objetivo es cambiar la relacién jerarquica de los miembros de la
fanulia, y por ende, sus posibilidades de interactuar. Parte del supuesto de que el terapeuta
se mtroduce al sistema familiar en la posicién de mayor jerarqui; al utilizar esta posicibn,
puede aliarse con algan mzembro de la familia en contra de otros o simplemente para dar
fuerza, para introducir nuevas interacctones.

g) Intensificacién de tensiones. La habilidad del terapeuta para producir mds tensién en
diferentes partes del sisterna familiar le proporcionard un indicio acerca de la capacidad de la
famulia para reestructurarse cuando las circunstancias cambian.  Ello se logra mediante el
bloqueo de pautas transaccionales, la acentuacién de las diferencias, el desarrollo del
conflicto implicito y la unién en alianza o coalictén temporales con algn miembro o
subsistema.

h) Asignacion de tareas. El terapeuta puede recurnir a las tareas para sefialar y actualizar un
4rea de exploracién que puede no haberse desarrollado en forma natural, o puede subrayar
un 4rea en la que la familia necesita trabajar, mediante tareas asignadas dentro de la sesién
(por efemplo, c6mo y a quién dirigirse) o deberes que se realizardn en el hogar.

1) Utilizacién de los sintomas. Si el sintoma es expresibn de un problema contextual, el
terapeuta puede centrarse en el sintoma, trabajando con el paciente identificado y asi
constituir el camino més répido para modificar pautas transaccionales. También puede
exagerar el sintoma, aumentando su intensidad o desacentuarlo para alejarse del paciente.
Se puede adoptar un nuevo sintoma, reetiquetarlo o modificar el efecto del sintoma.

)} Manipulacién del humor. Muchas familias presentan un afecto predominante. Fl afecto
que acompafia a las transacciones familiares constituye una pista acerca de lo admisible en
una faruha determinada.

k) Buscar elementos positivos. La alimentaci6n, curacién y apoyo que una familia proporciona
a sus miembros son vitales para el mantenimiento del sistema famihar. El terapeuta debe
comprender la importancia de estas funciones y saber de qué modo estimularlas. La idea es
confiar en las “capacidades curativas” que toda familia posee.

- Técnicas utilizadas por el Modelo Estratégico:

Haley (1980), sostiene que en psicoterapia, las intervenciones del terapeuta son
necesariamente directivas ya que se refieren a tareas que la familia debe realizar dentro o fuera
de la sesién. Para este autor, es mnevitable que el terapeuta sea directive en su forma de actuar
dentro de la terapia. Las infervenciones directivas son de dos tipos!
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Directas, cuando se le pide a la familia o al paciente que realice alguna accién {con el propésito
de que la cumpla).

Paradéyrcas, donde se le da una instruccién con el propésito de que no se cumpla, y que el
cambio se de por medio de la rebelién. Ademds las intervenciones directivas pueden
ser simples (sencillas) donde se involucra a una o dos personas o complejas, donde se
trabaja con toda la famalia en conjunto.

Para Rohrbaugh y cols. (Stanton, 1981}, las intervenciones directivas paraddjicas se dividen
en tres tpos:

a) Prescripcion del sintoma. Donde el terapeuta altenta o instruye al paciente para que lleve a
cabo la conducta especifica que se pretende eliminar.

b) Restricciones. Donde se intenta desalentar y atn negar la posibiidad de cambio. Asi puede
decirsele al paciente que vaya més despacio, o enfatizar Jos “peligros” de la mejoria. En
determinados casos puede incluir o sugerir que la situacién no tiene solucién.

¢) Posicionamiento. El terapeuta intenta modificar una posicién problemética, generalmente
una afirmacién del paciente sobre si musmo o su problema, aceptando y exagerando esa
posicién.  Esta intervencién se emplea cuando se considera que la posicién del paciente se
sostene debido a una respuesta complementaria u opuesta a los demas.

- Otras técrucas (Gomez, 1983):

a) Uso de la analogia. Esta técruca fue desarrollada por Malton Erickson y consiste en contarle
al paciente una histora o cuento paralelo a su problema.

b) Restriccién del cambio. El terapeuta adopta una actitud exageradamente benevolente,
expresa su preocupacién por las consecuencias “negativas” que podria traer un cambio en la
fanulia si el paciente identificado se “curara”, advirtiendo de las desventajas y limiténdose
nada més a ello. Este tipo de técnica puede usarse ya sea como el enfoque principal de la
terapia, tal y como lo hace Carl Whitaker o como una alternattva cuando el proceso
terapfutico est4 blequeado.

¢) Recurrencia. Una vez logrado el cambio conductual en el sistema familar, el terapeuta
advierte a la famuilia que puede regresar a los patrones anteriores. Esta es una maniobra con
intenci6n paraddjica, ya que la advertencia representa un reto para la famiha y la fortalece
para evitar patrones anteriores. Otra forma de usar esta misma técnica es pidiéndole a la
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famulia que vuelva a comportarse como antes durante un tiempo (una semana, por ejemplo).
Los posibles resultados son de cualquier forma terapéuticos, tanto en el caso en que la
familia resista a regresar, reafirmando asi el cambio logrado e wruciando su separacién del
terapeuta, y también en el caso de que la famulia siga las instrucciones, ya que es una
muestra de la disporubilidad para cooperar y de la alianza que se ha establecido entre los
miembros de la familia y el terapeuta.

Como se menciond con anterioridad, todos les autores coinciden en la idea de que las
técnicas son finicamente un mstrumento para lograr la meta terapéutica, lo que debe quedar
claro en el transcurso del proceso y evitar a toda costa convertirlas en un fin.

Por Glamo, se han descrito brevemente algunas de las mas importantes técnicas,
haciendo la diferenciacién del modelo conceptual que les dio origen, mas es de esperarse que
en la prictica todas ellas (y atin otras fundamentadas en muy diferentes teorfas) sean
“entrelazadas” o “combinadas” de acuerdo a cada familia, problema y las habilidades
desarrolladas por el terapeuta.

En el capitule tres del presente trabajo, se expondrdn més especificamente, aquellas
técnicas que se han utihzado con mayor éxito en el manejo de familias con enfermos crénicos
y/o termunales.  La revision de trabajos sobre este tema ha demostrade que es importante
hacer una diferenciacién entre las crisis relacionadas con Ia enfermedad y la disfuncionalidad
preexistente de la famulia, lo que serd determinante en la eleccién de las técnicas a seguir, y por
consiguiente, del logro de los abjetivos de la terapia.



58

CAPITULOIIT

“ENFERMEDAD Y PSICOTERAPIA”

Dentro del presente capitulo se hace un anslisis de los conceptos de enfermedad,
enfermedad crénica y termunal, y su impacto en el paciente y su famubia.  Se citan algunos
autores que han abordado el tema del apayo psicolégico y psicoterapia en estos pacientes, para
lo cual, se ha recurrido a la revisibn de estudios sobre cancer, SIDA, dafio cerebral, etc,
apelando a la estrecha analogia que tienen con ELA: todas éstas son enfermedades mortales,
ademis de que representan un nmero significativo de mvestigaciones. Cabe recalcar que de
acuerdo con distintos expertos en la materia, y mas especificamente a las conclusiones de la
doctora Elisabeth Kiibler-Ross, sin importar el origen, sintomatologia, tratamiento, etc. las
enfermedades terminales generan en los pacientes y sus seres cercanos el mismo tipo de
respuestas psicolégicas. De hecho, mds que redundar en las obvias diferencias enire los
distintos tipos de enfermedades, se tratard de abstraer aquella informacién atil en la
psicoterapia farmihar del enfermo de ELA, en lo referente a temas como: pérdidas, sufrinuento
psicolégico, la separacién, muerte inminente, despedida y finalmente, duelo.

Concepto de enfermedad.

Al recurnir al diccionane encontramos que enfermedad se refiere al “conjunto de
sintomas y signos que fienen una misma evelucién y proceden de una causa especifica de
ongen no siempre conocide” y salud, como el “estado en el que el organismo ejerce sus
funciones normalmente” (Diccionario de Medicina Abreviado, 1991).

De acuerdo al concepto tradicional del binomuo salud-enfermedad (en el cual se abarcan
tanto cuerpo como psique), la enfermedad ocupa un polo y la salud el opuesto; de tal forma
que la salud queda defintda en forma negativa, como la ausencia de enfermedad; por lo que
salud y enfermedad se definen complementariamente.
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Ernest Haeckel en 1869 (Komblit, 1984), usé por primera vez el término de ecologifa para
referirse a la ciencia que estudia las relacionies entre un orgarusmo dado y su medio ambiente.
De su teoria lo que interesa recalcar, es el cardcter de relacionabilidad con el contexto {medic
ambiente) el que se aplca perfectamente al moderno concepto de salud-enfermedad (amado
por ello “criterio ecolégico”) ya que resalta la innegable vinculacién de cualquer variable en
estudio dentro del campo de la medicina (incluyendo a la psiquiatrfa y a la psicologia) con los
otros aspectos del sistema del que forma parte.

Para enfatizar més el significado de las relaciones famihiares ante un enfermo, cabe hacer
algunas preguntas- el enfermo requiere cwdados o atencidén especiales?; por su condicién
(queda excldo de la toma de decisiones?; a partir del inicio o descubrimiento de la
enfermedad ;se ha producido una reacomodacién de los vinculos entre los restantes miembros
de la famudia?

Es comin en ciertos paises y culturas que la familia se haga cargo del cuidado del
paciente, de su sustento econdmuco, etc. De hecho, en la actualidad y por motivos muy
diversos, incluidos los econémuicos, sociales, culturales, morales, religiosos, etc., se ha revivido
la tendencia de llevar a los enfermos terminales a sus hogares en vez de dejarlos hospitalizados,
lo que impiica naturalmente un contacto mas estrecho con el sufrimiento del pactente y conlieva
un trastorno de la vida de sus famibiares. Son muy diversas las manifestactones que la familia
puede tener tendencia a alejarse ¢ a sobreproteger al enfermo; ciertas disfunciones
preexistentes en la farmha pueden ser exacerbadas o evadidas y ocultadas en los problemas
relacionados con la enfermedad (Padrone, 1994); ¢ pueden surgir trastornos de conducta (o
personalidad) graves en algiin miembro de la famibia a causa de la dificultad para manejar la
enfermedad (Farkas, 1989). De acuerdo a este contexto, Padrone (1994) y Rait y Lederberg
(1989), proponen que el sistema familiar como unidad, debe ser el objetivo en el tratamuento
psicoterapéuhco y no el individuo; dade que un cambio tan trascendental en la persona afecta
a todos los muembros de la farmlia, requiriendo su adaptacién.

Maza y Tomer (1992), consideran que el fratamiento del paciente oncolédgico, desde el
diagnoéstico, hasta la rehabiltacién, o en su caso fase terminal, debe incluir el aspecto
psicoldgico, tanto para los pacientes comoe para las familias, ya que el sistema enterc se ve
afectado tanto en los roles, como en sus relaciones y actitudes a partir del conocimiento del
diagnoéstico.

La enfermedad como crisis familiar,
Cabe hacer la diferenciacién entre crisis y una situacién de urgencia, en la cual la

urgencia puede obligar a una meovilizacién extraordinana de recursos, pero no a un cambio,
Una urgencla puede solventarse con los métodos y recursos preexistentes en la familia. Una
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enfermedad grave, pero de corta duracién, puede englobarse bajo el nombre de urgencia
{Minuchin, 1972). En cambio, una enfermedad que ademés de grave es de larga duracién (o
mortal), obliga a la familia a ejecutar cambios profundos y perdurables. Lo importante es que
dichos cambios no Heven a la ruptura del sisiema y que éste logre renegociar nuevas
respuestas, y conservar algunos modelos de funcionamiento antiguos (Camdessus, 1995).

La cnsis que proveca una enfermedad crénica y/o terminal es altamente
desestabilizadora y muchas famihas tratardn de negarla como una forma de negar el impacto
que en su estructura tene Estas famubas que responden aferrandose rigidamente a sus
anhguas estructuras (de manera meficiente), también desarrollan conductas destructivas entre
sus muembros Otras familias se disuelven dado el impacto, dejande a sus muembros
desontentados y desposeidos de estructura. Ahn las famibas més flexibles (y por tanto
funcionales), tienden a mostrar signos de tensi6n ante el impacto de una enfermedad crénica o
terrunal.  Como resultado, cambian sus patrones de respuesta por formas no 6ptimas,
normalmente, exagerando aquellas que en el pasado funcionaron, ya que ésa es la manera mds
facit y natural de responder {op. cit.).

Para Kronblit (1984), la apancién de una enfermedad en un nuembro del grupo famuliar
implica necesaniamente una crisis para la farilia en cuestién. Para esta autora, una crisis es
defimda como el grade de desorgamzactén que el impacto de la enfermedad produce en la
farulia, Este grado de desorgamizacién depende directamente del tipo de enfermedad, que
incluye aspectos como: curabibdad, delor, incapacidad, naturaleza, evolucién, efc,; y de la
dinamica famuliar, que implica la permeabilidad de los linutes del grupo familiar hacia adentro
v afuera.

El camulo de afios de convivencia en ocasiones favorece la aparicién de respuestas y
estructuras rigidas muy importantes dentro del sistema.  Por ejemplo, ia dificultad es
especialmente notora cuando el desequilibrio, originado por el envejecimiento acelerado (o por
una enfermedad crénica) en los padres, se acompafia de un cambio importante en la siguiente
generacién (Camdessus, 1995). Rabin et al (1993), observaron que los hijos que curdan a sus
padres ancianos o enfermos se sienten simultineamente recompensados y sumamente
estresados por ello. Cuando algtin problema de salud o el envejecimente obligan a un adulto
joven a hacerse cargo de sus padres, experimenta una “sobre carga” emocional, aunque desde
luego también se ven semamente afectadas las esferas fisica, econémica y social. Sanborn ¥
Bould en 1991 (Rabin et al, 1993) proponen el enfoque sistémico para trabajar con estas famlias.
Detectaron que la dificultad para establecer limutes claros es la causa principal de conflicto, atn
sobre la sevendad de la enfermedad. El problema es lograr una transicion adecuada entre los
papeles antiguos, en los cuales la autoridad recaia sobre los padres, y los actuales, donde los
padres dependen de los hijos. La transici6n del cuidador s personal y subjetiva, y conlleva un
cambio intrapsiquico: modificar el esquema infantil en donde los padres proveen de profeccion
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y ser capaz de resolver la experiencia interna de pérdida de proteccién. Fn donde los roles
cambian profundamente, el control cambia a manos de los hijos y se modifican las
responsabilidades, lo que genera en los hijos conflicto, culpa y sentunuentos contradictonos. Lo
antenor tiene relacién con el presente trabajo ya que es probable que la famulia del enfermo de
ELA sufra de este cambio subjetivo en su dindmica, ya que es muy posible que el enfermo tenga
ya hyos adultos o adolescentes.

Un aspecto esencial dentro de las crisis es que obliga al sistema a cambiar. Ello implica
que el individuo ha perdido el control sobre su historia, perdiendo asf la estabilidad y la
posibiidad de predecir el futuro, inclusive en lo referente a sus relaciones. Recordemos que la
famalia tarda teda su vida y su historia construyendo la red de relaciones (el céma, quién, etc.}
que la mantiene. De pronto, este modelo deja de ser funcional ya que “algo” ha cambiado, De
tal forma que la crisis exige un reconocinuento de este modelo de relaciones por parte de los
miembros del sistema familiar (y del terapeuta) y después una transformacién de este modelo
para que sea coherente con la nueva etapa de la historia familiar.  En las familias cuyas
relaciones se han vuelto rigidas con el curso de los afios, el cambio serd perabido come una
amenaza (Camdessus, 1995); a estos sistemas se considera disfuncionales y la posibihdad de
epercer alglin cambio en sus estructuras y resptiestas que tiendan a hacerlo mas flexible y por
ende més funcional, debe hacerse considerando que el sistema no podrd cambiar radicalmente
fa forma en la que hace afios se comporta, sino en facilitar la flexibilidad suficiente que le
permuta afrontar la cnsis que la enfermedad acarrea; por lo cual habra que tener en cuenta cual
es la posibilidad de ruptura de la ngidez que el sistema permute (Kornblit, 1984; Camdessus,
1985). La respuesta ideal ante la crisis es de una apropiada flexibilidad, en la cual la famiba sea
capaz de experimentar nuevos patrones de comportamiento, atin cuando al principio parezcan
forzados (Rait y Lederberg, 1989).

El reconocimiento de una crisis en la adaptacién familiar, en caso de cambios rdpidos e
imprewvistos, haré que sucesos como: la muerte del cényuge, Ia aceleracién del envejecimiento o
la aparicién de una enfermedad crénica terminal sean més soportables (Camdessus, 1995).

Kronblit (1984), menciona que los faclores tensionantes que pueden afectar al sistema
famibiar han sido clastficados como “normativos” o evolutivos y “no normativos” o externos.  Los
primeros se refieren a transiciones esperables a lo largo del ciclo vital. Los segundos, se
dividen en :

a) separaci6n determinada por guerra y retorno.
b} desastres naturales y accidentes.
c) enfermedad aguda e incapacidad crénica.
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Ademis de considerar el tipo de factor tensionante, es importante al hacer el andlisis del
grupo famuliar, tomar en cuenta su capacidad de resoluaién de conflictos a través de su historia.
Es valido suponer que st la familia que sufre de la aparicitn de una enfermedad ha atravesado
y resuelto con antenondad situaciones criticas semejantes, ya ha puesto a prueba su capacidad
para enfrentar situaciones no esperadas y ha logrado reorganizarse a partir de ellas, con lo que
se ha vuelto menos vuinerable y menos propensa a la desorganizacién,

Los comportamientos previos pueden guiar la apreciacién presente y la definucién de la
¢rists, los Toles que los diferentes miembros desean asumir, y el éxito que se espera.  La historia
famuliar provee de importantes claves sobre el origen y expectativas que poseen los miembros
de la familia acerca de la enfermedad y su prondstico (Rait y Lederberg, 1989).

La enfermedad crdnica y la familia.

Enfermedad crénica es aquella que tiene una evolucibn variable, persiste en el
individuo por largo tiempo, ¥ generalmente su tratamiento es a largo plazo, con un costo
elevado, y puede tener periodos de agravamuento y culminar en una etapa terminal que
conlleva necesariamente a la muerte. Ademds, los procesos a largo plazo pueden complicarse
con otras enfermedades cuando los érganos afectados dejan de funcionar o cuando los
enfermos se hacen més vulnerables a otros procesos (Camdessus, 1995).

Una enfermedad crénica puede ser: permanente, episodica (sujeta a recaidas), o
progresiva,  Es permanente cuando acompafa al paciente por un tiempo muy largo, y
generalmente no causa su muerte cuando es debidamente controlada (excepte cuando surge
alguna comphcacién) ello imphea que la familia deberd ajusiarse a un nuevo estile de vida, y
lograr cierta estabilidad posteriormente. Los procesos con recaidas o evolucién por brotes,
obhgan a la familia a oscilar permanentemente entre estructuras que funcionan durante los
periodos de estabiidad y una organszacién para los periodos de cnsis.  Una agravacion
progresiva, requiere una constante adaptacién a la evolucién del estado del paciente y a los
cuidados que exige. Siesta agravacién es lenta, la farmulia corre el nesgo de agotarse durante los
anos de asistencia cotidiana. 51 la evolucién es mds rapida, su ntmo puede sobrepasar la
flexibilidad para adaptarse de las personas y sus recursos disponibles (Ronald, 1992; Robles,
1985)

Cuando la enfermedad aparece en forma progrestva, la familia dispone de cierto tiempo
para reajustar su estructura, la distribucién de papeles y para echar a andar sus mecanismos y
estratepias de solucién de problemas frente a la realidad de un miembro con una enfermedad
crénuca y terminal, porque se encuentra en una situacién de cambio gradual que hasta cierto
punto es predecible,  No sucede asi con Tas fanulias en que la enfermedad aparece de forma
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aguda, ya que tienen que lograr ese mismo ajuste en un ttempo més corto y por lo mismo, con
mayor tensién (Robles, 1988).

Todas las enfermedades crénicas afectan el control del cuerpo, el concepto de identidad
y las relaciones. Los temas de las pérdidas se dirigen en terapia hasta grados diverses segin el
proceso fatal en breve plazo o solamente reduzca la duracién de la vida media. Cuando la
muerte llega a estar demasiado presente, toda la energia familiar corre el nesge de centrarse
hasta tal punto en la separacién y el duelo anticipado que Hega a ser imposible resolver los
problemas précticos de la asistencia inmediata y orgamzar la vida futura de la familia
(Camdessus, 1995) De acuerdo & la descnpeién antenior, la Esclerosis Lateral Amiotréfica,
corresponde por su duracién y demds caracteristicas, a una enfermedad crénica ya que es un
preceso a largo plazo, progresivo, que culmina con la muerte luego de una etapa terminal.

Algunas enfermedades crénicas como ELA, exigen a la familia reajustes peri6dicos a
medida que sus muembros pasan por diferentes fases de la enfermedad. Con el tiempo, la tarea
més importante de la famila es establecer un equilibrio entre la continuidad de la asistencia al
paciente y la consideracién de la evolucién de las necestdades de cada uno de sus miembros
{Camdessus, 1995).

La aparicién de una enfermedad crénica es mas problematica en uno de esos momentos
de cambio, en los que las dificultades derivadas de ésta pueden impedir que la farmba o el
mdividuo encuentren y desarrollen nuevos patrones de relacidn que corresponden a la nueva
etapa que se estd inicrando.  FEntonces se tiende a regresar a patrones que eran eficaces en
periodos anteriores.  Esas interacciones, segtin Penn (1983} “se congelan” y la fanuha se
ngidiza, se detiene en esa etapa.

Por ello es muy importante que el terapeuta tenga un conocimiente amplio acerca de la
enfermedad de que se trata y pueda prever {al menos parcialmente, o indirectamente) la
evoluci6n de la enfermedad y con ello, las fases por las que ha de atravesar la famiha.

Una famiha puede acudir a terapia en cualquier etapa de la enfermedad, incluso sin la
certeza del diagnéstico. Hay casos, como los ejemplificados en el trabajo de Padrone (1994}, en
que ya ha pasado un tiempo desde que apareci6 la enfermedad.  En dicho estudio, Padrone
anahza las repercusiones que tene una incapacidad en algtn miembro de la famuha,
considerando a todo el sistema famuliar.  Aqui, la condici6n de cronicidad estd dada por un
dane wreversible que ha dejado una secuela permanente.  Dicho autor, describe que las
farmlias pueden Hegar a terapia mostrando una amplia gama de respuestas y emociones ante el
hecho: desesperacién, ansiedad, depresién, confusién, culpa, senhmuentos de unpotencia,
resentimuento, enojo, etc. Realiza algunas propuestas de trabajo psicoterapéutico tendientes a
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tratar al sistema como una unidad, que se ve afectada por la incapacidad de uno de sus
mmembros.

Para Robles (1988), la enfermedad crénica o terminal constituye un cambio radical en el
interior del sistema, y también en el entorno de la misma. El cambio en el interor estd dado
fundamentalmente por el sufrimiento y la Lnutacién de las capacidades del enfermo que
requuere ser antendido, cwdado, medicado. El cambio en el entorno ocurre por la incorporacién
en 6l del equipo médico tratante y del sisterna hospitalario, ambos con un papel preponderante.

Dhversos autores coinciden en sefialar que al aparecer una enfermedad crénica en una
farubia, generalmente se agravan los problemas que existian previamente, y aparecen otros
nuevos (Penn, 1983; Eustace, 1986; Robles, 1985 y 1988; Farkas, 1989; Maza y Torner, 1992;
Padrone, 1954}

La enfermedad terminal y la familia.

Como se describi6 anteriormente, una enfermedad crérica puede agravarse (por alguna
complicacién) o bien ser progresiva y llegar a convertirse en una enfermedad terminal. De
acuerdo a los pardmetros descritos por Jiménez et al (1995), son tres los aspectos que identifican
la etapa terminal de una enfermedad; a saber:

a) Presencia de una enfermedad avanzada, incurable y progresiva, sm posibilidades
razonables de respuesta a un tratamiento especfico.

b} Apancién de numerosos y diversos sintomas cambiantes, mulbfactoriales, intensos, y
de frecuencia variable, en los que existen diferentes componentes a tratar simultdneamente.

c) Expectativa de vida menor a seis meses.

Este es el case de ELA en su filama etapa, a partir del soporte ventilatorio cuando la
enfermedad afecta précticamente todas las funciones motoras del individuo y la muerte es
inrrunente; y por lo tanto, su tratamento debe ser debidamente orentado.

Cuando una enfermedad llega al punto de que nio es posible su curacion, el enfoque que
se le debe dar al fratamiento es de mejorar al mgxime Ja calidad de vida del paciente (op. cit.).
En este sentido, los objetivos primordiales son: controlar (y eliminar en lo posible) sintomas
como dolor, fanga, nauseas, etc.; resolver problemas psicologicos, sociales y espirituales
{Bejarano y Jaramillo, 1992). Ademés, debe ponerse especial énfasis en la muerte como el
desenlace mevitable que tendré que enfrentar la persona con el menor sufrinuento posible
(Jiménez et al, 1995).

Cuando la enfermedad llega al punto en que no es posible ningfin tratariente curativo,
la atencién del paciente debe ser paliativa, con el fin de mejorar su cahdad de vida. El cuidado
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pahativo del paciente termunal debe proporccnarse por un equipo  genuinamente
interdisciphnario. Para tratar de manera eficaz al ser humano que sufre, debe hacerse desde la
esfera fisica y emocional {incluyendo la social, espinitual, etc.).  El equipo interdisciplinario
debe estar compuesto por especialistas de diferentes ramas (Jimenez et al, 1995):

*+ Meédico, encargado del diagnéstico y prescripeién de medicamentos.  Ademds del
grupo de médicos residentes del propio hospital.

+ Enfermera, encargada de admunistrar dianamente los medicamentos y demas
curdados de sostén,

+ Trabajadora socral, omentada a las dindmicas psicosociales del paciente y los
faruliares ante los cambios en su estado, ademds de encargarse de solucionar
necesidades prcticas del paciente y la familia (transportacién, adquisicin de equipo
médico, cuestiones financieras, efc.),

* Psicélogo, quien se encarga de la deteccién de necesidades de apoyo psicolégico en el
paciente y su familia, ademéas de aplicar las técnicas de apoyo, consejeria, relajacion,
terapta y otros, segln el caso, Asi mismo, asesorar al resto del equipo médico en
cuanto a las conductas a seguir ante la demanda de atencién psicolégica del paciente
y sus famuhares,

Coyle et al (1985), incluyen dentro del equipo multidisciplinario a un psiquiatra,
musicoterapeuta, y capellan (o bien cualquier ministro de culto, en caso de que lo requiera el
paciente). Aunque basa su modelo en la asistencia del enfermo oncolégico termmal atendido
en un centro hospitalano, propenen que dicho equipo tenga orientacion comunatarza; es decr,
que se pueda dar la rrusma atencién integral al paciente en su hogar.

El tratamiento multidisciplinano repercute directamente en la mejoria progresiva del
bienestar general del enfermo, la disminucién de los sintomas y el incremento de la percepcion

de apoyo social (Jiménez et al., 1995).

Kimberly y Serovich (1996), encontraron que el apoyo social en pacientes con S5IDA
representa un factor deterrmunante en la evolucién de la enfermedad y, sobre todo, en la
percepcidn y actitud que de ella tienen los enfermos. Para estos autores el apoyo social implica
tres componentes: a) que el paciente se sienta atendido y amado; b) que se sienta valorado; ¢)
que se desarrolle su senhdo de pertenencia  El apoyo social debe ser abordado especialmente
por los terapeutas famihares y de parepa, ya que es la famuiia, mas que los amugos u otras
personas, quienes pueden aportar dicho apoyo. A mayor apoyo social, especificamente en el
caso de la famuha (cwdadoes, comprensién, acompafianuento, etc.} menor angustia y dificultad
para enfrentar la enfermedad.

Miller (1993), considera que los muembros de la famulia pueden necesitar ayuda para
hacer contacto con su ansiedad acerca de la atencién a largo plazo del paciente - en aspectos
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econémicos, emocionales, sociales, espintuales y otros.  La psicoterapia debe basarse en

prionizar y cubrir estas necesidades.
La psicoterapia familiar del enfermo crénico y/o terminal.

Para Miller (op. cit.), en primer lugar, la famuba debe asumur su responsabilidad acerca
de los problemas y debe aprender a identificar las 4reas de disfuncionalidad del sistema
familar. En segunde lugar, los aspectos saludables y positivos de la famiba deben ser
reforzados y capitalizados. En tercer lugar, los patrones de mteraccién disfuncionales pueden
ser explorados al reactivar los conflictos familiares y asistiendo a la familia para substituir sus
estrategias por otras mds apropiadas para ese sisterna en parkicular. Finalmente, son fitiles los
ejercicios (directivas) como tareas, que serdn llevadas a cabo por la familia fuera de las sesiones,
y posteriormente generahzadas hacia el cambio.

Los recursos que la familia puede poner en préctica frente a este tipo de situaciones son:

Capacidad organizativa.
Cohesién.
Adaptabihidad.

* Apertura interna.

-

Uno de los puntos cruciales en el tratamiento familiar, es el hecho de que la enfermedad
o incapacidad, rompe con todas las expectativas de vida de la familia (ademas de con sus
anhguos métodos de funcionar, como se describié anteriormente); y dependerd de Ia
flexibilidad de fa famulia poder replantear sus expectativas dentro de otro contexto. La
naturaleza y severidad de una incapacidad aunado a los estrlos de responder de los integrantes
de la famulia, ejercerdn su influencia directamente sobre el proceso de adaptacion (Padrone,
1994)

Retomando nuevamente la teorfa de sistemas para explicar la eclosién de la enfermedad
y su unpacto, se considera a la aparicién de la enfermedad el “input” y las respuestas
adaptahivas como el “output”. En medijo de ellos est4 el procesamiento que la fanulia hace da la
enfermedad;, y la evolucion de la enfermedad dependerd en cierto grado, de dicho
procesarmuento.  Partiendo de esta 1dea, s6lo se podran modificar las respuestas adaptativas
disfuncionales de la fanuba en la medida que se aborde el precesamiento que la farmilia hace del
hecho y no tratande de mtroducir cambios directamente sobre las respuestas adaptativas

THHSINAS,

£l andlisis del procesamiento que la famuba hace de la enfermedad, a través de la
deteccién del sentido que se le atnbuye, permitird hacer un pronéstco acerca de las posibles
conductas adaptativas que la famtha pondrd en préctica en etapas ulteriores a la aparici6n de la
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enfermedad. Con ello se asume un enfoque preventivo de las disfunciones que pueden

presentarse en torno a la enfermedad.

Ademas de estos factores existen otros indicadores que deberdn tomarse en

consideracion :

1) Etapa del ciclo fasmibar.  Cada grupo famuliar enfrenta un flujo de factores
tensienantes producidos por el transcursc del tiempo y los acontecumientos esperables {0 no)
gue pueden surgir. Especialmente en los momentos que se caracterizan por la entrada o sahida
de un miembro del sistema. Es obvio que al sumar estos factores tensionantes inherentes al
desarrollo, a un factor externo (como puede ser una enfermedad crénica o la muerte no
esperada) se originard en el sistema una cnisis de considerable magnitud.

Raut y Lederberg (1989) detectaron ciertas respuestas caracteristicas ante la enfermedad
de acuerdo al ciclo evolutivo de la familia:

a} La farrulia més joven (familia en: formacidn). Cuando el cancer (o cualquier enfermedad
martal} se presenta en la fanubia recién formada, es posible que el paciente (y su
pareja} tiendan a regresar hacia la dependencia e intimidad con sus padres,
excluyendo a su pareja. Ello conlleva problemas para tomar decisiones umportantes,
ya que se borran los limites y no es clara Ia jerarquia.

b} La famiha joven {familia con hyos pequefios). En una etapa donde la energfa se centra
en el cuidado, educacién y formacién de los hiyos pequefios, la enfermedad resta
energia a ciertas éreas, entre las cuales, la que resulta mayormente afectada es la
relacidn entre los esposos ya que se hace mucho mas fuerte la relacion madre (padre)
hijo(s}.

¢) La familia con adolescentes o adultos J6venes. La funcién primordial en esta etapa se
centra en la independencia de los hyos, sin embargo una enfermedad puede srrumpir
este proceso facmente dificultando el proceso de separacién y reactivando patrones
de comportamiento anteriores.

d} La fammlia de ancianos. Cuando los hijos son adultos, e independientes,
generalmente tienen vidas separadas a sus padres y una enfermedad en alguno de
ellos oblga a la farmuba a integrar al anciano al sistema, lo que genera tension
adicional,

2) Permeamlidad de los limites del sistema faruliar.  Es natural que la famiha responda
a la enfermedad ngidizandoe sus limites, lo que lo aisla del exterior  Por lo anterior, una meta




68

terapéutica es permitir la permeabulidad de los limites, es decir, abrir espactos en los que exista
una conexién con el medio, pero conservando su estructura.  También es necesario explorar
los limites entre los subsistemas y redefirurlos cuando no estan claros, o se han rigidizado
{Kronblt, 1984; Camdessus, 1935)

Tanto el aislamtento excesivo como el perrutir indiscriminadamente la intromisién de
sistemas externos, son indicadores de disfuncionalidad de las relaciones familiares, y ambos
deben ser corregados a partir de la intervencion terapéutica,  Por ello deberdn detectarse las
redes famuliares y sociales previas al descubnmuento de la enfermedad, inveshigar los cambios
ocurridos a partir de dicho acontecimiento y motivar al grupo farmliar a restablecer contactos, si
los hubiera perdido, o redefimur sus limites st se han borrado,

Kronblit (1984) explica que ante la enfermedad de uno de los cényuges se cotre el
riesge, cuando existen hijos adolescentes, de que uno de ellos tome el lugar del apoyo
incondicional del padre sano (rol parental), con lo que los limites entre los subsistemas
conyugal y filial ienden a borrarse. En estos casos, es recomendable promover la apertura de
los limites externos y buscar apoyo en personas fuera del sistema (famuha extensa, amigos,
etc ); ¥ asi descargar al miembro de la familia en quien recae el mayor peso y responsabihdad y
desvanecer tnangulos disfuncionales,

3) Estilo de respuesta_de la familia ante la enfermedad. La famtha puede responder de
dos modos opuestos:

a) Tendencia centripeta, en donde foda la familia gira entorno al enfermo.

b) Centrifuga, donde la familia desarrolla conductas que evitan la situacién de
enfermedad Aqui es com(n que se haga a expensas de la dedicacién completa al enfermo de

uno de los rmiembros del sistema.

4) Capacidad del grupe familiar para la solucién de conflictos. Se trata de detectar qué

cambios se introdujeron en la organizacién familiar a partir de los diferentes momentos
evoluhvos atravesados También es importante constderar el hempo que tardé el sistema en

adoptar dichos cambios.

Rait y Lederberg (1989) proponen considerar cuatro aspectos basicos para la psicoterapia
familiar en casos de enfermedad:

a) Etapa del ciclo famihar.

b} Estructura famliar.

¢) Histona familar.

d) Dindmica entre la farmiha y el tratanuento.
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En sintesis, €l interés de la psicoterapia famuliar deberad centrarse en la apertura del
sistema, permitiendo la permeabihidad y fluidez, asi como la discrurunacién adecuada entre sus
muiembros, lo que facilitara a la familia un enfrentamiento més directo de la sifuaci6n onginada

por la enfermedad

De acuerdo a lo expuesto con antenonidad, el tratamiento psicoterapéutico de la famula
ante la enfermedad crénica y/o termnal es imprescindible en algunos casos y en momentos
clave. A continuacién se sefialan algunas consideraciones hechas por diversos autores para
Hevar a cabo el trabajo terapéutico. Especialmente cuando se han detectado dificultades para
resolver las crisis ¥ adaptarse, bien sea por la ngidez que se ha generado en el sistema, por la
dificultad de entablar una comumcacién efectiva, elc.

Eustace (1986) dice que el objetivo de la practica terapéutica en farmihias con un enfermo
crénico debe centrarse en los siguientes aspectos:

a) Conccimuento y deteccidon de las diferentes fases de evolucién de la enfermedad.

b} Determunaci6n de la etapa eveoluhiva por la que atraviesa la familia en el momento de

presentarse la enfermedad.

¢} Indagar la hustoria de enfermedades y pérdidas.

d) Investigar las reacciones que la familia iene ante las crisis.

e) Detectar el papel que el enfermo ocupaba antes de la aparicién de la enfermedad.

Rait y Lederberg (1993), proponen como primer pasc en la atencién psicolégica de la
famiha del enfermo termnal, hacer una evaluacién que contemple los siguientes aspectos:

a) Comprension veraz y confiable de la enfermedad del paciente, del tratamiento y del
prondstico, a fin de conocer hasta que punto la familia ha de sufrir o soportar.

b} Una rapida exploracién individual del paciente y de todos los miembros de la familia,
a fin de idenhificar cualquer sintoma psicolégice o posibles diagndsticos psiquiatricos
que puedan requerir tratamiento inmediato.

¢} Una evaluacién sistémuca de la familia que trace la manera en la cual estd
funcionando el sisterna y de c6mo puede apoyar al paciente y a los demés miembros.

d} Una evaluacién cuidadosa de la fase del tratamiento, con el fin de definir la
contrbucidén que éste tiene a la disfuncién de la famulia o bien la potencialidad de ésta
para obstaculizar el curdado del enfermo.

Una vez que se cuenta con esta mformacién, se podr4 tener una idea de la dindmica de
la familia respecto a la enfermedad y a su tratamuento, lo que permutird delinear un plar a

seguir apropiado para cada caso en particular.
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Para Rait y Lederberg, (1993), los objetivos en la psicoterapia para familias con un
enfermo crénico/termunal, pueden dividirse en tres 4reas generales' provisién inmediata de
bienestar emocional, la creacién de un sistema extenso de soporte, y la modificacion de pautas

disfuncionales.

Los métodos para otorgar bienestar emocional inmedsato a pacientes y familia intentan
otorgar apoyo directo, de tal forma que el resultado sea una mejoria nmediata. Lo importante
es legiimar los sentunientos de la familia. Frecuentemente, los miembros de la famiha
consideran no tener derecho a ciertos sentimientos porque “no son apropiados”, también
pueden sentir gue sus costumbres estin fuera de lugar y que la fensién que padecen es
uugualable y vergonzosa. El objetivo es hacerles entender que todos estos senfimuentos
ambivalentes son comunes en la situacién que estdn atravesando y que cada individuo fiene
todo el derecho de experimentarlos; que son dignos de respeto y que son comprendidos por
algulen. Asf mismo, se tiene el objetivo de hacerles sentar que son capaces de prestarse apoyo
mutuo y de cundar eficazmente al paciente.

La creacién de sistemas extensos de apoyo, ttene como objetivo amphar las posibilidades
de la familia para encontrar fuentes de apoyo emocional y practico {asistencia médica adecuada,
etc } de acuerdo a las demandas de la enfermedad, de tal forma que puedan adaptarse con el
minime de dificultades posibles.

En cuanto a la modificactén de pautas disfuncionales, debe hacerse con base en la
evaluacién sistémica de Ja famuba, cuando se detecta la posibihdad de que dichas
disfuncionalidades empeoren (se cristalicen) y generen dificultades para seguir el tratamiento
médico del paciente o para el desarrollo evolutivo esperable para cada miembro de la fanmlia.
S11o que estd ocurriendo es la cristalizacién de dificultades preexistentes, puede ser muy dificil
efectuar cualquier cambio sin la ayuda de una psicoterapia familiar a largo plazo. Sin embargo,
las cnsis producidas por una enfermedad crean un “tiempo fuera” para generar el cambia,
durante el cual, nuevas pautas son tratadas y pueden ser en beneficio del proceso y la
solidificacién. S1 son recientemente formadas, estas pautas pueden ser alteradas facilmente aun
sin el usc de técnicas especiales de psicoterapia.

Muller (1993), centra el objetivo de la psicoterapra en maximuzar la capacidad de la
farubia para relacionarse con el enfermo, adaptar sus actividades, promover su autonomia y
buscar fuentes externas de ayuda, a fin de aminorar y repartr las cargas de trabajo.

Coyle et al (1989), proponen irabajar con diferentes objetivos de acuerdo a las
caracterishcas de las familias. Para estos autores, las fanuhas pueden pertenecer a cualquiera
de tres grupos y han propuesto hneamuientos a seguir en cada caso como se describe a
continuacién:
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1. Las familias del primer grupo cuentan con buenos sistemas de apoyo, mecarusmos de
respuesta adecuados y posibilidades materiales para solventar los gastos de la enfermedad.
Generalmente son referidos para la atencién y apoyo en momentos de crisis. En estos casos la
intervencién que requieren debe ser intensa pero breve, enfocada a el manejo apropiado de
sintomas, movilizacién de los recursos comumtarios, y restablecimiento del sistema familiar.

2. Las fanubas del grupo dos se caracterizan por individuos inestables emocionalmente
y con dificultad para responder a los problemas que se les presentan.  En estos casos, los
pacientes y sus famihias requieren de un plan de tratamiento continuo y regulat, de tal forma
que pueda ser monitorizado sus avances regularmente.  Familas en las cuales el paciente
presenta dolor crénico pueden también caer en este grupo, por la problemdtica que se genera en
torno a ellos.

3. En el tercer grupo, la familia (o algunos de sus muembres) presenta sintomas
psicopatolégicos mayores. Estos sintomas pueden interferir en el manejo del paciente, y tener
impacto en el control de los sintomas (del dolor especialmente) y en el cuidado en el hogar del
enfermo. El objetivo del tratamiento en estos casos es mantener la estabilidad del sistemna.

Generalmente, las famulias del grupo uno y dos son capaces de mantener el cuidado
adecuado del pactente, haciendo las modificaciones adecuadas para adaptarse y respondiendo
de acuerdo a las necesidades que se les presentan.  Es en el grupo fres, en el que se presenta
una gran dificultad para seguir exitosamente el cuidado del paciente, requeren de un
asesoramuento muy estrecho y cuidadoso.

Para Chenail et al {1992), combinar la terapia fisica con un programa de psicoterapia
famultar en enfermos crénicos tiene los siguientes propésitos:

a) Determinar los principales puntos de preccupacion de la familia.

b) Evaluar el potencial y capacidades de la familia para adaptarse al dafio 0 enfermedad
de uno de sus muembros.

¢} Evaluar la capacidad de la familia para responder a los milhples cambios y
demandas; incluso a un probable cambic de estilo de vida.

d) Determinar c6mo puede la farba buscar y encontrar efectivamente apoyo externo
(vecinos, familia extensa, etc.)

e} Determinar la forma en que la famidia entiende la informacién médica y en qué
requieren ampliar informacién.

) Identificar a los miembros de la familia que pueden y los que no, aceptar mayor
responsabilidad

g} Detectar s1 existe tensién excesiva en los miembros de la fanula que pueda interferir
en el tratanmuento.
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h) Indagar las creencias religiosas o éfnicas que puedan mmpactar en el programa de
rehabilitacién y en la relacién con el equipo médico.

i) Detectar si existe resistencia para seguir el tratamiento médico por parte de algin
nmuembro de la famiha.

Modelos de psicoterapia familiar para el paciente crdnico y terminal.

Padrone (1994), considera que el modelo de psicoterapia familiar sistémica es el més
adecuado para el manejo de la farulia del enfermo crénico o con incapacidad fisica, ya que el
objetivo de dicho enfoque es la familia como unidad, en donde un cambio en algin miembro de
la familia requiere de la adaptacién del sistema completo.

Eustace (1986), reconuenda para el manejo de la familia del paciente urémico distintas
estrategras y técnucas provenientes de las diferentes escuelas de psicoterapia farmubar sistémica.

De la escuela estructural, etomando las ideas de Minuchin que resalta la importancia de

la estructura farmubar y del eiclo vital por el que atraviesa cualquier famihia:

1) Joung (empatia sistémica) y planeacion (formulacién de una hipStesis irucial) como
los dos primeros pasos a segwr en el proceso terapéutico, que debern replantearse y
permanecer vigentes durante todo el proceso. Lo que implica un acomodo constante
al estile y necesidades de Ia familia,

2) Reencuadre (redefinicién), es decir, el reto a la famiha. Se refiere al planteamiento de
un marco de referencia distinto al que tiene; generar una percepcién distinta del
problema, una construccién diferente de la realidad.

3) Reto a la estructura familiar, por medio de la construccién de limites, el desbalanceo y
la complementariedad. Una vez que se ha visualizado graficamente la estructura por
medio de mapas basados en alianzas y coaliciones, las distancias y acercamientos, ¥
los conflictos explicitos y no explicitos observados en la interaccién fammliar durante
las sestones de terapia.

4) Reto a la realidad farmiliar, mediante el énfasis en las fuerzas, intervencién paradéjica
y la construccién cognoscitiva.

De las técrucas de fa escuela de Milén, que hacen énfasis en descubrir las reglas que
rigen a la famlia “que estdn relacionadas con las transacclones que OCurTen en un grupo
natural, fransacciones que equivalen a una comunicacién, ya sea a nivel verbal o no verbal,
retoma las siguientes:

1. El encuadre, que consiste en el trabajo conjunto de varios terapeutas, uno de los

cuales se sitfia en un cuarto con la famulia, mientras el resto observa detrds de un
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espejo umdireccional y donde hay comunicacién a través de mensajes finales
surgidos de una discusi6n entre los terapeutas durante una intervencién en la sesi6n.

2. Paradoja-contraparadoja, con la connotacién positiva del sintoma que precede a la
prescripeién del mismo.

3. El mterrogatorio circular,

4. Concepto de neutralidad, en el sentido de tocar a cada uno de los miembros de la
familia en algin momento de la sesién para que se sientan comprendidos y tomados
en cuenta, como parte que son de una totalidad.

5. La idea de que el deseo de unién hace que los miembros sacrifiquen su
individualidad por el bien coman

Eustace {1986), plantea que la psicoterapia desde el punto de vista sistémico también
puede realizarse con un solo individuo o con parte de la familia, y considerar que el nifio que
ingresa al hospital para el tratamiento de la urémia, se mnserta en un nuevo sistema del cual
forma parte: el equipo de salud.

El hecho de basar su modelo en el pensamiento sistémico, no quiere decir en absoluto
que el terapeuta deba negar o ignorar las herramientas del psicoandlisis. En su lugar, debera
considerarlas para enriquecer y profundizar en su trabajo.

El enfoque terapéutico descrito por Eustace (op. cit), esta dividido en cuatro fases o
momentos:

1.- Pomer momento. Cuando una familia queda atrapada en la rigidez del sistema del
que forman parte, y lo {inico que puede hacer es no hacer nada, mas que seguir igual y mantener
las rusmas interacciones, el objetivo es lograr la flexibilidad. Para lograrlo, el terapeuta debe
distanciarse, alejarse de “la trampa” que mantiene atada a la famila (incluso al equipo médico),
y observar y analizar la situacién. Partiendo del supuesto basico de que todo ser humano es
auténomo y de no serlo, tratard de recuperar su autonomia, aun a costa de su propia vida. Lo
pnmordial en el primer momento es: a) tomar distancia, y observar al sistema desde un punto
diferente; b) aceptar la autonomia y tratar de reflexionar sobre las caracteristicas particulares de
la musma; ¢} dejar la competencia y retomar el camino de la colaboracién, la tolerancia y el
respeto; y por ilhmo, d) planear qué se puede hacer o decir, que sea diferente y eficaz.

De lo que se trata es de covertir el problema, que es un circuite cerrado, en dificultad, que
es una consecucién constante de vicisitudes propias de la vida. De tal forma que el paciente (y
su famula, por supuesto), se encuentra ante una dificultad, que por catastréfica que sea, es una
dificultad.

2.- Segundo_momento: el no cambic. Es el momento de accién, de acercamiento a la
familia y de formaci6n de un sistema més amplio: el sistema terapéutico. Lo principal es lograr
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la empatia sistémuca, tomar responsaibilidad profesional y estar consciente de las diferencias
dentro de este nuevo sistema. Es indispensable que el terapeuta sea, ante todo, flexible. La
empatia sistémica (joining) pernute al terapeuta aceptar que la familia pasa por una situacién
tragica que no tiene razén de ser pero que es, y a nadie se puede culpar por ello. Se trata de
seguir el ritmo de la farmlia, observar su lenguaje (verbal y no verbal} y detectar sus
contradicciones, Con el fin de comprender la organizacién de la familia e miciar la planeacién

de las intervenciones.

3.- Tercer_ mormento: el cambio. Consiste en la aclaracién del dilema. Es el momento de
moskrar circularidades: cémo se conecta el comportamiento del paciente con la madre, al
médico y viceversa; cémo se conecta el comportamiente del subsistema madre-hifo a la historia
farruliar, etc. La puntuacién puede ser horizontal, mostrando la circularidad en el presente, o
puede ser vertical, mostrando la circularidad a través del tiempo. O pueden darse ambas. El
terapeuta también construye limites, despega a dos con-funidos introduciendo a otros miembros
en e circulo. Igualmente redefine, proporciona un punto de vista diferente, que quizd ayude al
descongelamuiento. Es importante que el terapeuta analice y esté conscienite de lo quées y de lo
qué hace, de su contratransferencia.

4.- Cuarto momento.  Es el momento en' que se consohda toda la estrategia de
observacién, aclaracién y postulacion de alternativas. La observacién permite percibir el
comportamiento del paciente y entender que cualquiera que éste sea, es el finico del que es
capaz en el aqui y ahora. La observacién también tiene que ver con discernir los diferentes
momentos circulares y rigidos debidos a un congelamiento, pues ante una situacién catastréfica
la tensién es tal que se hiende a repetir pautas que antes fueron eficaces, pero de una manera
estereotipada y sin salida. La aclaracién tiene que ver con la clarificacién de confusiones, con
exphcar al paciente y a su familia que la catastrofe de la enfermedad surgié de la nada, que
nadie tiene la culpa.  Ante lo cual, todo individuo se siente impotente, y cada individuo
necesita empezar a ver qué puede hacer, qué puede pensar para que se adapte a esta dificultad

tan terrible.

Por ello la postulacién de alternativas que tiene que ver con extraer un orden del ruido,
abrir un cambio de visén y tener flexibilidad de observar y actuar sobre las distintas facetas de
un dilema. Las alternativas son una construccién de la realidad. El objetivo es de construir mds
y mejores, descartar las menos atles por aquellas que se acomoden mejor a la situacién.

Robles {1985, 1988), describe seis lineas generales de trabajo en familias con un enfermo
urémico:

1) Es necesario distinguir entre la mayor permeabilidad de los limites que puede
constituir un apoyo funcional y la que puede ser disfuncional. Para dismunuir ésta, Robles
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propone tratar de remtegrar al paciente al subsistema al que pertenece y dismunuir su
centrahidad.

Reintegrar al paciente a su subsistema, mmphica que éste vuelva a regirse por sus normas,
que participe en sus achvidades, que cumpla con sus obligaciones y que asuma la postcién que
le corresponde respecto a la jerarquia. 51 el paciente es une de los padres, la meta es que
retome su papel como tal, participando en la medida de lo posible en las actividades parentales'
cudado de los hijos, realizacion de quehaceres domésticos, contribuir econdémucamente al
sostenimiento de la famiha y sobre todo, manteruendo su autoridad y jerarquia frente a los

hyos.

Para disminuir la centrahdad del paciente, es importante propiciar que los intereses y
actvidades que los otros miembros de la familia tenfan antes de la aparicién de la enfermedad
se mantengan, e incluso surjan nuevos, a pesar de las presiones inherentes a la enfermedad.

2) Fortalecer el subsitema conyugal, para evitar la aparicién de coaliciones a partir de
conflictos anteriores entre los esposos, Evitar que las coaliciones preexistentes se cristalicen y
estereotipen alrededor det tema de la enfermedad y se extiendan. Para lograrlo, es importante
trabajar los problemas prevics que existian en la pareja.

3) Fortalecer el subsistema parental, y legitimar a las personas que tomen algiin papel
parental auxthar que sea necesario, pero delimitando sus responsabilidades.

4) Repartr la carga del tratamuiento de modo que no se sobrecargue una sola persona.
Tratar de que el paciente, de acuerdo a su edad y estado fisico, se responsabilice de su propio
cuidado (dado que en ELA la pérdida de fuerza y movimiento es gradual, este punto debera de
ajustarse paulatinamente a las posibilidades del paciente), y que los diferentes miembros de la
famiha participen en la medida de sus posibilidades. Explorar y promover la utilizacién de

ayudas externas a la famulia,

5) Ayudar en la elaboracién de diferentes duelos: en el enfermo, por la pérdida de su
salud, de sus capacidades y proyectos; en la familia, por la pérdida de las expectativas puestas
en el paciente y, s1 se diera el caso, por su muerte.

6) Abocarse a tratar (en la medida de lo posible), de resolver los problemas familiares
previos que pudieran agravarse con el avance de la enfermedad y el curso del tratamuento, o
“mejorarse” arhificialmente a iravés de interacciones de unién que mas tarde dificulten el

tratamiento del paciente.
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7) Finalmente, promover la compaia y el apoyo de la familia hacia el enfermo,
gspecialmente en momentos dificiles de gravedad, dolor y de cercania de la muerte.

Robles (1985,1988), al igual que los demas autores, hacen énfasis especial en estudar las
caracteristicas de la enfermedad y de la famulia de que se trata, a fin de diseffar un plan de
trabajo adecuado en cada caso particular, pero tomando en cuenta los puntos generales

anteriormente sefialados.

Robles (1988), plantea un modelo de trabajo integral que abarca tres dreas generales de
trabajo o médules, como se describe a continuacién:

1.- Fl trabajo con el equipo de salud. Todas las personas que participan en una
situacién hospitalaria, o mcluso fuera de ella, tratando a un mismo paciente, constituye un
sisiema, con patrones de mteraccién caracteristicos que determinan su actuacién, su efechvidad

o mnefeckividad. Junto con los pacientes y sus fanuliares, constituyen un sistema mayor, al que
se puede Hamar sistema terapéutico total, donde también se establecen patrones de mnteraccién
que pueden llegar a ser estereotipados y disfuncionales (Eustace, 1986). Y es sobre esfe sisterna
terapéutico total que pretende incidir este modelo.

Los objetivas para trabajar con el equipo de salud que plantea Robles (1988), son los
sigutentes:

a) Ayudar al equipo de salud a manejar y elaborar su ansiedad y angustia en momentas
dificsles.  Ayudar a inclur los sentinuentos en la relacidn con los pacientes sin que éstos
bloqueen la efectividad del trabajo.

b) Descubnr y modificar los patrones de interaccidn estereotipados que se dan en el
interior del sistema terapéutico total, por ejemplo, el no cumplimiento de indicaciones o las
recaidas frecuentes e inexphcables.

¢} Promover la mntegracién del equipe como tal, imando asperezas que surgen por las
jerarquias {si se trata del trabajo institucional), asi como de la pertenencia a diferentes
profesiones y especialidades.

d) Mejorar la comunicacién de los miembros del equipo entre si que les permita
mantener una visién més integral de cada casc.

e) Promover que el equipo de salud acepte sus limutaciones y aprenda a valorar lo que si
puede hacer con el paciente y su familia rruentras viva, y en el momento de la muerte.

Para lograr estos objetives se propone realizar periédicamente reuniones de trabajo con
todo el equipo de salud, coordinadas por un especiabsta que tenga experiencia en el manejo de
grupo Es recomendable que cuente con formacién psicoanalitica y en teoria de sistemas.
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2.- El trabajo con las famihas. Como segundo méduio en el manejo de pacientes
crénicos y/ o terminales, Robles (1988) propone trabajar con las famulias, tanto funcionales como
disfuncionales, haciendo uso de las técnicas adecuadas en cada caso.

Estructura el trabajo con las famlias, de acuerdo al siguiente plan:

a) Primera entrevista. Para la autora, ésta debe levarse a cabo en el menor tiempo
posible postenor al diagnéstico de la enfermedad. Deben reunirse a todos los muembros de la
farmiha (aquellas personas que viven en la misma casa y que pertenecen al sistema famihar), y
sugrere agrupar a vanas famulias con el mismo diagnéstico. Los objetivos principales son:

* Facilitar la integracion del sistema terapéutico total a través de técrucas y actitudes de

coparhcipacién {modelo estructural) para facilitar el acercarmiento del equipo médico
y las famulias.

* Manejar la informacidn que sobre la enfermedad y su tratamiento tengan.

*+ Reforzar los canales de comunicacién (y establecerlos en su caso).

+ Establecer apoyos entre famulias y configurar los diferentes subsistemas: pacientes,

padres, parejas, hiyjos, etc.

b} Entrevistas periédicas en grupo a familias. Se sugtere realizarlas cada dos meses, con
una duracién aproximada de dos horas, con el fin de reforzar los objetivos de la primera
enftrevista

<) Entrevista de diagnéstico. Postertor a la primera entrevista, es necesario reahzar el
diagnéstico de cada famula, aun cuando no sea posible la presencia de todos sus integrantes.
Los objetrvos son:
*+ Establecer la necesidad (o no) de ofrecer terapia a la familia en ese momento.
*+ Definir momentos claves en los que seria conveniente trabajar con ella.
* Con base en su estructura, hacer recomendactones sobre la conveniencia o no de
algin tipo de tratarento

d) Terapra farrulrar. Se recomienda que se dé terapia fanuliar inicamente a las familias
que presenten problemas o en las que se prevea que puedan surgir problemas que amenacen al
tratamuento, a las que demanden ayuda o cuando los miembros del equipo de salud lo

consideren conveniente,

e} Intervenciones en momentos clave. En ellas se sugiere la coparticipacion del
terapeuta famubar y de uno de los médicos tratantes.

- Cambics en ¢l tratamiento. Su objetivo principal es evaluar entre el equipo de salud, el
pactente y la famiba, lo sucedido con el tratarmuento anterior y explorar las expectativas respecto

al que se 1nicra.
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- Momentos de gravedad por la aparicidn de complicaciones y recafdas frecuentes: Se mvita a
estas sestones a los familiares que se consideran claves en el manejo del paciente, y per
supuesto a él mismo. Los objehivos son:

* Ofrecer apoyo a la famihia y al paciente en esos momentos dificiles.

+ Explorar s1 la dindmica y estructura familiar de alguna forma facilitan o refuerzan

estas comphicaciones.

* En caso de que asi sea, trabajar terapéuticamente para cambiar la situaci6n,

* Continuar trabajando dentro de los lmeamientos expuestos durante las primeras

entrevistas,

- Hospifalizacion. Se trata primordialmente, de preparar al paciente y a su farmilia
respecto a los cambios que tendrén lugar mientras esté hospatalizado,

- Muerte innnnente.  Para Robles (1988), esta sesién debe hacerse con la presencia de
todos los miembros de la familia, excepto el paciente. Generalmente, el estado del paciente en
estos casos no le permute asistir a la sesién. Y tiene los siguientes objetivos.

*  Ayudar a la famulia a miciar el proceso de duelo {duelo anticipado).

* Ofrecer apoyo, acompafiamiento y la oportunidad de expresar sus sentimientos.

*+ Tratar de determunar, junto con el equipo médico, hasta qué momentoe es convenuente
continuar el tratamiento a costa del dolor del paciente, ya s esperanzas de
sobrevivir.

Para deterrmunar si es conveniente continuar hospitalizado o llevarlo a su casa a morir, es

necesario e imprescindible tomar en cuenta los deseos del enfermo, lo cual debe recalcarse a la

fanmuha.

- Entrevistas de seguimiento. Se proponen entrevistas de seguiruento cada afio, con la
asistencia de todos los famibares que puedan hacerlo. Sus objetivos son:

*Evaluar la estructwra y dindnuca familiares, tomando come punto de partida el
diagnéshco que se tenia y reactualizarlo. Proponer, en su caso, un plan de terapia faruhar,

+Trabajar bajo los objetivos expuestos en la primera entrevista.

3.- Trabaje individual con los pacientes. Aunque este trabajo dependerd de diversos
factores tales como’ edad del paciente, tipo de enfermedad, lugar que ocupa en la familia,
acceso o cercania, etc., Robles (1988), propene cuatro lineamientos generales:

a) Proporcionar al enfermo apoyo y la posibiidad de ser escuchado, especialmente,

cuando la famihia no lo hace, o a peticion del propio paciente.
b} Manejo de informacidn sobre situaciones especiales que no hayan sido tratadas en los
grupos farrullares, entre otras razones, porque correspondan a una situacién particular del
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paciente. Este trabajo también le ayudard a manejar adecuadamente su angusha, derivada de
los procedimientos médicos a los que pueda ser sometido (estudios, operaciones, etc.).

¢) El terapeuta podria contnibuir al control del dolor mediante la utlizacién de técnicas
hipnéticas, tomando en cuenta siempre y en todo caso, el contexto terapéutico global para este
fin, es decit, los medios médicos (analgesia, anestesia, etc.) (Robles, 1988)

d} Apoyo al fratamiento mechante sugestién hupndtica y visualizactones. Tanto la
sugesti6n verbal, en estado de ftrance, como las visualizaciones {que son sugestiones no
verbales), son utibzadas para desencadenar y acelerar procesos fisiolégicos como
desinflamacién, cicatrizaci6n o regeneracién de tejidos y para activar el sistema inmunolégico,
al que se apela como “los recursos fisicos y mentales que tiene el paciente para hacer frente a la
enfermedad o mejorar su estado gemeral”.

Existen otros modelos de intervencién basados en otras teorias; de las cuales s6lo se hard
una breve mencién, con el propésito de recalcar la importancia de involucrar a la famiha en la
psicoterapsa del paciente cténico o terminal, independientemente de la formacidn tebrica que se

tenga.

Algunos autores sugieren el empleo de técnicas de psicoterapia breve para el manejo del
enfermo y su familia, la cual se fundamenta en la psicoterapia psicoanaliticamente orientada,
aunque circunscrita a situaciones especificas, generalmente de crisis, en las cuales es necesaria
una intervencién rdpida, ¥ de resultados inmechatos. Rwz (1994), recomenda trabajar en
psicoterapia de pareja, con los padres de enfermos de distrofia muscular progresiva tipo
Duchenne { que es una enfermedad progresiva y mortal del sistema nervioso motor que se
presenta en nuios). Para la autora, es de vital importancia trabajar con los padres de los
pacientes por varias razemes, entre las cuates recalca la importancia que tiene la estabilidad
emocional en la pareja sobre el tratamiento del pequefio. Dado que la enfermedad wrrumpe en
el ciclo vital de la fanuha muy tragicamente, los padres generalmente presentan trastornos
senos, principalmente; angustia, depresion, culpa, etc.  Es para manejar estos sintomas y
trastornos, ademas de coadyuvar en la adaptacién y organizacién de la familia, que sugiere
trabajar de manera muy intensa con los padres.

Dentro de la fundamentacién teérica que realiza Ruiz (1994), propone el manejo
individual del paciente, el manejo de grupos (de enfermos con diagnésticos semejantes), el
trabajo con la famuba, cuando exista evidencia de patologia o deterioro de alguno de sus
miembros y la intervencién en momentos cruciales o de c¢risis; y basa su estudio en la
psicoterapia breve y de urgencia descrita por Bellak (Ruiz, 1994).

Como parte integral de Ia terapia faguliar, debe contemplarse el hecho de contimnuarla
después de la muerte del paciente con los demés muembros. Lo que Rait y Lederberg (1989)
llaman “la contnuacién natural de la actividad del equipo de soporte”, y por supuesto ayuda
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mucho antcipar el duelo, discutir sobre [a muerte abiertamente (inclusive con el enfermo), lo
que da un sentido de control de la situactén y de participar achivamente.

De acuerdo a las palabras de Kibler-Ross (1975}, “no podemos ayudar al paciente
termunal completamente, s1 no incluimos en el tratamiento (apoyo psicolégico, consejeria, o
cualquiera otra modalidad de ayuda) a la familia”. Dado que la muerte es el estadio final de
crecimiento, no podré ser vivido con la misma mtensidad y en todas sus dimensiones si no
existe la atmésfera que lo favorezea. Por ello la presencia de la famulia, y sobre todo la mayor
calidad en las relaciones que tiene el enfermo, serdn claves en el desarrolo del proceso de morix
del paciente.

Para Richman {1995), al igual que para otros autores, llevar al enfermo terminal a casa a
monr tiene numerosas ventajas y beneficios para el paciente y su familia. Hoy en dia, los
avances tecnolégicos permuten dar el cuidado adecuado a los enfermos terminales en el hogar
donde podrin estar acompanhados por sus seres queridos.  Por supuesto que para poder
recomendar llevar a un enfermo a monr a su casa, es necesario analizar deterndamente todos
fos factores que convergen en la decisién: capacidad econémica (del enfermo y de las personas
que se harén cargo de &l), espacio (debe tomarse en cuenta que el enfermo requiere de un lugar
apropiado para su cuidado y atencitn), nimero de familiares que integran el niicleo famihar y
quiénes de ellos o de los amigos cercanos estdn dispuestos a hacerse cargo de él y que tanto lo
pueden lograrlo (Rolland, 1984).

No en todes los casos la fanuha requiere la intervensién del terapeuta familiar, o de
algiin profesional dedicado al apoyo del enfermo y su familia, ya que se ha visto (sobre todo en
el caso de algunos ancianos), que luego de atravesar por un periodo mas o menos largo de
enfermedad o deterioro fisico, el significado que para ellos (y generalmente para sus famihares)
tiene e} fin de su existencia es muy claro y representa, més que un fracaso ante la vida, la
culminacién natural, el paso altimo de la evolucién de la naturaleza humana y de la vida
misma. La decision de acudir o no a psicoterapia famuliar en casos de enfermos de ELA, no
depende (como en ningfin otro caso de enfermedad) del padeciruento, mas bien, y como se
mencioné a lo largo del presente capitulo, de la capacidad de la famiba para adaptarse a la
nueva situacién, de su flexibihdad para generar por s1 mismos el cambio y de preservar la
mtegridad del sistemna, a la vez que contnuar con el desarrollo de sus integrantes.
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CAPITULO IV

“APORTACIONES DE LA TANATOLOG{A AL CAMPO DE LA
PSICOTERAPIA”

;Qué es la Tanatologia?

Aunque la muerte ha sido tema de estudio, investigacion, controversia y reflexién (entre
otros) para el hombre desde tiempos mmemorables, fue hasta hace muy pocos afios que surgié
la Tanatologfa, como “el estudio interdisciphnario del mornbundo y de la muerte, especialmente
de las medidas para disminuir el sufrimiento fisico y psicolégico de los enfermos terminales, asi
como la aprehensién y los sentimientos de culpa y de pérdida de sus familiares” (Random
House College Dictionary). Debe su nombre a los vocablos griegos thanatos, que significa
muerte y logos, estudio o tratado. {Pérez, 1994).

El objetivo de la Tanatologia es apoyar a los enfermos incurables y terminales para que
tenga una mayor “calidad de vida”’, lo que significa que las personas vivan con los miveles
optimos, hasta donde el caso lo permita, de bienestar fisico y espintual. En estos términos la
finalidad de la Tanatologia es proporcionar al hombre una buena muerte, una muerte apropiada
en la que haya ausencia de sufrimiento, persistencia de las relaciones significahivas, intervalo
para el dolor permisible, alivic de los conflictos restantes, creencia en la oportunidad, ejercicio
de opciones y actitudes factibles, y comprension de las limitaciones fisicas, todo enmarcado
dentro del 1deal del Yo. Una buena muerte implica que es apropiada no sélo para el que muere,
sine también para los sobrevivientes (Reyes, 1996).

La Tanatologia, paradéjicamente, surge por la necesidad de la sociedad contemporénea
de asumir con responsabilidad el devenir de la vida. No sélamente de la muerte, sino del flujo
continuoc de acontecuruentos de la vida misma. Desde este punto de vista, la Tanatologia no se
centra exclusivamente en el proceso de morir, del cémo, de las condiciones de la muerte, su
“duracién”, y demés caracteristicas, smo que intenta proponer un eshlo de vida, basado en una



82

filosofia existenicial trascendente, alternativa. (Lara, 1996). Es un hecho que la muerte
dependera en mucho de la forma en que el mdividuo ha vivido, es por ello que la Tanatologia
estd mayormente orientada a la vida.

Existen centros tanatelégicos en pafses como Francia, Inglaterra, Estados Unidos e Italia
{entre otros) desde hace algtin tiempo. En México, fradicionalmente se ha dado ayuda por
parte de religlosos a las personas que van a monr, generalmente ancianos, bien sea en
conventos, iglesias, en los hospitales o en sus hogares, pero sin la formacién académica y
profesional especializada (Moreno, 1994).

En Meéxico, existen dos asociaciones dedicadas al trabajo tanatolgico: la Asociacién
Mexicana de Tanatologia y el Instituto Mexicano de Tanatologia. Se centran en el estudio de la
materia y la formacién de profesionales abocados a acompariar al enfermo terminal y a sus
farmiliares. El objetivo fundamental es lograr que el enfermo en fase terminal acepte la muerte
como un acontecinuento natural y al mysmo tempe trascendente, respetando sus creencias y
ofreciendo la ayuda necesaria para que pueda comprender mejor el sentido que ha tenido su
vida, el senhdo del dolor y también el sentido de la muerte (Tanatologia, 1994).

De acuerdo a los estudios realizados por la Ascciacién Mexicana de Tanatologié
(AMTAC), las causas mds frecuentes por las que las personas sienten un gran temor a enfrentar
la muerte son, entre otras: una profunda angustia debido a la frustracién y a la culpa;
frustracin, porque “ya no hay tiempo” para hacer todo lo que se debi6 hacer y culpa, por el
mal que se hizo {voluntaria o nvoluntariamente) a las perscnas amadas, o bien por actos
delichivos, negligentes, etc.  El acercamiento a la muerte, plantea la Tanatologia, permitird
revalonzar y aprovechar mejor la vida a tiempo, sin lamentos ni angustias en Gltimo momento
(Lara, 1996). '

Antecedentes historicos y filoadficos.

La Tanatologia o “ciencia sobre la muerte” (nombre acufiado por el ruso E. Metchnikoff,
en 1901), ha cobrado especial importancia en el presente siglo, debido a las terribles
consecuencias de las postguerras, el nazismo y el expansionismo de las grandes potencias.

Ha sido éste el marco del cual surgieron pensadoeres y estudiosos de la magnitud de
Ench Fromm, Jaques Martain, Victor Frankl, Cari Japers, etc. quienes han dado pie a una nueva
cornente existencialista. Esta filosofia en su momento, respondié a la necesidad de rechazar
aquellas explicaciones abstractas, idealistas y teolGgicas acerca del hombre y su mundo; y
consider6 como una urgente necesidad dar al hombre el valor de lo real y concreto de su vida, y
enfrentarlo al compromiso de tomar en sus manos el curso de su propia historta (Lara, 1996).
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La conciencia de la trascendencia es exclusiva del ser humano (es parte fundamental de
su esencia) y consiste en aceptar que la existencia humana no se agota en los limites temporales
de la matena, sino que se transforma y va més alla del hempo y del espacio. Es un concepto
que no tiene comprobacién empirica, pero sf filoséfica y cultural. Dicha conciencia de la
transcendencia permute al ser humano tener una cosmovistén tal, que pueda disefiar un
proyecto de vida extenso que abarque su presente y su futuro (Lara, 1996).

El apoyo de la Tanatologia como alternativa para revalonzar la vida descansa en el
principio de la condici6n mortal de todo ser humano.  De ahi la importancia de aprender a
elaborar el propio duelo, no como una carga lébrega sino como un acontecimiento necesario en
la vida y, con base en ello, vivir plenamente el “mds acd” de la muerte (op. cit.).

La Logoterapia.

El hecho de estar vivos no es razén suficiente para muchos seres humanos para sentirse
satisfechos y deseosos de conthinuar en este mundo, es necesario tener motivos poderosos por los
cuales vivir, es de aqui que la Logoterapia guia a las personas hacia la bisqueda y la creacién
de un proyecto concreto que le dé sentido a su vida, que sea la razén que justifique su
existencia y un estimulo para seguir adelante. “.a cuestion del sentido de la vida (...) sélo se
puede plantear en forma concreta, y sélo se puede contestar en modo activo: contestar a las
‘preguntas de la vida’ significa "responsabilizarse’, efectuar las respuestas” (Frankl, 1991).

La Logoterapia, también conocida como Tercera Escuela Vienesa de Psicoterapia, se
centra en encontrar el significado de la existencia; a diferencia del psicoandlisis, es menos
introspectiva y retrospectiva.  De acuerdo a los postulados de Frankl, la primera fuerza
motivante de todo individuo es la lucha por encontrar sentido a su vida (Voluntad de sentido} y
es lo que mueve a todo hombre, a diferencia de la propuesta del psicoandhsis que encuentra
esta motivacién primaria enraizada en el principio de placer, o en el de poder, de acuerdo al

pensamuento adleriano.

Es la biisqueda de sentido, la fuerza primaria y tnica, ya que cada individuo debe
encontrarla  Asi mismo, la Logoterapia reconoce en los valores morales un elemento
importantisimo que influye en el mndividuo, no como una fuente primaria de mottvacién o un
impulso, sino que estin relacionados con Ia “direccién” que el hombre da a su comportammiento,
ya que finalmente, es un acto de voluntad quien decide la forma actuar, de forma moral ¢ no
{Frankl, 1991).

La Logoterapia trata de analizar y desarrollar la dimensién espiritual del ser humane, noe
en el sentido religioso, sino como la condicidn humana primordial ~ Es precisamente en la
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condicién espiritual del ser humano, donde se hayan tanto sus anhelos como sus aspiraciones,

lo que define al hombre y su forma de actuar.

Para la Logoterapia, responder (responsablemente) a la propia vida es lo que le da sentido
a la existencia. La Logoterapia permite al hombre encontrar estas responsabilidades ante las
cuales debera actuar. En la psicoterapia tradicional, se trata de aminorar el dolor, de aliviarlo y
de cambiarlo por placer o felicidad. Pero cuando el dolor es inevitable, la Logoterapia ofrece
una opcién superior: aceptar este dolor con dignidad, valentemente y de conservar este
sentido hasta el alhmo momento {op. cit.).

La muerte: definicién y dimensiones.

No es objetivo del presente trabajo, ahondar en los métodos y medios para determnar la
muerte desde el punto de vista médico, ético o legal; sin embargo, se tratard de explicar de
manera somera las dimensiones que puede adquinr la muerte y la importancia que tiene para el
indviduo y para la sociedad, experimentar alguna de estas dimensiones, atn cuando la muerte
absoluta, colectiva o ndividual, no se haya consumado de hecho.

Hoy en dia, hablar de la muerte se ha convertido en un tabii; paradéjicamente, en una
épocaen laque aparentemente se vive una mayor liberalizacién, en su concepcion mds ampha,
existe una profunda negacién de la muerte.  Basta revisar el significado que para los
profesionales dedicados en Ia atencién del enfermo (especialmente de los terminales, los
ancianos, etc.) tiene la muerle: se le ve como un signo inequivoco de fracaso y pérdida, de lo
cual ni1 siquiera desean hablar (Lolas, 1994).

La creencia en la capacidad de la tecnologia para resolver todos los problemas humanos,
lejos de aliviar, ha sigmficado sobrecargar a la humanidad con decisiones que antes,
simplemente, se entregaban al azar, a la naturaleza o a Dios, de acuerdo al precepto hipocratico
de no intervenir cuando la Naturaleza, ei destino, la anankhé ha hablado. El médico debia tener
entre sus primeros conocuruentos aquel de “abstenerse alli donde el arte fuera impotente”. La
técrica, aligerando aparentemente el peso de la vida, nos ha dejado indefensos ante los dilemas
que solo persortalmente podemos afrontar; entre ellos, los de la vida, la enfermedad y la muerte
(Lolas, 1994).

Hoy la mejor muerte es sin duda la muerte sitbita, aquella que nos sorprende
inconscientes o desapercibidos. Ya no maés la lenta preparacién, la deliberada ordenacién y el
arreglo de cuentas que significaba, en otros tempos, el acto testamentario. Decimos que
alguien “no sufrié nada”, cuando la muerte le sorprende de 1mproviso, sin los tormentos de la
agonfa Pero también sin Ia posibilidad del arreglo intertor de cuentas (op. cit.).
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La muerte no sucede en un momento. No es un punto que separa dos estadios
diferentes o que pone fin a un proceso dindmico. De hecho, como Thomas (1991} describe, se
estd muriendo (en tal caso se estd vivo), o se ha muerto (lo que acontecié en algn tiempo
pasado). Al concepto anterior, y ahondando en la caracteristica de pérdida y/o abandono que
conlleva la muerte, la muerte est4 presente en cada momento de la vida: el adolescente sufre la
muerte de su infancia; los padres que ven casarse a su hijo han de vivir la muerte de lo que fue
en su compaiia y no ha de ser mas; etc. De hecho, la muerte implica un cambio y Jos cambios,

de alguna forma, representan muerte.

Para el ser humano, la muerte adquiere diferentes dimensiones: la biolfgica, que culmina
en el caddver, que sufre de una prolongada tanatomerfosis (enfriamiento, rigidez, lividez y
petequuas, putrefaccién, estadio final de mineralizacién); la muerte psiquica, la del “loco”
encerrado en su autismo; la muerte social, que se marufiesta en la reclusién carcelaria o
psiquidtrica, el paso a la jubilacién o el abandone en el asdo. A lo que se podria agregar la
muerte espiritual, es decir, la del alma en pecado mortal, segin la doctrina cnishana, por
ejemplo. También desde la perspectiva de la vivencia humana, se muere para la conciencia
lacida en la demencia sernul y en el coma prolongado; se muere para la vida vigorosa en la vejez
y para la vida misma en la muerte cerebral; asi como se muere para la sociedad en el destierro.
Todas estas figuras de la muerte tienen un elemento en comin: el tema del corte, de la
separacién  Asi, los muertos y sus deudos son fisica y socialmente excluidos del mundo de los

vivos (op. cit.).

La muerte biolégica individual o desaparicién del individuo vivo y reduccitn a cero de su
tensién energética, consiste en la detencién completa y definitiva, es decir wrreversible, de las
funciones vitales; especialmente del cerebro, corazén y pulmones; a la pérdida de la coherencia
funcional, sigue la abolicién progresiva de las urudades tisulares y celulares. La muerte opera,
pues, a mvel de célula, 6rgano, orgamsmo y, en filima instancia, de la persona en su unidad y
especificidad (Thomas, 1991).

En cuanto al hempo que se lleva el proceso de morir, la muerte puede ser lenta o sibita,
Por lenta, entendemos una muerte que se da luego de una enfermedad, mas o menos larga, que
deteriora las funciones del organismo en forma gradual. La muerte stibita, es caracteristica de
las muertes violentas o por accidente (también existen enfermedades que terminan tan
répidamente con la vida que pueden englobarse en este grupo).  Actualmente, se ha
popularizado la creencia de que esta dltima es la mejor muerte, o al menos una muerte
deseable, porque no existe un trabajo de muerte, en ocasiones no hay dolor ni mucho menos
conciencia de que se estd muriendo. Pero lejos de ser una buena muerfe la muerte sabita es
sumamente traumdatica para los sobrevivientes (que generalmente desemboca en un duelo
patolégico), ya que suele ser violenta, en ocasiones de causa desconocida, y en otros
sospechosa, o causada intencionalmente (homicidios y suicidios) lo que requiere la reahzacién
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de una autopsia, que en si rsma, es un procedmuento difictl de asimiar para los deudos
{Thomas, 1991).

Actualmente se define la muerte de un ser humano atendiendo al momento en que ha
muerto su conciencia. Se lo declara muerto no porque sus érganos hayan dejado de funcionar,
sino porque ha muerto para la especie humana (op. cit.).

S1se educa para la muerte, deja de ser algo terrible y se percibe como un acontecimiento
wnherente a todo ser viviente, Jo que a su vez permite una existencia sin mayores ataduras al
presente y al mundo (Lara, 1996) Una educactén tanatolégica, aunque parezca trivial, debe
centrarse no en ampliar el conocimiento que se tiene de que se va a monr, sino en hacer dicho
conocimiento més consciente y sobre todo, més propio.  Es la propiedad de la propia muerte lo
que debemos mdenhficar con la digmdad del morir. La muerte propia es siempre digna,
porque estd en consonancia con Jo que se fue. Lo que se fue es tanto lo que se percié, como lo
que personalmente se ha ido (Lolas, 1994}

Pérdidas y doler psicologico.

En el caso de una enfermedad terminal, la principal fuente de dolor (psicol6gico) para el
individuo es la sensacion de pérdida; tanto de las expectativas, de los afectos, y, por supuesto,
de la vida misma (de la condicién de ser que se conoce hasta ese momento).

La pérdida, es la sensacidn de ausenca referencial de uno consige mismo o con el
entorno (Rebolledo, 1996). La pérdida principal que vive el paciente terminal y su famiba,
aunada a la incertidumbre, generan una ruptura con la nocidn del tiempo presente, que
reafirma la sensacién de abandone, entendida como la pérdida de relacién con el entorno.  El
indrviduo deja de ser referencia y cae en un vacio existencial, que lo llena de desesperanza.

A medida que se toma conciencia del estade terminal, los arraigos ocupan una gran
parte de nuestra conciencia, aparece el estado de las mil muertes, [a pérdida progresiva del
interés sobre todo aquello que se consideré importante y trascendente. El mundo deja de ser,
aunque es el individuo el que estd munendo {op. cit.).

En cada dolor y cambio corporal y con cada dismunucidn de las capacidades, se
descubren signos de la propia mortalidad. Y al observar la decadencia (sutil o no}, se reconoce
que muy pronto se habra de perder el escudo que le protege de la muerte, como ha sucedido
con quienes ya han muerto (Viorst, 1995)

De acuerdo a la definicién cldsica de dolor que dice que “el dolor tiene la funcién de
detectar los estimulos que tienden a provocar dafio o lesién de las estructuras y funciones del
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individue; y permite limitar y contener el dafio, favoreciendo el desarrollo de Ios mecanismos
de reparacién de la homeostasis. Tiene la caracteristica trascendental de hacernos conscientes
de nosotros msmos” (Rebolledo, 1996). Entonces, tanto el dolor fisico, como el psicolégico, se
apegan a dicha definicién, ya que como fenémeno integral del binomio cuerpo y alma, ambos
buscan contener el dafio y delimitar Ia lesion, procurando la atencién de su causa de forma

interna o externa.

Lo mias paradéjico es que el dolor, que surge de “darse cuenta” que la muerte estd
presente {al menos muy cercana), reafirma la presencia de la vida, que se estd vivo. He ahi el
significade trascendental que el sufimiento da al enfermo termunal  Se descubre {(jo
redescubre?) el orden verdadero de las cosas, de la familia, efc., en el momento que se
desvanece la incertidumbre que procede de la inmunencia de la muerte, ya que la muerte deja de
ser una amenaza generadora de angustia, y se convierte en realidad. La aceptacién incorpora a
la conctencia la realidad de la propia muerte. Reconocerla como evento fGinico, intransferible e

trrepetible.

La sensacién de muerte inminente se reflere a la percepcién inexplicable de un
senfimiento de pérdida de la vida en cualquier momento (Rebolledo, 1996).

El trabajo de muerte.

Fue la doctora Elisabeth Kiibler-Ross {1975) quien, luego de varios afios de observacion e
inveshgacién sistemética trabajando con enfermos terrnales, defini6 lo que en la actualidad se
conoce como trabajo de muerte o proceso doloroso.  Que comprende las diferentes fases por las
gue el monbundo (y sus familiares ¢ amigos mas cercanos, incluso el equipo de salud) han de
atravesar desde el momento en el que se recaibe el diagnéstico o noticia, hasta el momento
muismo de sobrevenir la muerte. De hecho, estas fases se dan en todos los casos, aunque no en
la musma proporcién en tiempo e intensidad, y el orden no necesariamente es siempre el

WH5Mo.

Postenormente, otros especialistas (psiquiatras, psicélogos, tanatélogos, tedlogos,
enfermeras etc. ) han descrito con algunas variantes el mismo proceso, recalcando ciertos
aspectos (de acuerdo a su orientacién profesional) aunque en esencia, se basan en este musmo
esquema ¥ llegan a las mismas conclusiones.

De acuerdo a Kiibler-Ross (1975}, el monbundo (liamado enfermo terminal

indistintamente) atraviesa por las sigutentes fases o etapas:
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Después del choque, provocado por la crisis de conciencia del desenlace inevitable y del
estupor y la agitacién que son su consecuencia, enfra en accdn una sere de mecanismos de
defensa: ta negacidn, la célera, el regateo y la depresién.

. Negacion. A la certidumbre de la muerte préxuma, el sujeto opone un rechazo absoluto;
generalmente, esta negacién es s6lo una defensa temporaria. Es frecuente que el enfermo
tienda a abandonar el tratamiento o a buscar opiniones de otros médicos. Piensan que el
diagnéstico estd equivocado y que puede existir una confusién y tratarse de otra persona.
La reaccién puede ser mas angustiosa cuando la noticia fue dada sin cautela y por alguien
desconocido o ajeno al paciente.

2. Ira o cblera. Es cuando el enfermo experymenta un sentimuento de frustracién y agresividad
hacia todo to que le rodea' al personal del hospital, famulia, Dios y contra si mismo. Son
caracteristicos de esta fase, sentimientos tales como: rencor, rabia, envidia y resentimiento, a
raiz de la pregunta “;porqué Yo?.  En contraste con la fase de negacién, esta fase es muy
dificil de afrontar para la famiha y el personal médico. Esto se debe a que la ira se desplaza
en todas direcciones y se proyecta contra todo lo que les redea, a veces cast al azar. Es
comiin que los familiares que visitan al enfermo sean recibidos con poco entusiasmo y que el
encuentro se convierta en algo violento. Posteriormente, responden con dolor y lagrimas,
culpabilidad y vergiienza, o eluden futuras visitas, lo cual s6lo sirve para aumentar la
ncomodidad, disgusto y soledad del paciente.  En este caso, quien asiste al enfermo
termunal deberad aprender a escuchar, mcluso a aceptar su ira irracional, consciente que el
alivio que expenimentan al manifestarla les ayudara a aceptar mejor sus Gltimas horas.

3. Regateo. Se caracteriza por la mtrusién de lo irracional; se trata de pactar (con Dios, con la
vida, con la naturaleza, etc.) para diferir el plazo inevitable. Una pequefia prérroga para
redimur conductas pasadas, realizar acciones pendientes, etc. antes de morr. Generalmente
al ver que no existe respuesta a la negociacién o que “la prérroga” se ha cumplido,
reaparece, con mayor certidumbre, la amenaza de la muerte inminente. Al igual que en las
primeras etapas de la vida, el paciente desahuciado utiliza las mismas maniobras. Sabe, por
expenencias pasadas, que hay una ligera posibilidad de que se le recompense por su buena
conducta y se le conceda un deseo, teniendo en cuenta sus especiales servicios, Lo que més
suele desear es una prolengacion de la vida, o por lo menos, pasar unos dias sin dolor o
moleshas fisicas. En realidad, el pacto es un intento de posponer los hechos; incluye un
prermio a la “buena conducta”, ademas de fijar un plazo de “vencimtento” impuesto per uno
musme y la promesa implicita de que el paciente no pedird nada més si se le concede este
aplazamento. Sin embargo, ninguno de los pacientes ha “cumplido su promesa”; en otras
palabras, se comportan como rufios que muy pronto olvidan sus ofrecimientos.
Generalmente los pactos se hacen ante Dios y se guardan en secreto; s1 acaso, se mencionan
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entre lineas o como “secreto de confesién”. Detrés del pacto existe una sensacién de culpa
oculta, de alli que se solicite més hempe para poder “pagar” o “compensar” y asi, mutigarla.

4. Depresién.  Cuando el paciente desahucrado no puede seguir negando su enfermedad,
cuando se ve obigado a pasar por mas cperaciones u hospitalizaciones, cuando empieza a
tener més sintornas o se debilita y adelgaza, no puede seguir haciendo al mal tiempo buena
cara Su msensibihdad o estoicismo, su 1ra o su rabta, serdn pronto sustituidos por una gran
sensaci6n de pérdida. Al tratamiento y la hospitalizaci6n prolongados, se afiaden las cargas
financieras, quizé la pérdida del empleo que, especialmente en los padres, genera una gran
sensacién de tristeza y culpabilidad, al dejar “desprotegidos” a sus hijos. La depresitn es a
la vez un signo de que se “estd dando cuenta” de la inmunencia de la muerte, y de Ia
desilusién y desesperanza de saber que el tiempo se acaba y que no existe posibiidad alguna
para reabzar planes y proyectos. El paciente puede caer en el abandono y comtnmente los
dafios biolégicos se agravan a la vez que se acenttia la falta de respuesta al manejo del estado
termumal (Rebolledo, 1996). Hay dos clases de depresién: la reactiva a consecuencia de lo
que se ha perdido; y la preparatoria, que tiene lugar ante las expectativas, es decir, ante las
pérdidas inminentes.  Generalmente, este tipo de depresion es silenciosa e invita a la
reflexién, a diferencia de la primera, donde se trata de compartir con otros y se necesita el
contacte y comunicacién verbal de los seres queridos. Cabe recalcar, que esta fase es
ademas de necesana, beneficiosa ya que s6lo los pacientes que han podido superar su
angusta y ansiedad, que han entrado en un profundo andlisis de su propia vida, estaran
preparados para la fase final.

5 Aceptacién. En ela, el moribundo es capaz de acoger con serenidad la presencia de la
muerte En algunos casos, la aceptacién se presenta en un muy breve periodo que antecede
a la muerte misma, y se le reconoce como una “mejoria” espectacular y esperanzadora, a

veces “mulagrosa”.

La aceptacién es muy diferente a la resignacién, en la que el individuo deja de tomar
parte achiva en su vida y su proceso de muerte, y “se deja llevar” por el destine. En la
resignacién, el enfermo delega su capacidad de decidir y de tener el control a otros: el equipo
médico, farmbares e incluso a figuras abstractas como la muerte. La resignacién es més bien
caracteristica de un estado depresivo sumamente profundo y lejos de ayudar al paciente, lo
perjudica y aumenta su sufrimiento ya que “no hay mas nada que se pueda hacer”.

En contraste, cuando Ja aceptacién llega (por cierto, no necesariamente se da
“momentos” antes de la muerte, que es lo méds comin, puede suceder con dias, semanas e
incluso meses de antictpacién) el ndividuoe, con toda su integridad y conctencia de la presencia
de la muerte, es capaz de vivir a plenitud to que le resta de vida y de encontrar sentido at

sufrimiento, incluse a ta muerte misma, y de morir en paz.
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En este caso, el moribundo (enfermo terminal) es capaz de tomar decisiones acerca de Ia
convemencia de seguur con tal o cual tratarmuento médico (s1 asi lo desea), del lugar donde pasar
“sus Gitimos dias”, tomar decisiones acerca de sus bienes, despedirse, y sobre todo, vivir a
plenitud y consciente la experiencia Gruca del morir.

En la fase de aceptacién, la vida adquiere el sentido del presente, aceptar el aqui y el
ahora. Asf es posible que se caiga en un estado de contemplacién en el que ya no se tiene
interés por los estimulos externos, no por gue se nieguen, se evadan o se teman, simplemente
porgue la atencién del enfermo (amén de que su condicifn fisica puede ya estar sumamente
deteriorada) se haya centrada en otra dimensién. AfGn asi, en este punto puede ser que la
comunicactén (ne sélo la verbal, también la corporal, etc) sea mucho méds profunda y

verdadera.

Pero comanmente el enfermo o la familia, no alcanzan el estadio de aceptacién, sobre
todo, dice Rebolledo {1996), por la falta de educacidén en los asuntos del morir. El paciente
ternunal o sus familiares se “quedan en el mntento”, atorados en alguna de las fases del proceso,
sin poder aceptar la muerte cuando llega; ello conlleva, en el mayor nGmero de los casos, a
desarrollar un duelo patolégico, del cual es dificil salir sin la ayuda de un profesional.

Hay que recalcar, que aunque este proceso se vive en todos los casos, no existe un orden
inalterable en é1 Incluso, debe reconocerse que existen regresiones a cualquiera de las etapas
gue ya se han pasado. Aiin después del regateo y la depresién, se puede volver a la negacién y
asi de esta forma no llegar al momento de la aceptacién.

Aunque los farruliares del paciente terminal también viven el proceso dolorose, éste se
da en forma individua! y perfectamente diferenciado al del enfermo y al del resto de los
involucrados. Es decir, es posible que mientras alguien atin se enicuentra en la fase de negacién,
otro més se encuentre en la de regateo y algunos otros en la de depresin o célera. Este punto
es quizd uno de los que més trastornos genera en el nticleo famihar, ya que en cada fase se tiene
una vision muy particular del enfermo y de su estado.  Ello frecuentemente conlleva dificultad
para la toma de decisiones, y problemas, de mayor o menor severidad dependiendo del caso, en

las interrelaciones.
Consideraciones para el trabajo tanatologico.
El trabajo tenatolSgico es la ayuda a bien morir, el servicto de acompariar. Es importante

considerar que hoy en dia, la mayor cantidad de muertes acontece en hospitales u hospicios
{hospices), factor que debe tenerse en cuenta al examinar el trabajo del tanat6logo (Lolas, 1994).
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La Tanatologia trata de integrar los aspectos psicolégicos y brolégicos del proceso de
morir con el aspecto cultural y espiritual.  Es por ello que trata de abordar la muerte en forma
interdisciplinana, conjuntando a la vez el enfogue de la medicina, la psicologfa, la filosofia, la
ética y la teologia. Con ello, el trabajo tanatolégico es diferente a la psicoterapia (en cualquiera
de sus modahidades) desde el momento en el que, més que aportar tcnicas o métodos para el
abordaje del paciente y su familia, provee a quien lo gjerce de un marco conceptual y filoséfico
que promueve el trabajo huntanitario en el que, quien ayuda, vuelca tanto sus valores, como sus

creencias en el proceso de acompaniar a quien muere.

En el trabajo con el paciente terminal no se cuenta con tiempo suficiente para planear
sesiones semanales o mensuales, ni se dispone de demasiado tiempo por sesién (45 nunutos o
una hora), como de hecho suele hacerse en la psicoterapia; es frecuente que sélo se disponga de
unos cuantos mmutos, en una sola sesdn con el enfermo ¢ que éstas sean de forma wregular.
Es sorprendente cémo una sestén puede hberar a un paciente de una carga tremenda y
averiguar sus necesidades mas apremuantes y profundas con una sola pregunta directa, cuando
la famulia y el personal médico muchas veces no son capaces de hacerlo durante un periodo
prolongado {Kiibler-Ross, 1975).

Generalmente las sesiones se programan de forma individual, seglin el estado fisico del
paciente y su capacidad y voluntad de hablar, en un momento dade. A menudeo se trata de
visitas de sélo unos minutos para garantizarle compariia.  Son més frecuentes cuando el
paciente estd mas molesto y sufre més, y entonces toman la forma de una compafiia silenciosa,

mas que de una comunicacion verbal (op. cait.).

El enfermo terminal y su familia, segiin la Tanatologia.

Aunque no sea la pnmera vez que la familia enfrenta la muerte y la angushia que ella
produce, cada enfrentamiento con la muerte es igualmente fuerte e impactante, tanto come
significative para el replanteamiento que cada persona hace de su propia mortalidad.
Generalmente, la muerte sobreviene en un momento en el que la famiba no desea ni estd
preparada para un cambio, y de forma improvista habra de hacerlo.

Dado gue todo lo desconocido produce temor, {no sélamente la muerte o las catdstrofes)
es muy importante que quien otorga apoyo a la famihia se asegure de proveer toda la
informacién disponible que le permita dar solucidn a los problemas inmediatos y recuperar

cierta sensacién de control y tranquilidad.

Stephanie Simonson (de Castro, 1991), propone el sigwente plan de accidn: el primer
momento que la familia tiene que pasar es el de estupor, la confusién y el miedo ante un
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diagnéstico probablemente nuevo, desconocido para la famliha. La primera funcién es que la
familia retome el control y para esto se requiere que tenga informacién. Algo muy importante
en este trabajo de equipo es nunca perder de vista que el paciente debe tomar el control, las
nendas y la responsabiidad de su propia enfermedad. Un error muy importante que se
comente con frecuencia es mtenfar proteger al paciente, y cont la idea de protegerlo
{infantihzarlo), hacerlo a un lado y no permitirle que se haga responsable de llevar el control de
su propia enfermedad. Al quitarle el control le estames quitande una oportunidad
importantisima para su propia recuperacién (Rebolledo, 1996; de Castro, 1991)

Factores importantes para la intervencién terapéutica en un sistema famuhar con problemas de
cromicidad {Bustinzar, 1991):

» En el momente en que la familia y el paciente se enteran del diagnéstico, es necesario que el
terapeuta proporcione apoyo asistencial y afectivo. Este soporte permite encontrar caminos de
adaptaci6n a todos los elementos que se presentan ante el tratamiento y la confianza de que
esiste un interés externo por los problemas.

¢ Es necesario que se reconcozean las expectativas ante la enfermedad; de este modo se tendrd
informacién acerca del padecimiento, su pronéstico y tratarntento.

» Existe una relacién directa entre lo que la famuba conoce acerca de la cronicidad de la
enfermedad y su aceptaci6n ante la 1dea de la misma.

* Resulta sumamente importante que se idenhfiquen cuales han sido las interacciones previas
a la enfermedad, asi como, los cambios que se han dado en dichas relaciones desde el momento
que ésta apareci6 y cudles son sus perspectivas para el futuro.

+ También es necesario considerar que ante la enfermedad, el terapeuta puede desarrollar
sentirmuentos de anstedad e impotencia similares a los que la familia expenimenta. Puede darse
que e] espectalista tome actitudes de sobreproteccién o se dedique a explicar el reporte médico,
focalizando la atencién y evitando enfrentarse con el problema real. 51 ésto sucede, se impide
que la famihia utilice sus propios recursos para dar soluciones a todas las dificultades.

* Ante ¢l padecimuento, el terapeuta tendrd que manejar la enfermedad como parte de las
interacctones famubares, cuidandose de no proporcionar falsas expectativas de curacién.  Esta
actitud, evitard que en momentos criticos, los pactentes se sientan mds ansiosos y frustrados por
la lentitud o ineficacia de] fratamento.

* Para dar solucién a este tipo de confusiones y evitar que el propio terapeuta caiga en la
“trampa emoctonal”, es recomendable que se entreviste con el médico o especiahsta que trata al
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enfermo para definur de este modo las metas y objetivos del tratamento y esclarecer cualquier
situacién colateral a la atenci6n del famuliar enferme,

s Cuando el fratamiento requere de la intervencién de vartos especialistas, debe lograrse el
acercamiento entre ellos y la familia, para que juntos reconozcan la complejidad del
padecimuento y sus consecuencias. Entendiendo que la enfermedad produce alteraciones
dentro del contexto familiar y en general en las relaciones con otras personas, hay que evitar en
lo posible que la calidad de vida del paciente se empobrezca.

Psicoterapia para el enfermo terminal.

Dificilmente se puede ofrecer un programa tradicional de psicoterapia y serdn las
terapias breves e incluso las intervenciones de tipo religioso las que se deben aplicar. Es
necesario realizar en forma “compacta”, un manejo que enfrente a los pacientes con la reahdad
y reconozca €l momento presente como opaén de vida, para resolver los arraigos, asuntos
pendientes, etc. dentro de este contexto de reahdades y de tiempo.  Asi mismo, debe de
reafirmarse el lugar que ocupa el enfermo en la familia, es decir, que conserve su lugar como
miembro del nicleo familiar (padre, hermano, abuela, etc.) y que no sea simplemente “el

enfermo”.

La técnica o procedimiento que se utilice debe ser capaz de permutir la comunicacién
profunda, mediante las expresiones espontineas de los afectos y de las actitudes de quienes
participen. Procurando siempre la independencia de la relacién que guarde el paciente con los
otros y con cada uno de los que conviven con él.

En el momento de enfrentar la muerte siempre hay situaciones sobre las cuales se puede
tener control y se puede tener una participacién activa. En todo el proceso de ayuda uno de los
factores basicos es permutir al paciente la expresién de sus propios afectos.

Rebolledo (1996), concluye que en el manejo psicoterapéutico del paciente terminal
deben, necesariamente, de estar incluidos tanto la familia como el grupo mds allegado a €}, y de
ser postble y/ o necesario, el equipo de salud. Serd necesario una terapia de apoyo de acuerdo
a los mualtiples conflictos que se desencadenan durante este rance y que permuta el manejo de
las fases psicol6gicas tanto del paciente como de los familiares.

El duelo.

Freud, en “Duelo y Melancolia” hacfa hincapié en el hecho de que al duelo no debe de
constderarse un estado patolégico y que por tanto no requiere de tratamiento médico, atin
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cuando existan severas desviaciones de la conducta normal (Kiibler-Ross, 1975; Rebelledo, 1996;
Acevedo, 1994).

El duelo es un proceso que tiene la finalidad de reconocer el dolor que nos produce la
pérdida, aceptar que duele, aceptar las ausencias, aceptar que ha muerto, mamfestar dolor e
iniciar el carmuno de regrese a la realidad y al orden propio de las cosas. Reacomodar todos los
asuntos que quedaron dispersos, resolver pendientes, y llenar nuevamente los espacios que la
ausencia dejé vacios No se trata de rungin modo del olvido de la persona amada, que
mientras vivia referenci6 a la persona dentro de una realidad compartida. Por el contrario, es
reconocer lo vivido, apuntalar la referencia y recordarlo dentro de nuestra vida, tal y como fue
rmientras vivia. Despojarlo del juicio y del adjetive, pues luego de haber “vivido su muerte” y
de reconocer que es cierto, que ha muerto, s6lo nes queda tenerlo presente como un buen

recuerdo.

La forma en la que el duelo se desarrolla depende de diversos factores: de la forma en
que el farruhar se preparé para enfrentar la muerte, de la forma en que se dio la misma, de la
fuerza interna del individuo y de los apoyos externos.  Por supuesto también convergen la
historia pasada, y de dicha historia en relacién con otras muertes y a las relaciones amorosas y
pérdidas previas (no necesariamente muerte de un ser quendo) (Viorst, 1995),

Fases del duelo.

En la primera fase del duelo, la incredulidad y la negacién son antecedidas por una
etapa de conmocién. Después de la primera fase del duelo, se inicia una etapa més larga de
intenso dolor psiquico, de lamentos ¥ de llantos, de cambios emocionales y de quejas sobre el
estado de salud, de letargos o hiperactividad, de regresiones, de total desesperanza y ansiedad
por ta separacién.  Pero también de funa. Se stente rabia contra los médicos, contra Dios, e

incluso contra quienes se acercan a consolar al deudo.

De hecho, una gran parte de la rabma que se proyecta sobre los que le rodean, se siente,
pero no se puede manifestar, contra el muerto. Al mismo tiempo, se experimenta una culpa
intensa que, al igual que un nifo, tiene su origen en todos aquellos sentimientos “negativos”
que se sinheron por el ser quendo que ha muerto y que en fales condiciones son “maceptables”.
También la culpa resulta de todo aquello que se pudo haber hecho ¥ no se huzo; de los fracasos
y sentumientos negativos. Todos estos sentimientos de culpa {justificada e irracional) forman
parte natural del proceso de duelo (Viorst, 1996).

Para combatir estos sentimientos de culpa, la persona ideahza a su ser querido. La
idealizacidn permite mantener vigentes los pensamientos puros y la culpabibdad a distancia.
En este caso, tanto la persona como la relacién que se mantuvo con ella y sentimienios que se
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relacionaban, eran petfectos. También es una manera de rendir tnbuto a los muertos, de
compensar €l dafio que se les pudo haber hecho y de mamfestarles leaitad y fidebdad. Por
extrafio que parezca, tanto la furia, como la culpa e idealizacién son de alguna forma signos de
que la persona se da cuenta de que ha perdide a su ser amado, aunque alternada o
simultdneamente, la consciencia trata de negarlo para aliviar el sufrimiento.

Es muy probable que esta fase de dolor intenso sea vivida en silencio, y que se
experimenten momentos de terror y Manto, furia y cuvlpa, ansiedad y desesperanza,
entremezclados. Y cada quien de acuerdo a sus recursos, finalmente empezard a vislumbrar el
final del duelo. El final se aproxima cuando se ha logrado un importante grado de
recuperacién, aceptacién y adaptacién (Sherr, 1992; Viorst, 1995; O’'Connor, 1996).  Se recupera
la estabibdad, la energia, esperanza, y la confianza en la vida. Es el momento en el que se
acepta que los muertos no retornarén a la vida y que, a pesar de que la vida ha sido sumamente
alterada por la pérdida del ser amado, se abre un horizonte infinito de posibilidades. Cuando
el proceso de duelo se desarrolla adeczadamente, es muy posible que la persona pueda operar
en su vida un cambio creativo y se alcance un ruvel superior de desarrollo (Viorst, 1995; Sherr,
1992)

Aproximadamente un afio después de la pérdida, se puede completar una parte muy
significativa del procesc de duelo, aunque, de acuerdo a varios autores, éste no finaliza
generalmente antes de dos afics.  Afn cuando se ha superado el duelo, y se ha retomado las
riendas de la vida, es muy frecuente encontrar el fenémeno Hamado “reacciones de aniversario”
y se expenmente dolor, nostalgia, tnsteza e incluse algln grado de depresién en los dias
cercanos a alguna fecha especial (Viorst, 1996).

La forma en que se puede resolver el duelo, es mediante la interionzacién de los
muertos, para hacerlos parte del mundo interior. Una forma de interiorizar al difunto es la
wdentificaci6n Mediante la identificacién se pueden intenonzar aspectos de aquellas persenas
que se han amado y que en la actualidad estdn muertas. Sin embargo, estas identificaciones
también se pueden volver patoldgicas, cuando €l individuo estd “atorado” en el proceso de

duelo.

Duelo anticipado.

El duelo anticipado (también conocido como duelo precautorio), se da durante la fase
termunal de [a enfermedad. Tiene caracteristicas muy parecidas al duelo real, y su funcidn es,
precisamente, preparar a la persona para este tiltuno, y dismunuir el tiempo que se emplee para
procesarlo (Rebolledo, 1996).
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Cominmente, la muerte esperada es menos “impresionante” o impactante que una
muerte inesperada (stibita), y es posible que ¢l momento de mayer impresién en el desarrollo
de una enfermedad mortal sea el momento de su diagndstico. Una enfermedad de tales
caracteristicas, puede favorecer el “duelo anticipado”.

Duelo patol6paco.

Se ha comprobado cientificamente que Ja imposibilidad de resolver el duelo
adecuadamente tiene consecuencias serias (a mediano o largo plazo) en la salud de los deudos.
Incluso, es posible que el proceso de identificacibn (patologica) se de en forma de
somatizaclones, muchas veces representando algunos de los sintomas de la persona fallecida
{O'Connor, 1996).

Durante un duelo prolongado o crénico, la persona se detiene en la primera o, més
comfinmente, en la segunda fase. El dolor se vuelve constante e intenso, se aferra a &, a la
funia, a la culpa, al odio hacra los demés y hacia si mismo y a la depresién, lo que lo hace
incapaz de continuar con una vida normal.

Psicoterapia durante el duelo.

El duelo, considerado un estado de crisis, implica la desorganizacién de la conducta y de
los sistemas y estructuras que mantienen al individuo, y enfrenta al terapeuta ante la
disyuntiva de resolverlo de la “mejor” manera posible para el individuo, es decir, buscar que la
reorgamzacién (o adaptacién) tenga como resultado un estado de evolucién superior o de
crecimuente.  El significado que se le dé al duelo en términes de dolor, pero a la vez de
oporturudad es lo que puede dar al ser humano la oportunidad de un cambio evolutivoe
imigualable (Acevedo, 1994).

Yalom (1984) considera que el trabajo psicoterapéutico relacionade al duelo, debe
mantener como linea fundamental mas que tratar de aliviar la angustia que existe, buscar
aumentarla para poder trabajar asi en los aspectos relacionados con la consciencia de la
angustia por la propia muerte, que puede ser de gran beneficio para el individue.

Segiin Worden (Acevedo, 1994), el psicélogo debe Hevar a cabo acciones concretas con el
fin de ayudar a la persona y facilitar su proceso de duelo (estas acciones se refteren

exclusivamente al duelo normal):

1.- Ayudar al dehente a actuabzar la pérdida.
2 - Ayudar al dohente a identificar y expresar sus emociones.
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3.- Facilitar la habiidad del paciente para vivir sin el difunto y tomar decisiones
independientes en casos concretos.

4.- Facilitar la separacién emocional del difunto.

5.- Proporcionar el tiempo necesario para el duelo.

6.- Interpretar conductas normales.

7.- Permutir y evaluar las diferencias individuales.

8.- Proveer apoyo continuo.

9,- Examumnar las defensas (resistencias) y la forma de enfrentarse al duelo.

10.- Indentficar patologia y, en caso necesario, referitlo,

Raphael (1983} define también distintas aproximaciones psicoterapéuticas en caso de
duelo patolégico:

1.- Psicoterapia focal. Consiste en transformar la respuesta mal adaptada a una
respuesta més adaptativa en la cual el paciente sea capaz de llevar a cabo el proceso de duelo.
Este tipo de intervencién se utiliza especificamente en casos de duelo inhibido y de duelo
enmascarado. La intervercién se centra especificamente en el trabajo de duelo, s tocar otros
aspectos o conflictos de la personalidad.

2.- Psicoterapia de revivir el duelo. Este modelo se utiliza en los casos en los cuales,
durante el tiempo de la crisis, no hubo reaccién de duelo o ésta fue muy pobre, y tiempo
después de la crists se presentan reacciones patolégicas. El objetivo de este modelo se divide
en dos: que el paciente comprenda porqué no fue capaz en su momento de enfrentar el dolor
del duelo y ayudarlo a completarlo en e] presente y a experimentar y expresar sus emociones.

3.- Psicoterapia conductual. Para este modelo, el duelo patolégico es tratado como
una reaccidn f6bica.  La intervencién consiste en una confrontacién forzada con el hecho de la
muerte y sus implicaciones. El objetivo es romper la negacién y permitir que la depresitn, la
culpa, la ira y la ansiedad se expresen en su totalidad, hasta que no haya reacciones a la
pérdida. ( Acevedo, 1994)

Para Yalom (1984), existen distintas técnicas que, al enfrentar a la persona con la
conciencia de su propia fiufud y su angustia ante ]a muerte, tienen éxito en el objetive de
facilitar el proceso de duelo. Describe distintos ejercicios de “terapia de choque existencial”, e
incluso ha demostrado experimentalmente que la interaccién con pacientes moribundos tiene
efectos benéficos en los asistentes a grupos.  Yalom propone la desensibilizacién como una
técnica eficaz para enfrentar y resclver la negacién,

Sabatiru {(Acevedo, 1994) evalué un programa de intervencién consistente en 14 sesiones
semanales para personas que han enviudado recientemente. Las sesiones siguen un patrén de
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terapta de grupo y son dirigidas por un profesional y por una persona que ya ha vivido el
duelo por viudez. Las primeras sesiones son estructuradas y conforme pasa el tiempo, se van
haciendo semiestructuradas, con el fin de permutir que el grupo maneje las necesidades
especificas de sus miembros. El objetivo es que los participantes recuperen su nivel de
funcionamiento (fisico, psicolégico y emocional) anterior a la perdida.

Dentro del modelo anterior, existen cinco tareas especificas sobre las que se trabaja:

1.- Enfrentar la aceptacién de la muerte.

2- Ayudar a los partcipantes a adquirir una 1dentidad individualizada de su pareja
fallecida.

3.- Aprender a manejar los cambios de &nimo y los seniimientos,

4.- Evitar la deificacién (momificacién o santificacién) del difunto.

5.- Comenzar una vida nueva.

Flatt (1988), encontré que la psicoterapia de grupo centrada en la recuperacién de la
pérdida de la pareja ayuda en la elaboracién del duelo en los siguientes aspectos: nmero de
retaciones sociales, grado de depresién percibido por el dolente, habilidad para manejar los
recuerdos, sentimientos acerca del futuro y la percepcion del proceso de duelo.

Papel del terapeuta frente al enfermo terminal y a la muerte,
Enfrentar el tema de la muerte en terapia proporciona al psicoterapeuta dos beneficios:

1.- El heche de que la muerte tenga una importancia inmedhata tan enorme que, si se
confronta adecuadamente, puede alterar la perspectiva vital de la persona (terapeuta) y
promover su dedicacién mas auténtica a la vida.

2.- Confronta al terapeuta con el miedo a la muerte, que constituye una fuente primaria
de angusta y se presenta desde las primeras etapas de la vida, que configura una estructura
caracterolégica, que continfia generando angustia a lo large de toda la vida, que causa
trastornos manifiestos que conduce a la formacién de defensas psicolégicas (Acevedo, 1994).

Un aspecto importante que ha sido reconocido por un gran nlimero de autores, es que el
terapeuta debe estar consciente de su propia actitud y sus propios temores hacia la muerte, de
la forma como se ha enfrentado a los duelos dentro de su histona, y en qué situaciones le han
sido Ghles para ser mas coonsciente de si mismo y en qué condiciones le han sido una limitante
{Kubler-Ross, 1975, Raphael, 1983; Yalom, 1984).

Por lo tanto, la muerte del otro nos coloca frente a nuestra propia muerte y no podremos
asistir & los monbundos si ademéas del punto de vista del monbundo no nos fuera posible
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asumir otro punto de vista, el punto de vista objetivo de quien con “distancia compasiva” trata
de entender c6mo se puede defender uno en el proceso de vivir-morir (Campione, 1991).

En este sentido, segin Pathson, habria que evitar dos riesgos: el distanciamiento
exagerade (“morir no es més que una experiencia subjetiva del individuo, es un problema
externo, objetivo e impersonal”) y la compasién exagerada (“aqui en vez de separacién del
mornibundo hay una fusién Psicoldgica™: los profesionales no sélo se identifican con el
monbundo, sino que tratan, con su tfrabajo de asistencia a las monibundos, un remedio para sus
culpas pasadas, o un modo para elaborar sus experiencias personales anteriores de muerte).

Las conclusiones més importantes del pensamiento de Pattison (Campione, 1991} son las
siguientes:

sNo existe un modo “juste de morir” ... no debemos adaptar al paciente a nuestro
concepto ideal de monr, sino responder a sus expectativas reales. Por lo contrario, prevaleceria
el punto de vista objetivo sobre el subjetivo y tendriamos un distancianmento exagerado.

¢“Cada uno de neosotros posee limutes en sus propias capacidades de exposicién a la
muerte”, limites para los que es necesario “aprender” la actitud del distanciamiento compasivo,
una especte de equidistancia entre el punto de vista objetive y el subjetivo (sentir vs. pensar).

¢ “__nuestro deber como personas que ayudamos no es el de eliminar la negaci6n (de la
muerte) y alcanzar la aceptacién absoluta por parte del moribundo. Més bien afrontamos el
deber, mds humano, de adherir al proceso de negacién y aceptacién en nosotros mismos y en el
monbundo”.

«"Es importante ayudar al morbundo a mantener toda la autoridad que es capaz de
tener; hay que pertrutirle usarla, ayudarlo a mantener el control de sus deberes y de sus
decisiones cotidianas, hay que ayudarlo a no sentir vergiienza s1 no consigue ejercitar este
control; hay que ayudarlo a realizar la gratificante experiencia de esa autodeterminacién de la
que todavia es capaz”.

+’La dismunucién del dolor no es suficiente para hacer desarparecer el sufrimiento
subjetive y el olvido tampoco es una respuesta”. Puesto que lo que es intolerable no es el dolor
sino ¢l dolor sin senbdo.

»“Debemos permitir que la regresion y el retiro del moribundo tengan lugar; con tal
ayuda, el monbundo puede permutirse asi mismo alejarse de la vida y desear la reunién con el
mundo en el que ha nacido. Entoces la “muerte psiquica” es aceptable, deseable y facil”.
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De acuerdo con el trabajo de Shneidman {Campione, 1991), el trabajo con el enfermo
terminal posee reglas diferentes a cualquier otro fipo de psicoterapia.  La relacién entre el
terapeuta y el enfermo se establece en un tiempo muy breve y se hace inmediatamente
profunda, lo que es necesario (y juste) si se trata de un monbundo, mientras que para un
paciente comtin podria ser inconveniente y casi no profesional. Por lo general, en el trabajo
intenso con un moribundo consciente se d4 un grado de transferencia y de contratransferencia
que no deberia alcanzar ni tolerar en ninguna otra relacién profesional. El trabajo con
moribundos es un trabajo dificil ya que, de acuerdo a lo propuesto por Shneidman, la relacién
puede y deseablemente deberia llegar a ser personal “amorosa”, debido al flujo de la
transferencia y contratransferencia; asi es que, cuando el paciente muere, el terapeuta esta de
luto y tiene la necesidad de contar con un s6hdo sistema de ayuda en personas queridas,
amigos, en situaciones laborales diferentes y personas a las que pueda consultar (terapeutas,

etc.).

De acuerdo a Kubler-Ross {1975), para trabajar con el paciente monbundo se requiere
una cierta madurez que sélo viene de la experiencia.  Se tiene que examinar a fondo la propia
actitud con respecto a la muerte, antes de abordar al paciente terminal con tranquibdad y sin

ansiedad
Muerte digna.

“Quen estd a punto de morir, tiene derecho a ser tratado con la dignidad que
corresponde a un miembro de la sociedad humana” (J.Q. Benoleid], citado en Campione, 1991},
La digrudad de morir depende de la volunitad de los otros de tratar al monbunde como un ser
social plenamente capaz, que puede tomar parte en las decisiones referentes a su préximo fin.
En estas condiciones, la finalidad principal de los servicios personalizados es la de faciitar las
oportunidades del monbundo para mantener el control, en lo que se refiere a su vida y a su
muerte. Un sistema tal de servicios tenderia a ayudarlo a conseguir tres metas personales no
facilmente alcanzables en la sociedad actual:

1.- La posibilidad de ser informado sobre lo que le estd sucediendo a él y alrededor de él,
y la de poder hablar con alguien que guiera escuchar.

2.- La posibilidad de tomar parte en las decisiones que se refieren a sus (lhmos dias de
vida ¥ a su muerte.

3.- La posibihdad de vivir las innumerables reacciones contrastantes por la inminencia
de la muerte en presencia de personas comprenstvas, en vez de tener que mantener un estricfo
control de las emociones para proteger a los demés de sus propias angushas.

Desde esta perspectiva, al monbundo se le identifica como uha persona que ttene pleno
derecho al reconocimiento de su capacidad de decision sobre el modo de morir. Por
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consiguente, es de suponer que sea siempre capaz de soportar el sufnumuento y la muerte como
una persona adulta plenamente responsable y que no se le haga mds dafio adn, poniéndolo en
ta posic16n de un nifio que no puede tomar decisién alguna, (Campione, 1991; Rebolledo, 1996).

Garfield” “Espero que todos aprabemos el concepto de que el enfermo moribundo tiene
pleno derecho a saber, pero éste derecho estd claramente condicionado por su derecho a no
saber. Es imperativo respetar el rechazo de un paciente hasta cuando ehja admutir en su
conciencia, frecuentemente de forma simbélica, una creciente certeza de naturaleza maligna de
su enfermedad” (Campione, 1991). Es decir, el paciente tiene el mismo derecho a saber, a
tener iInformacién y a hablar ablertamente de su muerte, como lo tiene de negarla y de tratar de
evadir el tema, por lo que el tanatélogo, terapeuta y en general el personal médico, debera
actuar en consecuencia mostrando el mayor respeto y comprensién, segin la demanda del
paciente y de sus farmihares mds allegados.

Asi mismo, la calidad de vida del paciente dependerd en gran medida de promover el
desarrolio espntual y el sentido de trascendencia del individuo. No es un concepto que se
refiera al aporte thmitado de bienes y recursos o de compensar (al borde de la muerte) las
carencias y necesidades del individuo,

Otro aspecto esencial en lo referente a la calidad de vida es el manejo y control del dolor
y otros sintomas. De lo que se trata es de recurrir a cualquier medio para aminorar al maximo
{y si es posible evitar) los sintomas molestos y desagradables (el dolor entre muchos otros)
procurando, en la medida de lo posible, mantener consciente al enfermo. Nadie es capaz de
vivir plenamente el momento tfinico de la muerte en medio del dolor. No es posible la
concentraci6n, la comunicacién, ni el desarrollo, en medio de condiciones adversas; de alli que
este punto sea tan importante para establecer las condiciones necesarias para mejorar la
“calidad de vida” y por ende propiciar la “calidad de muerte”,
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CAPITULOV

“PROPUESTA DE TRABAJO PARA FAMILIAS CON UN PACIENTE
CON ELA”

Lineamientos generales de trabajo.

En forma ideal, el trabajo piscoterapéutico con las familias debe miciarse desde el
momento musmo en que se da la eclosién de la enfermedad.  Es de esperar que surjan en los
muembros de la familia reacciones como las que describe Kiibler-Ross.  Es por esto de vital
importancia que exista una estrecha conexién y comurnicacién entre el especiahista (neurdloge) y
el psicoterapeuta; el trabajo interdisciphnano, de acuerdo a lo que escriben los numerosos
investigadores, debe iniciar desde el primer momento. Es recomendable que al recibir el
diagnéstico, el médico tratante concerte una cita con el terapeuta, y se apoye en él para exphcar
y dotar de la mayor mformacién posible al paciente y su familia acerca de las caracteristicas de
la enfermedad y de su pronéstico.

Meninger (1993), destaca algunos aspectos mmportantes en la comunicacién del
diagnéstico de ELA: en prnimer lugar, considera que el diagnéstico debe ser dado
simultineamente a la familia y al paciente; que la comunicacién debe ser abierta y que deben
procurar tocarse todos los puntos relevantes acerca de la enfermedad: diagnéstico, prondstico,
evolucidn de las dificultades, y finalmente, los problemas respiratotios.

El aspecto tanatol6gico es de gran importancia para fratar al paciente de ELA en las
Gltimas fases de la enfermedad ya que, de acuerdo a O'Brien (1993), cuando Jos encargados del
cudado y atencién del paciente (médicos, enfermeras, familiares, etc.} trenen problemas no
resueltos respecto a su propia mortalidad, tendrdn mayores dificultades para apoyar
psicologicamente al paciente, que aquellos quienes han encarado la inmmencia de su propia
muerte.  Se requiere de un cambio bésico de achtudes s1 se esta trabajando con pacientes con
una enfermedad incurable o con algtn tipo de deficiencia de salud.
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Una mieta terapéutica esencial es permitir la permeabilidad de los limites, es decir, abrir
espacios en los que exista una conexién con el medio, pero conservando su estructura.
También es necesario explorar los limites entre los subsistemas y redefirurlos cuando no estan
claros, o se han rigidizado {Kronblit, 1984; Camdessus, 1995)

Objetivos de la psicoterapia:

Se podrian sintetizar los objetivos de la psicoterapia en un objetivo general enfocado a
maximizar la capacidad de la familia para relacionarse con el enfermo, adaptar sus actividades,
promover su antonomia y buscar fuentes externas de ayuda, a fin de aminorar y repartr las
cargas de trabajo (Miller, 1993).

Como objetivos especificos podremos constderar los siguientes:

1.- Analizar toda la informacién posible acerca de la enfermedad y procurar que el
paciente y su famiba dispongan de ella.

a) Conocer y detectar las diferentes fases de evolucién de la enfermedad.

b} Determunar la forma en que la famulia entiende la informacién médica y en qué
requieren amplar informaci6n.

©) Indagar las creencias rehgiosas o étnicas que puedan impactar en el fratamiento y la
relacién con el equipo médico.

2.- Hacer una evaluacién diagnéstica de la familia.

a} Determinar los principales puntos de preocupacion de la familia.

b) Evaluar el potencial y capacidades de la familia para adaptarse a la enfermedad de
uno de sus miembros.

) Evaluar la capacidad de la famila para responder a los muitiples cambios y
demandas; incluso a un posible cambio de estilo de vida,

3.- De acuerdo al mapa familiar que se observe, determinar y distinguir entre la
mayor permeabilidad de los limites que puede constituir un apoyo funcional y la que puede ser
disfuncional. Para disminuirla, se propone reintegrar al paciente al subsistema al que pertenece
y disminwir su centralidad.

a)Fortalecer el subsistema conyugal, para evitar la aparici6n de coaliciones a partir de
conflictos anteriores entre los esposos. Evitar que las coaliciones preexistentes se cristalicen y
esterectipen alrededor del tema de la enfermedad y se extiendan.

b)Fortalecer el subsistema parental, y legitimar a las personas que tomen algtn papel
parental auxiliar que sea necesario, pero delimitando sus responsabilidades.
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c)Explorar el subsistema de hermanos, legitimar sentimientos y reforzar y promover
su integracidn y desarrollo.

4.- Repartir la carga del cuidado y del tratamiento, de modo que no se sature a una sola
persona.  Tratar de que el paciente, de acuerdo a su estado fisico, se responsabilice de su
propio curdado, y que los diferentes miembros de la familia participen en la medida de sus
posibildades. También se puede explorar y promover la utilizacion de ayuda externa a la
famhia,

a) Deterrunar c¢6mo puede la familra buscar y encontrar efectivamente apoyo externo
{vecinos, farruhba extensa, etc.)

b) Identificar a los miembros de fa famulia que pueden aceptar mayor responsabilidad.

¢} Identificar a los muembros de la famiha que pueden obstacuhzar el tratamiento y
trabajar con ellas (bien sea en sesiones a parte, o dentro de las sesiones con la farmbia).

5.-Ayudar en la elaboracion de diferentes duelos: en el enfermo, por la pérdida de su
salud, de sus capacidades, proyectos, etc; y en la familia, por la pérdida de las expectativas
puestas en el paciente y , en su caso, por la muerte.

6.- Abocarse a tratar (en la medida de lo posible), de resolver los problemas familiares
previos que pudieran agravarse con el avance de la enfermedad y el curso del trataruento, o
“mejorarse” arhificialmente a tréves de interacciones de umén que mas tarde dificulten el
tratamuento del paciente.

7.-Finalmente, promover la compaiia, comunicacién efectiva y el apoyo de la familia
hacia el enfermo, especialmente en momentos dificiles de gravedad y cercania de la muerte.

Robles (1988), hace énfasis especial en estudhar las caracterishicas de la enfermedad y de
la famba de que se trata, a fin de disefiar un plan de trabajo adecuado para cada caso
particular, pero tomando en cuenta los puntos generales anteriormente sefialados.

Niveles de intervencion.

Cuando se ha detectado una enfermedad crémica, mortal o terminal, es importante
trabajar con toda la famiha de acuerdo a lo descrito por diversos autores. No obstante, la
psicoterapia famuliar no es el Ginico recurso con el que deberd contarse y en muchos casos serd
necesanno ponderar la convemencia de flevar la intervencién terapéutica a otros miveles.
Incluso, seria recomendable hacerlo de manera simultinea, dependiendo de la problematica
enstente para cada caso particular.
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Aungue no es de esperarse que la psicoterapia en casos de enfermedad crénica o
terminal tengan como prioridad el atacar disfuncionalidades previas, es precisamente en estos
casos en los cuales una intervencién individual, o de pareja (de acuerdo al diagnéshco
previamente establecido) bien puede llevarse a cabo.

Si en la primera etapa de diagnéstico se han detectado problemas con algfin miembro de
la farmuba, o en la pareja, o cierta “disfuncionalidad” que pone en riesgo el tratamiento y la
estabilidad de la familia, ser4 recomendable explorar la posibilidad de incluir a este miembro de
la farmulia dentro de un programa de psicoterapia individual —También serd recomendable
hacerlo con las parejas que asf Io requieran, independientemente del tratamiento conjunto que
incluya a los demés miembros de la familia.

Existe también la posibilidad de incluir al enfermo, en casos de Instituciones que por el
ntimere de su poblacién asi lo permitan, en grupos de psicoterapia con otros pacientes con la
misma enfermedad. Existe evidencia del impacto de este tipo de grupos en el manejo del
paciente crénico y terminal.  La terapia grupal es benéfica, especialmente en lo que se refiere
al manejo de sentimientos negatives, como la wra y la culpa, ya que los pacientes se sienten
comprendidos empéticamente, pueden expresar abiertamente sus sentimientos y de esta forma
compartir la carga emocional que los apremia.

Otro nivel de intervencién que es recomendado por los diferentes autores incluye al
equipo de salud compuesto por: médicos, terapistas, enfermeros, paciente y familiares cercanos,
en un programa de psicoterapia del “sistema de salud”, ya que, desde el momento en que se
inicia el tratamiento, el paciente y su familia més cercana se unen al equipo formando un nuevo
sisterna, en el cual pueden darse las caracteristicas citadas en lo referente a los sistemas, tal y
como pasa con el nicleo familiar (Kiibler-Ross, 1975; Robles, 1985, 1988; Viorst, 1995; O'Connor

1996).

Estrategias y Técnicas.

Dentro de este rubro, se citardn (nicamente las estrategias y técnicas més recomendadas
por los diferentes autores dentro del &mbito de la psicoterapia sistémica; si bien es importante
recalcar que el psicoterapeuta, dependiendo de su propio acervo, puede utilizar muchas otras
que coadyuven al tratarruento de la familia.

S1 bien las técnicas que se utthizan con los enfermos terminales y las familias dependerdn
de diversos factores, se sugiere en el presente trabajo, manejar algunas de las siguientes:
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1. Joiming {empatia sistémuca). Es importante, para cualquier famulia que recurre a
psicoterapa, sentirse escuchado y comprendido de manera empética. Ello implica, en el
caso de ELA, que el terapeuta, ademés de conocer las caracteristicas de la enfermedad, es
capaz de “acomodarse” al estilo y necesidades de cada famiia respecto a la enfermedad, a su
desarrollo y a su modo particular de percibir el mundo.

2 Elinterrogatorio circular. Se trata de buscar pautas de interacci6n entre los miembros del
sisterna que, eventualmente, pudieran ser “focos rojos” o fuente de disfuncionalidad. El
interrogatorio circular implica preguntas que van encamunadas a averiguar “quién hace qué
a qulen, c6mo y cusndo, que es un problema para esta familia”. En el caso de ELA, podrian
enfocarse a aquellas interacciones que estén obstaculizando el tratamiento meédico, aquellas
tendientes a sobrecargar de trabajo a alguien, o bien las que llenan de enojo o culpa a algin
ruembro de la familia, o dejan fuera a otro.

3. Reframing {redefinicién), es decir ¢l reto a la familia; que se refiere al plantearuento de un
marco de referencia distinto al que ttenen respecto a la enfermedad y a la interaccién que
cada miembro guarda con el enfermo; se trata de generar una percepcién diferente del
problema, una construccién diferente de la realidad en la cual se encuenire mayor margen
para el desarrollo, espacio y capacidad para disfrutar de la vida, la posibilidad de visualizar
y aprovechar los recursos para hacerle frente a la enfermedad.

4 Reto a la estructura familtar, por medio de la construccion de Hmites, el desbalanceo y la
complementariedad. Una vez que se ha visualizado gréficamente la estructura por medio de
mapas basados en alianzas y coaliciones, las distancias y acercamientos, y los conflictos
explicitos y no explicitos observados en la inferaccién farmbar durante las sesiones de
terapia. Se debe reforzar la jerarquia de los padres, la cercania de los hermanos e impedir
que anteriores ahanzas y coaliciones sean un obstdculo para el tratamiento del enfermo o
tren dejen “atrapado” a algin mimebro en el cuidado de éste.

5. Encuadre, que consiste en el trabajo conjunto de varios terapeutas, uno de los cuales se sita
en un cuarto con la familia, mientras el resto observa detrds de un espejo unidireccional y
donde hay comunicacién a través de mensajes finales surgidos de una discusién entre los
terapeutas durante una intervencién en la sesién. Esta es una de las herranuentas de trabajo
fundamental en distintas escuelas de psicoterapia sistémica que podria ser més facilmete
utilizada en el trabajo Institucional.

6 Connotacién posiiva. Se trata de ayudar a la fanulia a ver “el otro lade de la moneda”.
Esta técnica puede ser aprovechada para encontrar explicaciones diferentes acerca de
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miembros de la famuha) y, de ser posible, rescatar los aspectos positivos o favorables de la

sifuacion.

7. Paradoja terapéutica (o contraparadoja), con la connotacién positiva del sintoma que precede
a la prescripcién del mismo. La paradoja no es siempre necesaria ni aconsejable. El
criterio para su uso estd basado en la evaluacién del grade de resistencia al cambio de
aquella parte del sistema que el sintoma esta regulando. 5i la famdia responde a
intervenciones directas, entonces no hay necesidad de recurrir al uso de la pradeja.
Ademés, algunos autores consideran que bajo clertas situaciones de crisis como: violencia,
duelo repentino, mntentos de suicidio, pérdida del trabajo o embarazo no deseado, el uso de
la paradoja es madecuado, puesto que el terapeuta debe proveer més bien de estructura y
control, y tratar de contener la carga emccional que estas situaciones generan (Lopez
Negrete, 1981},

8. Concepto de neutralidad, en el sentido de tocar a cada uno de los miembros de la familia en
algin momento de la sesién para que se sientan comprendidos y tomados en cuenta, como
parte de una totalidad. Puede ser especialmente Gtil cuando se trabaja con familias que con
un pactente con ELA, ya que esta actitud del terapeuta les permitird sentir mayor confianza y
apertura para expresarse y tocar sus sentimentos.

9. La idea de que el deseo de unién hace que los muembros sacrifiquen su individualidad por el
bien comdén, puede ser utlhizada para aquellas familias que han adoptado una actitud
“centrifuga” (es decir de alejamiento) respecto al paciente; o bien en momentos en que los
miembros de la familia , ante el impacto de la enfermedad se alejan, como una manera de
evadirse y evitar el dolor.

Plan de trabajo:
1) Primera sesion.

La primera sesién, se dedica al diagnéstico. De acuerdo con McDonald et al (1994), los
pacientes con ELA que presentan problemas de desajuste psicologico (transtornos de
ansiedad), tienen una mayor mertabdad y menor expectativa de sobrevida (estadisticamente
significativa) que aquellos pacientes con bienestar psicol6gico. De acuerdo a este estudio, el
estado psicelégico es un importante factor en el prondstico de ELA, independientemente del
tiempo desde el diagnéstico, la severidad de la enfermedad y la edad, por lo que es necesario
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hacer un diagnéstico oportuno que coadyuve a la solucién de problemas que puedan afectar el
tratamiento de la enfermedad.

De la misma fortma, debers realizarse un diagnéstico del sistema famuliar, a fin de
conocer la forma en que la farmilia se relaciona, el significado que para ellos tiene la enfermedad,
su forma de responder ante las crisis, etc.  La evaluacién diagnéstica de la famibia debe
considerar los siguientes aspectos:

1. Su estructura, que incluye la elaboracién del mapa fanuliar y la definicién de los diferentes
subsistemas.

2 Ubicar la etapa de desarrollo por la que atraviesa la familia y c6mo se lleva acabo, es decir,
cudles son los recursos de los que echan mano para resclverla favorablemente.

3. Indagar cudl ha sido la capacidad para adaptarse de la familia en situaciones anteriores, de
acuerdo a su desarrollo y a la presencia de eventos de emergencia o de crisis previas.

En el presente trabajo se hace especial hincapié en los aspectos referentes a la ditima
etapa del desarrollo, considerando la edad de eclosién de la enfermedad. Un factor importante
a considerar en la Gitima etapa de la vida familiar (de acuerdo a Minuchun y Fishman, 1993),
tiene que ver con la forma en la que ha vivido la familia (especificamente fa pareja), quienes han
recorndo un largo camino juntos, en el que se han practicado reglas, que de algn modo han
servido para preservar al sistema familiar, y pueden acarrear un enorme apego a las normas
que en el pasado funcionaron, whibiendo o diftcultando el proceso de cambio.

2) Sesiones subsecuentes.

De acuerdo al diagnéstico que se establezca de la famila y tomando en cuenta Ia
evolucién de la enfermedad, es recomendable programar sesiones semanales, quincenales e
incluso mensuales con todos los miembros de la familia que puedan asistir, y preferentemente,
con todos aquellos directamente implicados en el cuidado del enfermo, a fin de revisar la forma
en la que son capaces de adaptarse a los cambios que implica el cuidado del paciente. En cada
sesi6n subsecuente ademés se debe revisar y reforzar la informacién con la que cuenta la
farmiha.

En caso de que existan problemas de disfuncionalidad que estén interfiriendo con el
tratamiento, o bien que sean resultado de la crisis dentro de la evolucién de la propa
enfermedad, pueden manejarse en estas sesiones.
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Ayudar a elaborar las pérdidas.

Parte muy importante de las sesiones subsecuentes son el aspecto de las pérdidas, que
en caso de ELA, son graduales y més o menos previsibles, por lo que el terapeuta puede
manejarlas de acuerdo a su aparicién y por supuesto a los requerinuentos de cada familia.

Todas las enfermedades crénicas afectan el control del cuerpo, el concepto de identidad
y las relaciones. Los temas de las pérdidas se dirigen en terapia hasta grados diversos segtn el
proceso fatal en breve plazo o solamente reduzcan la duracién de la vida media. Cuando la
muerte llega a estar demasiado presente, toda la energia familiar corre el riesge de centrarse
hasta tal punto en la separacion y el duelo anticipado, que llega a ser imposible resolver los
problemas pricticos de la asistencia inmediata y organizar la vida futura de la fanulia
{Camdessus, 1995). Por lo que se debe dotar a la familia del espacio adecuado para que,
ademés de elaborar el duelo por las diferentes pércdidas, pueden ampliar su visién hacia los
demis factores importantes a considerar, tanto de tipo préctico, econdmico, social, como
existencial y de su propio desarrollo como personas y como familia.

3) Intervencion en mementos de crisis,

De acuerdo a lo expuesto por Robles (1988), se puede considerar que en el caso de
enfermedades crénicas y/o terminales, estas crisis pueden originarse o estar relacionadas a los
siguientes eventos:

- Cambios en el tratamiento. El objetivo principal es trabajar con la familia, paciente y
grupo médico, los aspectos més relevantes acerca del tratamiento anterior, y las expectativas

con el que se inicia.

- Aparicién de complicaciones. Se invitan a los familiares que estan involucrados
directamente en el manejo del paciente, con los objetivos sigutentes:

«Ofrecer apoyo a la familia y al paciente para superar los momentos dificiles.

#Proveer del tiempo y el espacio para expresar sentimientos.

sExplorar si la dindmica y estructura familiar facilitan o refuerzan las complicaciones.
En caso de que asf suceda, trabajar terapéuticamente para cambiar la situacién.

- Hospitalizaciones. Con el fin de preparar al paciente y a su familia para enfrentar los
cambios que se dardn mientras esté en el hospital.  Asi como manejar los sentimientos que
sunan de esta situacion.

- Muerte inminente. De acuerdo con Robles ( 1988), esta sesién debera llevarse a cabo
con todos los muembros de la famulia, excepto el paciente.  Es importante considerar que
generalmente el estado de gravedad del mismo suele ser factor suficiente para que no pueda
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asistir. No obstante, en el presente trabajo se propone que aun las sesiones que se refieren a la
muerte, af duele, a la despedida, etc. se hagan, si es posible, en presencia del enfermo. En el
caso de ELA, es probable que el paciente se encuentre en una sala de cuidados intensivos, lo
que hard inaccesible esta posibibdad; no obstante, en los casos que, como sugieren los
especialistas, el enfermo pueda estar en su propia casa, se recomienda la presencia de la familia
y el enfermo simultaneamente. En todo caso, quien deberd hacer un esfuerzo por adaptarse a
las condiciones que se presentan, y trasladarse al lugar es el terapeuta.

Precisamente es el trabajo tanatolégico el que da esta onentacién a la terapia del enfermo
terminal. La hace mds hurmana, mas sensible y mds flexible (Kiibler Ross, 1975; Rebolledo,
1996)

Cuando el paciente debe ser conectado al ventlador, sobreviene un etapa de crisis que
puede impliear los cuatro aspectos anteriores (cambios en el tratamiento, complicaciones,
hospitalizacién y muerte inminente) y puede considerarse la més importante de todas las crisis
dentro de la evolucién de la enfermedad.  Aunque de hecho la fanylia debe conocer desde el
principio que ésta serd una de las etapas de la enfermedad y que se tratard de “preparar” o
preverur a la familia para ella, es muy probable que sobrevenga un estado depresivo agudo que
puede vanar de intensidad entre los nuembros de la familia y respecto a cada paciente (T: andan,
1985; FYADENMAC, 1993).

De acuerdo a un estudio realizado por Moss et al (1993), los pacientes generalmente se
sienten solos y deprimudos porque tienen que vivir conectados a una méquina y depender
completamente de los cuidados de otros. En muchos de estos casos el factor determinante para
tomar [a decisién de seguir adelante con el apoyo del ventilador es el hecho de considerar que
aiin tienen cosas por realizar en Ia vida (que le da sentido) y que, a pesar de fodo, ain disfrutan
de la vida; es por ello que en psicoterapia se reforzaran los aspectos de control, trascendencia,
unién familiar, etc. que puedan proveer al enferme de este “sentido de vida”.

En la dltima etapa es muy mmportante vigilar el grade y tipo de depresién que se
presenta en el paciente; incluso puede llegar a ser necesatio el uso de féarmacos ya que una
depresion profunda puede acelerar significativamente el deterioro del enfermo y ponerlo en
pebigro de muerte de forma prematura.  As{ mismo, la psicoterapia tenderd a ser mas
compasiva, y a ofrecer la oportunidad para realizar un profundo y exhaustivo andlisis de la
propia vida, fomentar el dialogo abierto, y la oportunidad de “saldar cuentas” y asuntos
pendientes.
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4) Intervencion enfocada a ]a muerte.

Cuando una enfermedad llega al punto que no es posible su curacién, el enfoque que se
le debe dar al tratamiento es de mejorar al maximo la calidad de vida del paciente (Jimenez et
al, 1995). En este senhdo, los objetivos primordiales son: controlar (y eliminar en lo posible)
sintomas como: dolor, fatiga, nauseas, eftc; resolver problemas psicolégicos, sociales y
espirituales (Bejarano y Jaramillo, 1992), Ademds, debe ponerse especial énfasis en la muerte
como el desenlace inevitable que tendré que enfrentar la persona, con el menor sufrimiento
posible (Jimenez et al, 1995).

A partir del uso del ventilador, se puede considerar que la enfermedad ha entrado en su
fase terminal. Es el momento de dar un giro a la psicoterapia, tanto del enfermo come de su
famiha.

Es recomendable explorar de nueva cuenta, los recursos que estd portendo en préctica la
farrilia para hacer frente a la crisis.

Uno de los aspectos més importantes a considerar en esta etapa de la enfermedad es el
de la comunicacién, ya que habran de explotarse medios alternativos para comunicarse con el
enfermo, bien sea utlizando equipo (sintetizadores, computadoras, maquinas de escribir,
pizarrones, papel y l4piz) o bien creando un lenguaje a base de sefias, gestos o miradas.
Ademds de aminorar en la medida de lo posible, todos los sintomas del paciente; otro de los
objetivos inportantes es ayudar a la familia en aspectos précticos del manejo del paciente; en
establecer nuevos métodos para abordar y resolver problemas; prepararse para la separacién
(promover e maciar el duelo anticipado) y despedirse.

Dependiendo del estadio en el que se encuentre el paciente, en relacién al proceso
doloroso que describe Kiibler-Ross, ser4 el tipo de intervencién que el terapeuta deber4 dar, a
veces respetando el estado de negacién; otras confortando y abriendo expectativas hacia el
futuro en la depresién; o bien escuchando y comprendiendo la ira, tratando de enfocar toda su
energfa en favor del tratamtento o de las personas y desviando su poder destructivo del resto
de la famaha; ete.

Intervencién después de la muerte.

El principal objetivo de la terapia postertor a la muerte de un familiar estara enfocada al
proceso de duele.
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En esta fase de la psicoterapia, las principales metas son las sigusentes:

sAyudar a los dolientes a actualizar la pérdida.

sAyudarles a identificar y expresar sus emociones.

#Facilitar la habilidad de los miembros de la familia para vivir sin su pariente muerto y
tomar decisiones independientes en casos concretos.

eFacihitar Ia separacién emoctonal del muerio.

sReafirmar conductas normales.

ePermitir evaluar las diferencias individuales.

sProveer apoyo continuo.

«Examinar la estructura familar; determinar cémo son los limutes, el desarrollo, efc. a fin
de determmar cuél ha sido la capacidad de adaptacién de la fanulia.

sldentificar posibles disfuncionahdades, y ent su caso, tratarlas.

Entrevistas de seguimiento.

Inmediatamente después de la muerte, se sugiere citar a la familia y establecer el estado
en que se encuentra. Es decir, verificar en que etapa del duelo se hayan y verificar que no
existan retraso u obsticulos propiciados por la propia disfuncionalidad de la familia.

Asi musmo, se ha de verificar que exista un proceso de duelo normal, y sobre todo, la
posibihdad de continuar expresando libremente los sentimientos.

Dependiendo de la valoracién que de la familia se haga y del avance que ésta tenga, es
posible citarlos vartos meses después. Quizd una cita mensualmente, trimestral o hasta
semestralmente.

S, se observa la necesidad de continuar en terapia por motivos adicionales al duelo, o
por la dificultad de desarrollar adecuadamente el duelo, deberd reprogramarse sesicnes
semanales, famihares o individuales, dependiendo del caso en particular.

Terminacion de la psicoterapia.

Aproximadamente un afio después de la pérdida, se puede completar una parte muy
significativa del proceso de duelo aunque, de acuerdo a los diferentes autores, éste no finaliza
generalmente antes de dos afios.
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De acuerdo a este criterio, si el duelo se desarrolla como un proceso “normal” la familia
culminar4 su proceso terapéutico aproximadamente dos afios posteriores a la muerte de su ser
quendo. Condictén que puede vanar en casos de duelo patolégico o bien, cuando por
disfuncionalidades relativas a otras situaciones (pudieran ser previas a la enfermedad, o bien
mnherentes al desarrollo) se considera necesario que la farmha o parte de ella continue en
psicoterapa.

Actitud del terapeuta,

En caso del trabajo con familias que estan viviendo el proceso de muerte en uno de sus
seres quendos, es especialmente importante ef papel que juega el terapeuta. De hecho, contar
con los conocuruentos y técnicas no es la finica fuente de ayuda

Es necesario considerar que ante la enfermedad el terapeuta puede desarrollar
sentutuentos de ansiedad e impotencia similares a los que la familia experimenta. Puede
suceder que el especialista adopte actitudes de sobreproteccién o se dedique sélo a explicar el
reporte médico, focalizando la atencidén y evitando enfrentarse con el problema real. 51 esto
sucede, se impide que la familia utilice sus propios recursos para dar solucién a todas sus
dificultades.

El terapeuta tendrd que manear la enfermedad en funcién de las interacciones
famuhares, cuiddndose de no propercionar falsas expectativas de curacién. Esta actitud, evitard
que en momentos criticos, los pacientes se sientan més ansiosos y frustrados por la ineficacia
del tratam:ento.

Para dar scluci6n a este tipe de confusiones y evitar que el propio terapeuta caiga en la
“trampa emocional” es recomendable que se entreviste con el médico o especialista que trata al
enfermo para defirur el estade “real” del paciente, la fase por la que atraviesa, las expectativas
de sobrevida y el pronéstico.

El terapeuta debe estar consciente de su propia achtud y sus propios temores hacia la
muerte, de la forma como se ha enfrentado a los duelos dentro de su historia, y en qué
situaciones le han sido iitiles para ser més consciente de si mismo y en qué cendiciones le han

sido una limitante.

La muerte del otro nos coloca frente a nuesira propia muerte y no podremos asistir a los
monbundos si ademds del punto de vista del moribundo no nos fuera posible asumir otro
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punto de vista, el punto de vista objetivo, que Campione (1991) dice que se logra por medio de la
“distancia compasiva”, que ayuda al terapeuta a enteder cémo se puede defender del proceso

de “vivir-morir”.

Sin embargo, es importante evitar dos riesgos: el distanciamiento exagerado (motir no es
mis que un problema externo, objetivo e impersonal) o la compasidn exagerada (el profesional
trata, por medio de su ayuda asistencial al moribundo, de redimir sus culpas pasadas o elaborar
sus expenencias personales de muerte previas}.

La relacién entre el terapeuta y el enfermo terminal se establece en un iempo muy breve
y se hace inmediatamente profunda, lo que es necesario, si s trata de un moribundo, mientras
que para un paciente comin podria ser inconveniente y casi no profesional. De acuerdo con
Shnerdman (Campione, 1991}, la relacién deberia llegar a ser personal y “amorosa”, debido al
flujo de la transferencia y contratransferencia; asi es que, cuando el paciente muere, el terapeuta
estd de luto y tene la necesidad de contar con un séhdo sistema de ayuda en personas
quendas, arugos, en situaciones laborales diferentes y personas a las que pueda consultar
{terapeutas, etc.)
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CONCLUSIONES

La necesidad de psicoterapia en familias con un paciente con ELA.

Estudiar las implicaciones y alternativas de tratamiento médico y psicolégico
para el paciente con ELA se consideran importantes, principalmente por el impacto que
1a enfermedad tiene no sélamente en el individuo, sino en su ‘nicleo social mds
inmediato: la familia.

De acuerdo a numerosas investigaciones realizadas en pacientes  con
enfermedades crénicas, incapacitantes y terminales, los factores psicolégicos pueden
influir directamente sobre la expectativa de vida de los pacientes, tanto como en su
calidad de vida y en la de la familia que los quiere y atiende.

Si se toma en cuenta la evolucién natural de la enfermedad y los cambios que se
tienen que llevar a cabo en el hogar para facilitar el manejo del enfermo, es més facil
comprender su impacto en la familia, que ademds de tener que atender aspectos
practicos, econémicos, médicos, etc. enfrentara el proceso de muerte de un ser querido,
lo que generar4 en todos los integrantes de la familia (y demas personas cercanas) una
serie de reacciones emocionales y psicol6gicas bien diferenciadas y caracteristicas, que
van desde el momento en que se recibe el diagnéstico, hasta la muerte del ser querido y
aun después.

Por otra parte, es importante considerar que ELA aparece en la edad media de ia
vida, es decir, en una época del desarrollo en la que el individuo es productivo, activo y
que generalmente, tiene una pareja y una familia que dependen del mismo. Si nos
situamos en la etapa de desarrollo que corresponde a individuos de estaedad y a la
problematica intrinseca de la misma, es muy posible que los hijos sean adolescentes o
bien adultos jovenes. Ello le da ciertas caracteristicas a las relaciones familiares, por lo
que la enfermedad provocaré necesariamente una crisis, entre ofras causas, porque se
inserta abruptamente al ciclo vital de la familia, modifica las expectativas que se tienen
en el seno de la familia y porque requiere de un proceso de adaptacién especial y
diferente al que se est4 siguiendo de parte de cada uno de los miembros del sistema.
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La familia puede estar pasando por una crisis dada por el cambio de un ciclo a
otro del desarrollo, a lo que se agrega la enfermedad crénica, degenerativa y mortal de
uno de sus miembros.

De acuerdo a la revision bibliografica que se Hevé a cabo, cuande una
enfermedad crénica o terminal aparece en una familia, y més especificamente ELA, es
recomendable que el tratamiento sea interdisciplinario.  Ello quiere decir que el
tratamiento no dependera de un sélo especialista, sino que debera ser asistido por
diversos profesionales, los que de manera conjunta y coordinada atenderén el
padecimiento de acuerdo a las distintas reas del individuo: la fisica, la psicolégica y la
emocional.  En la mayorfa de las investigaciones que se revisaron relacionadas con la
atencién de enfermedades crénicas y terminales, se encontré que los equipos
interdisciplinarios generalmente estin formados por: médicos de diferentes
especialidades dependiendo de la enfermedad y del paciente, personal de enfermeria,
terapistas fisicos, psicélogos y psicoterapeutas, trabajadores sociales, efc. Es
recomendable que el trabajo realmente interdisciplinario se ofrezca desde el momento
mismo del diagnéstico.

La psicoterapia con orientacién sistémica, si bien no es Ia inica opcién que ofrece
la psicologia para el abordaje de la familia, parece ser lIa mejor ya que ofrece un marco
de referencia para manejar los desajustes y problemas relacionados con la enfermedad y
muerte de uno de sus miembros.

Los modelos sistémicos permiten al terapeuta trazar un “mapa” de quién es
quien en la familia, de la manera en que interaccionan los distintos subsistemas respecto
a otros dentro de la familia y con el exterior, asi como la manera en que son capaces de
poner en marcha sus recursos para incorporar informacién nueva relacionada con la
enfermedad y su tratamiento.  Claro que esta visién, aparentemente estdtica de la
familia, no es la Gnica fuente de informacién ni de soluciones en la psicoterapia, pero
delimita en gran parte la forma en que la familia seré capaz de reaccionar ante la
presencia de la enfermedad.

La psicoterapia familiar en casos de enfermedad y/o muerte puede ser muy itil,
especialmente en aquellas familias que demuestran dificultad para adaptarse y explorar
nuevas formas de relacionarse y solucionar problemas.

Se considera substancial distinguir dos momentos dentro de la evolucién de
ELA: el primero que da inicio a partir del diagnéstico, hasta el momento que se
requiere del uso del ventilador; y el segundo momento, que abarca a partir del manejo
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con el ventilador, hasta la muerte. Los objetivos y estrategias deberén ser diferentes en
estos dos momentos.

Para la primera fase de la enfermedad se sugiere atender principalmente las
necesidades de informacién de la familia; vigilar que la comprensién de la enfermedad
no sea entorpecida por reacciones naturales relacionadas con la negaci6n, depresion, ira,
etc.; que se abran los canales de comunicacién apropiados entre médicos, personal de
enfermeria, psicélogos, terapeutas, la familia y el paciente, a fin de conformar
debidamente el sistema de salud.

El diagnéstico inicial que se haga de la familia y del paciente es de suma
importancia porque marcaré la pauta a seguir: el trabajo inicial sera facilitar la suficiente
apertura de los limites del sistema familiar como para permitir el ingreso de nuevos
elementos y de informacién relacionada con la enfermedad y el tratamiento; respecto al
personal médico y otros profesionales; cambios en la vida cotidiana; etc. Dependiendo
del diagnéstico, se habra de trabajar con la estructura familiar, para conseguir repartir
las cargas de trabajo, reforzar el lugar o rol que cada miembro juega, buscar ayuda
externa sin que se ponga en riesgo la unidad del sistema; en sintesis, se trata de
reforzar la suficiente flexibilidad hacia dentro y afuera de los limites y la estructura del
sistema. Se trataré de reforzar la cohesion de la familia, el reconocimiento, expresion y
validaci6n de sentimientos, y la continuidad en el desarrollo de sus miembros. Deberd
vigilarse que no se formen coaliciones o cristalizaciones de interacciones que
interrumpan o deterioren tanto el tratamiento como la evolucién de los integrantes de la
familia.

Solamente se trabajard profundamente en psicoterapia, haciendo cambios en la
estructura de la familia, cuando se detecten disfuncionalidades serias que puedan poner
en riesgo el tratamiento médico del paciente, asi como la integridad del sistema o bien
el adecuado desarrollo de los miembros de la familia.

Es importante considerar las etapas del proceso doloroso que fueron
desarrolladas per Elisabeth Kiibler-Ross; en el transcurso de la psicoterapia, se pondra
especial énfasis en diferenciar fos estadios en que se encuentra cada miembro de la
familia (incluido el enfermo obviamente) y la forma en que se mueven hacia el
siguiente.

Cuando llegue el momento de “conectar” al paciente al ventilador, su estado
general de salud estar4 significativamente deteriorado. Ya le serd imposible moverse,
incluso tener movimientos digitales finos; el habla probablemente se encontrara muy
dificultada por la afectacién de los misculos que la llevan a cabo. Sin embargo, y dade



118

que los cambios han sido graduales, probablemente la familia perciba cierto equilibrio.
Se han adaptado a una forma de vivir y relacionarse con el enfermo y entre sf que, en el
mejor de los casos, les permite darle atenci6n, carifio y cuidados, ademds de atender a
las necesidades individuales de cada uno de los miembros. No obstante, la dificultad
respiratoria y el manejo con el ventilador, representarén una crisis muy importante para
la familia, la que tratard nuevamente de echar a andar estrategias adecuadas para su
solucién.

Esta nueva crisis es especialmente profunda e importante por distintos aspectos:
los médicos; los econémicos, ya que implica gastos mayores; los practicos, dado que
habran de realizarse nuevos cambios en el hogar o bien prestar atencién hospitalaria al
enfermo; v los psicolégicos, al enfrentar y encarar a la muerte como un evento que,
aunque siempre represent una amenaza, es ahora mas real y evidente.

En la dltima fase de la enfermedad es importante ayudar a la familia a
reestablecer el equilibrio perdido, pero explorando nuevas estrategias y formas de
relacionarse,

Por otra parte, éste es el momento de profundizar y ampliar el trabajo
tanatolégico, para facilitar a la familia y al enfermo, en su momento, la aceptacién. En
esta fase de la psicoterapia familiar, se dera prioridad a aspectos como el
reconocimiento de sentimientos, tanto de fristeza, desesperanza, pena, como de enojo,
frustraci6n, etc.  Se tratard de abrir espacios para la expresion de los mismos, hacia y
entre todos los miembros de la familia (incluyendo al enfermo) y se reforzara
igualmente, el respeto a estos sentimientos y el apoyo mutuo. Otro aspecto a rescatar
en esta fase, es el de afrontar la muerte, poder hablar de ella y del momento en el que
Hegars, v de saldar asuntos pendientes. Se tratara que la familia pueda despedirse del
enfermo e iniciar el duelo anticipado. No obstante, debera cuidarse en el trayecto, que
no se dedique todo el tiempo y toda la energia al tema de la muerte, ya que se pudieran
desatender aspectos sobre el tratamiento del mismo que acelerarian el desenlace de
manera involuntaria y fraumatica, asi como se descuidarfan todos los demds aspectos de
la vida de los miembros de la familia.

Es posible que el enfermo hubiera trabajado con anticipacién la decisién de no
someterse al ventilador y dar paso a la muerte en este momento. Si fuera el caso, es un
aspecto de vital importancia examinar, profundizar y aclarar con la familia y el equipo
médico.

Nuevamente es recomendable explorar los limites entre los diferentes
subsistemas v hacia el exterior, para que exista la suficiente flexibilidad que les permita
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integrar los elementos novedesos (incluyendo a la muerte) a la vez que facilitar la
cohesién y desarrollo de la familia.

Naturalmente que a lo largo de la enfermedad surgen en los familiares reacciones
de stress, malestar o enojo, cansancio, por el gran esfuerzo que se ha puesto para
pantener vivo al paciente. Todos estos sentimientos y emociones seran, en mayor o
menor grado, generadores de culpa la cual se abordara desde distintos puntos de vista.

Es de gran utilidad, para el manejo de la culpa, Ja adecuada intervencién con las
distintas técnicas que cuenta la psicoterapia sistémica. Por ejemplo, la connotacién
positiva puede cambiar la perspectiva que se tiene, ya que el terapeuta, ademas de
validar los sentimientos, que de por si resulta terapéutico, puede hacer explicitos los
factores que la han generado en el aqui y el ahora. El reencuadre es otra técnica que
sirve al terapeuta para hacer ver a la familia que todos estos sentimientos pueden tener
un marco de referencia distinta y tener una utilidad real: como un motor que los mueva
hacia un nivel de desarrollo superior.

Con sus intervenciones, el terapeuta puede construir con la familia y el enfermo
una realidad diferente, partiendo de los mismos elementos, que les sea menos dolorosa
y dificil de sobrellevar.

Desde el punto de vista de la tanatologia, es necesaric que el enfermo y sus
familiares puedan hablar abiertamente de sus sentimientos (especialmente el enojo y la
culpa) en las sesiones, a fin de ser escuchados y de escuchar a los demds. Ademds,
reforzar los aspectos positivos de la familia, tales como: cohesitn, solidaridad, apoyo
mutuo, comprensién, etc.  Otro aspecto que resalta la tanatologia es “devolver” al
enfermo su tabla de valores, en el sentido de mantenerlo dentro de su posicién
jerarquica y del subsistema al que pertenece, tomando decisiones en funcién de la
familia, de su persona y, por supuesto, de su proceso de muerte. La intervencién,
desde el punto de vista tanatolégico, también deberd enfocarse hacia el descubrimiento
de! sentido de la vida, del dolor y de la muerte para e] enfermo y para cada miembro
del sistema familiar.

Aunque en general se seguird un esquema y calendario preestablecido para las
sesiones, es posible que hacia el final de la enfermedad, éstas no sean tan estructuradas,
ni tengan horarios rigidos y se acentien mas aspectos existenciales, religiosos y
filoséficos, También es posible que se dé una mayor cercania con el paciente y su
familia; para lo cual, el terapeuta deberd distinguir perfectamente los aspectos
contratransferenciales de la terapia y pueda manejarlos.
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Ventajas de Ia psicoterapia en familias con un paciente con ELA.

+ La psicoterapia familiar para pacientes con ELA, puede facilitar en muchos sentidos
la adaptacién de la familia a la enfermedad y servir como coadyuvante en el manejo
médico.

* Se ha demostrado que la calidad y expectativa de vida de los pacientes que reciben
este tipo de ayuda es mayor a los que no la tienen.

« De ser necesario, la psicoterapia ayudar a la solucién de dificultades preexistentes
en la familia para que no sean un obsticulo para el adecuado manejo del paciente.

* Puede ser un medio para obtener y analizar la informacién respecto a la enfermedad
¥ su tratamiento.

+ La psicoterapia puede brindar a los miembros de la familia herramientas para
explorar nuevas formas de resolver los viejos y nuevos problemas que se presentan.

s Dard un espacio a los integrantes del sistema para expresarse y manejar sus
sentimientos.

» La psicoterapia puede promover y facilitar la despedida, incluso el duelo
precautorio, sin descuidar otros aspectos esenciales de la evolucién de la familia y sus
integrantes.

*+ Favorecer4 un adecuado procese de duelo en los sobrevivientes, Io cual no implica
“sanar” las heridas espirituales y emocionales en menos tiempo, pero si lograr el
reestablecimiento de la homeostasis, del deseo de vivir y del goce de la vida.

Limitaciones de la psicoterapia familiar con un paciente con ELA.

+ Como en el caso de otras enfermedades cronicas y terminales, existe en nuestro pais
muy poco trabajo genuinamente interdisciplinario. Es frecuente encontrar en las
Instituciones, problemas para la coordinacién de los diferentes profesionales
encargados del manejo del enfermo. A nivel privado, dificilmente existe la
conviccion en los especialistas de integrarse a un equipo de este tipo.
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* Las caracteristicas de la enfermedad y de la poblacién que [a padece, muestran una
tendencia hacia el aislamiento. Es muy frecuente que la familia rechace la ayuda
psicolégica (en ocasiones la médica también), como parte de las reacciones de
negacién naturales en los enfermos y sus familiares.

*+ Es escasa la literatura referente al tema de la psicoterapia familiar en enfermedades
crénicas y terminales. Mads adn en nuestro pais. De hecho, no existe investigacién
formal que halla estudiado a la poblacién mexicana de pacientes y familiares con
ELA desde el punto de vista psicolégico. Por lo cual, hay pocos psicélogos y
psicoterapeutas debidamente especializados o capacitados en el manejo de estos
pacientes.

Sugerencias para el frabajo en futuras investigaciones.

¢ Dado que esta investigacién es una revisi6bn bibliografica, podria ampliarse por
medio de una investigacién de campo acerca del impacto de la psicoterapia en los
pacientes con ELA, en sus familias y respecto a las repercusiones sobre el tratamiento
médico.

» Podrifan explorarse otras aportaciones provenientes de diferentes modelos de
psicoterapia que proveyeran de distintas herramientas para el manejo de estas
familias.

« Profundizar en el estudio sistemético de los factores psicolégicos que influyen y se
generan a causa de ELA y en otras enfermedades crénicas y terminales, en las
distintas poblaciones de nuestro pais,

+ 5i tomames en cuenta que la familia y el equipo médico se unen para formar el
Sistema Terapéutico, también resultaria interesante estudiar los efectos psicolégicos y
actitudes frente a la enfermedad y a la muerte en los médicos y profesionales
dedicados a estos pacientes, y sus repercusiones sobre los tratamientos.
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GLOSARIO DE TERMEINOS MEDICOS

Afeccién. Proceso morboso

Agentes quelantes. Firmacos antagonistas
de metales pesados capaces de formar
complejos para evitar o revertir la union
de los cationes metalicos de los ligandos
corporales

Amantidine. Amima triciclica que se usa en
la profilaxis de la influgnza tipo A yen el
tratamiento del parkmsenismo

Amitriptilina. Droga antidepresiva triciclica
derivada del dibenzociclohepteno.

Anartria. Imposibilidad de articular
palabras con propiedad

Antivirales. Que destruye o impide el
desarrolle o la multiplicacton de los
vIrus.

Asta. Prommencia puntiaguda de algunos
organos o estructuras anatomicas.

Asta anterior y posterior. En un corte
transversal de la médula se ven la parte
gnis central {cuerpos celulares) y regiones
jaterales que comtienen haces de fibras
(area blanca). El area gris central tiene
una configuracidn similar a una H.  Las
prolongaciones postenores y anteriores
se llaman astas Las dorsales
(posteriores) son sensoriales v las
ventrales (amteriores) motoras.

Atrofia.  Disminucién del tamaiio de una
célula, tejido, 6rgano o parte del cuerpo

Bioquimico. De quimica y biologia. Se
refiere a procesos quimicos que se llevan
a cabo en ¢l ser vivo

Cardiovascular. Del corazén y los vasos
sanguineos

Ciclosporina.  Pertenece a una familia de
polipéptidos ciclicos obtenidos del hongo
Tolipocladium inflantum Gams Posee
un efecto inhibidor altamente selectivo en
los Lnfocitos T y suprime la respuesta
celular temprana a estimulos antigénicos

y reguladores

Contraccién muscular,  Acortamiento de
un misculo en respuesta normal a un
estimulo nervioso, eléctrico, etc.

Cuerpo estriado. Masa subcortical de
sustancia blanca y gris situada delante
del talamo en cada hemisferio cerebral.
La forman dos masas principales, el
nicleo caudado y el micleo lenticular,

Deglutir.,  Accion de tragar  Paso de los
alimentos de la boca al estdmago

Deterioro. Alteracién o déficit o
empeoramiento del funcionamiento fisico
o mental.

Diagnéstico. Determinacidn de la naturaleza
de una enfermedad o de un caso,

Difuso. Que esta extendido o disperso. Que
no tiene limites o localizacidn precisa.
Disartria, Dificultad para asticular las
palabras que se presenta en algunas

enfermedades nerviosas

Diseminada. Que se ha esparcide o
derramade.  Difusion de wn proceso
patolégico o de los gérmenes que lo
provocan

Disfagia. Dificultad para deglutir.

Disfuncién. Perturbacion o anomalia de un
6rgano.

Ejercicios isométricos. Ejercicios de
iguales cdimenciones y caracteristicas
para las distintas partes del cuerpo.

Electromiografia. Registro o estudio de las
propiedades eléctricas intrinsecas del
mitsculo esquelético para determunar si el
nmuasculo se contrae o no.

Enfermedad. Conjunto de signos y sintomas
que tienen la misma evolucién y proceden
de una causa especifica de origen no
stempre conocido.

Enfermedad aguda. La de comienzo brusco
y evolucion breve.

Enfermedad erdnica. La que progresa
lentamente y 5 de larga duracion



Enfermedad mortal. Enfermedad que por
su etologia y simtomatologia no tiene
postbilidad de curacion

Enfermedad terminal. Enfermedad
avanzada, mcurable y progresiva, sm
posibilidades razonables de respuesia al
tratamiento especifico; con presencia de
diversos simtomas, cambiantes
multifactoriales y a menudo mtensos, con
una expectativa de vida menor a seis
meses

Enfisema. Acumulacién patologica de ame
en los tendos o cawndades corporales,
aplicase especialmente a los pulmones

Enfisema pulmonar. Estado del pulmén que
se caracteriza por agrandamiento
permanente de los espacios aéreos
distales al bronguiolo terminal, por
dilatacion de los alvéolos o por
destruccién de sus paredes

Espasticidad. Aumento del tono o [a ripidez
de un misculo.

Estudios epidemiolégicos.  Estudios en los
que se trata de mvestigar la ocurrencia de
alpgma  enfermedad en grupos de
personas Con diferentes  fines.
establecer el diagndstico de la situacién
de salud en una comumidad, el efecto
terapéutico de nuevas drogas, estudio de
las causas de una enfermedad;
determinar la historia natural y social de
unz enfermedad; evaluacién de los
servicios de salud, etc.

Estudios retrospectivos.  Estudios en los
que se busca la frecuencia con que un
grupe de afectados por una enfermedad y
un grupo de sanos, (s sufrir la
enfermedad  estudiada)  estuvieron
expuestos al factor causal del que se
sospecha. La mvestigacién se realiza a
partir de personas ya enfermas y se
busca a través de un interrogatorio
descubrir ¢l factor causal que se pudo
presentar en el pasado

Etiologia, Estudio o teoria de las causas de
la enfermedad

Expectativa de vida.  Esperanza de vida
SOBREVIDA

Extremidades superiores. Brazos
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Extremidades inferiores. Piemas

Fasciculaciones. Contracciones
espontaneas de varias fibras musculares
mervadas por un solo filamento nervioso
motor y que se advierten a traves de la
piel

Fasciculo, Conjunto de baces de fibras
nerviosas, muscitlares o musculares
modificadas que poseen la  misma
sigmficacion funcional.

Faringe. Conducto musculomembranoso
situado entre la boca, las coanas v el
esofago  Se continia por abajo con el
esofago y por arriba comunica con la
{aringe, la boca, los conductos nasales y
las trompas de Eustaquio.

Fibras aferentes. Vias nerviosas que van al
cerebro o a una parte determinada del
encéfalo.

Fibras eferentes. Vias de fibras nerviosas
que salen del cerebro o de una parte
determinada de él.

Fibras musculares intrafusales. Pequedias
cantidades de fibras que forman los
kusos  musculares. Las fibras
intrafusales tienen terminaciones
sensoriales que envian informacion al
sistema nervioso central referentes a las
firerzas de contraccion que pueden estar
actuando en los misculos.

Fibras muscufares extrafusales. Cada una
de las fibras contrictiles del mdasculo
estriado.

Fisiatra.  Especialista en el tratamiento de
ias enfermedades por medio de la
fisicterapia (de medios fisicos).

Funcién colinérgica.  Estimulado, activado
o trasmitido por fa acetilcolina; se aplica
a las fibras nerviosas que liberan
acetilcolina en la sinapsis al paso de un
impulso nervioso.

Ganglios basales, Término sindnimo del
cuerpo estriado

Gastrostomia,  Creacién quirdrgica de una
abertura artificial en el estomago

Guanidina. Base toxica, en forma de
clortirdrato se usa en la muastenia grave

Hasz. FASCICULO



Hendiduras palatinas.
estrecha en el paladar.

Hereditaria. Que se transmite
genéucamente de padres a hijos.

Heredofamiliares,  Que aparece en ciertas
familias bajo circunstancias que implica
una base hereditaria

Hiperreflexia. Exageracién de los reflgjos

Hipertonia. Aumento del tono o la tensidn,
en especal la de los misculos,
Resistencia aumentada del musculo al
estiramiento pasivo.

Hipogloso, Sttuadoe debajo de la lengua.

Homeostasis, Tendencia a la uniformidad o
estabilidad del equilibrio fisicoquimico
del medio intemo.

Hospicio.  (del mglés hosprce) Institucién
dedicada a la atencién del moribundo,
con el objetivo de Hevar al mamumo la
calidad de vida que le resta al paciente,
mediante tratamientos paliatives, & la
atencién psicologica, social y espiritual

Huso. Formacién o figura redondeada, més
larga que gruesa, que va adelgazandose
del medio hacia las puntas.

Idoxuridina.  Analogo de la pirimidina que
nhibe la sintesis del ADN de los virus y
que 5¢ 1sa como agente antivirdsico en la
queratrtis por herpes simple.

Inervar.  Suministro de energia nerviosa o
de estimulos nerviosos enviados a una
Tegon.

Insuficiencia respiratoria. Estado
persistente en el cual el individuo tiene
tension de oxigeno arterial anormalmente
baja o tensitn de bidxido de carbono
anormalmente alta.

Intoxicacién.  Estado morboso que resulta
de la accim de introducirse en el
organismo  sustancias toxcas © de
reabsorberse las destinadas a ser
excretadas.

Isoprinosina. Agente smtético que
ncrementa la citotoxicidad de las células
asesinas naturales y también la actividad
de las células T y Jos monocitos.

Laringe.  Estructura musculocartiaginosa
srtuada en la parte supenor de la traquea,
debajo de la base de la lengua y det hueso

Abertura larga y
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hioides Es ¢l érgano de la fonacién
Estd constituida por nuweve cartilagos
tiroides,  cricoides,  epiglotis, dos
ariteniordes, dos de Santorm y dos de
Wrisberg

L-dopa. Precursor metabolico de la
dopamina, ¢s el medicamento mas cficaz
en el tratanuento de la emfermedad del
Parkmson

Leucemia, Enfermedad caracterizada por
proliferacion neoplasica, idiopatica e
mreversible de los tejidos lencopoyeticos
medufares v extramedulares, en los que
se encuentra gran cantidad de leucocitos
atipicos, con distinto grado de
maduracién o indiferenciados

Masa muscular.  Designacién para una
acumulacion de c¢élulas o tejide
muscular

Melanocitos, Cualquier célula clara
dendritica de la epidermis que smntetice
tirosina y melanina.

Melanomas, Tumor constituido por células
pigmentadas por melanina

Miccion, Emision de orina.

Monosindpticas.  Se refiere a una sola
sinapsis.

Motogeurona, Neurona que tiene funcion
motora o que conduce impulsos motores
eferentes

Movimientes digitales finos. Movimientos
delicados, de precision de los dedos.

Multidisciplinario. Trabajo conjunto y
cordinado en e} que mtervienen diversas
disciplnas o especialidades

Musculos distales. Misculos mas remotos
del cuerpo {de la parte distal del
cuerpo).

Miisculos estriados. O esqueléfico  Eltipo
de misculo umido a los musculos y al
hueso  Se le ha llamado estriado porque
tiene estrias o bandas que se ven en ¢l
tejido en conjunto.

Misculos laringeos.  Musculos propios de
la lannge.

Miscule liso.  El tipo de milsculo que se
encuentra en los Orgamos internos.
Consta de células largas fusiformes muy
juntas, agrupadas en capas de tejido.



Muisculos proximales.  Misculos cercanos
a la parte media del cuerpo (parte
proximal del cuerpo)

Nervies autonomos. El que forma parte del
sistema nervioso auténomo o penférico,
gue mervan los musculos hsos de
érganos mternos como estémago, higado,
glandulas sudoriparas, etc  Los nervios
del sistema nervioso autémomo estin
ardenados en dos divisiones. el simpatico
y el parasimpatico

Nervios somaticos. Nervios del sistema
nervioso peniferico  Son somdticos los
31 pares de nervios espinales que
contienen  mformacion  sensoral  de
receptores espectalizados y de fibras de

mutsculo estriado.

Neumonfa.  Inflamacién de los pulmones
con consolidacion

Neurodegenerativa, Degeneracién  del

tejido neuronal

Neurotoxicidad.  Pestruccion del sisterna
nervioso (tejido neuronal) por medio de
una toxina

Obturadores nasofaringeos, Membrana o
disco que cierra la abertura nasofarngea.

Obstruccién intestinal, [LEQ Obstruccion
completa del ntestine con detencidn
absohnta del trinsito intestinal

Parilisis. Pérdida de la funcién motriz
voluntana de una perte del cuerpo,
debida a una lesién del mecanismo
nervioso o muscular.

Patogénesis. PATOGENIA  Estudio del
desarrollo de tos estados mérbidos o de
las enfermedades

Patologia, Rama de la medicina que estudia
la naturaleza esencial de  las
enfermedades, especialmente los cambios
estructurales y funcionales de los tejidos
y organos de la economia que causan
enfermedades o son determmados por
ellas

Patolégico. Relativo a la patologia.

Patron de herencia autosomico. De los
cromosomas no sexuales.

Patrén de herencia dominante,  El alelo
que determma las caracteristicas fisicas
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de la expresin del gen, haya o no un
alelo recesivo presente

Patrdn de herencia recesivo.  Un alelo que
da la caracteristica fisica o la expresion
de un gen solamente cuando estd pareado
con un gen no recesivo, ¢s decir, cuando
un sujeto es homocigoto para ¢ alelo
Tecesivo

Pedimculos. Tallo anatdmico nervioso
formado por fibras que vinculan dreas
del sistema nervioso central

Penicilamina. Producto de la penicilna que
forma quelatos com ciertos metales
pesados; tiene la propredad de fijar y
elimirtar el cobre

Plasmaféresis. Separacion del plasma de la
sangre extraida a un dador, con
retrasfusién de los elementos figurados al
mismo dador.  Habituaimente para
remplazar al plasma extraido se utiliza
plasma congelado fresco especifico o una
suspensicn  de  albamma Este
procedimiento se realiza para obtener
componentes plasmaticos © bien con
fines terapéuticas.

Polisindpticas,  Que hace vanas (mas de
una) sinapsis

Prondstico.  Prediccion acerca del curso de
una enfermedad

Protuberancia, Prominencia mas o menos
redonda PROTUBERANCIA
ANULAR

Protuberancia snular, Organo que conecta
¢l cerebro, el cerebelo y el bulbo Esuna
banda transversal que cruza sobre los
fasciculos longitudinales y que a cada
lado se estrecha formando los pedunculos
cerebelosos medios

Rango de prevalencia.  Mide la totahdad
de los casos de la enfermedad que existen
en la poblacion durante un periodo
especifico

Signo, Mamfestacién objetiva de una
enfermedad, en contraposicién a las
sensaciones subjetivas (sintoma)

Sinapsis. Regmion de comtacto entre
neuronas ¢ eotre una neurona y una
célula no nervicsa {p ej, un receptor o
efector fisiologico), donde se trasmuten



los impulscs excrtatorios o inhibrtorios en
una direccion  La trasmusion de estos
unpulsos puede ser elécirica o de
naturaleza  quimuca, a carge de
trasmisores especificos entre fos que se
encuentran la acetilcolina, la
noradrenalma, la dopamina y ciertos
amincacidos, Apareamuento y unién de
los cromosomas homdlogos de los
pronucleos macho y hembra al miciarse
la profase de la meiosis

Sindrome.  Conjunto de signos y sintomas
que se presentan en comjuito y Que
caracterizan un estado morboso.

Sintoma. Toda manifestacién subjetiva de
enfermedad o estado que el médico
reconoce 0 imterpreta. Toda
manifestacion ostensible de enfermedad

Sintomatologia.  Parte de la patologia que
estudia  los  sintomas de las
enfermedades - Conjute de sintomas de
una enfermedad.

Sistema fimbico. Gnupo de reglones
nucleares interconectadas que se ubica
alrededor del tronco encefalico, en la
superficie ventromedial del cerebro, esta
relacionado con ef control de las
emociones v del comportamiento.

Sobrevida, SUPERVIVENCIA.  Seguir
viviendo uno después de la muerte de
otro o después de un determinado suceso
o plazo.- Prolongacion por algin tiempo
de la vida celular después de la muerte
general del mdividuo.

Subliminales.  Por debajo del umbral de la
conciencia

Tallo encefilico. O cerebral. Nombre dado
al encefalo, excepto el cerebelo, el
cerebro v la sustancia blanca conectada
con ellos. Comprende los haces motores
y sensittves y los micleos de fos nervios
craneales

Tono muscular, Contraccidn leve y
continba de los musculos, que es
mantenuda  por  impulsos  perviosos
asincronicos de baja frecuencia

Tratamiento paliativo. E! destmado a
aliviar el dolor y las molestias, pero no a
curar la enfermedad
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Ventilador, RESPIRADOR. Aparato para
purificar €l aire que se respira-
PULMOTOR  Aparato que se emplea
en anestesiologia y reanimacion para la
ventilacidn mecanica del pacients.

Ventral, Relativo al abdomen o al vientre.-
Que se halla mas préximo a la superficie
ventral que a otro plano de referencta.-
En anatomia, equivalente a anterior.
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