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RESUMEN

La presente investigacion tuvo como finalidad probar el efecto de la
intervencion psicoeducativa en las familias de nifios y adolescentes que
padecen diabetes tipo |. La intervencion tuvo como marco la Teoria
Contextual de Ivan Boszormenyi-Nagy, por cuanto permite abordar la
enfermedad cronica integrando distintas Dimensiones. La Dimension de la «
Etica Relacional propuesta por-este autor, recibié mayor énfasis.

La intervencion consistié en cinco sesiones grupales con los familiares
de los pacienies. Se trataron contenidos relacionados con la dinamica
familiar desde el punto de vista contextual, asociadas con la enfermedad
cronica y la importancia de movilizar recursos familiares y sociales.
lgualmente la intervencion contemplé sesiones de terapia familiar con las
personas del grupo que asi lo solicitaron.

Se llevo a cabo en el Servicio de Endocrinologia del Hospital de Nifios
J.M, de los Rios con un total de 8 familias de nifios y adolescentes que
padecen diabetes tipo | quienes asistieron regularmente a la actividad. Luego
de finalizar la intervencion, hubo una mortalidad experimental de 3 sujetos,
razon por la cual la comparacién entre las medidas se realizd en un total de
5 sujetos.

Como instrumento para medir los efectos de la intervencion, se aplicod
la Escala de Clima familiar de Moss, en un disefio antes y después sin grupo
control. Para fines de anélisis, se utilizd6 la dimension de relacion de la
Escala, por estar méas asociada con los objetivos de la intervencion en grupo.
Se analizaron las variables Cohesién, Conflicto y Expresividad. Debido al
reducido tamafio de la muestra, los datos fueron analizados comparando las
puntuaciones pre y post intevencion en el grupo general y en cada caso en
particular.

Los resultados se analizaron desde dos perspectivas: a) en el grupo
total, de acuerdo a la percepcion de los pacientes de las variables Cohesién,
Expresividad y Conflicto; b) en un analisis de los cuatro casos con los que
se tuvo tres o mas contactos en sesiones de terapia familiar con miembros
de las familias nucleares del grupo experimental.

Los resultados muestran una mejoria en la percepcion que los
pacientes tienen de su clima familiar reflejados en un aumento de la
Cohesion y una disminucidn del Conflicto. La interpretacion de los hallazgos
también debe ser contemplada desde la perspectiva de los casos
individuales. :




INTRODUCCION

La propuesta tedrica de Ivan Boszormeny-Nagy, fundador del
movimiento de Terapia Familiar de los afios 50 y fundador y creador de la
Teoria y Terapia Familia Contextual, nace de la observacion clinica de sus
pacientes. Considera este autor que términos como injusticia, explotacion y
lealtad, son frecuentes en la aproximacién que los pacientes hacen de si
mismos y de sus relaciones..Tiene una profunda influencia de la filosofia de
Buber se aprecia en el énfasis que Boszormenyi -Nagy da a la relacién con
el otro, y busca integrar la Teoria de Relaciones Objetales y la Teoria de
Sistemas de Von Bertalanffi.

Boszromenyi-Nagy hace un intento por integrar distintas perspectivas
tedricas en el abordaje de los fenémenos psicoldgicos y familiares. Propone
que los fendbmenos humanos deben enmarcarse en una perspectiva que
integra cuatro dimensiones distintas: la Dimensién de los Hechos que
enmarca los aspectos fisicos, sociales y bioldgicos de la vida, el ciclo
evolutivo de la familia en una cultura particular y la importancia del apoyo
social ; la Dimension Psicologica que se refiere al mundo interno de la
persona, y por tanto considera el conjunto de teorias que buscan explicarlo,
tales como el psicoandlisis, el conductismo, el cognoscitivismo y otras; la
Dimension Sistémica, que se refiere a la persona como parte de la familia y
de un todo mayor por lo cual conceptos como estructura, jerarquia,
homeaostasis, circularidad, autoregulaciéon y otros son recursos importantes
en la comprension del individuo y su familia.

La cuarta Dimensién, de la Etica Relacional, es quizas la principal
contribucion de la Teoria Contextual, pues destaca la consideracion por el
otro y por la relacion misma, bajo la premisa de que “la esencia de la terapia
y de cualquier relacion humana es la capacidad para asumir compromisos y
confiar en los demas” (Boszormeny-Nagy y Spark, 1994 pag. 1). Podria
decirse que estos aspectos son inseparables del concepto de salud y
madurez psicologica en un marco de justicia relacional.

Tales consideraciones son particularmente importantes en el area de
la Psicologia de la Salud, pues como expresa Irma Serrano-Garcia (1998), al
tener al médico y a la tecnologia médica como principales protagonistas , se
esta desconociendo una tendencia del organismo a permanecer, sano a
través de una capacidad sanadora que se activa por medios psicosociales.

Al abordar la enfermedad crdnica, terapeutas familiares como Susan
McDaniel, Jeri Hepworth y William Doherty (1992, 1997), han hecho hincapié
en la importancia de las relaciones como un pilar que sustenta el buen curso




de la enfermedad. A este fenémeno lo han denominado comunién. Si bien
esta no es un idea reciente, ha sido recuperada y valorada debido al cambio
de un paradigma biomédico a un paradigma biopsicosocial en el area de la
salud (Amigo, 1998; Serrano-Garcia y cols, 1998 y McDaniel y cols, 1992).

McDaniel, Hepworth y Doherty (1997), sefialan que el diagnéstico de
una enfermedad produce un impacto familiar que conforma distintas
dimensiones en las que se mueve la familia y el miembro enfermo. Entre
estas dimensiones se encuentran aspectos como “Culpabilidad vs. Perddn”,
que subraya como la familia puede sentirse culpable por no haber cuidado
mejor la salud fisica del miembre enfermo; “Carga vs. Aceptacion” pues hay
una sensacion de desgaste en el ambito fisico y en el psicolégico tanto del
miembro enfermo como de los que estdan sanos; “Esperanza vs. la
Desesperanza” que describe como inicialmente los pacientes y sus familias
se sienten desanimados por el diagnostico pero a medida que avanza el
tiempo y se reflejan indicios de salud, la familia asume una actitud
esperanzadora, razon por la cual el curso de la enfermedad representa un
papel muy importante.

En estos procesos de reacomodacion familiar puede ocurrir que se
exacerben patrones disfuncionales y se promuevan nuevas pautas. Estos
patrones no son producto de la situacién que plantea la enfermedad cronica,
sino estan muy arraigados en la dinamica familiar y se han legado de una
generacion a otra. A su vez la enfermedad produce un efecto en el clima
familiar. La propuesta de Boszormenyi-Nagy implica identificar estos
legados desde la perspectiva de la justicia relacional, lo que a su vez implica
ponerse en el lugar de todos y cada uno, incluso de aquellos que no estan
presentes.

La conflictiva familiar en sus diversas manifestaciones es una de las
mayores fuentes de estrés tanto en los adultos como en los nifios y no
siempre la tensién se manifiestan de forma explicita. Patrones como la
triangulacion o las lealtades invisbles pueden tomar la forma de la depresién
y de la enfermedad psicosomatica. Beatrice Wood (1994), ha demostrado la
influencia de patrones de triangulacién y expresién emocional que cursan
con los episodios de crisis en nifios diabéticos y asmaticos. Variables como
la excesiva proximidad, el manejo de la culpa y la critica, la vulnerabilidad
psicofisiologica y la actividad de la enfermedad, son enfatizadas por esta
autora como factores de riesgo en el curso de la enfermedad crénica.

El curso de la diabetes entonces esta muy relacionado con la tensién
y el estrés . La elevacion de los niveles de glucosa en la sangre, es de hecho
una reaccion fisiologica normal frente a las situaciones amenazantes.

Como sefiala Amigo y colaboradores (1998), los pacientes con
diabetes se ocupan principalmente de los aspectos relacionados con el
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tratamiento medicamentoso vy dietético. De hecho el énfasis psicosocial de
los entrenamientos para diabéticos, estda en la informaciéon sobre la
enfermedad, el aprendizaje de técnicas conductuales para la conduccion de
la dieta, la actividad fisica, la estimacion de la glicemia, la administracion de
la insulina y el aprendizaje técnicas de afrontamiento del estrés (Krall et all,
1989; Betschart, 1995).

Desde la perspectiva contextual esto significa resaltar dos dimesiones
de la diabetes: la de los hechos y la psicolégica. El reconocimiento de las
dimensiones sistémica y ética: permite considerar aspecios como la
vulnerabilidad del nific con una enfermedad crénica a disfunciones familiares
como la parentificacién, la sobreproteccion, las expresiones de lealtad y las
sensaciones de merecimiento, entre otras. La triangulacion en el nifio desvia
la tension del sistema, aumentando la ansiedad en detrimento de la salud; la
enfermedad sirve a un proposito sistémico: mantener a expensas de un buen
curso el precario equilibrio familiar. E! reconocimiento de la perspectiva
ética, permite la identificacion y movilizacidon de recursos y en consecuencia,
la redefinicion de la enfermedad como un recurso relacional..

La intervencion psicoeducativa ha sido utilizada con notable éxito en
el tratamiento de enfermedades mentales como la esquizofrenia y los
trastornos bipolares camo lo reportan autores como McFarlane et al (1998),
Falloon et al (1984), Goldstein y Miklowicz (1995) entre muchos otros. El
apoyo social es el aspecto que fundamenta este efectividad siendo el
enfoque psicoeducativo una de la muchas manifestaciones del apoyo social.
Para Peter Steinglass (1998), este estiio de abordaje permite a la familia
adquirir conocimientos y destrezas sobre si mismo, la enfermedad y la
dinamica familiar que le acompana; de este modo previene la tendencia a
organizarse en torno al problema de salud.

Por todas las razones expuestas el presente trabajo busca integrar el
apoyoc social con la teoria contextual a través de la intervencion
psicoeducativa con padres de nifios y adolescentes diabéticos. La
intervencion realizada abarca aspectos de las cuatro dimensiones de la
Realidad Relacional, pero con mayor énfasis en la Dimension Etica, pues es
una via efectiva para la promocidn de recursos desde las relaciones. Se
enmarca denfro del area de la Investigacidon Aplicada, pues pretende
“generar conocimientos de utilizacién inmediata para la solucion de
problemas préacticos” (Arias, 1995, pag. 77).



JUSTIFICACION DE LA INTERVENCION

Gracia Fuster (1997), propone varios criterios para disefiar vy
desarrollar intervenciones que incorporen el apoyo social. Sostiene que es |
importante definir los problemas que van a ser objeto de la intervencion, |
elaborar modelos causales de los problemas, establecer metas en términos
operacionales y analizar posibles obstaculos en el proceso de
implementacion. Citando a Bond-y Halpern (1988, cp, Gracia Fuster 1997), el
autor sugiere una serie de preguntas que deben ser consideradas durante el |
procesos de disefio y planificacién de un programa de intervencion.

Basandose en estos planteamientos se analiza a continuacion la
pertinencia de la intervencion realizada en el area de psicologia clinica y de
la salud.

1. ¢ Qué problemas sociales/psicolégicos o de salud van a ser objeto
de la intervencion? ; Cuéal es su prevalencia en la poblacién objeto del
programa de intervencion? :

Desde mediados del siglo XX la preocupacion sanitaria se ha
desplazado, desde las enfermedades infecciosas hasta los trastornos de
caracter cronico de etiologia pluricausal (Amigo, 1998).Este tipo de
enfermedades, con las cuales el paciente debe convivir , suele conllevar a
una serie de cambios importantes en la calidad y estilo de vida de las
personas (por ejemplo mantener una buena adhesién a los tratamientos
cronicos).

Segun Benett (1994, cp Milano, 1996), las enfermedades cronicas
afectan alrededor del 9% al 14% de la poblacién infantil y suponen que su
cuidado y tratamiento sobrepasan lo que cabria esperarse para un nifio o
adolescente de la misma edad, como la hospitalizacion prolongada o los
servicios sanitarios domiciliarios

La diabetes es uno de los mas frecuentes problemas de salud. Se
calcula que esta presente en un 1%-3% de la poblacion y la padecen
alrededor de un 5%-10)% de individuos mayores de 40 afos (Jarret, 1986,
cp Amigo, 1998). La diabetes es también un problema muy importante de
salud debido a las repercusiones personales, econdmicas Yy sanitarias
asociadas a su tratamiento y a las propias complicaciones degenerativas,
responsables directas de un alto porcentaje de muertes Comparados con la
poblacién general los diabéticos tienen 25 veces mayor probabilidad de sufrir
cegurea, 20 veces gangrena, 17 nefropatias o 12 veces cardiopatias,
probabilidades que aumentan considerablemente con los diabéticos mal
controlados. Esta circunstancia tiene particular interés dado que el abandono




del tratamiento diabetoldgico estd considerado como la primera causa de
desajuste metabdlico.

El Hospital de Nifos J.M. de los Rios atiende una poblacion de 400
nifios adolescentes y diabéticos, de los cuales 220 asisten regularmente a
control endocrinoldgico. Los médicos expresan su preocupacion por la baja
adhesion al tratamiento. El cumplimiento del tratamiento se reduce a las
inyecciones de insulina, la asistencia a control médico y un cuidado muy
variable de la alimentacion. Reportan que no hay preocupacion por el
gjercicio o por el control médico. regular. Atribuyen esta situacién a las
condiciones socioeconémicas y problemas familiares que no pueden
describir con exactitud.

2. ¢Cuales son los origenes de esos problemas en la poblacion a la
que se dirige el programa de intervencion? ;Qué variables del entorno fisico
y social parecen ser la causa de esos problemas? ;Es posible identificar
personas en una situacion de riesgo mayor?

Uno de los problemas de mayor preocupacion para los profesionales
de la salud, es el insuficiente o inadecuado cumplimiento de las
prescripciones. De acuerdo a Amigo y colaboradores, (1998), la falta de
adhesion a los tratamientos que se traduce en conductas como dificultades
para tomar la medicacion, para modificar habitos nocivos o de alto riesgo
(dieta, ejercicio, estrés, alcohol y tabaco), el abandono del tratamiento o el
incumplimiento de las revisiones, es una condicién caracteristica de los
pacientes, y “una de las condiciones que los clinicos coinciden en sefalar
como mas desalentadora” (Amigo y cols, 1998, pag. 229).

Siendo la diabetes una enfermedad crénica, el objetivo del tratamiento
medico consiste en poner en practica un complejo programa encaminado a
gjercer un control externo sobre la glucosa (Amigo, 1998). Los componentes
esenciales para el cuidado de la diabetes consisten en el seguimiento de una
dieta, ejercicio fisico y la administracidn diaria de insulina y/o antidiabéticos
orales, ademas de ciertos cuidados basicos de salud e higiene, como el
cuidado de los pies. Tal situacidn implica la adquisiciSn de nuevos
aprendizajes y habilidades, que en la mayoria de los casos exigen la
modificacién de habitos anteriores. En consecuencia la adhesion al
tratamiento es particularmente pobre. Se estiman que en los Estados
Unidos, sélo un 7% y un 20% de los pacientes cumple todas las condiciones,
mientras que un 75% incumple su dieta, un 80% comete errores en la
administracion de la insulina y el 50% muestra un cuidado insatisfactorio de
sus pies (Sherbourne,et al, 1983, cp Amigo et al, 1898).




Distintos autores han propuesto una serie de razones que constituyen
una barreras para la adhesion al tratamiento diabetologico (Beléndez vy
Méndez, 1995; Fernandez y Pérez, 1996; irvine, Saunders, Blank y carter,
1990; Shillitoe, 1988, cp Amigo y cols, 1998). Estas barreras son la
siguientes:

La complejidad y cronicidad del tratamiento. Son distintos aspectos
que deben ser administrados en forma coordinada a lo largo del dia y
durante toda la vida. Es importante destacar que las medidas terapéuticas
resultan aversivas, particularmente en los nifios (una o mas inyecciones
varias veces al dia de insulina y de control de la glicemia).

Las modificaciones en el estilo de vida. Los cambios en la dieta, las
modificaciones en relacion al ejercicio fisico, el control de las situaciones
estresantes de las situaciones cotidianas estresantes, ademas del tiempo
requerido para la administracién de la insulina y la medida diaria de la
glicemia, entre otros cambios constituyen factores aspectos dificiles de
implementar. Una de la razones para ello es que los contextos en que
ocurren las nuevas conductas, son los mismos que hacian adecuadas las
anteriores pautas, lo cual implica que las contingencias sociales pueden
suponer barreras continuas a la adhesion. Ademas los patrones de relacion
familiar deben sufrir ajustes, y para ello la familia debe asumir la condicién
del miembro enfermo. Asi por ejemplo las rutinas de alimentacién o
esparcimiento familiar requieren ajustes y en algunos casos renuncias, como
por ejemplo, realizar ejercicio y actividades al aire libre o no consumir
determinadas comidas como parte de la dieta diaria.

La ausencia de sinfomas. El cumplimiento moderado del tratamiento
puede producir un estado asintomatico, aunque metabdlicamente
descompensado. De hecho durante los episodios hiperglicémicos la mayoria
de los pacientes con diabetes no tienen sintomas. Este hecho es de
particular importancia en nifios, pues mientras mas pequefios sean, mas
dificil le es entender conceptos abstractos como los del deterioro progresivo.

Las complicaciones asociadas como ceguera, nefropatia, etc) ocurren
a lo largo plazo, por lo cual pierden su efecto aversivo. Por ello no cabe
esperar que esta condicion actie como un reforzador de la adhesion.

La ausencia de beneficios contingente al tratamiento. La
normalizacion de la glicemia no siempre es contingente al cumplimiento del
tratamiento. Al mismo tiempo y salvo graves infracciones, el incumplimiento
no siempre produce consecuencias aversivas. En definitiva, la contingencia
adhesion-normalizacion glicémica no es segura en modo alguno.
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La comunicacion de las complejas prescripciones del tratamiento no
se realiza, generalmente, en unas condiciones que promuevan las destrezas
necesarias para la adhesion al tratamiento. En términos generales no se
atiende el estilo de vida del paciente, no se proporciona adecuada
retroalimentacion sobre los problemas surgidos ni se a el tiempo [ara el
aprendizaje ni la supervision. Segun Amigo (1998), se estima que un
paciente diabético visita una o dos veces al ano la endocrindlogo y cada tres
meses al meédico de familia.

La ausencia de conocimientos y habilidades especificas para el
adecuado seguimiento del tratamiento. Un ejemplo de esta situacion citado
por Amigo (1998) es el desconocimiento de coma utilizar el ejercicio fisico
para ajustar la glicemias o como sustituir correctamente los alimentos de la
dieta. En ambos casos las expectativas de eficacia de los pacientes no
coincidian con su conducta.

Las consecuencias de un seguimiento correcto, son en muchos casos
mas punitivas que las del incumplimiento.

Los autores mencionados concluyen afirmando que los problemas
relacionados con el seguimiento del tratamiento, y por lo tanto con el propio
ajuste metabdlico son un asunto fundamentalmente conductual, sujeto a la
evaluacion e intervencion psicolégica ademas de la médica.

No obstante estas consideraciones el cumplimiento rigurosos del
tratamiento no garantiza un buen control metabdlico. Existe un mutuo efecto
descompensador diabetes-estrés. El estrés puede interferir en la adhesion al
tratamiento, provocando una descompesacion metabdlica (Amigo,1998).
Alternativamente, un bajo nivel de control diabético puede alterar el
funcionamiento general del sistema nerviosos y endocrino y también el
comportamental, exacerbando el efecto de las situaciones estresantes.
Sobre esta cuestion, la investigacion ha debatido si el efecto
descompensador del estrés se debe a su repercusion metabdlica o sobre las
conductas.

Una linea de investigacion que se ha seguido con interés es la de
Bedell, Giordani, Amour y col. (1977, cp Gonzalez y Gomez, 1995) quienes
comprobaron la hipotesis de que el estrés, al cual se ven sometidos los nifios
crénicamente enfermos dentro del ambiente en el que se desenvuelven, es
un factor importante en la dificultad para alcanzar su bienestar psicoldgico.

Dentro de la influencias socio-ambientales, la familia juega un papel
preponderante, existiendo evidencia de que la forma en que funcione la
familia y sea capaz de adaptarse a la enfermedad del nifio tiene influencia en
el curso de la misma (Pless, 1984,cp Gonzalez y Gomez, 1995). La famila
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influye en el comportamiento del nifio y, al mismo tiempo, su enfermedad
puede tener una repercusion fundamental sobre la familia, siendo importante
valorar las relaciones de los padres y hermanos con el nifio enfermo, la
respuesta de la familia ante la enfermedad y sus mecanismos de ayuda
(Gonzalez y Sosa, 1995).

Son miultiples las causas que pueden aumentar los niveles de
ansiedad y de estrés en la familia. En la bibliografia sobre terapia familiar se
han mencionado entre michos otros factores, como: conflictos de pareja,
triangulacion de un nifio desviando la tensidn que existe entre otros
miembros de la familia, incapacidad para satisfacer las necesidades
emocionales de los miembros de la familia, dificultad para fijar limites,
perturbar los limites generacionales en el desempefio de los roles familiares,
falta de flexibilidad para ajustarse a nuevas situaciones, dificultades en la
comunicacion, sobrecargar a un miembro de responsabilidades tanto fisicas
como psicoldgicas, etc.

Por la razones mencionadas la intervencion dentro del sistema familiar
con un miembro con enfermedad crénica se hace necesaria para permitir un
mejor curso de la condicion médica, pues se evita un desvio de la tensién del
sistemas sobre el paciente,

3. ¢Que meétodos de intervencion se pretenden utilizar? ;Han demostrado
que es razonable esperar que estos métodos sean capaces de afectar a las
variables que se presume forman parte de la cadena causal y, por tanto,
tendran el potencial de mejorar o prevenir problemas?

En el trabajo en familias con un miembro enfermo es importante
considerar dos metas fundamentales: la agencia y la comunién (McDaniel et
al. 1992). La agencia describe la involucracion activa y el compromiso del
paciente con sus propio cuidado, Tiene que ver con el desarrollo del sentido
personal para hacer elecciones en relacion a la enfermedad, de tal forma
que el paciente sea activo y tenga algtn grado de control sobre su propio
cuidado. De esta forma el paciente lograra ser autonomo en el manejo de su
enfermedad.

La comunion se refiere a la garantia emocional de ser cuidado,
querido y apoyado por los miembros de la familia, 10s amigos, la comunidad
y los profesionales de la salud. La calidad de las relaciones saciales es el
factor psicosocial mas poderoso en la salud y en la enfermedad. Incluso las
enfermedades serias y las discapacidades brindan una oportunidad para
resolver viejos conclictos y para fortalecer los niveles da salud familiar
(McDaniel, 1992). En términos de la teoria contextual se transforma la
enfermedad en un recurso ético (Boszormenyi-Nagy y Krasner, 1986).




Podria decirse que en relacién a la agencia, el principal objetivo de un
tratamiento diabetologico es asegurar el cumplimiento de las indicaciones y
de este modo mantener dentro de la normalidad los niveles de glucemia. Las
estrategias de intervencion tradicionales han girado basicamente en torno a
la educacion o el cambio de conducta de los pacientes diabéticos.

Existen dos tipos basicos de intervenciones para estos pacientes (Amigo,
1998): los programas educativos y los programas de modificacion de
conducta.

Los programas educativos..se.-han desarrollado desde los equipos

medicos como un medio eficaz para desarrollar la adhesion. El supuesto que
subyace es que el nivel de conocimiento esta relacionado con los resultados.
De este modo, y atendiendo a las particularidades del paciente y su familia
(edad, fase de la enfermedad, nivel sociocultural, etc.) se proporciona
informacion acerca de la enfermedad y los tratamientos disponibles. Este es
el modelo aplicado actualmente en el Servicio de Endocrinologia del Hospital
de Nifios J.M. de los Rios, donde una educadora asiste regularmente a la
poblacion de pacientes y organiza charlas donde participan otros
profesionales de la salud como nutricionistas y psicélogos.
Los resultados de estos programas frecuentemente no correlacionan con el
control de la enfermedad (Goodall y Halford, 1991, cp Amigo, 1998). La
mayoria de los programas, aunque aumentan el nivel de conocimiento, o
bien no tienen efecto o bien nos son duraderos sobre el control, pudiendo
atribuirse los resultados favorables a otras variables como la atenciéon
recibida. La conclusidn mas favorable pareciera ser que los conocimientos,
aungue necesarios, no son suficientes para cambiar la conducta y tener
mejor control diabetolégico.

Los programas de modificacion de conducta se han dirigido a el
aprendizaje de las habilidades pertinentes para el adecuado cumplimiento de
todas, o de forma especifica, algunas de las condiciones del tratamiento.
Entre los procedimientas mas usadas cabe citar los siguientes: asignar de
manera especifica y operativa las tareas a realizar: proporcionar sefiales y
claves para conductas especificas; adaptar el régimen de tratamiento a las
necesidades especificas del paciente; elaborar contratos que definan las
contingencias en caso de cumplimiento vy, alternativamente, de
incumplimiento; practicar gradualmente y en fases sucesivas las conductas a
implantar; y emplear el modelado, moldeado y refuerzo diferencial en el
entrenamiento de nuevas conductas (Amigo , 1998).

Los resultados demuestran la superioridad de esta técnica en relacion
a los programas educativos, indicando que permiten desarrollar conductas
especificas y un mejor control sobre la enfermedad (Amigo, 1998).
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Las intervenciones familiares en la enfermedad crénica tienen una
historia relativamente reciente dentro del area de la salud fisica, aunque la
involucracion de la familia en el tratamiento de la enfermedad mental, haya
tenido un impacto fundamental en los ftratamientos psicologicos,
particularmente en el caso de la esquizofrenia. El viraje hacia la familia y su
relacion con la salud, coincide con el cambio de un modelo biomédico a un
modelo biopsicasocial (McDaniel, 1992).

Las aproximaciones tedricas relativas al impacto de la enfermedad
créonica sobre la familia, estan -basadas en su mayoria en un enfoque
sistémico. El trabajo de Salvador Minuchin sobre la Familia Psicosomatica
(1978 cp McDaniel, 1992), senté un precedente importante en la literatura
sobre el tema. Tiempo después, las contribuciones tedricas de Beatrice
Wood (1989) pusieron en duda las afirmaciones tedricas de Minuchin,
ampliando y enriqueciendo la perspectiva sobre la enfermedad crénica
infantil. '

El reciente trabajo de Peter Steinglass y colaboradores (1998) con
grupos de familias con un miembro con una enfermedad meédica, esta
basado en un modelo que ejemplifica las actuales aproximaciones sistémicas
en el estudio de la enfermedad croénica.

Steinglass y colaboradores (1998) han trabajado por mas de una
década con pacientes alcoholicos y han desarrollado un modelo de
alcoholismo que detalla un proceso por el cual las familias pueden
reorganizarse alrededor del familiar alcohdlico, de sus conductas y sus
demandas, dando lugar a los que ellos llaman las familias alcohdlicas.
Aungue el modelo ha estado focalizado sobre las familias alcoholicas,
recientemente Steinglass ha propuesto su modelo para la comprensién de la
enfermedad cronica.

El modelo de la familia alcohdlica hipotetiza que las familias que viven
con un alcoholismo cronico frecuentemente reaccionan tratando de
acomodar la vida familiar a las demandas del bebedor. Con el tiempo, este
proceso de acomodacion dirige a un mayor cambio en aspectos de las
rutinas diarias de la familia, rituales familiares y estilo de resolver problemas.
El estimulo por estos cambios proviene del deseo de neutralizar y minimizar
el impacto del alcoholismo sobre la vida de la familia, la familia tiende a
focalizarse en el aqui y el ahora (se sitda en el presente a expensas del largo
plazo). A este proceso se le ha llamado “una reorganizacion de la familia
airededor del alcohol” (Steinglass, 1998). Como resultado la familia va siendo
llevada lejos de las prioridades. que previamente eran parte importante de
sus vidas.
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Los autores igualan este proceso al que se lleva a cabo en las familias
que afrontan condiciones médicas y psiquiatricas. El mismo proceso que
ellos llaman de “invasion” de la vida familiar por el alcohol, y la subsecuente
distorsion en la prioridades familiares que son caracteristicas de las familias
alcohdlicas, esta presente en muchas familias que tratan condiciones como
la diabetes, condiciones crénicas del corazdn, cancer, depresion crénica, y
otras. Cuando hay un cambio por una enfermedad meédica seria, la mayoria
de las familias reaccionan fratando de ganar maestria en la situacion
(Rolland, 1994, cp Steinglass, 1998). Consideran estos autores que estos
mecanismos son a expensas del crecimiento y el cambio.

Steinglass y colaboradares llaman la atencion sobre tres conclusiones
basicas: a) se produce una elevacion de los aspectos relacionados con la
enfermedad colocéndolos en una posicion privilegiada en la jerarquia de
prioridades de la familia, b) se produce una reestructuracién y acomodacion
de los patrones familiares a las demandas de la enfermedad, y b) una
consecuente alteracion en los patrones de crecimiento, pues la familia se
guia por los altibajos del curso clinico de la enfermedad. Los autores se
proponen como objetivo terapéutico, prevenir que la enfermedad se
transforme en el principio central y organizador.

Desde una perspectiva estrictamente sistémica, el modelo de
Steinglass tiene mucho valor explicativo y preventivo, pues advierte sobre el
impacto negativo en el cumplimiento de tareas evolutivas familiares e
individuales No obstante al abordar la enfermedad sélo desde este punto de
vista, impide apreciar la discapacidad como una oportunidad de identificar
recursos relacionales y fomentar la construccion de relaciones de confianza.
El reconocimiento de estos aspectos es el primer paso para el desarrollo de
alternativas sanas en el manejo de la enfermedad.

El diagnodstico de una enfermedad crénica en un nifo, obliga a la
familia a definir su identidad, pues parte de la tarea de aceptar la condicion
médica de uno de los miembros, es darle un espacio dentro de la dinamica
familiar. Esto sera lo que realmente permitira al miembro enfermo, aprender
a convivir con su dificultad en un clima de agencia y comunién. Por ejemplo,
la reestructuracion de la rutinas familiares en el caso de la diabetes, no es
una alternativa que deba ser considerada, sino una necesidad que de no
llevarse a cabo, puede deteriorar progresivamente la salud del paciente. Si
en las rutinas familiares no esta incluido la actividad o el ejercicio fisico, o la
alimentacién es basicamente con carbohidratos, habra que hacer los
carnbios pertinentes. Esto no soélo ayudara al paciente, sino también
favoreceré la validacion del yo de los miembros de la familia (Boszormenyi-
Nagy y Krasner, 1986).



1

et

19

El abrir espacio para la enfermedad no significa que la familia deba
organizarse en torno a ella. Pero no hacerlo implicaria una dsitribucion
desequilibrada de beneficios y cargas entre quienes participan en la relacién
con el nifio. De hecho el diagndstico de una enfermedad crénica o un déficit
bioldgico, produce por si mismo en los padres, una sensacian de injusticia y
de culpa (Sloman, 1980). Se crearia en consecuencia un legado de
indiferencia e individualidad (Boszormenyi-Nagy, 1986).

Boszormenyi-Nagy plantea que su enfoque es “contextual” porque
involucra al rango total de personas quienes potencialmente son o seran
afectadas por el tratamiento psicoterapéutico y porque hace énfasis en los
recursos que cada Dimensién Relacional ofrece (Boszormenyi-Nagy en
Gurman y Kniskern, 1991). En contraste con otros modelos de terapia
familiar evita el uso de las técnicas basadas en la comprension simplista del
‘sistema familiar”, que reduce la familia aun organismo y no toma en cuenta
la subjetividad individual (Boszormenyi-Nagy vy Krasner, 1986). La
aproximacion cantextual se interesa por aspectos comao las obligaciones, los
derechos, el merecimiento y los méritos relacionales que si bien son parte de
la subjetividad individual, s6lo se dan en la relacion dialogica con el contexto.
Por esta razones se utilizara la teoria contextual en el disefio de la presente
intervencion.

4. ¢Es posible implementar el programa de intervencion dados los recursos
disponibles y los posibles elementos obstructores presentes en el contexto
donde va a tener lugar la intervencion?

El Servicio de Endocrinologia del Hospital de Nifios J.M. de los Rios
atiende una poblaciéon de 400 nifios y adolescentes que padecen diabetes
tipo I, de los cuales 220 asisten a consulta con la regularidad minima para un
buen seguimiento medico. Esto resulta inusual en un poblacian de esta
naturaleza, pues implica mas de 50% de los pacientes, cifra que esta por
encima de la asistencia a consulta en ofros paises como los Estados Unidos.
Cuenta con seis pediatras endocrindlogas, dos enfermeras y una educadora.
Han asignado los primeros lunes y jueves de cada mes para la atencién de
pacientes con diabetes. La asistencia no necesariamente es mensual, .ya
que la duracion entre una consulta y otra depende del estado del paciente y
el la antigledad de la condicidbn. Quienes han sido recientemente
diagnosticados (seis meses o menos), deben asistir mensualmente. Estos
pacientes deben recibir estos dias una charla de la educadora del Servicio,

quien les explica aspectos relacionados con la enfermedad, su tratamiento

con insulina, dieta, ejercicios y cuidados del cuerpo en generai. La
educadora del Servicio también brinda orientacion a aquellos pacientes y sus

familiares con dificultades para el manejo del tratz_amiento y refiere a Lc;s'
psicologos del hospital a jos casos gue asi lo requieran. Las doctoras
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Servicio delegan en la educadora todos los aspectos relacionados con
informacién y aprendizaje de destrezas para el manejo de la enfermedad.

Desde el punto de vista fisico cuentan con un salén para grupos,
sillas, pizarron, rotafolio y cartelera. Todos estos recursos estuvieron a la
orden para realizar la presente intervencion.

Los medicos y la educadora del Servicio estuvieron el total disposicién
y acuerdo para realizar la intervencion con las familias, pues consideran que
este es el principal factor en el buen .curso de la enfermedad. Consideran
que existen padres poco responsables que no se comprometen
verdaderamente con el tratamiento y que acuden al médico en situaciones
de crisis. Aunado al descuido familiar sostienen que las condiciones
economicas de la mayoria de los pacientes del Servicio constituyen otra
causa de las faltas en el seguimiento del tratamiento.

En relacion a este aspecto cabe sefialar que este puede haber
constituido un impedimento para una mayor asistencia de personas la grupo
de intervencién, pues segun manifestaron en la entrevista inicial, les era
economicamente inviable gastar mas dinero del presupuestado
mensualmente para pagar el transporte hacia el hospital. Otros
argumentaron que aunque les parecia una actividad muy importante, no
podian ausentarse de sus trabajos para asistir al grupo.

Un grupo de paciente (en un porcentaje no determinado) viven en el
interior del pais o en las afueras de la ciudad de Caracas, razon por la cual
no pudieron asistir a las actividades previstas. Sin embargo una de las
madres asistentes, provenia de Charallave y asistié regularmente a todas las
sesiones.
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MARCO TEORICO

Diabetes

La diabetes mellitus es una enfermedad endocrina y metabdlica que
se caracteriza por una deficiencia en la secrecion o en la accion de la
insulina (Amigo, 1998). La insulina es una hormona, producida en las célulag
beta del pancreas, esencial-pafa el metabolismo de los tejidos. Su accién
mas evidente es aumentar la captacién de la glucosa en los musculos y
tejido adiposo. En su ausencia (total o parcial), la glucosa (resultante de la
transformacion de los alimentos) que no es eliminada en la orina se acumula
en la sangre. Los musculos, han de obtener entonces la energia que
necesitan a partir de las reservas almacenadas (fundamentalmente grasas y
proteinas). Este proceso provoca un estado similar a la desnutricion que
puede terminar en coma y que requiere tratamienio médico. Hoy en dia aun
cuando esta enfermedad no se pueda curar, si es posible su control vy,
consecuentemente, la posibilidad de reducir las complicaciones
degenerativas a largo plazo (Amigo, 1998), tales como nefropatias, ceguera,
gangrena y cardiopatias entre otras.

Se reconacen dos tipos de diabetes. La diabetes tipa | insulino-
dependiente (DID) o diabetes juvenil, que afecta fundamentalmente a nifias y
[ovenes adultos. Se caracteriza por necesitar un aporte diario de insulina
exogena. Las células beta pancreaticas de los diabéticos tipo | no secretan
insulina, o lo hacen de modo insuficiente. También puede ocurrir que
individuos que si conservan la capacidad de producir insulina presentan una
resistencia celular a sus efectos. Este es el caso de la diabetes tipo Il no
insulino dependiente (DNID) o diabetes del adulto. Se presenta después de
los 30 afios y se asocia con obesidad.

Por ser una enfermedad cronica, el objetivo del tratamiento médico
consiste en poner en practica un complejo programa encaminado a ejercer
un control externo sobre la glucosa (Amigo, 1998). Los componentes basicos .
para el cuidado de ambos tipos de diabetes son similiares, y consisten
basicamente en el seguimiento de una dieta, ejercicio fisico y la
administracion diaria de insulina y en el caso de la diabetes tipo | la
administraciéon diaria de insulina y antidiabéticos orales, ademas de ciertos
cuidados generales de salud. En consecuencia, la normalidad glucémica y la
prevencion de complicaciones dependen, en Gltimo término de fa adhesion
activa del paciente al tratamiento,

El paciente diabético debe adquirir una serie de habilidades con
distinto grado de complejidad que, muchas veces, exigen la modificacion de
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sus habitos anteriores, lo que puede explicar que el seguimiento de las
prescripciones sea particularmente pobre.

Amigo (1998) plantea que el tratamiento de la diabetes requiere que el
diabético disponga de ciertas condiciones que le permitan regular la
glicemia:

1) Competencia para realizar la automedicion de glicemia (habilidades
especificas como por ejemplo toma de muestras, manipulacion del
instrumental, lectura y valoracién de la glicemia).

2) Competencia para normalizar la glicemia. Esto significa tener
informacion acerca de las posibilidades alternativas de ajuste glicémico y
entrenamiento de las habilidades necesarias para una correcta ejecucion
(medicacion, dieta ejercicio, automedicion)

3)Disponibilidad de recursos personales Yy - sanitarios, como
instrumentos para medir la glicemia.

4) Competencia para afrontar situaciones que interfieren con el
tratamiento (por ejemplo, invitaciones a comer, practicas culturales no
convenientes, demandas o exigencias del grupo de pares respecto a ciertos
habitos, etc.) y descompensadores del metabolismo basal de la glucosa (por
ejemplo, estres).

5) Retroinformacién sobre la eficacia de su actuacion (mejora
sintomatica, valor de las glicemias, supervisién médica)
6) Beneficios por el cuidado (por ejemplo, estado asintomatico, apoyo social
y clinico).

Teoria Familiar Contextual de Ivan Boszormenyi-Nagy

La Teoria Contextual es una aproximacion terapéutica comprensiva
de la realidad relacional e individual. Se propone ser un disefio efectivo ‘y
preventivo basado en un entendimiento particular de las estructuras y
procesos relacionales dentro del proceso de justicia relacional. Implica un
esfuerzo de Ivan Boszormenyi-Nagy para integrar la teoria de sistemas, la
teoria de relaciones objetales de Fairbairn y el existencialismo de Martin
Buber (Boszormenyi-Nagy en Gurman y Kniskern, 1991).

En este sentido "contextual" significa que cada persona es entendida
en el contexto de sus relaciones intergeneracionales y actuales La confianza
esta en la base de las relaciones interpersonales y familiares y las relaciones
‘estancadas” han perdido precisamente el elemento de confianza.
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Desde el punto de vista terapéutico implica una relacion de confianza
por parte del terapeuta con las personas que son potencialmente afectadas
por la intervencion: el compromiso ético contempla el impacto sobre ellos de
la intervencion terapéutica y esto constituye la esencia de los que
Boszormenyi-Nagy llama el “contrato multilateral® (Boszormenyi-Nagy en
Gurman y Kniskern, 1991). Esta condicién no tiene que ver con quién viene o
no a la consulta, sino con la consideracién de todos los que participan en
una relacion, dando prioridad a las generaciones mas jovenes y a las futuras.,
El enfoque de Boszormenyi-Nagy, es un enfoque integrador ya que permite
considerar los diferentes niveles de los socioculturla-historico, lo psicologico
y biologico, y los sistémico transaccional en un marco ético de la justicia
humana (Mejia de Lancara, 1994) .

Como consecuencia, la terapia contextual enfatiza el uso de recursos
par encima de |a patologia. Las principales recursos san los que brindan las
relaciones mismas, asi como la capacidad de elegir actuar
responsablemente en las relaciones que afectan a todas las personas
involucradas. El terapeuta orientado contextualmente mantiene un optimismo
sobre la capacidad de las familias de movilizar recursos en servicio de su
propia mejoria (Boszormenyi-Nagy, 1992, cp Temple, 1998). Los retos, las
dificultades, las injusticias, pueden ser recursos para movilizar confianza.

Uno de los principales objetivos de la teoria contextual es brindar un
esquema conceptual que permita la inclusion de muchos aspectos
significativos de otras aproximaciones tedricas, brindando un marco ético y
de responsabilidad. Por esta razén Boszormenyi-Nagy propone la existencia
y consideracion de cuatro Dimensiones de la Realidad Relacional:

Dimension de los Hechos

La primera aproximacion al evaluar y planificar un tratamiento se
relaciona con los hechos. La identidad étnica, el género los handicaps
fisicos, la enfermedad, adopcion, las caracteristicas personales, las etapas
del ciclo de vida familiar y todos los factores dados; “ellos son parte de una
configuracion del destino” (Boszormenyi-Nagy en Gurman y Kniskern, 1991,
pag. 203). Algunos hechos son inevitables y pueden implicar una fatalidad
como la muerte o una enfermedad terminal. Otros no lo son y constituyen
una una realidad creada, construida por el entendimiento humano y las
elecciones personales.

Variables como el apoyo social, los estresores sociales como el nivel
socioecondémico, estructuras y roles sociales, también forman parte de esta
dimension.
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El contexto histérico y cultural de los propios padres o predecesores,
constituyen otro hecho importante, pues transforma el conjunto de hechos o
realidades de la generacion actual, y tiene consecuencias para futuras
generaciones. El contexta social, especialmente las injusticias cometidas
contra un miembro de la familia o grupo, las prioridades, definiciones y
practicas disponibles, lo que se ha tomado de la cultura y el tiempo en la
historia, son parte de esta dimension.

Las injusticias historicas de esta dimension se transforman en parte de,
un legado imperativo (dimension ética) para las futuras generaciones, e
incluso como un estancamiento relacional, pero también como recursos para
crecer. Por ejemplo los conflictos maritales irresueltos, la desconfianza entre
los padres, producen un hecho fatal como lo es la situacidn de lealtad
dividida para los nifios. El considerar o haber considerado el bienestar de
otros, también tiene sus implicaciones facticas o en la dimension de los
hechos (Boszormenyi-Nagy en Gurman y Kniskern, 1991) .

Dimensidn Psicoldgica

La segunda es una dimension estrictamente basada en lo individual y
puede tomar el curso general de lo psicologico. Para Boszormenyi-Nagy se
trata de que las contribuciones tedricas sobre impulsos, desarrolio tebrico y
experiencia subjetiva debe ser tomada en cuenta dentro del contexto
relacional. Considera que las profundas explicaciones de las teorias
psicoanaliticas y cognitivas necesitan ser exploradas, expandidas e
integradas con otras dimensiones contextuales. Esta dimensiéon incluye
todos los fenémenos basados en las funciones mentales o psiquicas tales
como el desarrollo cognitivo y emocional, la fantasia, los suefios y otros
procesos simbalicos, asi como teorfas conductuales y de personalidad.

La nocién de autonomia es un aspecto basico en esta dimension y en
la teoria contextual existen tres conceptos que explican el desarrollo de un
yo auténomo:

La delineacion del Yo: Es la capacidad que tiene una persona de
definir su yo auténomo e individual. Esto se da a través de un proceso
dialogico, pues desde el punto de vista contextual, la autonomia genuina se
basa en la capacidad que tiene la persona de considerar las consecuencias
de una relacion, tanto desde el propio punto de vista como desde el punto de
vista del otro. La delineacion del yo implica que el individuo reclame sus
derechos y atienda sus necesidades, e implica definir posiciones personales
dentro de un contexto.
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De este modo, delinearse a uno mismo en las relaciones, representa
un recurso de los procesos relacionales, y por tanto las relaciones con otros
ofrecen una oportunidad fortalecer la autonomia.

Validacion del yo: Este concepto tiene implicaciones tanto en la
dimensioén psicologica como en la ética. Cuando una persona se preocupa
por otra y le ofrece apoyo, o se pone en su lugar, también satisface una
necesidad psiquica propia y aumenta su propia valia y autoestima. La
validacion del yo es por tanto una condicion para, y un beneficio del dialogo
relacional (Boszormenyi-Nagy. en Gurman y Kniskern, 1991).

La validacion de yo implica segun Krasner (1986), la capacidad de
considerar el impacto de las propias acciones y decisiones en las relaciones
etica, existencial y relacionalmente significativas, como los son, las de padre-
hijo, la relacién con los propios padres, con los hermanos y otras personas.
La autonomia que va en detrimento de otro, no es tal, y no es ética
(Boszormenyi-Nagy y Spark, 1994). Cabe resaltar que se trata de un
concepto exclusivo de este autor y que no tiene equivalente en otras teorias
(Mejia, 1998). :

Merecimiento: Segun Mejia de Lancara (1994) es un concepto clave
psicologico y ético en la teoria contextual Es una condicion que implica la
capacidad de “delinear” posiciones personales frente a los propios derechos
y necesidades en las relaciones, pero de una forma que también toma en
consideracion las consecuencias que esto tiene para los demas. También es
una condicion existencial pues implica la capacidad de considerar el
merecimiento del otro.

El merecimiento puede ser constructivo o destructivo. En el
merecimiento constructivo, la persona “hace espacio para las necesidades
de otros a la vez que honra las propias” (Boszormenyi-Nagy y Krasner, 1986,
pag. 167). Por su parte el merecimiento destructivo se basa en poner en la
actualidad las injusticias sufridas en el pasado, llevando a la persona a
relacionarse vengativamente con terceros inocentes. El merecimiento
destructivo puede tornarse autodestructivo.

El merecimiento destructivo implica una incapacidad de dar y recibir,
aspectos fundamentales en la aproximacion contextual, pues implica
imponer los términos propios sin considerar los del otro. A la larga esto
conlleva a una explotacion en las relaciones y a una injusticia relacional
(Boszormenyi-Nagy y Krasner, 1986). La explotacion, la imposibilidad de la
reciprocidad y del reconocimiento de los actos de dar del otro, también son
caracteristico de este tipo de merecimiento.
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Dimension Sistémica o de las Transacciones

La tercera dimension contextual puede ser caracterizada como el area
de las transacciones basada sobre los patrones de organizacion entre la
familia. Parte de la teoria general de sistemas de Von Bertalanffi hasta la
posicion constructivista propuesta por Maturana (Mejia, 1998). La
estructura, el poder, las alianza, los roles y las secuencias de comunicacion
son distintas formas de describir los aspectos observables de las
interacciones que ocurren en el presente, y como contribuyen a evitar
cambios y adaptacion (Boszormenyi-Nagy en Gurman y Kniskern, 1991). A
este nivel no se considera saludable carecer de suficiente autodelineacion o
diferenciacion en elecciones individuales. Los miembros de una familia se
deben apoyar unos a otros para definir limites, hacer elecciones y funcionar
como un todo.

Desde un punto de vista estrictamente sistémico y estructural, la
familia es vista como un “organismo”, tal como otros organismos vivos, y los
mecanismos por los cuales se dirige y evoluciona son dinamicas relevantes.
La mayoria de la literatura sobe terapia familiar y ciencias sociales
pertenecen a esta dimension.

De acuerdo a estos planteamientos vale la pena destacar algunos
conceptos y posiciones tedricas que pueden incluirse en esta Dimension.

La causalidad circular y la homesotasis son dos conceptos
fundamentales. El primero fue propuesto por el modelos cibernético. Desde
esta perspectiva cualquier delimitacion de antes-después, causa-efecto es
arbitraria, pues parte de la premisa de que la conducta es producto de ciclos
repetitivos de mutua determinacion, siendo la familia un sistema abierto que
debe buscar constantemente diferentes niveles de ajuste (Nichols, cp
Gonzalez y Sosa, 1995). Por su parte la homesotasis hace referencia a la
tendencia del sistema a buscar el equilibrio a través de mecanismos de
autorregulacion (Simon et al, 1993) y es un concepto ampiamente utilizado
en el vocahulario de terapia familiar.

En su Modelo Circumplexo, Olson propone varias dimensiones para

abordar el estudio de la familia: adaptabilidad, cohesién y comunicacion
(Olson cp Hechfe, 1997). Todos constituyen aspectos fundamentales dentro
de la Dimensi6n Sistémica.

La adaptabilidad se relaciona con la extensién en la cual el sistema
familiar es flexible y posee capacidad hacia el cambio. Es definida como la
habilidad del sistema para modificar su estructura de poder, las relaciones
relativas a sus roles y a las normas de acuerdo a las presiones situacionales
y del desarrollo individual (Olson, 1983 cp Hechfe, 1997).




28

diferenciacién del self de los conyuges definirdan el tipo de relacion que
caracteriza a la familia.

Bowen considera que existen distintos patrones disfuncionales en la
familia:

El proceso de proyeccion familiar. es el proceso a través del cual la
indiferenciacion de los padres dafia a uno o mas hijos. Gira en torno a la
madre quien generalmente se ocupa de la crianza del nifio. Este proceso
desemboca en la primera -perturbacion emocional del hijo, y puede
expresarse en algun defecto o enfermedad fisica cronica o incapacidad.

La desconexién emocional. se refiere a la manera como las personas
se separan del pasado con el fin de iniciar sus vidas en la generacion actual.
Cuando mas bajo es la diferenciacion actual, mas intensa es la vinculacion
irresuelta.

La disfuncion de un cényuge: se da como resultado de que una
cantidad significativa de indiferenciacion es absorbida por la postura
adaptable de un cdényuge. El grado de adaptabilidad de un cényuge viene
dado por la pauta prevalente de funcionamiento mutuo, mas que por las
comunicaciones verbales. El conyuge que funciona durante largos periodos
en la posicion adaptable va perdiendo gradualmente la capacidad de
funcionar y tomar decisiones por si mismo. Ante un ligero aumento del
estres, se precipita en el esposo adaptable una disfuncion, que puede cursar
con una enfermedad fisica emocional o social.

La perturbacion de uno o mas hijos: esta pauta consiste en que los
padres "proceden de una nostridad que proyecta la indiferenciacion a uno o
mas hijos" (Bowen, 1978, pag.106). De esta manera un hijo se convierte en
el chivo expiatorio de la familia.

La triangulacion: Bowen (1976; cp Simon, 1984), describe el
"triangulo, como una configuracion emocional de tres personas" y como la
"piedra fundamental de todo sistema emocional, que se halle en la familia o
en cualquier otro grupo" (en Simon, 1984; pag. 428). Para Bowen (1978) en
periodos de calma, el triangulo esta formado por un dio estrechamente
unido, y por un extrafio, que se siente incomodo. Este duo se esfuerza por
mantenerse muy unido, mientras que le extrafio busca sin éxito la manera de
formar una union con alguno del duo. En periodos de estrés, la posicién
externa es la posicion mas comoda y deseada. En otras palabras un
triangulo en tension moderada tiene de modo caracteristico dos lados
comodos y uno en conflicto, Como las pautas de un triangulo se repiten una
y otra vez |os integrantes llegan a adoptar roles fijos con relacién a cada uno
del resto. El triangulo padre-madre-hijo es un buen ejemplo de este
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concepto. Aunque las pautas varian, una de las mas comunes es la
existencia de una tension basica entre los padres, de tal forma que el padre
ocupa la posicion externa dejando que le conflicto se desenvuelva entre
madre e hijo (Bowen, 1978).

Vale la pena acotar que el concepto de triangulacion no pertenece
excluisivamente a este autor. Desde 1960, ha sido ampliamente utilizado en
la literatura sobre terapia familia (Simon et al, 1993). La triangulacion se
refiere a la expansion de una relacion diadica, agobiada de conflictos, con el
fin de incluir a un tercero (hijo-terapeuta, etcétera), lo cual da por resultado
el encubrimiento o la desactivacion del conflicto (Simon et al, 1984). En una
relacion en conflicto, las partes pueden hallarse ante el siguiente dilema: o
bien una de ellas gana y la otra pierde, o bien la relacién puede
desintegrase. Dadas estas circunstancias, una solucién puede ser la
inclusion de una tercera persona. Segun Simon et al (1984) el perdedor de
un conflicto puede compensar su frustracion estableciendo un lazo abierto o
encubierto con un tercero y restaurando asi el equilibrio de la relacién
diadica. De igual manera, se puede evitar un conflicto si el tercero, por lo
general un hijo, proporciona un problema, o se le encomienda que genere
una conducta problematica (Simon, 1984). Minuchin (1974, cp, Simon et al,
1993), enfatizo la triangulacion en la cual los miembros de un pareja con un
conflicto, abierto o encubierto tratan de ganarse la simpatia y el respaldo del
hijo, a costa de la relacién de éste con el otro conyuge. Esta situacién pone
al hijo en lo que Boszormenyi-Nagy denomina conflicto de lealtades, donde
el hijo debe decidir por uno de los padres a expensas del otro (Boszormenyi-
Nagy, en Gurman y Kniskern, 1991). Autores como Beatrice Wood (1989),
consideran la triangulacion como un elemento fundamental en el curso de
enfermedades crénicas infantiles.

Finalmente dentro de la Dimensién Sistémica, Boszormenyi-Nagy
tambien incluye los conceptos de limites, alianzas y poder propuestos en la
teoria estructural de Salvador Minuchin (1994). Los limites estan
constituidos por “las reglas que definen quiénes participan y de que manera”
(pag.88). Su funcién reside en proteger la diferenciacion del sistema y por
tanto para que el funcionamiento sea claro los limites de los subsistemas
también deben serlos. Las alianzas consiste en la unién de dos o mas
personas que automaticamente tiende a separarlos de los demas
participantes del sistema. Cuando estas alianzas desdibujan o traspasan los
limites entre una generacion y otra se produce la perturbacion de la jerarquia
familiar. Los patrones de triangulacion ya mencionados pueden ser un
ejemplo de ello. Por (ltimo debe considerarse que en todas las
transacciones hay poder, pues ninguna personalidad puede desarrollarse
sanamente sin un control externos (Mejia, 1999), siendo la ausencia de
poder uno de los factores de riesgo en la conformacién de un trastorno de
personalidad.
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Dimension ética: el balance de justicia

La cuarta dimension constituye la piedra angular de la terapia
contextual., pues segun Boszormenyi-Nagy y Krasner (1986), la “Etica
Relacional” o la “Justicia Relacional”, es la base dinamica de las relaciones
significativas, intimas, viables y perdurables. Tiene que ver con la
distribucion equivalente de beneficios y cargas entre todos los que participan
en una relacion. La dinamica de la “Justicia”, implica un balance entre dar y
recibir en las relaciones. Los- autores mencionados consideran que la
relacion padre-hijo es la excepcidn a esta regla, pues es una relacion
asimetrica donde los padres estan obligados a dar a los hijos mas de lo que
reciben de ellos. Para la teoria contextual, el merecimiento de los nifios esta
existencialmente primero. Esto es lo que permite crear credibilidad,
confiabilidad y el desarrollc de un merecimiento constructivo.

Contextualmente, "ética" no implica una categoria especifica de
preceptos morales o un criterio de “lo que esta bien” versus "lo que esta mal”.
Es comprometerse en un proceso exclusivamente humano de lograr un

-, balance equitativo de justicia entre la gente . No se trata de un sistema de

cambio en el cual cada item es cambiado como en un trueque. Por el
contrario, el balance oscilatorio entre los miembros de la familia, segun el
cual los intereses basicos de la vida de cada quien son tomados en cuenta
por otros, es el criterio de funcionamiento saludable. Significa dirigir los
beneficios en ambos sentidos o en ambos lados de la relacion. Al evaluar el
balance, es necesario emplear un proceso multilateral, por el cual se
entienda la consideracion por cada unc de los miembros incluyendo el
interés propio. Esto significa privilegiar la confianza y de ser necesario,
repararla (Boszormenyi-Nagy en Gurman y Kniskern, 1991).

De acuerdo a estos planteamientos la parcialidad multidirigida es el
principio de la consideracion balanceada y debe ser dado a todos quienes
seran afectados en la intervencién clinica. La parcialidad multidirigida o
multidireccional es un procesos que consiste en ponerse consecutivamente
en uno u otro lado de cada miembro de la familia, para ayudarlo a presentar
sus términos respectivos con cierta confianza de que las visiones opuestas
pueden ser escuchadas y toleradas (Mejia, 1994). Ademas el reconocimiento
de la naturaleza multilateral de las relaciones es un objetivo central de la
terapia contextual y sugiere implicaciones fundamentales para la autonomia
y la salud.

La teoria contextual considera que la confianza es la propiedad
fundamental de las relaciones. Las relaciones se transforman en confiables
al permitir un dialogo comprometido de reclamos o demandas validos vy
obligaciones mutuas. Tales temas no deben ser reducidos a subcategorias
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de la dimension psicolégica. La confianza basica y el compromiso
espontaneo pueden ser potenciales en todos los seres humanos (Erikson,
1964; Winnicott, 1971 cp Boszormenyi-Nagy y Krasner, 1986), pero el
desarrollar y lograr relaciones de confianza “es una conquista ética”
(Boszormenyi-Nagy y Krasner, 1986). La confianza es el resultado o
consecuencia de una relacion y no se origina primariamente en la mente de
los individuos o en un estado mental. Entonces la satisfaccion de las
relaciones es determinada no soélo por satisfacer las propias necesidades
sino también por la capacidad de dar consideracion y gratitud al otro y
privilegiar la reciprocidad. ..«

Boszormenyi-Nagy y Krasner (1986), plantean que el pensamiento
contextual, integra las cuatro dimensiones de la realidad relacional, a saber,
de los hechos, psicoldgica, sistémica y ética. Enfatiza la responsabilidad por
las consecuencias de las propias acciones, y toma una postura integradora,
considerando que un entendimiento comprehensivo de la existencia humana
se compone inevitablemente, tanto de las realidades individuales como
relacionales.

Por estas razones, las intervenciones contextuales se basan en dos
convicciones fundamentales:

1. Las consecuencias de las decisiones y acciones de una persona
pueden afectar las vidas de todas la personas que se relacionan
sighificativamente a ella.

2. El que una relacion sea satisfactoria para una persona, es
inseparable de la consideracion responsable de las consecuencias que ello
tiene en todas la personas con quien él o ella esta significativamente
involucrado.

Tales convicciones implica ayudar a las personas a ser mulitlaterales,
es decir a ponerse en el lugar o en el lado de las personas significativamente
relacionadas con ellos, incluso quienes hayan fallecido o no hayan nacido.

El concepta de lealtad es central en la teoria contextual pues implica
un vinculo fundamental en la Dimension Etica. Supone un compromiso
preferencial a la relacidén con los padres, que se basa en el endeudamiento
con ellos. Los hijos, deben lealtad a sus padres por haberles dado la vida y
por haberlos criado. Es una “deuda existencial”.

La lealtad vuelve comprensible la continuidad y la coherencia de las
familias en el transcurso de sucesivas generaciones. Explica como los
modelos de conducta, sistemas de valores y misiones llegan a ser
tradiciones familiares veneradas, asi como también la manera en que esos
mismos modelos pueden tornarse disfuncionales (Simon et al 1993). A
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medida que los nifios van creciendo y desarrollandose interiorizan
expectativas de lealtad que comienzan a actuar en el contexto familiar. Si
bien los nifilos nacen merecedores de esos cuidados paternos, responden
con lealtad a sus padres.

La lealtad constituye entonces una trama multipersonal, que implica la
existencia de expectativas estructuradas de grupo, en relacion con las
cuales, todos los miembros adquieren un compromiso. En este sentido la
lealtad es una forma de dindmica relacional que hace referencia a Ja
confianza, el mérito, el compramiso y la acciéon que se puede establecer
entre los distintos miembros del grupo. Los compromisos de lealtad se tornan
tangibles cuando uno de sus miembros amenaza con desvincularse del
grupo.

De esta manera los hijos llevados par la lealtad hacia sus padres,
pueden aceptar roles tan inadecuados como hijos parentificados y “chivo
expiatorio” entre otros, constituyéndose asi en objetos de gratificacion
sustitutos de las necesidades de los padres en relacion a sus familias de
origen (Mejia, 1994). '

Al concebir la lealtad filial como un principio relacional, para
Boszormenyi-Nagy los conflictos y la dificultades en esta area son fuente de
disfuncion familiar generandose dos mecanismos principales: las lealtades
invisibles y el conflicto de lealtades.

Las lealtades divididas se dan cuando los padres expresan profunda
desconfianza entre ellos y el hijo debe ofrecer lealtad a uno de los padres a
costa de su lealtad al otro (Boszormenyi-Nagy, en Gurman y Kniskern, 1991).
La lealtad filial puede ser expresada abierta o encubiertamente. Se
denominan lealtades invisibles a las expresiones de lealtad filial encubiertas
que ademas de nos ser reconocidas como tales, implican consecuencias
negativas para los hijos, los padres, los cényuges o las proéximas
generaciones.

Por otra parte, entre las manifestaciones disfuncionales de la familia la
parentificacion es una de las mas graves e importantes. Boszormenyi-Nagy y
Spark (1984), conciben la parentificacion como una distorsion subjetiva de
una relacion, como si en ella la propia pareja o los hijos cumplieran el papel
de padre o madre. En otras palabras los hijos perciben las incapacidades de
los padres, y a través de sus expresiones de lealtad tratan de remediarlo. El
beneficio emocional derivado de la maniobra de parentificacion esta
relacionado, de modo intimo con necesidades basicas de posesion.
Representa un esfuerzo por recrear la anterior relacion con el propio
progenitor en la relacién actual con los propios hijos.
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Por carencias con los padres, se proyecta en los hijos lo que no se
tuvo del padre o la madre real o psicoldgica, De esta forma se invierte el
merecimiento: "yo merezco mas cuidado de mis hijos que él de mi, y mi hijo
tiene que darme lo que no recibi de mis padres". Este proceso puede ser o
no, inconsciente. Es una identificacion proyectiva en términos de las teorias
de relaciones objetales.

A diferencia de autores de la terapia estructural como Minuchin,
Boszormenyi-Nagy no considera que la parentificacion en si sea patolégica o
patogénica, pues resulta probable que cierto grado de parentificacian
inconsciente sea parte de la actitud de todos los progenitores hacia su hijo.
En este sentido, configura un intento por impedir el agotamiento emocional
del progenitor. El que un nifio sustituya a un progenitor en un momento dado,
como por ejemplo cuando la madre ha sufrido una pérdida, puede ser una
via para el crecimiento y enriguecimiento pues supone la posibilidad de dar y
de retribuir. No obstante en determinadas circunstancias, la necesidad
paterna de parentificar al hijo se vuelven conscientes e incluso se acttian de
forma persistente. La parentificacion es dafina cuando implica una
explotacion emocional del nifio de forma rigida, permanente’ y sin
reconocimiento.

El origen de la parentificacion tiene que ver con varios aspectos. En
primer lugar, se origina en la falta de madurez del progenitor en la
delineacion de si mismo frente a sus propios padres. El intento inconsciente
de retener a los padres a través del recurso mégico de la indiferenciacion y
la eterna inmadurez, lleva a la posicién simbiética de los hijos.

Para la persona parentificada, la parentificacion constituye un acto de
explotacion. El hijo es idealizado como un padre o madre, y se le explota
invirtiendo el merecimiento (lo justo seria de padre a hijo), y no dandole el
parentaje que requiere. La explotacion es de doble vinculo: de hijo se espera
que se muestre obediente, pero a al vez, que actie en concordancia con la
posicion superior en que se coloca. El mayor costo de esta situacion es la
detencion del desarrollo y la autonomia individual.

Otra forma de parentificacion son los legados familiares de lealtades
divididas, en las cuales se le pide al nifio en forma expresa o encubierta, que
elija entre los progenitores. De este modo, el nifio hace una alianza con uno
de los padres, asumiendo cargas emocionales por encima de sus
capacidades evolutivas.
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Enfermedad croénica en la familia

De acuerdo a la teoria contextual la enfermedad crénica siempre pone
al prueba la confianza de las relaciones familiares (Boszromenyi-Nagy vy
Krasner, 1986). El miembro enfermo puede sentir que es una victima
inocente que esta infligiendo una inconveniencia sobre otros. Puede sentir
gue esta siendo condenado a un hecho injusto del cual no tiene la culpa.

.

Los nifios y adolescentes que sufren de condiciones como diabetes,
epilepsia, asma y otros, pueden sufrir una forma de merecimiento destructivo
mayor que la de los adultos. El nifio sano lo discrimina, dejandolo fuera de
las actividades en grupos infantiles y generalmente no le es facil aceptar las
restricciones en la dieta o las limitaciones de la medicacion (Boszormenyi-
Nagy y Krasner, 1986).

Por otra parte la enfermedad hace al nifio vulnerable de ser
parentificado, entre otras razones porque el nifio enfermo tiene que
adecuarse a ciertas demandas de disciplina, a las cuales los nifios sanos no
estan sometidos. En el caso de la diabetes, el paciente necesita verificar sus
niveles de glucosa en la sangre 0 en la orina y tomar para ello las medidas
adecuadas. Esto genera en el adulto expectativas de responsabilidad y
disciplina hacia él que pueden encubrir un tipo de demanda emocional
(Boszormenyi-Nagy y Krasner, 1986) y que los padres desarrollen co-
dependencia con él, aprovechando la enfermedad para equilibrar su
matrimonio o cubrir carencias intergeneracionales.

La enfermedad fisica o cualquier evento que comprometa la salud, es
una acontecimiento que puede desafiar la capacidad del individuo y de su
familia para enfrentarlo y adaptarse (Slaikeu, 1996). Sucesos como el
diagndstico de una enfermedad grave, una cirugia, la pérdida de un miembro
del cuerpo o la incapacidad fisica pueden desencadenar una crisis vital. La
teoria de la crisis sistematizada por Slaikeu (1996) sostiene que tales
sucesos pueden considerarse como "una pérdida, amenaza o desafio, que
pueden provocar que las metas en la vida se vuelvan inalcanzables y atn
amenazar la vida misma" (pag, 76). '

En las familias donde existe un miembro con enfermedad crénica se
dan procesos particulares que han sido analizados y reportados por
McDaniel, Hepworth y Doherty (1992).

La culpa parental es uno de ellos. Al percibirse a si mismos como los
protectores de la vida del nifio, los padres se sienten personalmente
responsables en alguna forma de la enfermedad de su hijo La culpa puede
desmoralizar a los padres quienes pueden mostrarse agresivos con otros
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miembros de la familia o contra los profesionales de salud por las fallas en la
curacion del nifio.

Al saber que la condicion del nifio es cronica, los padres y familiares
del nifio realizan un duelo normal por su suefio del nifio sano o duelo por la
perdida de la nifiez “normal” segin McDaniel et al (1992). Si este
conocimiento se realiza en el momento del nacimiento del nifio, esto
complica la capacidad de los padres para ponerle limites al nifio. Cuando los
miembros de la familia deben aceptar que la condicién del nifio puede mﬂutr
en la expectativa de vida o-en«la calidad de su vida como adulto, hay un
duelo adicional debido a que los planes y esperanzas futuras no son las
usuales.

Sloman (1990) plantea tres etapas por las cuales pasan los padres de
un nifio con enfermedad crénica o déficit bioldgico. 1) una etapa del impacto
inicial, se caracteriza por negacion, tristeza y depresion. 2) una segunda
etapa, marcada por ambivalencia, culpa, enojo, verglienza y confusién 3) en
la tercera etapa, la familia comienza reorganizarse y finalmente viene la
aceptacion y el ajuste. '

Por su parte Bahr (1980; cp, Slaikeu, 1996) expone cinco etapas que
caracterizan estas reacciones emocionales: 1) impacto, donde la noticia del
diagndstico interactia con las metas de vida, la autoimagen, etc.; 2)
negacion, que constituye una etapa adaptativa que permite la aceptacion
gradual de la realidad; 3) duelo, implica la expresion de sentimientos, la dificil
realidad de la contradiccion entre el nifio deseado y el real; 4) enfoque hacia
fuera, donde hay un desarrollo de nuevas cogniciones y conductas de
enfrentamiento; 5) conclusion, hay aceptacién y los padres comienzan a
mirar hacia el futuro. Sin embargo, a lo largo del ciclo de vida familiar, cada
nueva etapa renueva el duelo.

Los temas del desarrollo constituyen otro aspecto a considerar segun
McDaniel et al (1992). La manera como la familia maneje la enfermedad del
nifio, puede congelar su desarrollo debido a que las transiciones pueden
negarse o detenerse por la enfermedad en la nifiez. Transiciones que
ocurren normalmente para otras familias tales como dejar el hogar, o irse a
estudiar a otro lugar, se convierten en dolorosas decisiones para los padres.

Para comprender estas transiciones en la familia, es util tener una
estructura conceptual sobre el desarrollo de la familia. Existe un factor que
permite conocer o predecir acerca de la familia, a partir del proceso de
desarrollo de la misma. Se trata del ciclo de vida familiar, el cual ha sido
propuesto por Carter y McGoldrick (1980). Estas autoras describen los
siguientes estadios de la vida familiar:
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1. Individuacion del adulto joven: en esta fase la principal tarea es
separarse de su familia de origen los cual les permite dar forma a su
realidad, influenciando con quién, como y cuando se casan, y como llevaran
a cabo los estadios sucesivos del ciclo familiar; por tanto es la piedra angular
para un nuevo ciclo familiar que esta por comenzar.

2. El matrimonio: es el momento en que dos adultos se unen con el
propasito de formar una familia. Los nuevos compafieros traen un conjunto
de valores y expectativas diferentes; siendo preciso que estos dos conjuntos
se concilien, para que la vida en-comun sea posible.

3. La familia con nifios pequefios: la meta central en esta etapa es que
los adultos lleguen a ser efectivos en su rol como padres y en las nuevas
acomodaciones que deben hacer en su relacion marital y con otros
miembros familiares

Esta etapa implica modificaciones de la estructura familiar, pasando a
ser flexiblemente separada, disminuyendo Ila cohesién, sin haber
necesariamente un distanciamiento emocional (Mejia, 1994, cp Hechfe y col,
1997).

Cuando los hijo empiezan a ir a la escuela, la familia tiene que
relacionarse con un sistema nuevo, elaborando nuevas pautas, entre las
cuales se encuentran: ayudar en las tareas escolares, establecer reglas para
la hora de acostarse, tiempo para el estudio y el esparcimiento, etc. El
crecimiento del nifio va introduciendo elementos nuevos en el sistema
familiar, y este se da cuenta de que las familias de sus amigos pueden
obedecer a reglas diferentes; la familia debera negociar ciertos ajustes vy
modificar ciertas reglas (Minuchin y cols, 1984 cp, Hechfe, 1997).

La enfermedad crénica de un hijo, supone que la familia debe afrontar
las demandas que esta exige, como los cambios en los habitos de vida, la
relacion con el sistema de salud, las demandas afectivas y de apoyo
emocional, el estrés productos de los sintomas o crisis agudas asociadas
con la condicion de salud, entre otras. Supone ademas renegociar pautas de
relacion entre los miembros y distribucion de cargas materiales y de cuidado,
asi como identificacion y utilizacion de recursos de la familia extendida,
amigos y comunidad.

Mejia de Lancara (1986, cp Hechfe, 1994) propone ocho tareas que
se deben cumplir en esta etapa : a) Responder a las necesidades
cambiantes del nifio a lo largo de su desarrollo evoluitvo. b) Desarrollar
habitos de rutina en los nifios. ¢)Funcionar como equipo parental, tomar
decisiones, ejecutar acciones y consolidar una adecuada alianza. d)
Coordinar con la escuela la educacion integral con los hijos. e) establecer
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limites adecuados con la familia extendida. f) Administrar el presupuesto
familiar para cubrir las necesidades. g) Preservar el funcionamiento de los
padres como esposos. h) Fomentar en los nifios su integracion como grupo
de hermanos.

Las familias con un hijo con una enfermedad crénica como la
diabetes, tienen tareas adicionales como ensefiar a los hijos a vivir
responsablemente con su enfermedad, involucrandase con su  propic
cuidado. Ademas deben reconocer la relevancia de construir relacioneg
confiables y la importancia de -movilizar recursos relacionales como una via
para propiciar el buen curso de la enfermedad.

Shild (1966; cp Slaikeu, 1997) sostiene que el diagnostico de
discapacidad emocional o fisica en un nifio enfrenta a la familia con cinco
tareas psicologicas: a) reafirmacion de la autoestima del nifio; b)comprension
de las limitaciones que impone el diagndstico; c) redisposicion de los
autoconceptos, tanto de los padres como del nifio; d) manejo de los distintos
aspectos de la desviacion, que incluyen el estigma social asociado con el
diagndstico, y €) la adquisicion de papeles por parte de los padres, €l nifio y
de relaciones que incrementen el crecimiento continuo y desarrollo de la
personalidad.

Un' riesgo frecuente en las familias de nifios con enfermedades
cronicas es la sobreproteccion. Este patron esta asociado con enfermedades
psicosomaticas, pues es una forma de triangulacion. y exacerban la
sintomatologia psicofisioldgica del paciente (Wood, 1989). De hecho
constituye un factor predictivo desfavorable en el curso de la diabetes tipo I,
segtin Wood (1994). Esto se debe que el nifio no desarrolla madurez yoica,
pues es mas respondiente a las necesidades de los padres que a las
propias. Desde el punto de vista contextual, esta responsividad a las
demandas de lo padres, constituye |la expresiéon de una lealtad.

4. La familia con adolescentes: Es la siguiente etapa del ciclo de vida
familiar. En ella se debe establecer limites cualitativamente diferentes en
comparacion con las familias con nifios pequefios, pues ahora los limites
tienen que ser permeables, los padres no pueden mantener una autoridad
completa.

Una tarea estresante para los padres con hijos diabéticos
adolescentes es coordinar las demandas de la enfermedad con el grupo de
pares, pues la influencia de estos en el joven es un aspecto reconocido
desde el punto de vista evolutivo. Puede existir poca comprensién e incluso
burla por las restricciones en la alimentacion o el tratamiento de insulina.
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5. Los hijos salen del hogar: Esta es la etapa mas larga del ciclo de
vida familiar. Las dificultades en esta etapa pueden conducir a las familias a
retener a sus hijos o a que los padres tengan sentimientos de vaciedad y
depresion. Los padres estan mas viejos y frecuentemente enferman o
mueren. Estos aspectos, junto con las dificultades de encontrar significado a
las nuevas actividades de la vida, pueden hacer este periodo particularmente
estresante, necesitando asi una reestructuracion de la relacion marital, ya
que las responsabilidades parentales no son requeridas.

La enfermedad crénica.predispone al hijo a la triangulacién ( MinuchiT'l,
1974, Bowen, 1976; cp Simon et al 1984) y a la parentificacion
(Boszormenyi-Nagy, 1886). Puede influir en el desarrollo de la autonomia del
individuo y en los procesos de delineacién del yo, ya mencionados. Por
tanto, tales procesos pueden mediar negativamente en la elecciéon de la
pareja y en la realizacion de otras tareas evolutivas del adulto joven.

6. La familia en edad avanzada: las tareas se centran en ajustes para
el retiro, creando no solo un vacio por la persona que se retira, sino que
también colocan al matrimonic que hasta el momento habia sido
balanceado, en una situacion estresante. El ajuste méas dificil en esta etapa
es el relacionado con la pérdida del cényuge, donde se pueden presentar
dificultades en asumir los cambios necesarios.

La vulnerabilidad ante los profesionales de salud constituye el ultimo
aspecto considerado por McDaniel y colaboradores como caracteristico de
las familias donde hay un nifio con enfermedad crénica. A pesar de la
amplia evidencia del profundo impacto que la enfermedad tiene en la familia,
y también la incuestionable evidencia del papel de |la familia en el curso de
‘una condicion médica (Campbell, 1986; Fisher, Ransom, Terry, et al., 1992;
Litman, 1974; Patterson y Garwick, 1994, cp Steinglass, 1998), el valor social
de las familias como elemento de apoyo, no es realmente considerado en el
ambito médico. Son completamente ignoradas, o en el mejor de los casos,
toleradas en estos contextos. Steinglass (1998) expone dos razones para
ello: la carencia de entrenamiento de los profesionales de salud en como
relacionarse con las familias y la complejidad de la logistica para coordinar la
complicada agenda médica con los miembros de la familia. '

En muchos casos esta actitud se refleja en la percepcion de los
padres de ser muy criticados y poco apoyados por los profesionales de salud
que deben encargarse de cuidar al nifio (McDaniel et al, 1992). Esta
sensacion de vulnerabilidad ocurre en particular en enfermedades como
diabetes y cistofibrosis, en las cuales las acciones paternas, se muestran
como resultadas mensurables en la condicion del nifio.
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El estudio de como la interaccion familiar afecta la condicion bioldgica
del nifio es un pequefio, pero creciente cuerpo de investigacion (McDaniel y
cols. 18992). Algunas investigaciones asocian el conflicto marital con el ajuste
conductual y problemas en los nifios. Gottman y Katz (1989, c.p.McDaniel,
1992), decidieron investigar el efecto de la discordia marital sobre la salud
fisiologica, estrés y relacion con los pares en nifios de cuatro a cinco afios.
Usando complejos procedimientos de laboratorio para medir interaccion
familiar y marital y siguiendo una variedad de procedimientos de medidas
fisiologicas, los investigadores encontraron que los nifios de parejas con
distres marital tienen altos.-niveles de estrés cronico (altos niveles de
hormonas asociadas con estrés en la orina), altos niveles de enfermedad
(reportado por las madres) y altos niveles de excitacion fisiolégica (medido
durante las interacciones en las tareas de laboratorio). En otras palabras la
salud fisiolégica se mostraba muy vinculada a la calidad de la relacién
parental y el clima de la pareja.

En el caso de la diabetes el estrés tiene una influencia que ha sido
ampliamente estudiada, determinando que existe una relacion entre ambos:
la diabetes hace més vulnerable el organismo al estrés y a la vez el estrés
produce descompensacion en el metabolismo de la glucosa (Buendia, 1999,
Amigo y cols. 1998), en ofras palabras existe un mutuo efecto
descompensador diabetes-estrés.

El estrés puede interferir en la adhesion al tratamiento, provocando
una descompensacion metabdlica. Alternativamente el bajo nivel de control
diabetico puede alterar el funcionamiento del sistema nervioso y endocrino y
tambien el corportamental, exacerbando el efecto de las situaciones
estresantes (Amigo, 1998).

Es conocido que existe una clara relacion entre estrés y la elevacion
de la glicemia (Amigo, 1998). El estrés puede afectar a la glicemia por 3 vias:
1)via pituitario-cortico adrenal a través del cortisol; 2) via simpéatico médulo
adrenal a través de la adrenalina y noradrenalina; 3) a través de un
incremento en la secrecion de glucagon. De esta manera podria esperarse
que un individuo sometido a estrés presentara niveles de glicemia
inusualmente elevados.

El estrés tiene un efecto indirecto sobre la compensacion metabdlica a
través de cambios en el comportamiento y en la adhesién al tratamiento.
Existen evidencias de que en un elevado porcentaje de pacientes las
infraciones, por lo general en la dieta, vienen precedidas de tensiones o
conflictos emocionales (Amigo, 1998).

La familia del paciente diabético también se hace vulnerable por
cuanto reacciona mas intensamente a las conductas del nifio.:
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Bowen (1978) reportd que una ansiedad excesiva en la interaccion familiar
lleva a desarrollar altos niveles de tensién, que interfieren con Ia
diferenciacion de sus miembros, resultando un sintoma de disfunciéon, donde
el representante es el miembro enfermo. Segun este autor, cualquier
vulnerabilidad como la diabetes, puede servir para triangular mas a ese
miembro y drenar tensiones de otras relaciones, empeorando el curso de la
enfermedad.

Betrice Wood y sus colegas, han realizado estudios con alta
sofisticacion y métodos de investigacion muy agudos (Wood, 1994). Estos
investigadores examinaron como los procesos familiares influyen en
trastornos infantiles como la enfermedad de Crohn, colitis ulcerosa, y
sindrome de dolor abdominal. Las familias eran monitoreadas en tareas
estandarizadas de interaccidon, durante el almuerzo y durante una entrevista.
Los autores utilizaron medidas de laboratorio de la actividad de la
enfermedad (. ejemplo conteo de plaguetas, niveles de hematologia y
albumina). Encontraron que la actividad de la enfermedad estaba asociada
con triangulaciéon, disfuncion marital y otros aspectos. Estos
investigadoresdenominaron bioconductual a sus modelo. Dos hallazgos
tienen implicaciones para el modelo de familia psicosomatica: las tres
enfermedades difieren en como los patrones familiares se relacionan con la
actividad de la enfermedad, y la enfermedad de Crohn, se asocia con altos
_niveles de disfunciéon marital siendo la triangulacion, un factor mas poderoso
que el aglutinamiento, la sobreproteccién, la rigidez, la evitacion y la
resolucién pobre de conflictos.

Las disfunciones familiares son una de los principales fuentes de

estrés, De acuerdo con Wood el nifio con diabetes esta muy expuesto a
patrones de sobreproteccién y triangulacion. Tales situaciones no permiten
desarrollar madurez yoica y como por en consecuencia impiden que el
paciente se haga cargo responsablemente de su enfermedad.
Las disfunciones familiares a las cuales esta expuesto el nifio con diabetes
son diversas. De acuerdo a la propuesta de Wood el curso desfavorable de
la enfermedad se asocia con patrones de sobreproteccion y traingulacion.
Tales situaciones no permiten desarrollar la autonomia y madurez necesaria
en relacion a la propia enfermedad. Los patrones disfuncionales aumentan
los niveles de estrés, pues las demandas de autonomia del ambiente (grupo
de pares, pareja en el caso de los adolescentes, escuela, etc) constituyen un
desafio a la lealtad del paciente para “darle” a los padres el rol, muchas
veces infantilizado, que se espera de él.

Minuchin y colaboradores en su libro Familias Psicosomaticas (1978)
propusieron una teoria de sistemas familiares caracteristico de Ias
enfermedades crénicas, y junto con los resultados de una investigacion
experimental, mostraron la vinculacién entre |a triangulacién de la conducta
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por los padres hacia el nifio y la elevacién de los niveles de cetoacidosis, los
cuales estan asociados con altos niveles de estrés.

El modelo de familia psicosomatica propuesto por Miunchin involucra
patrones de interaccion de la familia que a la vez son influenciados por la
enfermedad cronica infantil. Estos patrones son los siguientes:

s Aglutinamiento, el cual significa sabreinvolucracion e hiperresponsividad.

e Sobreproteccion, el cual-implica excesivo cuidado y restriccion de la
autonomia.

¢ Rigidez, que significa |la tendencia a mantener patrones inflexibles que no
son trabajables.

e Pobre resolucion o evitacion de conflictos

e Triangulacion, en la cual el foco es la enfermedad del nifio, desviandolo
del conflicto marital o familiar y sirviendo para mantener equilibrio marital.

El modelo de familia psicosomatica ha suscitado considerable interés
en la dinamica familiar del nifio con enfermedad crénica. No obstante ha sido
criticado por culpar a los padres del nifio enfermo, por emplear el nombre en
desuso de “psicosomatico”, el cual perpetia la dicotomia cuerpo-mente y por
carecer de una base empirica suficiente (Coyne y Anderson, 1988, c.p.
McDanie! y cols, 1992).

Por otro lado este modelo no habla de la familia como variable
moderadora o minimizadora, sino como si dentro de la circularidad, los
padres tuvieran mayor responsabilidad. Algunos terapeutas tienden a usar
inadecuadamente el modelo tomando de un modo simplista los conceptos al
afirmar que la dinamica familiar causa ciertas enfermedades en los nifios. No
considerar la estructura biopsicosocial, y basarse s6lo en los aspectos
sistémicos, hace que el modelo de Minuchin puede ser peligroso (McDaniel,
1992).

Posteriormente Wood (1991), extiende el modelo dentro de una
amplia estructura que ella llama “desarrollo psicosocial”. Este modelo es
disefiado para trascender el dualismo mente cuerpo, del t€rmino original
psicosomatico, y permite al modelo orientarse de un modo menos patoldgico,
Incluye factores relevantes tales como temas de psicologia individual y
desarrollo evolutivo, contextos sociales y escolares y aspectos psicosociales
de la enfermedad. Todos estos factores influyen en el bienestar del nifio y su
familia.
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Existe evidencia de la vinculacibn entre ciertos procesos de
interaccion familiar y el bienestar tanto fisico como psicologico. EI modelo
original de la familia psicosoméatica estimulé en gran medida el trabajo clinico
y la consecuente investigacion y el desarrollo del trabajo tedrico y empirico.
El trabajo de Wood demuestra una vez mas los complejos niveles de
canexidn entre las relaciones familiares v la salud del nifio.

Otros autores como Patterson,y Hamilton, (1988 c¢.p. McDaniel, 1992)
han organizado la informacién sobre los efectos de la enfermedad cronica en
la nifiez, en el Modelo de.Adaptacion Familiar y Ajusie de Respuesta
(FAAR, en sus siglas en inglés). En este modelo las familias son analizadas
desde la perspectiva del balance entre sus demandas y capacidades y sus
creencias o significados. La enfermedad crénica infantil puede balancearse
hacia el lado de las demandas (fisica, emocional, social, financiera) y dejar
rebasados e inadecuados los recursos. La familia entonces va hacia la crisis,
y debe encontrar una manera de rebalancearse.

El terapeuta familiar debe estar apto para involucrarse con la familia
en el momento en que esta fuera de balance, y la terapia puede ser un factor
que incremente las capacidades de manejar tanto la enfermedad, como las
demandas de vida. En el marco del ciclo de vida familiar, por ejemplo, la
familia debe hacer frente a metas normativas dificiles. La enfermedad
supone un reto mayor que exige buscar mas apoyo en las mismas
relaciones.

Algunas veces la familia acude a terapia no porque no pueda manejar
la enfermedad, sino porque la relacién marital o los hermanos del nifio
enfermo estan siendo afectados. Como los nifios enfermos pueden
desbalancear a la familia en muchos aspectos, el terapeuta debe trabajar
con subsistemas de la familia. Puede ayudar a la familia explicarle que al
triangular el hijo, los otros hermanos estdan mas excluidos. McDaniel et al
(1992), proponen anticiparse y trabajar en colabaracidn con el equipo
médico, desde que los primeros sintomas aparecen.

En base a estos planteamiento existen entonces una serie de temas
que deben ser evaluados en familias con un nifio cronicamente enfermo
(McDaniel, Hepwotrh y Doherty ,1992):

Creencias familiares: los miembros de la familia brindan creencias y
significados de salud de los problemas de salud del nifio. Mas importante el
nifio puede no ser habil para entender su enfermedad de la manera como lo
hacen sus padres y profesionales de salud. También las creencias de la
familia extendida del nifio o las personas cercanas a él, son importantes
factores para la familia
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Triangulos disfuncionales: algunas veces la enfermedad del nifio se
convierte en parte de un triangulo disfuncional en la familia. Estos triangulos
pueden tomar la forma de una desviacién en la cual los padres retienen su
unidad, apoyandose en el nifio, o uno de los padres forma coaliciones con el
hijo en contra del otro padre, lo cual constituye una alianza
transgeneracional.

Otras relaciones: la mas comun de la dificultad en la interaccion
familiar sucede cuando uno de los padres (usualmente la madre) se
convierte en el principal cuidader-del nifio. Como el padre u otros adultos se
encuentran mas desconectados, por la diada madre -hijo que se ha
formado, |a relacion marital, padre-hijo, las amistades y otras relaciones en la
familia, se van erosionando. Los otros empiezan a atacar a la madre por
sobreproteccion; ella acusa a los otros de que no la entienden y no la
apoyan. Eventualmente cuando las relaciones estan fuera de balance,
algunas pueden romperse. En este patron circular influyen, por una parte, los
patrones y estereotipos culturales, y por otra los patrones
intergeneracionales de las familias en cuestion.

Hermanos: los hermanos constituyen las figuras mas descuidadas o
recargadas de la familia del nifio con enfermedad crénica. Pueden asumir
una conducta de cuidadores, pueden temer contagiarse de la enfermedad,
pueden sentir culpa y rabia por la condicién del hermano. Al querer competir
por la atencion de los padres suelen tener problemas de conducta. Algunos
desarrollan sus propios “temas” en problemas de conducta, como una forma
de persuadir a los padres de atender a sus preocupaciones. Los padres
pueden ver esto como una desconsideracion y una falta de cooperacion
hacia ellos.

Desde el punto de vista contextual, los hermanos pueden desarrollar
recursos frente a esta situacion como aprender a colaborar y a colocarse en
el lugar del hermano enfermo. En una familia flexible y con apoyo social y de
un buen equipo de salud, se puede seguir atendiendo a los hijos no
enfermos.

Desarrollo y problemas relacionados con la enfermedad: las distintas
etapas del desarrollo traen sus complicaciones propias y otras asociadas con
la enfermedad. Los nifios con enfermedad cronicas estan naturalmente
cambiando sus limitaciones y su régimen médico de tiempo en tiempo.
Similarmente el nifio enfermo debe afrontar transiciones del desarrollo en el
ciclo de vida familiar tales como el nacimiento de un hermano. Por esta
razén no siempre debe asumirse que los problemas de conducta provienen
de la dinamica relacionada con la condicién del nifio.
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Padres y profesionales de salud: cuando una familia tiene un miembro
con una enfermedad cronica los profesionales de salud son parte importante
de la vida de la familia “mas o menos para siempre”, dice McDaniel y
colaboradores (1992). Los padres se siente particularmente vulnerables e
incluso resentidos, frente al equipo médico cuando la relacién es jerarquica,
no empatica ni colaborativa. . Esta insatisfaccidn se da en dos escenarios:
cuando el diagnostico es incierto o el tratamiento no da un buen resultado,
los padres se sienten molestos y defraudado por el equipo de salud; cuando
el equipo constituye un apoyo, es técnicamente competente, los padres
pueden sentirse suplantados enda crianza y proteccion de los hijos.

La red de apoyo social de la familia: muchas veces los nifios son
criados no solo por sus padres sino también por su familia extendida,
amigos, escuela, vecindario, iglesia, comunidad.. Estos son factores
particularmente importantes cuando se tiene un hijo bajo una condicién
medica permanente.

Gracia Fuster (1997) reporta distinto estudios donde el apoyo social
influye pasitivamente en el funcionamiento familiar. Sefiala que estos efectas
se observan en aspecto como actitudes paternales, practicas de
socializacion y estilos parentales de interaccion con los hijos, actitudes,
expectativas y aspiraciones que los padres acerca de los hijos. Explica el
autor que cuando una familia est4 socialmente aislada, se encuentra alejada
de sistemas de apoyo que proporcionan ayuda y feedback que en términos
de Caplan ( 1974; cp, Gracia Fuster, 1997), dicen a los individuos lo que se
espera de ellos y les guian en lo que tienen que hacer.

De acuerdo a los planteamientos hasta aqui expuestos es necesario
considerar aspectos especiales del tratamiento en un nifio con enfermedad
cronica. Existe un amplio espectro de modelos y técnicas que deben ser
usados en una situacion como esta. Para McDaniels, Hepwotrh y Doherty es
particularmente impartante considerar los siguientes aspectos:

Uno de ellos es la aceptacion de la enfermedad del nifio. Las familias
pobremente adaptadas a la enfermedad del nifio, poseen patrones de
negacion y un duelo irresuelto que le impide acomodarse a la nueva
realidad. Ellos no hacen un lugar para la enfermedad en sus vidas e
inevitablemente no aceptan a los profesionales de la salud quienes también
han entrado en sus vidas. Puede ocurrir que uno de los padres haya
aceptado la enfermedad y comience a hacer un espacio para ella, mientras
que el otro padre o los abuelos experimenten tal ajuste como una traicion.
Frecuentemente el equipo de salud ve como irresponsable a la familia que
no es cognitivamente habil para entender o aceptar emocionalmente la
realidad del serio problema médico del nifio. De alli que sea tan importante la
empatia del médico y del equipo de salud. Aceptar la realidad y las
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limitaciones de la enfermedad requiere una continua reevaluacion de la
tendencia a bloquear el duelo y a negar la situacion.

El proximo cambio para una familia que se ajusta a la enfermedad
cronica del nifio es mantener la integridad de las relaciones, sus rituales, y
su vision del mundo para hacerle frente a las demandas de la enfermedad.
Esto es lo que McDaniel y cols. llaman colocar la enfermedad del nifio en su
lugar. La enfermedad, inherentemente produce un desbalance en la familia,
lo cual es peor que la enfermedad en si misma. Este desbalance puede
ocurrir cuando al nifio no se.le-dan responsabilidades apropiadas para su
etapa de desarrollo o cuando las relaciones de los padres giran en torno a la
discusion y preocupacion por el nifio enfermo; o cuando la familia reduce su
rango de intereses o diversion. Un hermano puede quedar fuera de la vida
emocional de la familia o asumir responsabilidades que acortan sus
experiencias como nifio. Cuando la familia no coloca la enfermedad en su
lugar, desarrolla patrones de irresponsabilidad o de sobreproteccion que no
permiten manejar los problemas de los nifios.

El promover una comunicacién abierfa constituye un aspecto
particularmente importante. Milton Seligman (1988, c.p. McDaniel, 1992) ha
observado que la comunicacion abierta acerca de la enfermedad o
incapacidad del nifio es una de las primeras victimas cuando hay en la
familia un nifio con problemas de salud. Los padres estan temerosos de
trastornar o preocupar al nifio y a sus hermanos. Los nifios también estan
temerosos de preocupar a los padres con sus propias inquietudes. El nifio
con la condicion se convierte en un tema tabl y se habla de él en palabras
clave tales como “bien”, ‘est4d mejorando” o “esperemos a ver que pasa”. De
alli que una tarea principal en el trabajo en estas familias promover
discusiones acerca de las expectativas, creencias, temores, esperanzas,
acerca de la enfermedad. Incluso es util involucrar al médico en esa
discusion, pues puede proporcionar informacion cientifica objetiva, veraz y
competente.

Finalmente se debe ayudar a la familia a negociar con los
profesionales de salud y las escuelas. Para algunos padres, la interaccion
con los profesionales de la salud es uno de los mas dolorosos aspectos de la
enfermedad cronica infantil. Quienes trabajan con estas familias deben ser
muy cuidadosos al analizar el pasado y el presente de las interacciones con
profesionales, poniendo especial interés en los incidentes criticos, las
creencias familiares y sus expectativas.

Los padres de estos nifios deben luchar con el sistema educativo de
los nifios ademas del sistema médico. Deben dirigir dificiles negociaciones
con el personal de la escuela acerca de cdmo integrar al nifio dentro del
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salon de clase. Esta discusion se hace mas complicada por la carencia de
coordinaciéon y comunicacion entre la escuela y los profesionales de salud.

Intervencidn psicoeducativa

El apoyo y la ayuda mutua existen desde los mismos origenes de la
organizacion social y encarap-una filosofia que, reconoce, desarrolla y
estimula el poder de las personas no solo para ayudarse a si mismas, sino
también para ayudar a otras personas a ayudarse a si mismas (Gracia
Fuster, 1997). Esta filosofia ha encontrado aplicaciones en numerosos
ambitos de intervencion social: la familia, la tercera edad, la enfermedad
mental, las adicciones, las discapacidades y las enfermedades cronicas, vy el
exito de grupos y programas de apoyo, refuerzan la idea, cada vez mas
extendida, de que éstos recursos no pueden ser ignorados por profesionales
de la intervencion social y comunitaria.

LLos programas de intervencidn basados en el apoya social se orientan
sobre la base de la educacion, el apoyo a los iguales y la confianza en el
aprendizaje. Sin embargo un factor esencial en el éxito de este tipo de apoyo
es la ayuda mutua (Gracia Fuster, 1897), pues esta facilita el desarrolio de la
autonomia personal, permite satisfacer necesidades humanas basicas como
las de seguridad, afecto, sentido de pertenencia y autoestima, y promueve la
accion social.

El valor clinico del apoyo social es bien conocido y esta ampliamente
resefiado en la bibliografia, particularmente en el campo de las
enfermedades mentales. Organismos como la Organizaciéon Mundial de la
Salud y la Asociacion Americana de Psicologia, reconocen este hecho
(Gracia Fuster, 1997).

Los sistemas de apoyo actian de modo natural y espontanec en
muchas sociedades. Incluyen familias, amigos, vecinos, organizaciones de
ayuda, organizaciones religiosas, etc. Caplan (1993) define los sistemas de
apoyo como uniones entre individuos, o de individuos con grupos e
instituciones, que sirven para mejorar la competencia adaptativa en el
afrontamiento de crisis a corto plazo, momentos de transicion vital, retos a
largo plazo, fuentes de estrés y privaciones, y lo hacen a través de varios
procesos. Estos sistemas, a)ofrecen orientacion cognitiva sobre el campo de
fuerzas relevantes implicadas en los problemas que pueden surgir, asi como
métodos para afrontarlas; b) proporcionando informacién que ayude a
comprender las sefales de feedback de otros, asi como proporcionando un
feedback de la conducta del individuo, que valida la concepcidén que este
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tiene de su propia identidad y fomenta una mejor actuacion basada en una
autoevaluacion adecuada; y ¢) promoviendo el dominio de las emociones.

Los grupos psicoeducativos inicialmente fueron disefiados como
grupos abiertos o cerrados para pacientes psicoticos hospitalizados y sus
familias. Los grupos que incluian tanto al paciente como a sus familiares
fueron llamados grupos multiples de familias y han sido utilizados por mas de
tres décadas como tratamientos adjuntos para una amplia variedad de
condiciones clinicas, incluyendo trastornos afectivos (Anderson, Griffin,
Rossi, et al., 1986, cp Steinglass, 1998), esquizofrenia (Anderson, Reiss, y
Hogarty, 1986 cp Steinglass, 1998; Fallon, Boyd, McGill, et al., 1985;
McFarlane, 1983), trastornos de alimentacion (Slagerman y Yager, 1988, cp
Steinglass, 1998), y abuso de sustancias (Kosten, Hogan, Jalali, et al., 1986
cp Steinglass, 1998). En cada una de estas éareas, los clinicos han reportado
que el grupo psicoeducativo incrementd el compromiso de los pacientes y
sus familias en los tratamientos, mejorando el funcionamiento social y
produciendo un impacto positivo en la sintomatologia de los pacientes.

Sin embargo el poder potencial de estos grupos fue mayor audn,
cuando usaron un componente de terapia familiar psicoeducativa. Tal accion,
parecia tener un efecto en reducir el indice de recaida en esquizofrenia tanto
o mas que soélo usando medicacion antipsicotica (Goldstein y Miklowitz,
- 1995; y Schooler y Keith, 1993, cp Steinglass, 1998).

Como el éxito en la poblaciéon psiquiatrica se habia hecho conocido,
un grupo de investigadores comenzaron a adaptarlo a las poblaciones con
enfermedad médica. Con esta poblacién es particularmente critica la
decision de incluir los pacientes y sus familias juntos en el grupo, Una
creencia inicial es que en tales grupos se abren discusiones acerca sobre los
sentimientos de la familia, que pueden resultar extremadamente estresantes
para los pacientes. (Czaczkes et al.1980, cp Steinglass, 1998, reportan un
ejemplo en un estudio, con pacientes renales donde el grupo mixto de
familiares y pacientes resultd perjudicial).

El resultado favorable del enfoque educativo en familias con
enfermedad cronica se debe a las siguientes razones:

1.El uso de tales grupos incrementa el compromiso tanto del paciente
como de los familiares no pacientes en el proceso de tratamiento (Wellish et
al, 1978, cp Steinglass, 1998). Se desculpabilizan las familias y se elicitan
SUS recursos.

2. Son particularmente Utiles cuando se trata de una enfermedad
crénica, pues permiten brindar informacién y acompanar a los pacientes en
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la adaptacion al tratamiento. Los pacientes u sus familias aprenden sefiales
de descompensacion.

3. Se cree que el impacto positivo sobre las enfermedades crénicas

se debe a el aislamiento relativo de estas familias por los efectos de la
estigmatizacion de la enfermedad médica. La reduccion de la sensacion de
aislamiento contribuye al bienestar de estas familias (Gonzalez et al., 1988,
cp Steinglass, 1998). Se crean redes de apoyo entre familias.
Vale destacar que existen dos diferencias importantes en los grupos con
enfermedad médica y los grupos-con enfermedad psiquiatrica. Por una parte
los grupos meédicos son mas estructurados, de menor duracién y estan
dirigidos a poblaciones con dificultades especificas (como diabetes, cancer,
asma, etc.) y no estan sujetos a pruebas o experimentos rigurosos como los
utilizados en grupos con esquizofrenia (McFarlane et al., 1998). Por otra
parte, en el area psiquiatrica existen protocolos detallados sobre etiologia,
mecanismos de accidon de la medicacion antipsicotica, y los factores
familiares tales como la expresividad emocional que influyen en el curso
clinico de la enfermedad.

En el area medica no existen tales protocolos |, porque la informacion
acerca de como la conducta familiar y la enfermedad cronica se cruza con la
enfermedad crdnica aun no esta bien definida.

Sin embargo, las investigaciones exitosas con estas poblaciones,
reportan intervenciones estructuradas, donde se dirige la discusién a temas
especificos, como informacién sobre la enfremedad y su tratamiento. No se
ventila la emocionalidad, sino los contenidos, dentro de un marco conductual
y cognitivo (Amigo, 1998).

Sloman (1990), propone un sistema de aproximacién para familias con
ninos con déficit biolégico como autismo, esquizofrenia y trastorno de
atencion. Este sistema tiene entre otros aspectos, una aproximacion
psicoeducativa a la familia y un sistema de consulta u orientacion. Reporta
que el enfoque psicoeducativo resulta de gran utilidad en el trabajo con
familias con un nifio con déficit biolégico. Considera que en estos grupos se
debe hacer énfasis en tratar el estrés que produce el diagndstico,
proporcionar informacion sobre el déficit, coordinar recursos entre los
miembros de la familia y ensefiar como debe ser el manejo de las crisis.
Sloman considera que dentro del campo de la salud, suele hacerse una
distincion entre “terapia”, y “educacion”, dandole a la primera un sentido
positivo y a la segunda un sentido negativo e inclusa peyorativa, posicidn
con la cual el autor no esta de acuerdo.

En relacion al sistema de consulta, la familia puede acudir a buscar
informacion puntual sobre resolucion de problemas especificos y considera




49

que este sistema esta en el medio entre lo psicoeducacional y la
psicoterapia. Afirma que tanto el enfoque psicoeducacional como el de
consulta, resultan mas efectivos que la terapia familiar en los casos de déficit
bioldgica. Seligman y Darling (1989, cp Sloman, 1990), concuerdan con el
autor en que los padres deben convertirse en los propios “managers” de sus
situacion. Esto implica estar dispuestos a consultar a especialistas cuando la
situacion requiera de coordinacion y evaluacion profesional. Tal
recomendacion es particularmente importante en los periodos iniciales
donde los padres pueden sentir confusion y depresion.

De acuerdo a estos planteamientos se propuso realizar una
intervencion grupal para familias con hijos que padecen diabetes mellitus tipo
|. El abordaje seria cognitivo y familiar. Los objetivos de la intervencion
fueron los siguientes:

1. Educar a los padres y familiares de los pacientes en la comprension
de la dinanica familiar de los nifios y adolescentes con enfermedad cronica.

2. Ayudar a los padres a identificar patrones de conducta y relacion
desde las Dimensiones de la Realidad Relacional propuestas por
Boszormenyi-Nagy.

3. Proporcionar informacién y estrategias para la comprension vy
conduccion efectiva de la enfermedad cronica en la familia.

4. Facilitar la discusion entre los padres de cémo la diabetes ha
afectado sus vidas y su dinamica familiar.




METODO

Problema

¢, Habra algin cambio en el clima familiar con la intervencion psicoeducativa
en familias de nifios con diabetes, que posibilite eventualmente un mejor control
de la enfermedad?

Hipotesis

La intervencién psicoeducativa mejora el clima emocional de la familia
medido a través de las subescalas de la dimension de relacion de la Escala de
Clima familiar de Moss, y eventualmente puede llevar a un mejor control de la
enfermedad.
Variables
Variable Independiente: Intervencidn Psicoeducativa
Definicion Constructiva: Conjunto de procedimientos psicolégicos, educativos vy
comunitarios orientados a promover el apoyo social y la identificacion de recursos

a fin de producir un impacto positivo en la calidad de vida de los involucrados.

Definicion Operacional: Sesiones de trabajo con un grupo de familiares de
pacientes con diabetes mellitus tipo I.

Variable Dependiente: Clima familiar
Definicion Constructiva: “Conjunto de relaciones psicosociales en que se haya
inmerso un nifio (o adolescente) dentro de su grupo primario de relacion” (Mass,
1979, cp Bear y Cos, 1988, pag.9).
Definicion Operacional: Puntuaciones obtenidas en las subescalas de Cohesion,
Expresividad y Conflicto de la Escala de Clima Familiar de Moss.
Disefio de Investigacion

Se trata de un disefio antes y después de un sélo grupo (Armau, 1984) y sin

asignacion al azar.Es un disefio preexperimental, debido a que no existe un
control adecuado de la variable independiente, ni de otras variables extrafias
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(Arnau, 1984). Consiste en tomar medidas de los sujetos anies y después de que
se haya presentado la condicion experimental. “Al comparar las medidas de la
observacién antes y después se podra constatar la presencia de algin cambio”
(Arnau, 1984, pag. 458).

Poblacion y muestra

El Servicio de Endocrinologia del hospital de Nifios J.M. de los Rios tien®
un total de 400 pacientes con diabtes.mellitus tipo 1.
Inicialmente el grupo psicoeducativo estuvo conformado por 11 personas,
familiares de pacientes diabéticos, de las cuales 8 asistieron regularmente a todas
las sesiones. Quienes asistieron regularmente fueron: 3 madres de nifios de 8, 10
y 12 afos, (una nifia y dos varones) 1 padre de un nifio de 10 afios, 3 madres de
adolescentes todos de 14 afios (una hembra y dos varones), y una abuela de un
adolescente también de 14 afos. De este grupo total solo pudieron estimarse en 5
de ellos las medidas posteriores a la intervencion, debido a que no fue posible
localizarlos luego de la Ultima sesién. Considerando que las medidas post
tratamiento solo se aplicaron a quienes tuvieron una asistencia regular a las
sesiones (8 en total), puede afirmarse que hubo una mortalidad experimental de 3
sujetos.

Para los fines de esta investigacion la muestra estuvo constituida por 5
pacientes y miembros de su familia: 3 adolescentes de 14 afios (una hembra y
dos varones), 1 nifio de 12 afios y un nifiode 10 afios. A la intrevencion asistieron
las madres de dos adolescentes y la abuela materna de uno de los adolescentes,
la madre del nifio de 12 afios y el padre del nifio de 10 afnos. Los padres del nifio
de 12 anos y el adolescente de 14 afos, acudieron a una sesion.

Se utilizé un muestreo no probabilistico, pues no se conocen las
‘probabilidades de cada individuo de ser incluido en la muestra (Padua, 1993). Es
intencional puesto que “se usaron juicios y esfuerzos” deliberados de obtener una
muestra representativa” (Kerlinger, 1988).

Vale destacar que en la muestra ocurrio un procesos de autoseleccion.:
Puede afirmarse que los sujetos objeto de estudio se asignaron a si mismos al
grupo. Esto significa que los miembros del grupo estuvieron en el en “parte porque
no poseen diferencialmente rasgos o caracteristicas extrafias al problema de
investigacion” (Kerlinger, 1988).
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Instrumento
Escala de Clima Familiar de Moss.

Esta escala constituye una medida perceptual personal e individual del
medio ambiente familiar, esto es, de la estructura e interaccion intrafamiliar en la
que participa el individuo como miembro activo (William y Antequera, 1995a).
Presenta una confiabilidad satisfactoria, evaluada a través del Alfa de Cronbach,
el metodo de Hoyt, y el método de Test -Retest. La confiabilidad total de la escala,
esta alrededor de 0.69, segun el.Alfa-de Cronbach y segun el método de Hoyt.
Los indices de consistencia interna no son elevados, segin Williams, pero son
satisfactorios para una escala como ésta que intenta definir una variable (clima
familiar) mediante la autopercepcion y con pocos elementos (diez por subescala).
Es una medida muy confiable y utilizada con alat frecuencia en estudios sobre
familia.

La Escala contiene 3 conjuntos de dimensiones que se miden a través de
10 subescalas:

1) La dimension de relacion: Mide el grdao de compromiso, ayuda y apoyo
que los miembros de la familia se brindad entre si; asimismo, el grado en que se
estimulan para actuar abiertamente y expresar sus sentimientos en forma directa.
- Estéa integrada por 3 subescalas: Cohesion, Expresividad y Conflicto.

2)La dimension de crecimiento personal: Mide el grado de asertividad vy
auto suficiencia, la capacidad de los miembros para tomar decisiones y el grdao
en que ellos participan en actividades de interés politico, social, intelectual,
cultural, religioso y recreacional que favorezcan la competencia personal. Se mide
a través de las siguientes subescalas: Independencia, Orientacion hacia le logro,
Orientacion hacia las Actividades Culturales e Intelectuales, Orientacion hacia las
Actividades Recreacionales y el Enfasis en los aspectos Morales Y Religiosos.

3)La dimension del mantenimiento del sistema: Mide el grado de
importancia que se le concede a la responsabilidad, a la organizacién a la
estructura, para planificar las diversas actividades que ocurren en la vida familiar,
asi como el grado en que se establecen las normas y los procedimientos para su
funcionamiento. Se mide a través de las subescalas de Organizacion y Control.
Dado que en la investigacion realizada enfatiza aspectos relacionales en el
manejo y curso de la enfermedad, la dimension de la relacion fue la utilizada e
interpretada para los fines de este trabajo.

A continuacion se describen las subescalas de Cohesion, Expresividad y
Conflicto
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Cohesion: el grado de compromiso, ayuda o apoyo familiar que se brindad
los miembros de la familia entre si.

Expresividad: el grado en que se estimula a los miembros de la familia para
que actlen abiertamente y expresen en forma directa sus opiniones Yy
sentimientos.

Conflicto: el grado de expresiones de ira y agresion que los miembros de la
familia se manifiestan entre si.

Se utilizé la adpatacion venezolana. Es una Escala autoadministrada, que
consta de 90 items de veradero y falso. Esta conformada por un protocolo de
preguntas y una hoja de respuestas (anexo A).

Es importante resaltar que no existen instrumentos de evaluacion familiar
basados en la teorfa contextual.




Procedimiento

Planificacion de la intervencidn: criterios y dificultades

La principal tarea al planificar las condiciones de la intervencion fue
responder a tres preguntas fundamentales (Pomeroy et al 1896):

Coémo va a ser definida la familia. Los pacientes del Servicio son
representados en su mayoria por sus madres. Algunos son llevados a consulta
por miembros de su familia extendida como abuelos y tios, debido a que sus
padres tienen actividades laborales. Por lo tanto no era posible garantizar la
asistencia de un tipo especifico de familiares. Se decididé entonces utilizar como
criterio que tuvieran algun vinculo de consanguinidad y vivieran en la misma casa
del paciente con diabetes.

Quiénes formaran parte del grupo. Inicialmente se propuso realizar cuatro
sesiones con los padres y una con los pacientes. La idea de separar a los padres
de los pacientes se debid a la incanveniencia reportada en algunas estudios sobre
intervenciones psicoeducativas de que los padres hablaran de sus temores o
inquietudes delante de los hijos con enfermedad crénica debido a que afectaba
desfavorablemente sus niveles de estrés, condicidon que resulta perjudicial para
los problemas de salud en general (Steinglass, 1998; Pomeroy et al., 1995,
McDaniel et al., 1992).

Debido a que el horario de funcionamiento del Servicio es en las mafianas,
los padres durante la segunda sesion del taller, sugirieron realizar la sesion con
los pacientes el dia 17 de diciembre de 1999, fecha en la cual, estarian de
vacaciones escolares. De esta forma se podian utilizar las cinco sesiones
previstas para ahondar mas en lo temas dispuestos para los familiares. Debido a
la situacion de catastrofe nacional del Estado Vargas, ese dia, esta sesion no
pudo llevarse a cabo. Durante el mes de enero fue dificil encontrar una fecha
donde todos los pacientes pudieran participar, razén por la cual, la sesién no se
realizd.

Como convencer a las familias de participar en el grupo. Tanto el personal
meédico del Servicio como la educadora, consideraron que era dificil formar un
grupo de esta tipo debido principalmente a las dificultades econdmicas de la
mayoria de los pacientes del Hospital y también al bajo nivel de compromiso que
generalmente se ha asumido con actividades que no son de naturaleza
estrictamente médica. De hecho las charlas de la educadora se llevan a cabo el
mismo dia del control médico mensual de los pacientes diabéticos, pues estiman
que de hacerse otro dia los representantes de esto pacientes no acudirian.
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Dadas estas circunstancias se considerd necesario realizar encuentros
personales con las familias y los pacientes a fin de informar sobre la importancia
de la actividad v sobre la posibilidad de recibir atencidn psicolégica como parte de
la misma. Estos encuentros sélo podian llevarse a cabo las fechas que el Servicio
ha asignado para las consultas de pacientes diabéticos.

Contacto inicial con los pacientes

Se planificé un primer contacto con los pacientes y sus representantes el
dia en que debian asistir al Servicio para los examenes de laboratorio previos a la
consulta. Estos se realizan una semana antes de la cita con el médico tratante.
Ese dia las enfermeras del Servicio organizaron el grupo de pacientes vy
representantes de tal modo que ambos pasaban a hablar con la psicologa
facilitadora del grupo luego de realizarse el examen y desayunar. Se les informo
que se les pondria en contacto con una psicologa que les haria unas preguntas, y
que ese encuentro tendria una duracién no mayor de treinta minutos. Algunos
pacientes no asistieron a esta entrevista porque sus representantes tenian otros
compromisos fuera del hospital.

Este primer encuentro tuvo varios objetivos. En primer lugar, establecer un
contacto inicial con el paciente y su familiar a fin de lograr rapport y un grado de
compromiso con la actividad. En segundo lugar, recopilar informaciéon sobre los
- pacientes, nombre, edad, teléfono, direccion, tiempo con la enfermedad, inicio y
curso de la misma, crisis y dificultades especiales. En tercer lugar, se dio a
conocer la intervencién que se llevaria a cabo, sus objetivos, caracteristicas
(duracion, horario, fecha, lugar).

La semana siguiente se realizaron las charlas con la educadora del Servicio
a la cual asistieron los pacientes y sus representantes con quien se habia
conversado la semana anterior. Durante esta charla la facilitadora tuvo la
oportunidad de invitar nuevamente a los familiares de los pacientes a un “Taller
Psico-Educativo para padres y familiares de nifios diabéticos”. En esta
oportunidad hablé brevemente de algunas dificultades “psicolégicas” que se
podian presentar en los nifios con una enfermedad crénica como la diabetes, el
papel de la familia en el buen curso de la enfermedad y como facilitar la
adaptacion del nifio y su familia a la enfermedad. Entregé panfletos sobre el taller.
Ofrecié ademas atencion psicoldgica para los casos que lo necesitaran en el
Parque Social Manuel Aguirre. La condicién para ello era participar en el taller.

A los pacientes cuyos familiares manifestaron interés en participar, se les
aplicé la Escala de Clima Familiar de Moss, mientras esperaban su turno para la
consulta. A los nifios que mostraron dificultad para realizar la Escala se les prestd
ayuda leyendo las preguntas. A los padres de los pacientes se les informé que se
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les darian los resultados de la Escala en el transcurso de la intervencion.

Los médicos del Servicio mostraron interés por la actividad pues consideran
que existen factores familiares que interfieren en el buen curso de la enfermedad.
Refirieron a varios pacientes con crisis frecuentes de glicemia, pero sus
representantes asistieron sdlo a la primera sesion o fueron muy irregulares en sus
asistencia.

La semana anterior a la fecha de inicio de la actividad se invitd nuevamente
a los padres por via telefénica. Esta.misma semana se recibieron llamadas para
pedir informacién y para inscribirse. Una de las llamadas era de estudiantes de
Educacion Especial interesados en participar “como oyentes”, y dos
representantes de nifios con diabetes, recientemente diagnosticados.

Desarrollo de la intervencion

La intervencion se planificé para llevarse a cabo en cinco sesiones, de dos
horas cada una. Se pens6 que una duracidon mas prolongada podia producir
mayor desercion y por otra parte, no se conocia para el momento en que se
planificd esta duracion, la disponibilidad de tiempo con la que se contaria en la
institucion donde se iba a llevar a cabo. La intervencion se llevo a cabo los cuatro
lunes del mes de octubre y el:primer lunes de noviembre de 1999, en el horario de
8:30 AM a 10:30 AM.

Para cada sesion, se prepararon distintos temas basados en la Teoria
Familiar Contextual de Ivan Boszormenyi-Nagy, relacionados con la enfermedad
cronica en la familia.. El énfasis en cada uno de estos temas varid, dependiendo
de las necesidades y planteamientos del grupo.

Inicialmente el grupo psicoeducativo estuvo conformado por 11 personas,
familiares de pacientes diabéticos, de las cuales 8 asistieron regularmente a todas
las sesiones. Quienes asistieron regularmente fueron: 3 madres de nifios de 8, 10
y 12 afios, (una nifia y dos varones) 1 padre de un nifio de 10 afios, 3 madres de
adolescentes todos de 14 afos (una hembra y dos varones), y una abuela de un
adolescente también de 14 afios. De este grupo total solo pudieron estimarse en 5
de ellos las medidas posteriores a la intervencion, debido a que no fue posible
localizarlos luego de la ultima sesion.

Las tres personas restantes cuya asistencia no fue regular, fueron la madre
de unos nifios diabéticos y sordomudos, la madre de una nifia de cinco afios y la
madre de un nifio de 10 afios.

Al finalizar cada sesion, las personas que asi lo solicitaban podian
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quedarse en una beve sesion privada con la psicéloga.

La educadaora del Servicio estuvo presente en tres de las cinco sesiones, v
tres estudiantes de Educacion Especial asistieron a cuatro sesiones seguidas.
Ninguna participé activamente en el grupo a fin de no interferir en la dinamica de
los familiares de los pacientes.

En la intervencion no se incluyd informacion sobre la diabetes o su
tratamiento debido a que esto forma parte de las charlas y las funciones dela
educadora, quien cuenta con excelentes recursos didacticos y pedagogicos para
este fin. La informacién que se imparte en estas charlas, debe ser uno de los
factores que explica la elevada asistencia al control médico de la poblacion de
pacientes diabéticos del Hospital. Puede afirmarse que este objetivo ya estaba
cubierto para todas las familias de la muestra.

Tres meses después de la intervencion, es decir finales de febrero y
principios de marzo del afio 2000, se contacto a los pacientes con el fin de aplicar
nuevamente la Escala de Clima familiar de Moss. Esto se realizé en el Hospital los
dias en que los paciente debian acudir a su control médico regular. Uno de los
paciente no pudo ser evaluado en el hospital, por lo cual se le aplicod la encuesta
por via telefonica.

A continuacion se presenta la descripcion de las sesiones y los temas que
se desarrollaron en cada una. Se transcribieron aquellas participaciones que
propiciaron una discusion grupal particularmente importante a juicio de la
psicologa facilitadora, y que por tanto dieron un curso especifico a cada sesion.

Primera Sesion: Las Dimensiones de la Realidad Relacional

En la primera sesion se le dio la bienvenida al grupo y se inicio el Taller
promoviendo que los participantes se conocieran entre si, conocieran a la
facilitadora y expusieran sus expectativas sobre la actividad. Expresaron
expectativas como, "ayudar a mi hijo a ser mas disciplinado con el tratamiento", o
"ayudar a mi hijo a autocontrolarse con su alimentacion", qué hacer cuando se
pone rebelde y dice que no quiere seguir con el tratamiento". También expresaron
expectativas relacionadas con ellos mismos como "lograr a que mi hijo no se de
cuenta de que estoy angustiado por éI", o "ayudar a mi hijo a aceptar la
enfermedad".

A partir de estas expresiones, se les indicd a los participantes la
importancia de no perder de vista los aspectos psicoldgicos y sociales de la
enfermedad, explicando como la tendencia de las familias con pacientes con
enfermedad crénica es focalizarse sélo en el diagndstico y el tratamiento de la
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enfermedad y colocar en segundo lugar los aspectos familiares, psicologicos y
sociales.

En este punto se les pregunté a los participantes de qué modo la diabetes
habia producido cambios en la vida familiar. Los padres tuvieron la oportunidad de
compartir experiencias personales. Algunas de ellas estaban referidas a la
ansiedad ante cualquier cambio en los habitos normales del nifio como aumento
de la sed, el suefio o la necesidad de ingerir carbohidratos. Otros expresaron que
la diabetes habia cambiado el patrén alimenticio de los miembros de la familiasy
les habia permitido valorar el ejercicio fisico y el deporte.

Se les explicd a los padres como, después de un evento traumatico en la
vida, como el diagnodstico de la diabetes, que en mucho de los casos se inicid con
un coma diabético y hospitalizacion, las personas podian experimentar ideas o
sensaciones asociadas con temor o angustia por la experiencia vivida. Estas
reacciones eran normales y esperadas, particularmente cuando el diagndstico era
reciente. Por lo tanto era importante mantenerse muy bien informado sabre la
enfermedad y mantener una adecuada comunicacién con-el médico.

A partir de estas ideas la facilitadora explicé al grupo la utilidad de
considerar la importancia del estrés en el curso de la diabetes. Para ello se dio un
concepto de estrés y se describio el efecto que este tiene sobre la glucosa.
Términos como cetacidosis, glucagon y otros, eran conocidos por el grupo y
usados con propiedad por todos los participantes.

Luego se abordd la diabetes del nific desde las Dimensiones de la
Realidad Relacional: Hechos, Psicolégica, Familiar y Etica (se sustituyd el término
“sistémico” por “familiar” a fin de hacerlo mas sencillo y evitar confusiones). Para
ello se utilizaron laminas de papel previamente elaboradas y la facilitadora dio la
siguiente introduccion: "para ayudar a nuestros hijos y familias en el manejo de la
enfermedad, debemos enfocar la situacion desde cuatro dimensiones o
perspectivas distintas".

En la dimension de los hechos, los participantes se les explico que existen
circunstancias y eventos que pueden no estar bajo su control y pueden tener
consecuencias reversibles o no que influyen profundamente en la vida familiar. La
diabetes es uno de estos eventos, Existen hechos en la vida familiar como la
muerte, los cambios de la nifiez a la adolescencia, la separacién de la pareja y
otros que implican reajustes importantes en la dinamica familiar. Todos estos
eventos permiten a la familia ganar en madurez, pues aun si estas circunstancias
son tragicas o indeseables, se pueden fransformar en recursos para construir
confianza y ganar madurez. Se ejemplificod esta afirmacion, con la actividad grupal
que se realizaba en ese momento, pues el taller les permitiria ganar competencias
que no tendrian sino fuese por la condicidon diabética. Ademas, se tomaron las
intervenciones iniciales de los participantes referidas a la alimentacion y el
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ejercicio fisico, como ejemplos de oportunidades ‘positivas que han descubierto
gracias a un manejo responsable de la enfermedad.

Dentro de la dimension psicolégica se incluyeron los aspectos o
caracteristicas personales de cada uno, como la ansiedad o el estrés mismo que
se manifestaba como consecuencia de la experiencia familiar de la diabetes. Se
enfatizdb como los miembros de una misma familia podian reaccionar de distinta
manera al mismo evento, como la diabetes.

En relacion a la dimensién familiar, se explico la importancia de considerar
los patrones de circularidad en la dinamica familiar. Para ello se les dijo: "estamos
acostumbrados a pensar en forma lineal, por ejemplo: como mi hijo es diabético,
yo me he vuelto sobreprotector. Pero sucede que la sobreproteccion de mi hijo
también afecta el curso de su enfermedad y a su vez el curso de la enfermedad
influye sobre mi conducta sobreprotectora. Esto es lo que de ahora en adelante
llamaremos pensamiento circular”.

De igual manera, se utilizé el concepto de homesotasis. Se introdujo a
través de la suguiente frase: "la familia tiende a buscar un punto de equilibrio. Ese
equilibrio no siempre es sano para todos los miembros. Si tengo problemas con mi
pareja, puede ser que el punto de equilibrio sea no hablarle y guardar distancia
con él o ella. El equilibrio se romperia si procurara ventilar mis problemas cara a
cara con mi pareja. Entonces me dedico totalmente a mis hijos para evitar
quedarme cara a cara con mi pareja"

La estructura, el poder, las alianzas, los roles y las secuencias de
comunicacion son algunos de los conceptos que caracterizan a todas las familias.
Se enfatizé el concepta de la alianza y camao pueden darse entre la madre y el hijo
diabético, producto de la situacion de salud. Una alianza de esta naturaleza puede
ser necesaria en situaciones como los inicios de la enfermedad en un nifio muy
pequefio, o en circunstancias como crisis de glicemia y hospitalizacion. Sin
embargo existe el riesgo de que otros miembros de la familia, como los hermanos
y el padre, se sientan excluidos en esa relacidon y demanden atencion por vias
coma mal compartamiento. Los conceptos de adaptahilidad y cohesion de Olson
fueron integrados en esta dimension. La adaptabilidad, entendida como la
tendencia de la familia para aceptar el cambio, se resalté especialmente como un
aspecto basico de la vida familiar. Implica la capacidad de los miembros de'la
familia para darse cuenta de la necesidad de introducir cambios. Una enfermedad
cronica como la diabetes, requiere un alto grado de adaptabilidad familiar para
lograr un buen curso y un nivel de cohesidn balanceada para que el hijo no sea el
foco. -

lLos participantes dieron ejemplos relacionados con este concepto. Maria, la
madre de un adolescente de 14 afios, quien habia iniciado la enfermedad ocho
meses atras, explico las dificultades iniciales para hacer ajustes en la dieta
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familiar, abandonando habitos alimenticios dafinos, pues su esposo decia que "el
diabético era el hijo y no él". Esta expresian implicaba una dificultad para hacer
espacio a las nuevas necesidades familiares, no solo desde el punto de vista
sistémico, sino ético.

El concepto de cohesidn entendido como el apego emocional entre los
miembros de una familia, es otro aspecto basico en la dinamica familiar pues esta
asociado con la tendencia a sobreproteger al miembro enfermo. El concepto de
sobreproteccion fue de particular interés para el grupo, y movilizd varias
intervenciones. La mayoria de ellas estaban dirigidas a la dificultad de estimar
cuales conductas eran sobreprotectoras y cuales eran necesarias.

Para responder a esta inquietud, se anotaron en el pizarron los criterios
para estimar si se estaba siendo sobreprotector. Se consideraron los siguientes
aspectos: a) se socava la autonomia del nifio y no se le permite tomar decisiones
0 buscar soluciones a sus propios problemas b) se desvian los problemas entre la
pareja o entre ofros miembros de la familia gracias a la sobreatencion del nifio c)
otros miembros de la familia se sienten desplazados d) el nifio o el adolescente no
avanza en el manejo responsable de su condicion diabética, pues delega en los
padres su cuidado.

Como Ultimo punto de la sesion se discutio la importancia de considerar /a
dimension ética, lo cual implica asumir responsabilidades y obligaciones para ser
confiables en las relaciones. Se retomo el ejemplo dado para explicar el concepio
de homesotasis y se agrego: "si para no ventilar cara a cara los problemas con mi
pareja, sobreprotejo a uno de mis hijos, estoy siendo injusto con mi hijo, pues le
estoy impidiendo crecer y desarrollarse. Ademas estoy sobregargando a mi hijo de
responsabilidades emacionales hacia mi, porque le estoy dando a entender que el
es todo lo que tengo y que yo dependo de él y eso también es injusto . De este
modo le estoy pidiendo que me de un carifio y una atencion que me deberia dar
un adulto, es decir le pido més de lo que él deberia darme como nifio".

Se destaco el concepto de lealtad y la tendencia del nifio a ser leal a sus
padres. Esto puede suceder en forma negativa para él porque puede darse a
expensas de su propio crecimiento. Se comentd con el grupo como la falta de
autonomia, puede ser una expresion de lealtad hacia los padres.

Finalmente se les pidio a los participantes que, para la proxima sesion,
pensaran sobre factores en cada una de las dimensiones que pudieran
relacionarse con las problemas en el cumplimiento del tratamiento daibetolégico.

Antes de terminar la sesidn se establecieron los turnos para dar los
resultados de la Escala de Moss y discutir en privado inquietudes o necesidades
de cada uno de los padres.




61

Segunda sesion: El ciclo de vida familiar. Cémo favorecer la delineacion del
yo.

Los miembros del grupo comienzan la sesidbn compartiendo
espontaneamente experiencias personales. Maria Eugenia, la madre de un nifio
de 12 afios comenta que su hijo habia tenido una crisis de glicemia que ella no se
explicaba debido a que consideraba que su hijo tenia "exceso de cuidado". Dice
gue no se explica como, siendo ella tan cuidadosa con la alimentacion y el
tratamiento de insulina, su hijo habfa tenido bajas de glucosa y episodios de
hipoglicemia. Ella se encargaba de tomar y registrar las medidas diarias de
glicemia debido a que consideraba que su hijo era aun muy pequefio. En una
oportunidad, su hijo le dijo que "lo ponia nervioso que ella estuviera encima de él
todo el tiempo". La madre pensd que era una reaccién de rabia propia de los
‘diabéticos.

La intervencion suscité una discusion sobre la sobreproteccién. La
facilitadora no participé en esta discusion inicialmente para permitir el intercambio
de ideas entre los participantes. Este intercambio permite ganar en cohesién como

grupo.

La madre de Jurey, una adolescente de 14 afios, comenta que el problema
en el manejo de la glucosa, se relacionaba con la rebeldia propia de los
adolescentes. En una ocasion, prepar6é un postre muy dulce (un "quesillo"), y le
advirtié a Jurey que sélo podia probarlo en pequefias cantidades. Pero la hija no
obedecid, y comid porciones grandes, por lo cual fue llevada de emergencia al
hospital. Al finalizar la sesion, esta persona pidid® hablar en privado con la
facilitadora, y en esta conversacion informé con mayor detalle de las
circunstancias en las cuales se habia dado este hecho, las cuales se describen en
el apartado de analisis de cada caso.

Ambas anecdotas sirvieron para ilustrar un importantes aspecto de la
dimension psicologica y ética como lo es la delineacion del yo. Se introdujo este
concepto como un proceso que conlleva a una mayor diferenciacion. El caso de
Daniel, era un buen ejemplo de la necesidad del nifio de responsabilizarse por su
propio cuidado, lo cual representa un recurso favorable pues fortalece la
autonomia y el conocimiento de las propias sefa les del cuerpo (por ejemplo,
reconocer sintomas de hipo o hiperglicemia). En el caso de la diabetes este
aspecto es particularmente importante, ya que sobre la autonomia, se sustenta la
capacidad de ser disciplinado con uno mismo y tener autocontrol.
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En relacion a este punto fueron discutidas las barreras en la adhesién del
tratamiento diabetolégico: a) complejidad y cronicidad del tratamiento,
modificaciones en el estilo de vida, ausencia se sintomas, b) aparicion de
complicaciones en el largo plazo, c) ausencia de beneficios contingente al
cumplimiento, d) ausencia de conocimientos y habilidades especificas para el
adecuado seguimiento del tratamiento. Se les explico como en el caso de los
ninos esta situacion se hacia mas compleja debido a las caracteristicas del
pensamiento infantil, donde era dificil entender situaciones como el deterioro
progresivo, siendo la diabetes una enfermedad "silenciosa” cuyos efectos eran a
largo plazo y no eran observables.. De alli que era importante mostrarles “el
conceptos de manera concreta y observable.

A continuacion se planted el tema del ciclo de vida familiar. Se le explico al
grupo como as enfermedades cronicas pueden impedir la capacidad de las
familias para adaptarse a las demandas de cada etapa del ciclo y como esto
afecta a su vez el desarrollo individual de los pacientes.

Brevemente se. nombraron las primeras etapas del ciclo y se retomaron
aquellas donde estaban los participantes y sus familias: la familia con nifios
pequenos y la familia con adolescentes.

A cada participante se les dio una hoja con la descripcion cada una de las
tareas de ambas etapas y se discutié cada una con el grupo. En la etapa de la
familia con nifios pequefios se discutieron las siguientes tareas: a) responder a las
necesidades cambiantes del nifio a lo largo de su desarrollo evolutivo. b)
desarrollar habitos de rutina en los nifios. ¢) funcionar como equipo parental,
tomar decisiones, ejecutar acciones y consolidar una adecuada alianza. d)
coordinar con la escuela la educacion integral con los hijos. e) establecer limites
adecuados con la familia extendida. f) administrar el presupuesto familiar para
cubrir las necesidades. g) preservar el funcionamiento de los padres como
esposos. h) fomentar en los nifios su integracion como grupo de hermanos.

Los padres espontaneamente dieron ejemplos personales de cada una de
estas tareas.

En el pizarron se copian otras tareas paralelas de las familias con un nifio
con una discapacidad fisica o emocional: a) reafirmacion de la autoestima del
nifio; b)comprension de las limitaciones que impone el diagndstico; c)
redisposicion de los autoconceptos, tanto de los padres como del nifio; d) manejo
de los distintos aspectos de la desviacion, que incluyen el estigma social asociado
con el diagnéstico, y e) la adquisicion de papeles por parte de los padres, el nifio y
de relaciones que incrementen el crecimiento continuo y desarrollo de la
personalidad. Nuevamente se discutid6 con las familias cada uno de estos
aspectos.



Tercera sesion: Ser el pancreas de mi hijo: una oportunidad de dar y recibir.

Al iniciarse la sesion las familias conversan e interaccionan entre si mas
que lo usual pues ya se ha desarrollado mayor confianza y cohesién en el grupo.
Se estd realizando un procesos e apopyo grupal mutuo. Se establecen dialogos
espontaneos en relacion a los cambios en el estilo de vida de las familias y como
esto ha favorecido no sélo al nifio y al adolescente diabético sino a toda la familia
en general, pues le permite adquirir conocimientos sabre salud y bienestar que
antes no tenian.

Fundamentandose en esta idea la psicéloga explica como al preocuparse y
ayudar a otros, la persona también aumenta su valia y sentido de competencia,
enfatizando que las ganancias son en ambos sentidos: no sdlo el paciente recibe
atencion y cuidado, también el padre aumenta su capacidad para ganar confianza
en la relacién con su hijo y aumenta su sentido de responsabilidad y competencia.
De esta forma se introdujo el concepto de validacion del yo, como un aspecto a
destacar en el caso de la enfermedad crénica infantil.

Se presentd al grupo la siguiente metafora: los padres deben convertirse en
el pancreas del hijo, de este modo los padres favorecen el aprendizaje del hijo
sobre el propio metabolismo de la glucosa. Posteriormente el cerebro sustituye al
pancreas una vez que el nifio aprende a tener un control externo sobre el
metabolismo de la glucosa, a través de su conducta. Se discute con los padres
como el ser el pancreas del hijo, promueve confianza del nifio hacia el mundo,
hacia si mismo y hacia las relaciones. El padre se convierte en el yo auxiliar del
hijo mientras gana en calidez afectiva, mayor autonomia y autoconfianza en el
manejo de la enfermedad.

Esta intervencion tuvo como finalidad promover en los padresla
considerciéon del merecimiento natural de los nifos y establecer con ellos
adecuados balances de dar y recibir a medida que van creciendo.

Maria, la madre de un adolescente de 14 afios, expresa su preocupacion
por la actitud poco comprensiva de su esposo hacia la situacion del hijo. "El dice
que quien tiene que estar pendiente del tratamiento es él mismo (el hijo), porque
él (su esposo) no tuvo a nadie que le ensefiara a ser hombre, y si el aprendid
solo, el hijo también podia aprender sélo". Ella quisiera que su esposo viera la
diabetes como "una oportunidad que nos brinda Dios para ser mejor familia". Se le
propone a Maria hacer un role-playing. La facilitadora hace el papel del esposo, y
la sefiora de si misma. Se le pidié al grupo que le sugiriera a Maria, (quien lucia
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inhibida) algunas ideas de cémo manejar la situacion con su esposo. Entre las
sugerencias espontaneas, Roberto el Unico padre asistente a esa la sesion,
expresa como sugerencia, decirle al padre: "esta es una oportunidad para darle a
tu hijo el apoyo que tu no tuviste". La intervencion refleja una movilizacion de
recursos por parte de los participantes.

La intervencion de Roberto se toma para ilustrar el concepto de
merecimiento constructivo y merecimiento destructivo. La facilitadora expresa: "a
veces los padres, sin darnos cuenta, actuamos con los hijos como si estuviéramos
vengandonos por lo que nos hicieron-a nosotros o por lo que no recibimos. El
ejemplo de Roberto nos muestra una actitud contraria , en la cual tenemos la
opcion de ofrecer cuidados y consideracion al otro, aunque no los hayamos
tenido por circunstancias de la vida".

Los participantes levantan la mano y quieren intervenir. Yolanda, la abuela
de un adolescente de 14 afios se levanta y da un excelente ejemplo de
merecimiento destructivo y delineacion del yo (haciendo referencia a lo dicho por
la facilitadora): "Mi esposo me dio muy mala vida., ya no me da pena decirlo, pero
hasta alcohdlico era. Un dia yo dije: "hasta aqui", porque no queria que siguiera
maltratando a mis hijos...mi mama se opuso y me dijo que si esa era la cruz que
me habia tocado, tenia que llevarla como ella habia hecho con la suya (haciendo
referencia al la relacion con el padre de Yolanda). Yo creo que sin querer, como
ella habia sufrido, queria que yo también sufriera". La facilitadora le agradecio la
intervencion, reconociendo que no debid haber sido facil para ella tomar la
decisiéon de "no llevar una cruz", pero que parecia satisfecha con la decision
tomada.

Se mostré al grupo como la decision de Yolanda habia sido una forma de
delinearse frente a su madre en pro de si misma y de sus hijos. La intervencion
ejemplificd con claridad el concepto de merecimiento destructivo, delineaciéon del
Yo y renegiciacion de la lealtad invisible.

A fin de no desviar la dinamica del grupo hacia aspectos que podian
movilizar temas y procesos que escapaban de los objetivos planteados, se retoma
la metafora del pancreas. Se le pide a los padres que digan que significa para

ellos convertirse en le pancreas del hijo. Las intervenciones se anotaron en un

pizarron. Entre las ideas sugeridas estuvieron las siguientes: vigilar la dieta, darles
la oportunidad de hacer ejercicio, ser comprensivos y darle apoyo, llevarlos al
control médico y promover que el hijo busque informacién sobre la enfermedad.

La psicéloga facilitadora le pide otras sugerencias basadas en la dimensién
“familiar” (sustituyendo la palabra “sistémica” por ser mas complicada y menos
conocida). Ellos sugieren: evitar las discusiones de pareja delante de los hijos,
pues al aumentar el estrés, aumentan los niveles de glucosa en la sangre, y evitar
descuidar a los hermanos del paciente abocandose soélo al cuidado del nifio
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diabético.

La facilitadora le recuerda la grupo la dimension ética, enfatizando que la
relacion padre-hijo es asimétrica y por lo tanto los padres estan méas obligados a
dar a los hijos. Ayudarlo a formar habitos relacionados con la enfermedad a
traves de la supervision y el refuerzo diario y ayudarlo a aceptar su condicion, son
tareas necesarias como padre responsable. Se les recordd que el mejor
aprendizaje ocurre en condiciones emocionales y afectivas favorables.

Se retoma el ejemplo de la Maria. La psicologa enfatiza con el grupo®la
importancia de colocarse en el lugar de todos los que participan en la situacion
relacionada con la diabetes Esta intervencién se bas6 en el concepto de
parcialidad multidirigida propuesta por Boszormenyi-Nagy.

Se le explica al grupo que es normal que los padres pasen por distintas
etapas en el proceso de aceptacion de la enfermedad. Cada una de estas etapas
se anoto en el pizarrén y se comentd con el grupo: 1) una etapa del impacto
inicial, que se caracteriza por negacion, tristeza y depresién. 2) un etapa de
ambivalencia, culpa, enojo, verglienza y confusion 3) en la tercera etapa, la familia
comienza a reorganizarse y finalmente viene la aceptacién y el ajuste. Después se
le pidi6 que dijeran en cual etapa estaban ellos y otras personas cercanas a ellos,
como sus conyuges, sus otros hijos y el paciente mismo. Cada uno de los
asistentes nombroé al menos a dos personas.

Como sugerencia se invité a los partcipantes a conversar con sus hijos,
conyuge y otros familaires involucrados sobre la enfermedad, a fin de no hacer de
esta un tema tabl. Se le explica que la comunicacidn abierta sobre el tema
permite prevenir distanciamiento y tensién en la familia.

Cuarta sesién: Tomando conciencia de los mensajes intergeneracionales

Al iniciar la sesion los participantes comparten entre ellos sus vivencias de
la semana, en relacion a sus hijos y a si mismos. Nuevamente se pone de
manifiesto el efecto del apoyo social. :

A cada participante se le entregd un cuestionarios personal llamado
Tomando conciencia de mis mensajes intergeneracionales (anexo B), con las
siguientes preguntas: cudles fueron las personas méas importantes en mi infancia,
qué mensajes familiares recuerdo con maéas frecuencia, cudles fueron los
aprendizajes y consejos que heredé de mi familia, en cudles situaciones de mi
vida he aplicado estas "herencias", cuales injusticias recuerdo en mi familia, qué
injusticias he cometido o cometo en el presente con mi familia, qué puedo hacer
ahora para cambiar esta situacion.
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Para llenar el cuestionario, se dio un lapso cercano a los veinte minutos,
luego de los cuales algunas personas compartieron con el resto del grupo algunas
de sus respuestas.

Luego de las intervenciones la facilitadora explicd como las familias van
heredando a través de las distintas generaciones patrones y formas de
interacciéon, que actian en sus relaciones actuales en forma consciente o
inconsciente. En este sentido parte de lo que se hereda son deudas, como la
necesidad de devolver a otros lo que se recibié de ellos. Algunas deudas se
pueden pagar en alguna medida, a.las personas con quien se han adquirido,
generalmente los padres, pero otras no. Por eso es importante permitir a las
generaciones actuales devolver parte del endeudamiento a través de los actos de
dar en las relaciones.

La intervencion tuvo como finalidad enfatizar la importancia de establecer
limites generacionales y yoicos claros y precisosentre los miembros de la familia.
La terapia Contextual promueve que cada miembro de la familia debe ser visto
como una entidad integra y separada, con sus propias necesidades de acuerdo a
su edad.

El grupo permanecio callado y parecié seguir concentrado en la tarea del
cuestionario.

La facilitadora no insistio en la participacion porque considerd que el grupo
estaba reflexionando sobre la tarea. Prosigue con el objetivo de la sesion
dirigiendose al grupo: "Este cuestionario nos puede servir para muchas cosas,
pero hay algunas que quiero destacar (muestra la lamina de papel elaborada para
este fin). En primer lugar, nos ayudaria a identificar, si esperamos de nuestra
pareja o de nuestros hijos, lo que no recibimos de nuestros padres
(parentificacion). En segundo lugar podriamos preguntarnos si hacemos pasar a
otras personas significativas en nuestras vidas, por las mismas injusticias que
pasamos en oftras relaciones (merecimiento destructivo). En tercer lugar,
podriamos identificar si hacemos pasar a otras personas significativas en nuestra
vida, por las mismas injusticias o dificultades por las que pasaron mis padres. Y
en cuarto lugar, podemos preguntarnos si le pedimos a nuestros hijos que nos
den emocionalmente mas de lo que por su edad, estan en capacidad de darnos
(explotacion y parentificacion).

Posteriormente la psicéloga facilitadora da ejemplos da cada situacion vy le
pide al grupo ejemplo sobre estos aspectos.

Luego prosigue la explicacion de la siguiente manera: “las familias van
pasando de una generacion a otra ciertos mensajes, costumbres o modos de
relacionarse, que van conformando lo que se llama legados. Los legados van
pasando a través del tiempo, pero siempre existe la posibilidad de cambiarlos si
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he tenido la oportunidad de examinarlos y me doy cuenta de que pueden ser
perjudiciales para mi, para mis hijos y para las generaciones posteriores”.

Se le pide al grupo retomar la dltima pregunta del cuestionario (“qué puedo
hacer ahora para cambiar la situacion”). Para ello se agruparon en parejas Yy
compartieron sus respuestas.

Finalmente se le pidi¢ al grupo que dijeran qué legados podian dejar para
los hijos de sus hijos diabeticos a partir de la experiencia de convivir cop la
enfermedad. Entre las ideas expresadas estuvieron las siguientes: ser padres
responsables, ensefar a los hijos a preocuparse por los demas, aprender que es
posible superar adversidades, mantenerse unidos como familia.

Cabe destacar que durante toda la sesion los miembros del grupo se
concentraron mas en la actividad que en participar con intervenciones o
preguntas.

Quinta sesion: Tareas Contextuales de las familias con enfermedad crénica

La sesién se inicia con comentarios de la facilitadora sobre la sesion
anterior: "observé que estuvieron muy callados. Seria muy bueno que
compartieran sus reflexiones sobre la sesidn anterior”. Los comentarios del grupo
hacen referencia a aspectos como que nunca habian pensado sobre esos
aspectos de sus vidas y que consideraban importante que sus conyuges también
hicieran este tipo de actividades (refiriendose al cuestionario).

La psicologa resaltd el aspecto relacionado con el concepto contextual de
parentificacion, ya que era un factor comdn en casi todos los casos con quienes
habia conversado en privado luego de cada sesion. Comenté con el grupo que
era importante recordar, que era perjudicial pedirle a los hijos tareas que estaban
por encima de su capacidad emocional, y de este modo cubrir necesidades
emocionales en los padres que debian ser cubiertas por los adultos.

Posteriormente |la facilitadora explica algunos aspectos que las familias con
un nifio con enfermedad crénica debian tener en cuenta (basado en lo propuesto
por McDaniel y colaboradores, 1992).

Aceptacion de la enfermedad del nifio. Las familias con un nifio o
adolescente con enfermedad cronica como la diabetes, deben hacer un lugar para
la enfermedad en sus vidas. Esto implica aceptar a los profesionales de la salud
quienes también han entrado en sus vidas. Puede ocurrir que uno de los padres
haya aceptado la enfermedad y comience a hacer un espacio para ella, mientras
que el otro padre o los abuelos experimenten tal ajuste como una traicidon o una
“exageracion”. '
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Parte de esta tarea es comprender la asimetria de la relacién padre-hijo,
donde el primero esta obligado a dar mas al segundo de lo que recibe de él. La
tarea de convertirse en el pancreas del hijo, mientras el hijo logra progresivamente
sustituir su pancreas por el cerebro, es consecuencia del entendimiento de esta
consideracion ética.

Colocar la enfermedad del nifio en su lugar. La familia debe procurar
mantener la integridad de las relaciones, sus rituales, y su vision del mundo parg
hacerle frente a las demandas de- la enfermedad. El desbalance que la
enfermedad provoca en la familia puede ser méas perjudicial que la enfermedad
misma.

Este desbalance puede ocurrir cuando al nifio no se le dan
responsabilidades apropiadas para su etapa de desarrollo o cuando las relaciones
de los padres giran en torno a la discusion y preocupacion por el nifio enfermo: o
cuando la familia reduce su rango de intereses o diversion. Un hermano puede
quedar fuera de la vida emocional de la familia o asumir responsabilidades que
acortan sus experiencias como nifio. Cuando la familia no coloca la enfermedad
en su lugar, desarrolla patrones de irresponsabilidad o de sobreproteccion que no
permiten manejar los problemas de los nifios.

Desde el punto de vista contextual esto significa evitar parentificar al hijo y
crear situaciones de lealtad dividida por la enfermedad (ej. usar mensajes como
‘quien se ha ocupado de ti he sido yo, mientras tu papa no se involucrd” o “he
dejado todo por tu enfermedad”). Implica ademas darle la importancia que
realmente tiene, pues esto redundarad en un sentimiento de confianza en las
relaciones en el nifio y un legado de confianza para las generaciones posteriores.
La lealtad dividida tiene un impacto tremendamente negativo en el nifio y lo
somete al estrés de ser leal a un padre a expensas del otro. Esto se refleja en
situaciones como seguir o no el tratamiento, pues si, por ejemplo el paciente hace
lo que la madre, descalificada por el padre, le dice est traicionando al padre, y en
consecuencia habran veces que se descuida el tratamiento para ser también leal
la padre.

Mirar la enfermedad: desde las cuatro dimensiones: se invitd a los
participantes a utilizar “cuatro lentes distintos” para aproximarse a la enfermedad
de los hijos: el lente de los hechos, el psicoldgico, el lente familiar y el lente ético.
Para finalizar se les pidid que expresaran las reflexiones que habia obtenido al
haber participado en la actividad grupal. Algunos expresaron como habia
cambiado su percepcion de la diabetes como un "castigo" o un producto de la
mala suerte, a una visién de la enfermedad como oportunidad para mejorar la
calidad de sus relaciones y hacer cosas por su hijo que de otro modo no hubiesen
hecho, como fomentar habitos alimenticios sanos y modificar habitos de vida que
pudieran resultar perjudiciales a largo plazo como vida sedentaria, mal manejo del
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estrés,

Dijeron sentirse mas tranquilos y optimistas, debido a la comprension de la
importancia que tienen las relaciones con la familia y el curso de la enfermedad.
También expresaron que la diabetes era un desafio para sentirse mas unidos
como familia. Expresaron particular agrado en relacion al significado de la
validacion del yo.

Todo el grupo manifestd interés en continuar nuevos talleres o promover
nuevos encuentros a fin de mantenerse informados sobre el manejo de su
situacion familiar.

Dos personas del grupo pidieron consultas con la psicdloga que condujo el
grupo en le Parque Social Manuel Aguirre. El trabajo grupal les habia permitido
reconocer problematicas personales y familiares que se reflejaba en un mal
manejo de la enfermedad del nifio lo cual agravaba su situacion de salud. El resto
de los miembros manifestdé una disminucion en su ansiedad y un mayor
reconocimiento de las expresiones de lealtad propias y de sus hijos,
especialmente aquellas que se asociaban con el manejo de la enfermedad.

Finalmente dieron sugerencias practicas para la sesion con los hijos, como
dividirlos en dos grupos, de nifios y adolescentes y preparar una merienda para
diabéticos al finalizar la actividad.

Lamentablemente esta experiencia no pudo llevarse a cabo por las razones
ya mencionadas.




ANALISIS DE RESULTADOS

El analisis de los resultados debe realizarse considerando que el tipo
de disefio utilizado no permite afirmar que los cambios son producto
exclusivamente de la intervencion realizada, pues no se utilizé no grupo
control ni asignacion al azar.

L

Debido al tamafio de la-muestra no fue posible aplicar una técnica

estadistica no paramétrica. Los datos se analizaron en base a los puntajes

percentilares y a la representacion grafica de los cambios en las variables de

la dimension de la subescala de relacién de Moss: cohesién, expresividad y

conflicto. Se presentan a continuacion los resultados obtenidos en cada una
de las subescalas de la Dimension de Relacion.

Cohesidn

Tabla 1. Puntajes percentilares de cohesién pre y pos test

_ |Pre-test  |Post-Test
Sujeto 1 1 90
Sujeto2 20 60
Sujeto 3 10 90
Sujeto 4 30 1
Sujeto 5 20 90

Grafico 1. Puntajes percentilares de cohesién
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Los resultados indican un cambio en el comportamiento de la variable
Cohesion antes y después de la intervencion. Esto significa una diferencia
hacia la mejoria, “en la percepcion que los pacientes tienen del grado de
compromiso, ayuda o apoyo familiar que se brindan los miembros de la
familia entre s{” ( Williams y Antequera, 19952, pag.24). Puede considerarse

que en uno de los casos el aumento de la cohesion se relaciona con la
sobreproteccion (sujeto n® 4).

Expresividad oS

Tabla 2. Puntajes percentilares de expresividad pre y post test

 |Post-Test

tévujeto 1 =

40
Sujeto?2 40 70|
Sujeto 3 - 40 40
Sujeto 4 40 40
Sujeto 5 3 40

Puntajes percentilares de Expresividad

100

Percentiles

[@Expresividad Pre-test |

Sujeto 1 Sujeto? Sujeto 3 Sujeto 4 Sujeto 5 o |
| m Expresividad Post-Test |

Sujetos
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No se observan cambios significativos en el grado en el cual se
promueve entre los miembros de la familia el actuar abiertamente y expresar
en forma directa sus opiniones y sentimientos (Williams y Antequera, 1995a).

Conflicto

Tabla 3. Puntajes percentilares de conflicto pre y post test

Pre-test  |Post-Test:
Sujeto 1 97 9
Sujeto2 97 80
Sujeto 3 99 30
Sujeto 4 1 90
Sujeto 5 99 30
Grafico 3.1.

Puntajes percentilares de Conflicto

100

percentiles

@ Conflicto Pre-test |
I m Confiicto Post-Test |

Sujeto 1 Sujeto2 Sujeto 3 ‘Sujeto 4 Sujelo 5
Sujetas 2 -~

Se observa una disminucién marcada posterior a la intervencion del
grado en el cual se expresa la ira y ala agresion entre los miembros de la
familia. :

A continuacion se presenta un anélisis de los resultados de cada sujeto.
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Tablas y graficas intrasujeto (puntajes percentilares)

Y Sujeto N°1: Juan Carlos, 10 afios.

4 .| Pre-Test | Post-Test
g Cohesion 1 90
Expresividad| 95 40
) | Conflicto 97 i

Sujeto #1: Pre y Post Test (percentiles)

100

percentiles

o Jine el , ; '@ Sujeto 1 Pre-Test |
B Cohesién Expresividad Conflicta | g Sujeto 1 Post-Test

S escala

Los resultados previos a la intervencion reflejan una atmésfera de alta
expresividad y conflicto lo cual permite inferir que las manifestaciones de
; agresividad se producen de manera abierta y explicita. En otras palabras,

' no se trata de una tension encubierta entre los miembros de |la familia.

L.a percepcion de unidad familiar y apoyo es disminuida, lo cual podria

estar asociada con la predominancia de una interaccion conflictiva.
Los resultados posteriores a la intervencion, indican una disminucion
significativa del conflicto y la expresividad se mantiene en niveles medios.
v- Los niveles de expresividad observados podrian estar asociados con
mayores posibilidades de ser asertivo, expresar opiniones y desacuerdos en
una atmdsfera de aceptacion y unién. Al disminuir los niveles de conflicto
familiar, aumenta la percepcion de conexién entre los miembros de la familia.

wm W .
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Histograma Sujeto #1: Pre y Post Test (percentiles)
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El cambio mas significativo es la disminucion del conflicto y al
aumento de la cohesion.

Sujeto N° 2 : Daniel, 12 afios

Pre-Test |Post-Test
Cohesion 20 60
Expresividad 40 70
Conflicto 97 80

Sujeto #2: Pre y Post Test

percentiles

Cohesién Expresividad Conflicto Q“S‘u]etcﬁrFT—esi

escalas m Sujeto 2 Post-Test
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En la evaluacion inicial, predomina el conflicto a expensas de la
cohesion. Sin embargo la percepcion de una atmoésfera de tension vy
enfrentamiento no produce un repliegue drastico en la expresion de
opiniones y sentimientos, la cual se mantiene a un nivel ligeramente bajo de
acuerdo a la clasificacion de Williams (1995a).

En los resultados posteriores a la intervencion el conflicto se reduce
de Muy Alto a Ligeramente Alto. Si bien hay una disminucion, aun se
encuentra en niveles elevados. El aumento de la expresividad en una
atmosfera de unién y apoyo entre los miembros, permite suponer que hay
mas posibilidades de actuar abiertamente y expresar emociones en forma
constructiva.

Histograma Sujeto #2: Pre y Post Test
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El cambio méas significativo es el aumento de la cohesion y de la
expresividad.

Sujeto N°3 : Geldon, 14 anos.

B |Pre-Test' |Post-Test
Cohesion Al 90
Expresividad 40 40
Conflicto 99 30
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Sujeto #3: Pre y Post Test

100

percentiles

Cohesion Expresividad Conflicto '@ Sujeto 3 Fre-Test |
escenas : m Sujeto 3 Post-Test

La primera medicion indica un nivel Muy Alto de conflicto en un
ambiente de cohesion Bajo. Puede afirmarse que en este clima prevalece la
interaccion conflictiva y generalmente los miembros lo manifiestan en forma
abierta. No existe la ayuda mutua, ni hay una percepcién de unién entre
ellos.

Los resultados en la segunda medicion tienen un cambio significativo
en las subescalas de cohesion y conflicto y no se observan variaciones en la
expresividad.

Estos resultados indican que la interacciéon conflictiva no se focaliza
en aspectos relacionados con las oportunidades de expresion de las ideas o
los puntos de vista personales, lo que pudiera asociarse con un tipo de
conflicto mas encubiertos de la dinamica familiar, asociado con el sentido de
pertenencia y union entre los miembros.
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Histograma Sujeto #3: Pre y Post Test
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Los cambios drasticos en los niveles de cohesion y conflicto son los

resultados mas significativos de la intervencion.

Sujeto N°4: Jurey, 14 anos

%L B |Pre-TestiF|PostTest
Cohesion 30 1
Expresividad 40 40
Conflicto 1 90
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Sujeto #4: Pre y Post Test

percentiles

Cohesidn  Expresivid  Conflicto ‘Eﬂ Sujeto 4 Pre-Test |

| @ Sujeto 4 Post-Test
ad m Stieo 4 Rost-Test

escenas

Los resultados anteriores a la intervencion revelan una interaccion
familiar con ausencia de conflicto y una cohesion clasificada como
Ligeramente Baja de acuerdo a los criterios establecidos por Williams y
Antequera (1995).

Esta situacion parece estar asociada con pocas oportunidades de
expresion de las necesidades, opiniones y sentimientos y también con la
distancia emocional porque no saben manejar el conflicto.

Histograma Sujeto #4: Pre y Post Test

g0

80 |

I
60 |
50 |
40 |

percentiles

30 ¢
20 L

10 } i 'ZE'::. ......

£ e ' ' —e— Sujeto 4 Pre-Test
Cohesidn Expresividad Conflicto | —m— Sujeto 4 Post-Test

escenas




79

Sujeto N°5: Alvaro, 14 afios

. |PretTest  |Post:Test
Cohesion 20 90
Expresividad 3 20
Conflicto a9 30
Sujeto # 5: Pre y Post Test )
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Los resultados previos a la intervencién revelan un predominio en la
interaccién familiar de pautas de confrontacion agresiva con una Baja
sensacion de apoyo y conexion emocional entre los miembros. Esto conlleva
a una percepcion de pocas oportunidades y facilidades para expresar
sentimientos y opiniones.

Las puntuaciones posteriores a la intervencion, revelan una notable
preocupacion, apoyo y ayuda mutua que se brindan los miembros de la
familia. El clima facilitador que se ha creado le permite expresa abiertamente
sus sentimientos y desacuerdos, pues el conflicto que se presenta no es
inhibe esta capacidad.
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ANALISIS DE CADA CASO

A continuacién se presenta una andlisis de los cuatro casos que
tuvieron mas de tres contactos con la psicéloga que facilité el grupo. El
primero de estos contactos, fue la devolucion y discusion de resultados de la
Escala de Clima Familiar de Moss. Estas personas se acercaron,
espontaneamente (a excepcién.de la devolucion para lo cual se asignd un®
orden), en el tiempo que se dispuso para ello, una vez finalizada cada sesién
del taller.

Juan Carlos, 10 anos.

®

Odalys Roberto
| (37)

Juan Carlos
(10)

Es un nifio poco comunicativo. Realizd sin animo ni motivacion la
Escala de Clima Familiar de Moss. Fue diagnosticado con diabetes un mes
antes de iniciarse en el grupo. A la primera sesion asistieron la abuela y la
tia paterna del nifio debido a que el padre se encontraba trabajando.

La madre de Juan Carlos, sufria de una depresion crénica y se
suicidd hace un ano. Ella también era diabética. El nifio desconoce las
circunstancias de la muerte de la madre y se le ha dicho que la muerte
ocurrio debido a que ella “estaba enferma”.

El padre del nifio manifiesta su preocupacion por la desmotivacion del
nifio para cumplir con sus actividades extra escolares como la natacion y el
deporte, actividades que son imprescindibles para el buen curso de la
enfermedad. Aunado a su desgano para las actividades diarias, se enoja con
facilidad, desafiando a los adultos que lo cuidan y llora ante cualquier evento
frustrante Su rendimiento escolar ha decaido, lo cual el padre lo atribuye a
su condicién fisica. Debido a esta situacion, el padre lo regafia con
frecuencia: “le digo que no puede seguir con esa apatia, que ya es suficiente
y que nadie puede hacer por él lo que debe hacer por si mismo”.
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En la sesion relativa a los mensajes intergeneracionales, Roberto, el padre
del nifio pidi6 hablar con la psicologa en forma privada. Expreso su
preocupacion por las recientes demandas del nifio de ver con mas
frecuencia a la familia materna. Al respecto, el padre dice: “yo sé que es
necesario que las vea, pero a mi no me gusta esa gente, tiene una
mitificacion de la hija, le ponen velas y flores a la foto de ella, yo no quiero
que mi hijo vea esas cosas. Yo pienso que esa gente estd loca”. Le
preocupa ademas que los familiares de su esposa los descalifiquen y lo
culpen delante del hijo, ya que piensan que es el responsable de la muerte
de la madre del nifio, pues el dia anterior al suicidio é! le habia expresado su
deseo de divorciarse.

Sobre la condicién de salud del nifio manifiesta: “ya sé lo que es vivir
con un diabético”, haciendo referencia a su esposa fallecida. Manifiesta
sentirse muy apoyado por su familia y comenta con frecuencia que no le
tiene miedo a la enfermedad, pues “si el nifio sigue la dieta y el tratamiento,
no tiene porque preocuparse”.

El caso de Juan Carlos y Roberto tiene distintas implicaciones si se
analiza desde la perspectiva contextual.

La depresion y el suicidio de la madre del nifio, y la diabetes reciente
de él, son dos aspectos muy importantes en la dimension de los hechos,
pues han significado cambios drasticos en la vida del padre y de su hijo e
indican la vulnerabilidad bioldgica para la depresién severa. Por otra parte la
carencia de hermanos y el hecho de ser el Unico descendiente de su madre,
le colocan probablemente expectativas de la familia materna para llenar el
vacio que dejo la perdida de la hija y probablemente para reparar la culpa.
Igualmente implica reacomodos en la vida familiar por la ausencia de la
madre, lo que ha supuesto que Juan Carlos pase el dia con los abuelos
paternos y regrese a su casa en la noche.

Analizando la situacion bajo la dimension psicologica, Juan Carlos
presenta sintomas propios de los nifios que se encuentran de duelo, como
son la tristeza, la ansiedad, la culpa y el enojo. Presenta sintomas de
depresion (baja en la motivacion, apatia) producto de la situacion de saberse
enfermo y también de la imposibilidad de relacionarse con la familia de su
madre. La negacion inicial de Roberto y su dificultad para entender las
manifestaciones de angustia y tristeza del nifio, impiden que este pueda
expresar los temores y fantasias que su enfermedad despierta. El nifio
también estd temeroso de preocupar a los padres con sus propias
inquietudes. Si bien el padre y los adultos que rodean el nifio saben las
verdaderas circunstancias de la muerte de la madre, para Juan Carlos, ésta
pérdida puede ser producto de la enfermedad de la que ahora él también
sufre. Por tanto el reciente diagndstico produce mucha ansiedad en el nifio.
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Roberto se encuentra en la fase inicial de las etapas planteadas por
Sloman (1990), sobre el impacto en la familia de un miembro enfermo. Esta
en la fase de negacion, pues la enfermedad recién diagnosticada del hijo lo
enfrenta a la posibilidad de perder al nifio.

En la dimensién ética, las demandas de Juan Carlos de visitar a sus
familiares constituyen una expresion de lealtad del nifio para su madre. Las
desavenencias entre el padre y |la familia de la madre, ponen al nifio en una
situacién de lealtad dividida, pues su deseo de estar con la familia de 9a
madre es a expensas de la tranquilidad del padre. Para Boszormenyi-Nagy
el hijo tiende a ser leal a sus padres. Existencialmente el dar es una
obligacién, pues implica devolver y, ésta a su vez, es un acto de validaciéon
del yo (Boszormenyi-Nagy, Grunebaum y Ulrich en Gurman y Kniskern,
1991). Por su parte, el padre actia un merecimiento destructivo hacia la
familia de la esposa, pero no ve el lado del otro, en este caso de su hijo.

Juan Carlos se encuentra parentificado por su padre y por la familia
de la madre, convirtiéndose en el centro del conflicto. El nifio se ve obligado
a dividir su lealtad entre ambos. El alto puntaje en la subescala de conflicto
(pre-intervencion), y la baja puntuacién en la subescala de cohesion, reflejan
la percepcion que el nifio tiene de esta situacion.

Por otra parte hay una injusticia relacional en la dificultad de Roberto
para entender las manifestaciones de depresiéon del nifio e impedirle
experiencias que se relacionen con la madre.

Desde la perspectiva contextual los intereses basicos de vida de cada
quien deben ser tomados en cuenta. La parcialidad multidirigida se convierte
en una herramienta basica en esta situacion, pues se le debe pedir al padre
que se ponga en el lugar no sélo de su hijo, sino también de los familiares de
su esposa fallecida, aun cuando las relaciones con ella antes de su muerte
hayan sido desfavorables. En este sentido las relaciones de Juan Carlos con -
la familia de su madre constituyen un recurso relacional importante, mas que
una amenaza para el nifio.

Se le explicd a Roberto que las conductas del nifio se debian a la
depresion por la muerte de la madre y por su reciente diagnéstico de
diabetes. De alli que era importante buscar ayuda psicolégica para él.
También se le sugirid a Roberto promover discusiones con Juan Carlos
acerca de las expectativas, creencias, temores, esperanzas, sobre la
enfermedad . Juan Carlos comenzé a recibir ayuda con los psicélogos del
hospital.
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Jurey, 14 afos O
: (S
O l 7f V;;a I ] Reina
@

(68) (40)
Gelder Jurey
(23) (14)

Padece de diabetes desde hace seis afios. Cuando comenzd la
promacion del Taller, Jurey se encontraba en el Hospital con su madre
realizando su control médico mensual, Se acerco a la facilitadora y comentd
que le parecia importante que su madre pudiera participar en esta actividad y
que le gustaria mucho que fuera aceptada en el grupo. En vista de esta
peticion se invitd a la madre, a participar y esta aceptd, comunicando, sin
embargo su insatisfaccion con el trabajo que hacen los psicélogos, (Jurey
acudid a consulta por un tiempo con un psicélogo, y la madre reporta que no
obtuvo ningun resultado).

Jurey es una adolescente muy comunicativa. Llama la atenciéon su
sobrepeso, factor que es de alto riesgo para un diabético.

Reina, la madre de Jurey, fue una de las personas mas participativas
en el grupo. Compartié distintas experiencias familiares particularmente las
relacionadas con las rivalidades entre sus dos hijas. Al final de la segunda
sesion, conté a la facilitadora que hace dos afios Jurey le habia expresado
su deseo de suicidarse. Esto sucedié repentinamente cuando estaban
cruzando una calle. Reina refiere los siguiente: "ella me dijo que varias veces
le habian dado ganas de lanzarse a un carro, de morirs,e que ya estaba
obstinada de esta vida”. Un afio después Jurey volvid a expresar este
deseo una vez que discutié con su madre y con su hermana. Debido a esta
situacion Reina buscéd ayuda psicologica para su hija, pero dice no haberse
sentido satisfecha. Se le ofrecid a Reina la opcion de iniciar ofro proceso
terapéutico con la facilitadora del grupo en el Parque Social Manuel Aguirre.,
Ella aceptd y asistio a cuatro sesiones, sin Jurey.

LLa principal preocupacién de Reina se debia a la rivalidad manifiesta
entre Jurey y su hermana mayor, Gelder. Segln Reina, Gelder se queja de
que Jurey esta consentida, de que no se le presta atencién y que todos los
privilegios del hogar son para su hermanan menor. Jurey asume funciones
paternas reprendiendo a su hermana mayor y juzgando su conducta como
de inmadura o “solterona amargada”. Al respecto Reina dice que esto se
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debe a los celos de Gelder porque Jurey requiere més atencién que su
hermana.

Debido a la diabetes de la hija, Reina se encarga de llevarle el

almuerzo al liceo donde estudia, los dias en que Jurey no puede ir a comer a
su casa. Dice que debe llevarselo porque Jurey no le gusta la comida fria, y
yendo al liceo, la madre puede medir la glucemia y saber como se encuentra
la hija. De esta manera impide que la hija cometa infracciones en la dieta.
Ademas su esposo, el padre de Jurey le exige que haga ésta tarea.
Reina también acompafia a Jurey a casa de sus amigas y cuando debe ir a
algun museo o biblioteca publica a realizar alguna actividad grupal con sus
comparnieros. Dice que procura estar detras del grupo “para que no se sienta
que la estoy vigilando”. Cuando Jurey va a casa de alguna amiga, ella la
acompafia “porque asi me lo exige Valera, mi esposo”, y permanece
hablando con la madre de la amiga mientras “las nifias conversan en otro
lado”. : :

La enfermedad de Jurey impulsa un cambio importante en la tensa
relacion de sus padres. Reina decide no dormir en la misma habitacién con
Su esposo y comienza a dormir en una cama matrimonial con Jurey. Dice:”
de esa manera yo estaba pendiente si la nifia tenia una baja de azlcar en la
noche, o si respiraba bien, o si estaba orinando mucho. Fue la excusa para
dejar el lecho matrimonial”. Esta situacion se mantuvo hasta que se le indico
en |la terapia iniciada en el Parque Social, que debia dejar de dormir con la
hija. Esta sugerencia produjo mucha resistencia: “pero, ¢dénde va a dormir?.
Si duerme con la hermana se van a pelear y en la casa no hay méas cuartos”.
En la habitacion donde duerme su hermana hay dos camas, pero Reina
insistié en que eso agudizaria los problemas entre las hermanas. Finalmente
se acordd dejarlas dormir solas por una semana. Las hermanas pelearon
entre ellas las tres primeras noches, pero finalmente aceptaron su nueva
condicion.

La problematica de pareja, de continuas infidelidades, violencia fisica
y verbal, siempre ha sido presenciada por las hijas. Incluso son ellas quienes
intervienen para que acaben las discusiones, o consuelan a la madre cuando
se siente triste luego de los enfrentamientos con su esposo. Las dos hijas
estan de acuerdo en que deben divorciarse, pero segun Reina, su esposo no
esta dispuesto a hacerlo. Las hijas se convierten en la madre de su madre y
se colocan en una situacion de lealtad dividida.
En las sesiones, Reina relata haber tenido una infancia muy feliz. Su padre
abandond el hogar cuando ella tenia seis afios, y su madre, la abuela de
Jurey, trabajé muy duro para criar a sus hijas, lavando y planchando como
servicio doméstico en casas de familia. Reina refiere con llanto, como a
pesar de su cansancio, la madre se dedicaba con entusiasmo a la educacién
de sus hijas y al cuidado de su hogar. '

Sam—
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Reina se unié a su actual pareja a los 15 afios. Nunca se caso porque su
pareja ya estaba casado y tenfa varios hijos. Piensa que esta union fue la
causa de la enfermedad de la cual murié su madre (hipertension) y la razon
por la cual se distancié de su Unica hermana, Aracelys, con quien mantiene
poca relacion. Aracelys vive con sus hijos en la casa que dej6 la madre de
ambas como herencia. Reina siente que no merece reclamar sus derechos
sobre esta propiedad, pues los perdié cuando desafié a su madre yendose
con Valera.

El caso de Reina y Jurey.tiene implicaciones desde las cuatro
dimensiones propuestas por Boszormenyi-Nagy.

En la dimensién de los hechos, la enfermedad de la hija agudiza el
desbalance en el ciclo de vida de la familia. En el caso de Jurey, el cambio
de la nifiez a la adolescencia se ve interferido y en consecuencia se le
impide desarrollar competencias necesarias para su bienestar, como ser
responsable de su propio cuidado y tomar decisiones acertadas respecto a
su alimentacion. Esto aunado al hecho de que los problemas conyugales
hacen que Reina dependa emocionalmente de las hijas. Por otra parte hay
un patrén sociocultural de “machismo”, al imponerle a la madre que debe
seguir a su hija a todas partes como un mecanismo de control sobre la
esposa.

Desde la dimension psicologica, puede decirse que las amenazas
suicidas de la hija se relacionan con la depresién de Jurey producto de la
dificultad para reclamar su espacio, y con la rabia volcada contra si misma
frente a la relacion simbidtica con la madre en un contexto de fuerte
problematica familiar. Por una lealtad invisible a la madre, Jurey no
encuentra una manera de delinear su propio yo. Esto implicaria un dano a
Reina, pues ella se nutre de Jurey en una relacion simbidtica. Jurey no
percibe la posibilidad de expresar su malestar ni que su ambiente familiar
esté cohesionado (bajas puntuaciones en la Escala de Moss).

Sistémicamente existe una fuerte alianza entre ambas, la cual esta
mediada por la diabetes de la hija. Las dificultades en la relacion de pareja
han impulsado la fusién entre madre e hija. Las demandas de atencion y la
sensacion de soledad de Gelder no son infundadas, pues la madre vuelca
toda su atencién en Jurey y no responde a las necesidades afectivas de su
hija mayor. Por otra parte la relacion fusional de Jurey con su madre le
impide a ésta, una mayor aproximacién a su hermana ya que se encuentra
envuelta en las demandas emocionales de la madre. La situacién crea lo que
Bowen llama el dafio emocional a los hijos (Bowen, 1978), debido a que la
tension de la pareja se desvia a uno de los hijos ocurriendo lo que se
denomina la triangulacion del hijo producto de la ansiedad del sistema
(Bowen, 1978).
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Desde la dimension ética, Jurey tiene una lealtad dividida, debido a
que es la confidente de la madre de todo el sufrimiento que le infringe el
padre. A instancias de la madre, Jurey debe alinearse contra el padre, lo cual
implica que puede ser leal a un progenitor a expensas del otro.
Probablemente busca calmar el sufrimiento de la madre a costa de su propia
independencia y autonomia, permitiendo que Reina participe en todos los
aspectos de su vida personal. Existe un patrén intrusivo de relacion, pues
esto es lo que permite mantener el matrimonio sin mas conflictos. (De hecho
las puntuaciones de percepcion de conflicto en la escala de Moss son muy
bajas). Esto se hace a expensas del bienestar de la hija, y por tanto
constituye una injusticia relacional.

Por otra parte la sobreresponsabilidad emocional de Jurey, estimula
creencias narcisistas acerca de su capacidad para juzgar a otros como lo
hace con su hermana mayor.

Mientras mas necesitada luce la madre, mas tiende la hija a
parentificarse. Por tanto tal situacion puede llevar a Jurey a convertirse en
una persona con merecimiento destructivo. Jurey representa un caso de hija
infantilizada para algunas cosas y crecida para otras. En el primer caso la
madre necesita que la hija no crezca para que no la abandone y seguir
centrada en su papel de madre. De este modo evita confrontarse en su rol
como esposa, pues Jurey es mediadora de sus conflictos. A la vez le permite
saldar un endeudamiento intergeneracional: su madre fue tan sacrificada que
su endeudamiento es enorme. Dando exageradamente a su hija se sentira
menos endeudada y culpable con ella, a pesar de que para mantener esto,
ella no pueda crecer ni independizarse.

Las sesiones de trabajo con Reina se basaron en lo que Boszromenyi-
Nagy denomina la “méxima motivacion terapéutica”(Boszormenyi-Nagy vy
Krasner, 1986) que es la motivacion por el bienestar de los hijos. Partiendo
de la parcialidad multidirigida, se hizo énfasis en la sensacidn de
desplazamiento afectivo de Gelder y en el dafio a la relacion  entre las
hermanas. Reina tenia la posibilidad de contribuir en la construccién de
relaciones de confianza entre ellas evitando asi repetir el patron que eIIa
mantiene con Aracelys, su propia hermana.

Por otra parte se desvid la atencion de Reina en las dificultades entre
sus dos hijos, enfatizando que era importante no olvidar que buena parte de
la problematica, tenfia como base la tension en la relaciones con Valera, se
esposo. La carencia de una relacion satisfactoria con su marido, con su
hermana o con algun adulto significativo, hacian que volcara sus
necesidades en la hija menor. Esto le impedia a Jurey desarrollar mayor
independencia y responsabilizarse de su propia salud. Ademas hacia sentir a
Gelder desplazada y fomentaba los celos entre las hermanas.
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En la sesion grupal hizo alusién a una anécdota que posteriormente
se le pidié retomar en la terapia. Reina conté como la crisis mas grave de su
hija habia sucedido luego de haber ingerido un postre que ella preparo. Esta
anécdota llamo la atencién del grupo vy la facilitadora, pues se trata de un
evento de alto riesgo para un paciente diabético. Esto sucedié una vez que
su esposo, el padre de Jurey, habia abandonado el hogar, luego de una
discusion con la madre de la joven. Como una forma de comunicar a sus
hijas que todo seguia bien a pesar de la partida del padre, y como una forma
de comunicar su alegria por este hecho, prepard un un "quesillo", y le advirtid
a Jurey que soélo podia probarlo en pequefias cantidades. Esta infraccion en
la dieta le produjo una subida de azlcar por la cual debio ser hospitalizada.
El padre regreso a la casa debido a la emergencia médica. Reina considerd
que esto fue una conducta rebelde de Jurey debido a la ausencia del padre.

Esta anécdota sirvio para exponer a Reina distintas consideraciones
sobre su situacion familiar.

Se le explicd que las infracciones al tratamiento estaban relacionadas
con conflictos emocionales méas que con ser o no rebelde y que la situacion
familiar, particularmente la relacién entre la pareja, era realmente lo que
propiciaba este tipo de conductas en Jurey. En este caso la conducta de
Jurey obedecidé a una expresion de lealtad hacia su papa y hacia ella
(Reina), debido a que su papel en el hogar habia sido siempre mantener la
margen el conflicto marital a expensas de ella misma.

Se subrayé la importancia de revisar su situacién de pareja y
conversar sobre distintos aspectos de su vida, en especial la relacion con su
madre.

Reina decidi® comenzar a trabajar en su casa, cosiendo y zurciendo
ropa de otras personas. De este modo contribuia econémicamente al hogar y
permitia a su hija realizar actividades sin su supervision y control. En la
ltima sesion reportdé que las hijas habian decidido ahorrar dinero para
decorar el cuarto que ahora compartian. No obstante no regresé a terapia
posteriormente.

La medicion post-intervencion de Jurey se realizd tres meses despues
de la intervencion y dos meses después de la ultima sesion con la madre.
Sus resultados muestran una elevacion significativa en su percepcion de
conflicto y una disminucién pequefia en la cohesion.
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Daniel, 12 anos

Lozada Ma. Eugenia

@ )

(20) Cristian Daniel
(14) (12)

Daniel es un adolescente colaborador y comunicativo. Inicia la
diabetes hace dos afios, con una coma diabético. Comenzd con mucho
suefio, sed, deseos de orinar y decaimiento general. Un dia se desmaya,
pierde la conciencia y debe ser llevado de emergencia el hospital. Ese dia su
mama no se encontraba en la casa, fue atendido por su hermano quien pidio
ayuda a una vecina. Lo hospitalizaron por un mes, durante el cual la madre
lo acompario en el hospital. Su padre se quedd en la casa y su hermano en
casa de una vecina debido a que el padre llegaba tarde y no habia en la
casa quien se pudiera ocupar de él.

' La madre de Daniel, Maria Eugenia, se destaca en el grupo por ser
muy participativa y colaboradora. Estda muy bien informada sobre la
enfermedad, tratamiento y aspectos relacionados con el control de la
glucemia. De hecho, cuando habia alguna duda acerca de aplicacion de
insulina o la medida de la glucemia, ella era la persona que respondia
correctamente las preguntas de los participantes. La educadora del Servicio
la describe como una persona responsable, muy comprometida con la
enfermedad del hijo, aunque a veces resulte muy insistente o demandante.

Se notaba muy orgullosa por el modo en que se ocupaba de la
diabetes de Daniel. Incluso en ocasiones hizo algunos comentarios
descalificando acciones de otros participantes, y poniendo como ejemplo
para los demas su propia conducta. En algunas ocasiones de quejaba de
que Daniel estaba “demasiado rebelde...quiere hacer los que le da la gana”.
Decia que a él no le gustaba que le dijeran cémo hacer las cosas, cémo
medirse la glucemia y que le molestaba tener que llevar a todas partes el
equipo con la jeringa y la insulina.

Maria Eugenia quiso ser la primera en tener la entrevista con la
psicologa para conocer los resultados de la Escala. Manifestd profunda
preocupacion por la “rebeldia” del hijo y pensaba que a pesar de todos los



90

aspectos negativos de la enfermedad, la diabetes habia “salvado a Daniel de
convertirse en un ser parrandero como el padre”. Refirié que el padre de
Daniel era un hombre a quien le gustaba ir a fiestas e ingerir licor con
frecuencia. A raiz del problema del hijo, dejo estas actividades para pasar
mas tiempo en la casa. Dice: “Daniel iba por el mismo camino, le encantaba
acompanfar al papa a cuanta fiesta iba...yo pensaba que iba a tener otro
parrandero en la familia”.

Refirid en otros encuentros posteriores a las sesiones grupales, que el
nifio estaba ansioso debido a los problemas de pareja que tenian los padres.
Segun dice, constantemente ella amenazaba a su esposo con divorciarse
debido a su conducta “parrandera”. Los hijos intervenian algunas veces en
las peleas, pidiéndoles que dejaran de pelear y procuraran conciliar sus
diferencias. La situacién con la pareja siempre ha sido tensa, debido a las
infidelidades del esposo. Luego del diagndstico del nifio, ellos procuran no
pelear delante de los hijos debido que se les explicd el efecto nocivo que
tiene el estrés sobre la glucosa. Sin embargo, Daniel percibe el ambiente de
conflicto en su hogar como se refleja en las altas puntuaciones obtenidas en
la subescala de conflicto y las puntuaciones bajas en los niveles de cohesion
de la Escacla de Moss.

En privado, la facilitadora del grupo le pregunté si las conductas

observadas en el grupo como corregir a otros a veces en forma
desvalorizante, no las hacia también en su hogar. Maria Eugenia respondio
que sus hijos y su esposo se quejaban con frecuencia de esta actitud.
En las sesiones sobre los mensajes intergeneracionales compartiéo con el
grupo parte de su historia personal. Los padres de Maria Eugenia eran
espafoles e inmigraron a Venezuela cuando ella tenia tres afios. Ella vivio
dos afios en Espafia durante su adolescencia. Durante este tiempo dice que
sufrié mucho, pues extrafiaba a su familia, pero sus padres pensaban que la
educacion que podia recibir alla, era superior a la que podia recibir en
Venezuela. Mientras estuvo en Espafa, sus abuelos criticaban casi a diario
sus costumbres latinas y criticaban la decisién de los padres de Maria
Eugenia de haberse ido a Sudameérica y haber dejado Europa. Maria
Eugenia pensaba que estas expresiones denotaban el resentimiento y la
tristeza de sus abuelos por lo que consideraban el abandono de sus hijos.
Por su parte, en Venezuela, sus padres también se quejaban de las
costumbres de los venezolanos, a quienes consideraban irresponsables y
poco dados al trabajo.

Maria Eugenia se casd con un venezolano, su actual esposo y el
padre de sus hijos. Lozada (el sefior prefiere que lo llamen por el apellido),
asistié a una sesion del grupo. Es un hombre muy moreno y con rasgos
indigenas. Administra una linea de transporte colectivo. Es hombre muy
trabajador y realmente preocupado por el bienestar de su familia. Su esposa
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lo apabulla con sus opiniones y comentarios y él prefiere mantenerse
callado.

Un mes después de finalizado el taller Maria Eugenia le pidid a la
psicéloga iniciar un proceso de psicoterapia en el Parque Social Manuel
Aguirre. Se le sugirid6 que a la primera consulta fuera sola y llevara el
cuestionario Tomando conciencia de mis mensajes intergeneracionales que
habia realizado con el grupo. Esto tuvo como finalidad iniciar el trabajo
familiar con el analisis de los patrones de su familia de origen. Ella se mostfé
muy colaboradora con el proceso y con gran capacidad de insight, razén por
la cual el proceso de terapia individual avanzé con rapidez.

Al analizar el caso desde el punto de vista contextual, se pueden
obtener algunas conclusiones.

Las conductas de Daniel que su madre define como rebeldes son
producto de su necesidad de delinearse frente a las exigencias maternas.
Daniel se resiste a que su madre sea quien tome sus medidas de glicemia
debido a que él requiere desarrollar competencia y autonomia en el cuidado
de su salud. La dificultad de Daniel para expresar sus molestias
abiertamente, se refleja en una baja puntuacién en la Escala de Clima
familiar de Moss en la subescala de expresividad.

Maria Eugenia, por su parte, tiene un legado de lealtad invisible de su
familia de origen debido a la conflictiva familiar que significo la inmigracion de
los padres a Venezuela. La descalificacion hacia su esposo y la conducta de
este, son una forma de lealtad invisible hacia su familia de origen y una
muestra de la poca diferenciacion del yo, en términos de Bowen (1978) o
delineacién del yo, de acuerdo a los planteamientos de Boszromenyi- Nagy.
Tal situacién se le sefnald a través de intervenciones como: "parece que
Lozada esta pagando una deuda que no es de él. Cuando lo criticas y no le
das su valor, es como si te confirmaras a ti misma que de verdad, nada de lo
venezolano vale la pena, como decian tus abuelos...Esto impide que puedas
entregarte y valorar por completo tu relacion de pareja” . El legado de
descalificacion por la cultura no espafiola, impide a Maria Eugenia apreciar
las cualidades del esposo. '

La critica permanente es una forma de merecimiento destructivo de
‘ella hacia su familia actual, debido a que repite en sus relaciones actuales,
aquellos patrones de relacién que fueron dafiinos para ella, pero de las
cuales Maria Eugenia no esta consciente. Para ello se le sefialé que “criticas
a tu esposo, tanto o mas de lo que te criticaban a ti en Espafia”. Ayudar a
Maria Eugenia a reconocer y exonerar este legado en su familia de origen,
es una de las tareas que se llevod a cabo en la terapia.
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A su vez esto le permitir valorar mas las opiniones y decisiones de su
hijo respecto a su enfermedad. Se redefinié la conducta de rebeldia como
una forma en que Daniel reclamaba su espacio para hacerle frente a la
enfermedad y por tanto una ventaja desde el punto de vista de su desarrollo.
Se le sefiala a Maria Eugenia su tendencia a triangular al Daniel,
infantilizandolo al no permitirle hacerse cargo de su propio cuidado. Esto es
una consecuencia de sus problemas de pareja, que no le permitan manejar
la tension abiertamente con el esposo.

También se le sefiald la importancia de que tanto ella como su esposo
conversaran con Cristian, su hijo mayor sobre |la enfermedad de su hermano,
pues era frecuente olvidar a los hijos sanos por abocarse completamente al
enfermo.

Se le propuso iniciar una terapia de pareja, a fin de buscar una
solucion a la tension en la pareja.

Alvaro, 14 anos

Wl O

Alvaro Maria

Alvaro Xiomara

(14) (4)

Fue diagnosticado ocha meses antes de iniciarse la intervencion
grupal. Como se inici6 con un coma diabético, estuvo hospitalizado por tres
semanas. En la primera entrevista, asume una actitud de desdén vy
desanimo. Considera que su enfermedad es lo peor que le ha pasado, “es
una maldicion, una mala suerte”, dice que siente mucha rabia por estar
enfermo.

La madre de Alvaro, Maria, se muestra francamente ansiosa vy triste.
Se siente culpable por la enfermedad de Alvaro: "los doctores dicen que eso
no tiene que ver, pero yo creo que fue porque yo me angustiaba mucho
cuando estaba embarazada”. Llora silenciosamente durante las entrevistas:
"mi esposo no comprende, pelea demasiado con él cuando no cumple la
dieta, no se da cuenta que le echa méas lefa al fuego”. La principal
preocupacion de Maria estaba relacionada con su esposo, (quien también se



llama Alvaro). Actualmente Maria estd presentando sintomas de
hipertension.

También le preocupa la dificultad de Alvaro para aceptar su condicion
de diabético, lo cual hace que no quiera tomarse regularmente las medidas
de glicemia, ni llevar con él cuando sale, el equipo para inyectarse insulina.
Maria dice: “él (Alvaro) no lo dice porque es muy cerrado, pero yo sé que
esta sufriendo mucho”. Ella se encarga de todos los aspectos relacionados
con la enfermedad (dieta, ejercicio, medicacion, control médico), ademas de
las responsabilidades de la casa. Su esposo trabaja lejos del hogar y pasa
todo el dia fuera. El no se ha involucrado con la situacién de su hijo.

En una ocasiéon Maria contd en la sesion con el grupo, que para su
esposo no era facil hacer un espacio para las necesidades del hijo, y en
consecuencia continuaba con habitos alimenticios que le hacian al joven
mas dificil respetar su dieta.. Segin Maria, el esposo hacia comentarios
como: "el diabético es él y no yo". Esta expresion implicaba una dificultad
para hacer espacio a las nuevas necesidades familiares no sélo desde el
punto de vista sistémico, sino ético. En otra ocasién, expresé su
preocupacion por la actitud poco comprensiva de su esposo hacia la
situacion del hijo. "El dice que quien tiene que estar pendiente del
tratamiento es él mismo (el hijo), porque él (su esposo) no tuvo a nadie que
le ensefiara a ser hombre, 'y si el aprendié solo, el hijo también podia
aprender soélo"

Maria asistid regularmente a todas las sesiones. Vive fuera de la
ciudad (en Charallave) pero considero que la actividad le podia ayudar a
comprender la situacion por la cual atraviesa su hijo. Se mostré muy
interesada en tener conversaciones privadas con la psicologa luego de cada
sesion de grupo.

Debido a la insistencia de Maria, su esposo acudié con ella a una
sesion, pero se quedo dormido durante la misma. Se disculp6 por no asistir a
las otras sesiones por razones laborales. Podria decirse que la actitud de
desvinculaciéncon la problematica familia, es un estereotipo social a
considerar dentro de la dimension de los hechos. Tal consideraciéon también
cabe para la delegacién de Alvaro padre en su esposa, en lo referente a
todas las tareas relativas a la diabetes y su tratamiento.

La familia de Alvaro se encuentra adaptandose a la nueva condicion
del hijo debido a que el diagnéstico es aln reciente. Desde la perspectiva
sistémica, Maria se encuentra sobrecargada de responsabilidades por el
hijo, debido a que no cuenta con el suficiente apoyo emocional del esposo.
Podria decirse que sobrefunciona en distintos roles pero no recibe ni apoyo
ni reconocimiento por esto.
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Las intervenciones con Maria se centraron inicialmente en la
dimension psicoldgica, debido a su depresion y a su dificultad para
delinearse frente al esposo.

Se le explicd como su hipertension estaba asociada con la cantidad
de tareas a su cargo. Y que asi como cuidaba de otros, era importante que
aprendiera a cuidar de si misma. Con humor se hicieron metaforas como:
“no sdélo eres el pancreas de Alvaro, sino, el corazon de tu esposo, el cerebro
de tus hijos, las piernas de la familia ". Esto tuvo como finalidad maostrarle su
patron de sobrefuncionamiento.. Igualmente se le insistid en la importancia
de conversar sobre la diabetes con su hijo y expresar sus preocupaciones a
SU esposo.

Maria fue uno de las personas que se mostrd mas agradecida por o

que habia aprendido. En la dltima sesion dijo que se llevaba muchas
‘ensefianzas” y que ya las estaba poniendo en practica. Una de estas
‘ensefianzas” habian sido las tareas de la familias con nifios pequefios,
porque le estaba “ensefiando habitos a su hija menor, como tender la cama y
ser mas ordenada”. Este comentario podria asociarse con sus esfuerzos por
delegar tareas en aras de un menor sobrefuncionamiento.
Caon Alvaro y con Maria no se volvid a tener contacto hasta tres meses
después del taller. Se pudo ubicar a Alvaro telefénicamente para aplicar
nuevamente la Escala de Moss. Comenté muy animado que se sentia bien y
que los meédicos lo habian felicitado por el seguimiento correcto de su
tratamiento. Los resultados indican un descenso significativo en el nivel de
conflicto y un aumento en cohesion y expresividad.




DISCUSION DE RESULTADOS

Los resultados obtenidos en la Escala de Clima Familiar denotan que
la intervencion psicoducativa tuve un efecto favorecedor en la interaccion y
relacion familiar. . Esta diferencia puede ser analizada bajo dos de los
aspectos principales de este trabajo: la intervencion psicoeducativa y la
utilidad del enfoque contextual en el abordaje de una enfermedad cronica,
como la diabetes.

Se confirman la utilidad de la intervencidon psicoeducativa en el
abordaje familiar de la enfermedad fisica, pues brinda una estructura
cognitiva para comprender y hacer frente a la experiencia de la enfermedad
crénica. El enfoque psicoeducativo utilizado en esta investigacidn tuvo 4
aspectos principales que favorecen el cambio:

1) La informacion y redefinicion cognitiva de la enfermedad en el
medio familiar. Esto favorecié lo que Bowen llama la Integracion del Self,
promoviendo la diferenciacion entre el funcionamiento emocional e
intelectual. Se relaciona con el énfasis de autores como Falloon et al (1984)
en los componentes comportamentales y cognitivos por encima de los
emocionales y expresivos en el trabajo con grupos de familias de
esquizofrénicos. Steinglass (1888) también subraya la importancia del apoyo
cognitivo y el aprendizaje de herramientas conductuales en sus trabajos con
grupos multiples de familias con un miembro con enfermedad cronica.
Siendo la falta de informacion uno de los mayores estresores para las
familias en ésta situacion (McDaniel, 1992, Amigo, 1998, Sloman, 1990,
Caplan, 1993), el conocimiento sobre el funcionamiento de la dinamica
familiar proporciond herramientas para identificar patrones de riesgo e
implementar alternativas de solucion.

La redefinicién de la enfermedad se hizo sin culpar a la familia del
origen de la misma, y promoviendo el desarrollo de sus recursos. Esto
permite superar el sentimiento de fracaso personal y la recaida moral
(McDaniel, 1992) ya que los padres, puede sentirse culpables por no haber
cuidado mejor la salud fisica de su hijo. Para ello se requirid el trabajo
directo con las familias en un proceso terapéutico. Tal como lo reportan
distintos autores, la combinacion del enfoque educativo con la intervencion
familiar directa, resulta en una combinacién muy poderosa en el manejo de
esta problematica.

2) La introduccion de la dinamica familiar como una variable
moderadora.
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En consecuencia se resaltd la capacidad de la familia de promover un buen
curso de la enfermedad a través del funcionamiento sano. La identificacion
de pautas sistémicas y estructurales como la homeostasis, circularidad,
alianzas, limites y otros apuntan en esta direccion.

3) La creacion de un grupo de apoyo social. La familia no tuvo que
presentarse con un motivo de consulta para recibir ayuda. De esta manera y,
paradojicamente la familia no tuvo que ser el foco de la intervencion en
grupo. Las personas incolucradas se vieron en el rol de dar apoyo a otras
persona identificandose con ellos. Esto se relaciona con las funciones
expresivas del apoyo social explicadas por Gracia Fuster (1997), ya que l&
importancia de satisfacer las necesidades de sentirse amado, compartir
sentimientos o problemas, sentirse querido y aceptado produce un
sentimiento de bienestar en la familia. Todo esto contribuyd a la aceptacion
de la enfermedad (Sloman, 1990).

4) Favorece el sentido de comunién entre los miembros de la familia
Permiti6 a los familiares de los pacientes reconocer la importancia de las
relaciones de confianza, apoyo emocional y comprension en el buen curso
de la enfermedad. El apoyo social permite ademas prevenir a las familias del
aislamiento y la desesperanza, aspectos asociados con un curso
desvaforable de la enfermedad (McDaniel, et al 1997) e impide que la
tension se concentre entre los mienbros.

Los resultados apoyan el uso de la Teoria Contextual como
fundamento tedrico en el abordaje de la diabetes en un miembro de la
familia. La efectividad de esta teoria en los resultados del grupo tuvo que ver
con varios aspectos:

1) El énfasis en los recursos, principalmente en los relacionales, pues
permitio a las familias identificar sus fortalezas. El diagndstico de
enfermedad crénca segun Slaikeu (1996) desafia la capacidad de
adaptacion pues produce la sensacion de que las metas se vuelven
inalcanzables. Ademéas generan ansiedad, sentimientos de culpa e incluso
sintomatologia similar a la del estrés postraumatico (Kazak, et al 1999). Por
tanto dentro de la tareas para recuperar el sentimiento de esperanza
(McDaniel et al 1999), es necesario resaltar las oportunidades que la
enfermedad crénica brinda como una forma de aliviar el sufrimiento familiar.
Bajo la perspectiva de la relacién asimétrica padre-hijo, y como una fuente
de validacién del yo, las familias identificaron nuevas tareas y desafios, tales
como ganar competencias que antes no se tenian o, como ellos mismos
reportaron, "sentirse mas unidos como familia”.

2) El uso de la técnicas como la parcialidad multidirigida permitié a
quienes partciparon colocarse en el lugar de todos los involucrados por la
diabetes, aun cuando estos no estuviesen presente o no hubiesen nacido
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todavia. Esto permiti6 conocer y preocuparse por el ‘lado de otro”
(Boszormenyi-Nagy y Spark, 1994; Bszormenyi-Nagy y Krasner, 1986),
tomando en cuenta las necesidades propias pero no a expensas de Ia
autonomia de los demas. Dadas estas circunstancias puede decirse que la
parcialidad multidirigida promueve el apoyo social.

3) Por otra parte la informacion sobre fendmenos sistémicos como la
triangulacion, las alianza, la adaptabilidad, y la aplicacion de estos conceptos
a la vida personal, fue una via para identificar problematicas y plantearse
soluciones posibles. Sin embargo, el limite de la informacion como recursg,
estuvo en el merecimiento de los involucrados. El caso de Reina, la madre
de Jurey, ejemplifica esta situacion, pues la parentificacion de la hija y la
explotacion emocional a que es sometida es producto del fuerte
merecimiento destructivo de la madre.

Resulta significativo la disminucion general de los resultados en la
subescala de Cohesién previos a la intervencion. Como no es posible afirmar
las razones de esta situacién en forma general, se considera buscar la
explicacion en base a la informacion que se tiene de cada caso en particular.

Al aproximarse a la situacién de Juan Carlos y de Alvaro, se observa
una demanda de disciplina por encima de sus capacidades y de su proceso
de aceptacion de la diabetes. Considerando que en ambos casos los
pacientes tenian poco tiempo con el diagnostico, es posible esperar
dificultades en el ajuste frente a una enfermedad cuyo tratamiento resulta
complicado. En el caso de Juan Carlos la exigencia era aun mayor, pues
debia enfrentar la pérdida de la madre y la conflictiva de lealtades divididas
que esto suponia. Alvaro por su parte debia enfrentar el merecimiento
destructivo del padre, lo que suponia una carga adicional. Como
consecuencia en ambos casos habia una percepcion de union precaria y
poco apoyo emocional.

En el caso de Jurey, la Cohesion fue su puntuacion mas elevada, pero
aun asi tendia a un bajo nivel. Probablemente esto se relacione con el patron
simbidtico de relacidn que establece con la madre. A pesar de la cercania
fisica y la dependencia emocional, Jurey no relaciona esta conducta con
apoyo o unién afectiva, debido al patrén intrusivo de relacion.

Por su parte, el bajo nivel de Cohesién en el caso de Daniel, puede
estar relacionado con la intrusividad, el patrén de descalificacion de la madre
que conlleva a una situacion de lealtad dividida.

La variacion en casi todos los sujetos en la medidas antes y despues
en la subescala de Cohesién, se relaciona con el énfasis dado en la
intervencion a la calidad de las relaciones con las personas significativas,
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para el paciente en el buen curso de la enfermedad. Tal aspecto se resaltd
con frecuencia en la intervencion a traves de la importancia que se le dié a la
construccion de relaciones de confianza. Esto se asocia directamente con €l
constructo de cohesion de la Escala, la cual se define como “el grado de
compromiso, ayuda o apoyo familiar qgue se brindan los miembros de la
familia entre si” (Williams y Antequera, 1995a, pag. 24)

La intervencion también favorecié la diferenciacion entre situaciones
como sobreproteccion y cohesion, enfatizando las consecuencias negativas.
de la primera y proporcionando criterios para identificarla. Los familiares que
participaron, parecian encontrarse muy ansiosos y confundidos en actuar
conductas de tipo sobreprotector. Cabria inferir que la actuacion de este tipo
de conductas producia un alejamiento emocional de los hijos, ya que es una
forma de parentificacion para lograr una relacion de co-dependencia..

lL.a significacion dada al concepto de relacion asimétrica padre-hijo,
probablemente redefine el concepto de sobreproteccion y promueve
conductas de mayor acercamiento entre los padres y sus hijos.

En relacién al Conflicto vale destacar que los resultados previos a la
intervencion se corresponden a los obtenidos por William y Antequera
(1995b) en un estudio realizado con 1.261 familias en Venezuela, donde el
conflicto predomina en el 41% de las familias. La cohesion y la expresividad,
se agruparon junto con otras dimensiones en un 46% de la muestra.

El Conflicto es definido por Williams y Antequera (1995a, pag. 24)
como “el grado de expresiones de ira y agresion que los miembros de la
familia se manifiestan entre si". Estas autoras construyeron paradigmas de
interaccion de acuerdo a los resultados de su investigacion. El paradigma del
conflicto quedd integrado entre otros aspectos por la subescala de conflicto
principalmente, y se relaciona con la aparicion de problemas de conducta, en
j6venes adolescentes (Bear y Cos, 1988); con desempefios escolares
deficientes en nifios (Romero, 1995; cp Williams y Antequera, 1995b); con
sintomas depresivos acompafiados de bulimia en adultos (Blouin, 1990; cp
Williams y Antequera, 1995b); con caracteristicas psicosociales estresantes
en lo miembros de la familia (Eastman, 1990; cp, Williams y Antequera,
1995b) y en muchos casos conduce a la ruptura de la pareja (Antequera,
1994; cp Williams y Antequera, 1995b).

El Conflicto puede estar asociado a la disminucién en |a interferencia
de los procesos de delineacion del yo. Considerando que 3 de los 5
pacientes evaluados eran adolescentes este podria ser un factor asociado
con este resultado. La delineacién del yo constituye una tarea evolutiva
importante en la adolescencia seguln la teoria contextual (Boszormenyi-Nagy
y Krasner, 1986). Las limitaciones en el proceso de delineacién se observan
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en casi todos los casos evaluados, en unos con mayor énfasis que en otros.
Esto puede ser una fuente de conflictiva familiar.

Por otra parte el conflicto marital estaba presente en casi todos los
casos considerados para el analisis a excepcion de Juan Carlos, donde la
conflictiva era entre el padre y la familia de origen de la madre (fallecida). De
acuerdo a la clasificacion de Bowen, los conflictos eran de Distancia
Emocional y Disfuncion de un Esposo. Los pacientes en su mayoria estaban
en un conflicto de lealtades divididas con los padres, aungue no siempre se
expresaba en forma abierta..En consecuencia la intervencion estuvo”
enfocada a disminuir la triangulacién y la parentificacién que en casi todos
los casos se dan como resultado de la problematica de pareja. Boszormenyi-
Nagy plantea que la identificacién de patrones intergeneracionales como los
realizados en una de las seiones de la intervencion, disminuye el pagar la
deudas con terceros inocentes.

Otra situaciéon de conflictiva reportada era la dificultad para adaptar las
rutinas familiares a la diabetes. Como el tratamiento diabético es complejo,
puede ser fuente de conflicto. La diferencia entre el pre y el post se explica
debido a que se redefine la enfermedad como recurso para ganar en
confianza y en madurez tanto en los hijos como en los padres.

La disminucién también se debe a que la familia dispone de recursos
para hacer frente al conflicto. La familia estd menos estresada al compartir la
experiencia y adquirir destreza, y en consecuencia pelea menos. El apoyo
social recibido dentro del grupo, contribuye en este sentido.

A pesar de la consideracion de todos estos aspectos el alto nivel de
conflicto debe ser explicada por vias distintas a la contexual.

Lopez y Viera (1998) en un estudio sobre el apoyo social en
esquizofrenia, encontraron que el modelo de Expresividad Emocional
(Hahlweg et al, 1987) en pacientes esquizofrénicos y diabéticos, explica la
existencia ciertas variables que se asocian con el conflicto. Las familias con
altos niveles de Expresion Emocional impiden la privacidad debido a
patrones como la intrusuvidad, sobreinvolucracion conductual y verbal, 'y
alta criticidad negativa. Estas variables elevan los niveles de estrés familia
produciendo un incremento en las recaidas y recidivas de los sintomas
psicoticos.

En los resultados de la presente investigacion, se observa un patrén
similar en tres de las familias (Juan Carlos, Jurey y Daniel), pues no se les
respeta a los hijos su necesidad de estar solos, asumir su propio cuidado o
hacer relaciones fuera del nulcleo familiar. En otras palabras, inhiben la
autonomia y la diferenciacién del yo. Tales patrones producen una elevacion
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del estrés y cabe inferir que también en los niveles de la glucosa en la
sangre.

Encontraron Lopez y Vieira que el apoyo social funciona como una
variable mediadora en los efectos negativos de la Alta Expresion Emocional.
El apoyo social, permite a las familias establecer relaciones satisfactorias
con personas externas, establecer triangulaciones diferentes, en las que no
siempre se representa el mismo rol, por tanto descarga y alivia las tesiones
familiares y en consecuencia la familia se adapta mejor al ser menos rigida
en sus patrones de comunicacion. Vaughn y Leff (1985 cp Lopez y Vieira
1998) afirman, en este sentido, que la posibilidad de disminuir la tension y
hostilidad familiar en el caso de un miembro con enfermedad mental, sélo es
exitosa en la medida que a todos los pacientes y sus familiares se le provea
de educacién sobre salud mental. Esta considreacion también cabria en el
caso de la enfermedad crénica.

La conceptualizacion de la Expresion Emocional difiere de la variable
Expresividad de la Escala de Moss, principalmente én el énfasis que la
primera pone en los aspectos intrusivos y de sobreinvolucramiento. Por lo
tanto ambas variables no puede equipararse. Debido a que no hubo
diferencias marcadas en la Expresividad, esta variable debe ser examinada
como ya se hizo, desde la perspectiva de cada caso individual.



CONCLUSIONES

Los resultados obtenidos a través de la Escala de Clima Familiar, las
observaciones en el trabajo grupal y los contactos con los padres de los
pacientes permiten inferir las siguientes conclusiones.

La intervencion educativa produce un efecto favorable en la dinamica
familiar del niflo con diabetes pues brinda informacioén y comprension sobre
las caracteristicas de las relaciones familiares y la enfermedad cronica. La
disminucion en la percepcion del Conflicto y el aumento de la Cohesion en
las medidas post-intervencion apuntan en esta direccion.

Estos resultados pueden explicarse por la identificacién y reduccion
de patrones disfuncionales de relacién, tales como la triangulacion,
sobreproteccion y la parentificacion, a las cuales esta particularmente
expuesto el nifio con diabetes, por su condicion vulnerable de salud. En este
sentido, se puede inferir que la tendencia del nifio a responder con lealtad a
las exigencias explicitas o no de sus padres, constituye un factor de riesgo
para el curso de la enfermedad, si implica la transgresion de los limites
generacionales.

Al redefinir la enfermedad como un recurso relacional, la familia puede
identificar pautas de obligaciones y responsabilidades que promueven
construir relaciones basadas en la confianza. Esto permite superar
sentimientos como la culpa, aceptar la enfermedad y promover la autonomia
en el manejo de la diabetes. En el caso de los adolescentes este Ultimo
aspecto es una tarea de suma importancia, pues en todos los casos
analizados hay un esfuerzo por lograr una delineacion del yo. Este ultimo
proceso se Ve interferido por la confusion entre la sobreproteccion y la
independencia.

El merecimiento destructivo es un proceso dificil de superar solo con
informacion cognitiva y apoyo grupal. Requiere de Ia revision de los legados
generacionales muy arraigados, y a la vez reforzados por pautas culturales,
como el sobrecargo de la madre de las responsabilidades con respecto al
hijo. Podria afirmarse que la sensacion de merecimiento destructuvo
constituye el limite por encima del cual la intervencion psicoeducativa no
tiene efecto.

Si bien la Teoria Contextual contribuye al desarrollo de recursos en
estos pacientes y sus familias deben ser incorporados otros modelos tedricos
para abordar la dinamica familiar y la diabetes, que involucren el concepto de
ansiedad y estrés como los son la teoria de Murray Bowen sobre integracién
del self y los estudios de Expresividad Emocional de autores como Hooley,
Hahwleg y Goldstein (1987).
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Las sesiones con el grupo de padres y abuela, las sesiones de trabajo
terapéutico con los padres de los pacientes y los resultados de la Escala,
resaltan la profunda importancia del abordaje psicoldgico, sistémico y ético
de la enfermedad cronica.También permiten valorar el la importancia de la
construccion familiar y personal que cada familia y sus miembros hacen de la
enfermedad.

Por ultimo es importante destacar que los resultados poseen una gran,
valor heuristico, pues permiten comenzar una linea de investigacion e
intervencion y fomentar la implementacion de equipos colaborativos de salud
(McDaniel, Hepworth y Doherty, 1892, 1997) en los cuales se integre el
trabajo médico, psicoldgico y familiar.




LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES

En la presente investigacion deben identificarse varias limitaciones.

En primer lugar el disefio preexperimental de investigacién utilizado impide
un control exitoso de variables que pueden estar muy asociados con los
resultados obtenidos, debido a que no se utilizé un grupo control de familias sin
diabetes o con una enfermedad crénica distinta. Por el reducido tamafio de”la
muestra autoseleccionada no se controlaron las variables edad y nivel
socioeconomico Este aspectos impiden generalizar los resultados mas allad del
grupo de sujetos que participo en la intervencion.

En segundo lugar, no fue posible obtener reportes médicos sobre el curso
de la enfermedad de estos pacientes o sobre las caracteristicas de las crisis, ni
antes ni despues de la intervencion, debido al volumen de pacientes que asisten a
consulta y el poco tiempo de que disponen los médicos para otras actividades. Si
bien se puede inferir, de acuerdo a los hallazgos empiricos y su sistematizacion
tedrica, que el clima familiar explica en buena medida el curso de la enfermedad
(Minuchin, 1976, Wood, 1989, McDaniel, 1992, Caplan, 1993, Amigo, 1998,
Steinglass, 1998), solo es posible inferirr el efecto que tiene la intervencién sobre
el curso de |la diabetes en la muestra de sujetos utilizada.

La falta de suficiente informacion sobre el genograma vy lo distintos patrones
intergeneracionales de los casos constituye otra una limitacion importante.
Aspectos como, las formas de afrontamiento que las familias han tenido ante
situaciones de enfermedad, pérdida, o situaciones de incertidumbre, arrojan
mucha informacién para la comprension de los casos. Igualmente la identificacién
en distintas generaciones a la actual, de aspectos éticos relacionales como, el
merecimiento, la parentificacion y los legados de lealtades, constituye una tarea
importante para la terapia contextual.

No obstante, el valor heuristico del trabajo promueve continuar en esta
linea de investigacion, para lo cual se pueden considerar las siguientes
recomendaciones. ‘

e Utilizar para futuras investigaciones un grupo control a fin de controlar mayor
nimero de variables.

e Utilizar una muestra de mayor tamafio, y tomada al azar, con el fin de
esclarecer o explorar de manera mas clara las relaciones entre las variables.
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Aumentar el numero de sesiones, a fin de ampliar la cantidad y variedad de
temas, asi como propiciar mayor participacion por parte de los miembros del

grupo
Es muy importante considerar la presencia de otras variables como:
caracteristicas de personalidad, edad, nivel educativo, tiempo y curso de la
diabetes.

Incluir reportes y seguimiento médico sobre el curso de la diabetes antes y
después de la intervencion.

Considerar distinto modelos tedricos en terapia familiar en el abordaje de la
enfermedad cronica.

Hacer grupos mixtos con diabetes y con otras enfermedades cronicas.
Tratar de llegar a mas miembros de la familia, particularmente los padres.

Contrastar diabéticos con otras enfermedades y con distintos niveles
socioeconomicos.

Usar la intervencion psicoeducativa en el marco de la Teoria Contextual, en
otras poblaciones.

Por dltimo, y particularmente importante es enfocar préximos trabajos a la
estandarizacion de una intervencién familiar psicoeducativa contextual.
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ANEXO A: Escala de Clima Familiar de Moss




Escala sobre Clima Familiar
Forma R

RUDOLF H. MOOS
Traducido y adaptado por Nelly Williams

INSTRUCCIONES

Este follcti) contiene 90 proposiciones acerca de 1a vida familia
Ustedticne que sefialar cuéles de ellas son verdaderas o falsas pai
su situacién en particular. _

Si usted cree que la proposicién es VERDADERA, o en s

mayor parte VERDADERA. para su familia, marque una X en |
| hoja de respuestas, en el espacio correspondiente a Ia letra V (VEE
DADERO), ubicado en Ia parte superior del mimero de Ia propos
ci6n. Si usted cree que la proposicién ¢s FALSA, o en su may«
parte FALSA para su familia, marque una X en el espacio corre;
pondiente a Ia letra F (FALSO) en el espacio inferior del ndmero ¢
la proposicién.

Pudiera ocurrir que algunas de las proposiciones sean verdader:
para algunos miembros de Ia familia y falsas para otros. Entom.:e
marque con una X el espacio comrespondiente & V si la proposicid
es VERDADERA para la mayor parte de los miembros de su fam
lia y F si la proposicién es FALSA para la mayor parte de dich
miembros. Si los miembros de su familia estdn divididos de mane;
parcja, decida y responda de acuerdo a la impresién més fuerte qu
usted tenga.

Recuerde, nos gustarfa saber como ve USTED a su familia. N
trate de imaginar c6mo los otros miembros de su familia la ven, sin
trate USTED de darnos una impresién general de su familia a travt
de cada una de las proposiciones.

NO ESCRIBA NADA EN ESTE FOLLETO: HAGA TODAS
LAS MARCAS EN LA HOJA DE RESPUESTAS.

1. Los miembros de mi familia real-

0.

10.

11

mente se ayndan y se apoyan
entre sf,

. Los miembros de mi familia rara

Vez expresan sus sentimientos.

. En nuestra familia, peleamos

mucho.

. Bn nuestra familia, cuesta que

hagamos las cosas por nuestra
cuenta,

Creemos que es importante ser el
mejor en cualquier cosa que ha-
gamos,

A menmudo hablamos sobre prble-
mas de tipo polftico y social.

Por las noches y la mayor paite
de los fines de semana nos
quedamos ¢n casa,

Los miembros de mi familia asis-
ten con frecuencia a servicios
religiosos,

Las actividades en nuestra fami-
lia se planifican cuidadosamente.

A los miembros de mi familia
raramente se les dan drdencs en
]a casa,

A menudo sentimos que “mata-
mos el tiempo™ en casa.

En casa podemos decir lo que
guercemos sobre cualguier cosa.

4,

15,

16.

18.

19,

20.

21,

22,

23,

24.

23.

. Los miembros de i familia

raramente manifiestan su enojo
en forma abierta.

En nuestra familia se nos esti-
mula fuertemente a ser inde-
pendientes,

Ba nuestra familia es muy
importante el tener éxito en la
vida,

Muy rara vez asistimos a con-
ferencias, obras de teatro, o
conciertos.,

Los amigos, a menudo vienen a
cenar o a visitarnos,

Nosotros no rezamos en casa.

Nosotros somos, generalments,
muy limpios y ordenados,

En casa se aplican muy pocas
normas.

Invertimos bastante esfuerzo en
las cosas que hacemos en casa.

Es diffcil "descargarse’ en casa
sin que alguien se moleste.

LLos miembros de mi familia,
algunas veces se enojan tanto
que se lanzan cosas,

En fuestra familia cada uno
decide sus propias cosas,

Lo que una persona gane no es
muy imporiante para nosotros,




26. En nuestra

29.

314

GET

33,

3o.

3.

amilia es muy
importante aprender cosas
nuevas y diferentes.

. En nuestra familia nadie practi-

ca ningyn tipo de deporte,

. A menudo conversamos Sobre el

significado de la Navidad,
Semana Santa, y otras festivi-
dades.

En casa, por lo general, es diff-
cil enconfrar las cosas cuando
uno l4s necesita.

Un solo miembro de la familia
toma la mayorfa de las deci-
siones,

En nuestra familia, existe un
sentimiento de unidn,

Nos contamos nuestros proble-
mas personales,

I.os miembros de mi familia
rara vez pierden la paciencia,

. Bn nuestra familia, nosotros
entramos y salimos cunando
Queremos,

Creemos en Ja competencia y en
(que “gane ¢l mejor”,

Nosotros no somos personas
interesadas en las actividades
culturales,

A menudo vamos al cing, asisti-
mos a eventos deportivos, rea-

38.

39,

40,

41.

42,

43.

44,

45.

A6,

47

43.

lizamos picnics, etc.

Nosotros no creemos ni en el
cielo ni en el infiemo,

La puntualidad es muy impor-
lante en nuestra familia,

En casa hay maneras estableci-
das de hacer las cosas,

Rara vez nos ofrecemos volun-
tariamente cuando hay algo gue
hacer en casa.

Por lo general, cuando sentimos
ganag de hacer algo en un

momento dado, simplemente lo

hacemos.

[.os miembros de mi familia
con frecuencia nos criticamos
entre sf.

En casa existe escasa privaci-
dad.

Siempre nos esforzamos por
hacer las cosas aunque sea un
poquito mejor cada vez.

Pocas veces tenemos conversa-
ciones sobre temas intelec-
tnales,

. Cada uno en nuestra familia

tiene uno o dos hobbies.

Los miembros de mi familia

tienen ideas estrictas con

respecto a lo que es correcto o
incotrecio.

49.

En nuestra familia, frecuente-
mente cambiamos de opinién.

50. En nuestra familia se pone énfa-

5.

52

53

54

55.

56

57

58

59

sis en el cumplimiento de las
normas.

Los miembros de mi familia
realmente se apoysan unos a
otros.

. Si uno se quejs en nuestra famil-

ia por lo general alguien se
molesta,

. Algunas veces los miembros de

mi familia se dan golpes.

. BEn nuestra familia cuando surge

un problema, cada uno partici-
pa en su solucién.

En nuestra familia nos preocu-
pamos poco por ascensos el el
trabajo, notas en el colegio, etc,

. Ea la familia, al menos, uno de

nosotros toca un instrumento
musical,

. Los miembros de mi familia no

estdn muy involucrados en
actividades recreativas fuera
del trabajo o del colegio.

. Consideramos que existen cosas

en las cuales uno tiene que
tener fe.

Los miembros de mi familia se
ageguran de que sus cuartos

60.

61.

62.

63.

65.

67.

68,

69.

estén ordenados.

Cada uno tiene igual partici-
pacion en las decisiones de mi
familia.

En nuestra familia existe muy
poco espfritu de grupo.

El asunto dinero y pago de
cuentas es conmentado abierta-
mente en nuestra familia.

Cuando existe un desacuerdo en
nuestra familig, tratamos firme-
mente de suavizar las cosas y
maniener la paz.

. Los miembros de mi familia se

estimulan poderosamente para
que cada quien defienda sus
derechos.,

En nuestra familia no nos
esforzamos mayormente por
tener €xito.

. Los miembros de la familia con-

curren & memudo a la bibliote-
ca.

Los miembros de 1a familia asis-

ten algunes veces a cursos que
les interesan, o que tienen que
ver con algin hobby.

Cada persona en nuestra familia
tienc ideas diferentes de lo que
eg correcto o incorrecto,

Las tareas de cada persona estdn




70.

71.

72,

13,

74,

73.

1.

78.

79,

80

al.

claramente definidas cn nuesira
familia.

Nosotros podcmos hacer Jo que
queremos cn nuestra familia,

Nosotros nos llevamos rcal-
mente bien,

Por lo general, nosoiros somos
muy cuidadosos en lo que nos
decimos mutuamente.

Cada micmbro de mi familia a
menudo trata de ser mejor que
todos los demis.

En casa es diffcil aislarse sin
herir los sentimientos de
alguien,

“Primero el trabajo y después Ia
diversién”, es la norma en
nuestra familia,

En nuestra familia ver Ja TV es
més imporiante gue leer.

Los miembros de mi familia
salen mucho,

La Biblia es un libro muy
importante en nucstro hogar.

El dinero no se maneja con
mucho cujdado en nuestra
familia.

. Las normas son bastante inflexi-

bles en nuestra casa,

En nuestra familia a cada uno

82,

83.

84,

85.

86.

B7.

88,

89.

90.

sc le dedica bastante ticmpo y
atenci6n,

En nuestra familia se desarro-
llan muchas discusiones espon-
téncas,

En nuestra familia se picnsa que
alzando Ja voz no sc logra lle-
gar a ningtina parte.

En nuestra casa no se nos estim-
ularealmente a hablar por nues-
tra propia cuenta

A los miembros de nuestira
familia a menudo se les com-
para con otros, en cuanto al
éxito en la escuela o en el
{raba jo.

A los miembros de mi familia
les gusta realmente la miisica,
el arte o la literatura,

Nuestra principal forma de
entretenimiento es ver log pro-
gramas de TV o escuchar la
radio,

Los miembros de mi familia
creen que si cometes un pecado
serdis castigado,

Los platos se lavan, por lo ge-
neral, inmediatamente después
_de coImer.

En casa es diffcil que las faltas
pasen desapercibidas.

LA

1. Los miembros de mi familia real-

6.

7.

10.

11.

12,

menie se ayudan y se apoyan
entre sf.

Los miembros de mi familia rara
Yoz expresan sus sentimicnios.

En nuestra familia, peleamos
mucho.

En nucstra familia, cuesta que
hagamos las cosas por nuesira
cuenta,

. Creemos que es importante ser el

mejor en cualquicr cosa que ha-
gamos,

A menudo hablamos sobre prble- -

mas de tipo polftico y social,

Por Jas noclies y la mayor parte
de los fines de semana nos
quedamos en casa.

. Los miembros de mi familia asis-

fen con frecuencia a servicios
religiosos,

Las actividades en nuestra fami-
lia se planifican cuidadosamente.

A los miembros de mi familia
raramente se les dan érdencs en
la casa,

A menudo sentimos que “mata-
mos el tiempo™ en casa.

En casa podemos decir Jo que
queremos sobre cualquier cosa,

13.

14,

16.

17.

18.

20.

21,

22,

23,

25.

Los miembros de mi familia
raramente manifiestan su enojo
en {orma abierta.

En nuestra familia se nos esti-
mula {fucrtemente a ser inde-
pendientes,

Bun nuestra familia es muy
importante el tener £xito en la
vida.

Muy rara vez asistimos a con-
ferencias, obras de teatro, o
conciertos,

Los amigos, a menuda vienen a
cenar o A visitarnos,

MNosofros no Tezamos en casa.

Nosotros somos, generalmente,
muy Jimpios y ordenados,

En casa se aplican muy pocas
NOTIMAS.

Invertimos bastante esfuerzo en
las cosas que hacemos en casi,

Bs diffcil “descargarse’” en casa
sin que alguien se moleste.

Los miembros de mi familia,
algunas veces se enojan tanto
que se lanzan cosas,

En nuestra familia cada uno
decide sus propias cosas.

Lo gue una persona gane no es
muy importante para nosotros.




ANEXO B: Cuestionario "Tomando Conciencia de mis mensajes
intergeneracionales"”



Tomando conciencia de mis mensajes intergeneracionales

1. ¢ Cudles fueron la personas mds importantes de mi infancia?

2. ¢Qué "mensajes familiares" recuerdo con mds frecuencia?

3. ¢Cudles fueron los principales aprendizajes, consejos o frases que
heredé de mi familia?

4. (En cudles situaciones de mi vida he aplicado éstas "herencias” ?




5. (Cudles “injusticias” recuerdo en mi familia?

6. ¢ Qué injusticias he cometido o cometo en el presente con mi familia?

7. ¢ Qué se me ocurre que puedo hacer ahora para cambiar esta
situacion?




