Familia y enfermedad cronica pediatrica

Family and chronic paediatric illness
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RESUMEN

La enfermedad pediatrica es siempre un problema
familiar. La hospitalizacién, los tratamientos y las se-
cuelas constituyen un desafio para la familia. En este
trabajo describimos las alteraciones estructurales, pro-
cesuales y emocionales que se producen en la dinami-
ca familiar. Consideramos que la intervencién del nifno
enfermo debe hacerse siempre en el contexto familiar
y proponemos un modelo de intervencién multidimen-
sional centrado en la singularidad de las familias y en
sus necesidades, en los apoyos disponibles en su entor-
no natural, en el desarrollo de las competencias y de la
resiliencia y en la organizacién de servicios centrados
en el usuario y coordinados con todos los servicios que
ofrece la comunidad.
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lia. Resiliencia. Orientaci6n familiar.
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ABSTRACT

Pediatric illnesses are always a family problem.
Hospitalization, treatments and their long term con-
sequences constitute a challenge for the family. In
this paper, we describe the structural, procedural and
emotional alterations that affect the family dynamic.
We argue that the child should be treated within the
family context and propose a multi-dimensional inter-
vention model centered on the family’s singularities
and specific needs, the support available in their en-
vironment, the development of capacities and resilien-
ce, and also the organization of user-centered services
that are coordinated with all the services provided by
the community.

Key words. Paediatric chronic disease. Family. Resilien-
ce. Family counselling.
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INTRODUCCION

La enfermedad del nifio es siempre un
problema familiar y su calidad de vida esta
intimamente relacionada con el apoyo fa-
miliar que recibel.

Los padres tienen que adaptarse a las
caracteristicas de cada enfermedad en sus
diferentes fases (diagnodstico, tratamien-
tos...) restructurando su vida familiar. La
enfermedad puede ser impredecible, re-
quiere atencién constante y llegar a formar
parte de la vida familiar, produciendo cam-
bios estructurales, procesuales y emocio-
nales en la familia.

Ante la enfermedad croénica, los padres
reaccionan de distinta manera segin su
grado de vulnerabilidad o segtin su grado
de resiliencia (fortaleza y competencia)?.
Sus reacciones dependen de numerosos
factores como: experiencia en situaciones
de crisis y problemas médicos, estatus
socio-econémico, nivel de conocimientos,
calidad de los servicios sanitarios y educa-
tivos y sistemas de apoyo.

En el trabajo y colaboraciéon con las
familias los profesionales deben: respetar
la singularidad de éstas, basarse en sus
necesidades, tener una comprensiéon mul-
tidimensional del problema, desarrollar
competencias en los padres y la resilien-
cia, contar con los sistemas de apoyo del
entorno natural y coordinar la accién de
los servicios piblicos (sanitarios, educa-
tivos y de servicio social) y los que ofrece
la sociedad civil (ocio, asociaciones, vo-
luntariado...). Se trata de crear un clima
de equipo que cambie los sentimientos
de impotencia de la familia, de los profe-
sionales y de los miembros de la comu-
nidad?.

REPERCUSIONES DE LAS FASES DE
LA ENFERMEDAD EN LA FAMILIA

Las familias con un hijo enfermo tienen
que adaptarse a las diferentes fases de la
enfermedad.

— Fase de crisis: comprende el periodo
previo al diagnéstico. En esta fase se
manifiestan los sintomas y existe la
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sospecha de que algo no va bien.
En este periodo hay que aprender a
convivir con los sintomas, adaptar-
se al hospital y a las exigencias de
los tratamientos, dar significado a
la enfermedad, aceptar el cambio y
reorganizarse.

— Fase croénica: es intermedia entre
el diagnoéstico y la fase terminal. En
esta fase hay que compatibilizar las
necesidades de la enfermedad con
las necesidades de la familia.

— Fase terminal: la sensacién de pérdi-
da esta presente. Hay que afrontar la
muerte y el trabajar el duelo.

La hospitalizacién, los tratamientos,
las secuelas y la muerte del nifio son un
desafio para la familia®*.

Hospitalizacion

La enfermedad y la hospitalizacién son
las primeras situaciones criticas con las
que tienen que enfrentarse los nifios y su
familia: el caracter extrafo del hospital, la
separacion de la familia y del entorno y el
impacto de la enfermedad.

Cuando el nifio es hospitalizado se re-
duce su entorno personal. Su familia, es-
pecialmente sus padres, no pueden estar
con él siempre que quieran, tampoco sus
amigos. Los padres deberan turnarse para
hacer compaiiia al hijo, pudiendo incluso
llegar a sentirse mal por no poder estar
con él en ciertos momentos en que no les
estd permitido (exploraciones médicas,
tratamientos...), momentos de mayor an-
gustia y ansiedad.

La presencia de los padres asi como
su participacion en los cuidados y otras
actividades en la institucién hospitalaria
resultan vitales para apoyar y mantener
las relaciones entre los subsistemas pa-
ternal y filial. Del mismo modo, el hecho
de estar con el hijo conforta a los propios
padres quienes se sienten mas utiles por
poder ayudar y colaborar en la recupera-
cién.

Pero la hospitalizacién es una circuns-
tancia «puntual o pasajera». Las altera-
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ciones en el sistema familiar se producen
como consecuencia de la aparicion de la
enfermedad y de sus secuelas.

Tratamientos, recidivas y secuelas

Los tratamientos de algunas enferme-
dades pueden provocar efectos desagra-
dables. Esta situacién despierta angustia
en los padres hasta el punto de preguntar-
se si merece la pena hacer sufrir al nifo.
Los efectos adversos les recuerdan que su
hijo padece una enfermedad grave, reacti-
vandose asi la inquietud por la superviven-
cia. Esta angustia se agudiza atin maés si el
nino pide que cese el tratamiento.

Cuando la enfermedad ha remitido, la
mayor preocupacién de los padres es su
reapariciéon. Aunque en esta etapa man-
tengan las esperanzas de curaci6n, la
ansiedad siempre estard presente en sus
vidas.

En el caso de las recidivas toda la fa-
milia sufre enormemente. Las reacciones
de los padres varian desde renovar las
esperanzas de curacién hasta una actitud
pesimista, pasando por una actitud mas
pragmatica de enfrentarse a la enferme-
dad. Sienten una mezcla de esperanza y de
culpa. La adaptacion a las recidivas es mas
compleja cuanto mas largo haya sido el pe-
riodo de remision®.

Algunas enfermedades provocan se-
cuelas graves (neuroldgicas, ortopédicas,
urinarias, respiratorias...). Cuando se pro-
ducen secuelas neurolégicas, los padres
deben enfrentarse a las alteraciones moto-
ras, sensoriales, cognitivas, emocionales y
de comunicacion de sus hijos. Estos pro-
blemas se convierten en el centro de sus
vidas, de sus noches somnolientas, de sus
necesidades financieras y de transporte
y, en suma, son el desencadenante de los
conflictos familiares.

Los padres tienen que reestructurar su
vida familiar en funcién de la enfermedad,
pero sin olvidar otros aspectos de su vida,
ya que ésta puede ocupar todo su tiempo,
absorber toda su atenciéon y todos sus re-
cursos econémicos.
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La enfermedad es impredecible, puede
ser inesperadamente disruptiva, requiere
una vigilancia y atencién constante y lle-
ga a ser una parte intrusa y exigente de la
vida familiar, que produce cambios en: las
rutinas familiares, las comidas, la asigna-
cion de papeles, la division del trabajo y
las actividades recreativas o celebraciones
festivas, los planes y prioridades de las fa-
milias y el modo en que se expresan las
emociones®.

Muerte

La muerte de un nifio es un tema muy
doloroso para los padres, hermanos y pro-
fesionales de la salud. La preocupaciéon
por cémo tratar al niflo moribundo y a su
familia es cada vez mas evidente en los
hospitales.

Los padres, en un comienzo, rechaza-
ran la idea de la muerte o no sabran lo que
se les esta diciendo. Pueden reaccionar de
forma violenta cuestionando si la enfer-
medad de su hijo era algo inevitable, con
sentimientos de culpa, enojo y desplaza-
miento de la hostilidad provocada por la
enfermedad hacia su cényuge, hermanos,
parientes y personal médico.

Mas adelante, aparece la aceptacion
gradual de la muerte del nifio, con senti-
mientos de tristeza, irritabilidad, intran-
quilidad y otras reacciones aflictivas tipi-
cas. En ocasiones, la culpa de los padres
puede intensificarse por el deseo de que
la enfermedad acabe, movidos por un sen-
timiento de descanso y liberacién cuando
llegan los momentos finales.

La muerte del nifio implica la reorga-
nizacién familiar a largo y corto plazo. La
familia tiene que pasar el duelo y esto su-
pone: reconocer la realidad de la pérdida,
compartir el dolor (identificar, compren-
der y dar explicacion a los sentimientos,
para aceptarlos y encontrar vias para su
adecuada canalizacién), reorganizar el sis-
tema familiar (adaptarse a la nueva vida
sin el ser querido) y establecer nuevas re-
laciones y metas en la vida’.
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CARACTERISTICAS DE LA
ENFERMEDAD

Las reacciones de las familias depen-
den de cémo comienza, transcurre y fina-
liza la enfermedad y de la gravedad de las
secuelas®.

Comienzo (agudo o gradual)

Un comienzo agudo conlleva que la
familia tenga un tiempo menor de adapta-
cién, que si el comienzo es gradual, y un
mayor desgaste de la familia al tener que
compatibilizar el mantenimiento de su pro-
pia identidad con la atenci6n a las deman-
das de la enfermedad.

Curso (progresivo o constante)

Un curso progresivo requiere que la
familia tenga que estar en una adaptaciéon
continua, por lo que los momentos de res-
piro son menores.

En las enfermedades de curso constan-
te el enfermo se recupera en mayor o me-
nor medida y la enfermedad se estabiliza,
pero siempre queda un déficit o limitacion
que es asumido por la familia o por el cui-
dador primario.

Cuando la enfermedad cursa con recai-
das, la familia pasa de periodos de remisién
de los sintomas, durante los cuales desa-
rrolla sus rutinas, a periodos de exacerba-
ci6on de los mismos, viviendo bajo el estrés
de la posibilidad de una nueva recaida.

Resultado de la enfermedad

En las enfermedades que amenazan la
existencia se puede producir un duelo an-
ticipado tanto en el enfermo como en la fa-
milia, aislando al enfermo y apartandolo de
ciertas tareas o actividades. Asimismo, la
incertidumbre de la muerte puede provo-
car la sobreproteccion.

Discapacidad

El grado de discapacidad implica ajus-
tes en la adaptacion relacionados con el
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comienzo, curso y resultado de la enferme-
dad. Si ésta es progresiva, la discapacidad
se produce en las ultimas fases de la enfer-
medad, lo que permite a la familia anticipar
recursos y estrategias.

ALTERACIONES ESTRUCTURALES,
PROCESUALES Y EMOCIONALES

Las alteraciones méas comunes son las
estructurales, procesuales y emocionales®.

Alteraciones estructurales

Hacen referencia a los cambios en los
roles y funciones de los miembros de la fa-
milia, a la adscripcion del rol de «cuidador
primario», a la rigidez en la interaccion fa-
miliar, en la relacién familia/persona afecta-
da y en las interacciones de la familia con
los servicios asistenciales y el aislamiento
social.

Cambios en los roles, funciones y
jerarquia familiar

Los cambios en los roles y funciones
sean posiblemente los mas profundos y
complejos a los que se enfrenta la familia
como consecuencia de una enfermedad
crénica, pues se ve obligada a negociar ro-
les y funciones que hasta el momento des-
empefaba el miembro enfermo. Cuando el
que enferma es uno de los hijos el impacto
estructural es menor, ya que el nifio no tie-
ne muchas responsabilidades familiares,
pero el impacto emocional puede llegar a
ser muy profundo.

Del mismo modo que la familia tiene que
adaptarse a la enfermedad, debe hacerlo a
la vida cotidiana; en algunas ocasiones, nos
encontramos con familias de pacientes cré-
nicos gravemente discapacitados que pa-
recen cooperar durante la hospitalizacion,
pero luego plantean graves dificultades en
el alta.

Si quien enferma es un nifio pequeiio,
el deseo de desarrollar plenamente su ac-
tividad, que ha estado limitada durante su
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hospitalizacién, puede crear situaciones
incomodas generadas por los propios pa-
dres, que, incapaces de controlarlo, insis-
ten en que respete normas que el nifio se
niega a aceptar.

Si es un adolescente, el proceso de
emancipaciéon puede quedar cuestiona-
do. En casa se le somete a una disciplina
que ya no corresponde a su edad, lo que
genera conflictos al tener que negociar la
autonomia ya conseguida en etapas ante-
riores. En estos casos, la orientacién a los
padres ha de dirigirse al reconocimiento
del esfuerzo de su hijo por superarse y a
la asignacién de responsabilidades acor-
des a su capacidad y posibilidad de asun-
cion.

Adscripcion del rol de «cuidador
primario»

El «cuidador primario» es quien asume
el cuidado de la persona enferma. Habitual-
mente, la adscripcion sigue criterios socio-
culturales que designan a las mujeres; en el
caso de los nifnos, suelen ser las madres. Es
importante que el cuidador primario tenga
periodos de respiro para evitar su desgas-
te, ya que la calidad del cuidado dependera
en gran medida de que el cuidador descan-
se.

Asi, una vez diagnosticada una enfer-
medad, debe identificarse la persona que
asumira la atencion del enfermo. Hay que
adiestrarle y ayudarle para que ataje las si-
tuaciones de crisis que le puede acarrear
su funcion'.

Rigidez en la interaccién familiar

También puede originarse una rigidez
en la interacciéon familiar y en la relacién
familia-persona afectada debido a las difi-
cultades de la familia para cambiar su or-
ganizacion, especialmente, al cambiar de
fase.

Las coaliciones y las exclusiones emo-
cionales caben entenderse en términos de
rigidez: el cuidador primario y el enfermo
desarrollan una relacion estrecha de la que
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los restantes miembros quedan excluidos.
En ocasiones esa relacion privilegiada es
resentida por algin otro familiar, como es
el caso de los hermanos.

También aparece la sobreproteccién
como respuesta en la que se exime al enfer-
mo de realizar cualquier tipo de esfuerzo,
limitando su propia vida, lo que provoca
muchos conflictos durante el forcejeo de lo
que puede y no puede hacer. El nifio sobre-
protegido puede darse cuenta de que ocu-
pa un lugar privilegiado en la familia, lo que
confirma sus sentimientos de fragilidad y
ansiedad respecto a su supervivencia. Los
padres podrian tener problemas para ha-
blar con su hijo sobre la enfermedad y los
tratamientos.

Rigidez entre las familias y servicios
asistenciales

La rigidez también es comun en las in-
teracciones entre la familia y los servicios
asistenciales. Los profesionales pueden
enviar mensajes negativos a la familia res-
tandole competencia, por lo que la familia
suele delegar sus funciones en ellos. Fre-
cuentemente, los padres llegan a hacerse
expertos de la enfermedad de su hijo y
pueden llegar a competir con el personal
sanitario.

Estos conflictos entre el personal y la
familia son comprensibles si se tienen en
cuenta las tensiones bajo las cuales trabaja
el equipo médico-sanitario y las angustias
de los padres que tienen hijos enfermos.
Los padres no pueden entender su situa-
cion de forma tan objetiva y racional como
el personal sanitario y tienen sentimientos
que para los profesionales son incongruen-
tes, llegando en ocasiones a rivalizar con
ellos si consideran que la relaciéon con el
nifio peligra.

Otras veces, el desconocimiento de los
padres sobre la enfermedad puede originar
desconfianza hacia el personal. Es impor-
tante ofrecer informacién clara y esperan-
zadora en todas las etapas de la enferme-
dad.
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Aislamiento social

Otra caracteristica de muchas de las
familias afectadas es el aislamiento que se
produce al reducir los tiempos de compar-
tir con los amigos, los dedicados al ocio,
al trabajo... Este aislamiento puede estar
relacionado con el rechazo o el estigma de
la enfermedad.

Alteraciones procesuales

La enfermedad fuerza un momento cen-
tripeto de transicién en la familia, de carac-
ter para adaptarse a las necesidades que
aquélla impone. Puede entenderse el ciclo
familiar como la alternancia de momentos
centripetos y centrifugos. Los momentos
centripetos son aquéllos en los que la fami-
lia tiene que realizar tareas que son internas
a la familia (se mantiene la estructura fami-
liar); y por momentos centrifugos los que,
por el contrario, implican tareas externas
a la familia (se generan nuevas estructuras
familiares). En general, la aparicién de una
enfermedad fuerza un momento centripeto.
Si la enfermedad coincide con un momento
centrifugo, puede sacar a la familia de su
momento natural. Si coincide con un mo-
mento centripeto, éste se prolongara.

Alteraciones emocionales

Las emociones de la familia son diferen-
tes en cada etapa de la enfermedad y sue-
len ser muy complejas.

Emociones segtin las etapas
de la enfermedad

La familia que se enfrenta a la experien-
cia de una enfermedad responde de mane-
ra diferente en funcion de las fases de la en-
fermedad. Ante el diagnoéstico la reacciéon
es de shock y pénico. La primera fase de
desintegracion cursa con depresion, colera
y culpa. En la fase de ajuste, la familia bus-
ca informacién que le anime y se va aco-
modando emocionalmente; también debe
enfrentarse a la sociedad (dar explicacio-
nes...). Durante la fase de reintegracion, la
familia trata de poner la enfermedad en su
lugar y de integrarla en la vida familiar.
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Respuestas emocionales complejas

La presencia de un hijo con una enfer-
medad constituye un factor potencial que
puede llegar a perturbar el funcionamiento
familiar y ese funcionamiento determinara
la reaccion del nifio ante la enfermedad.
Los padres responderan no sélo en funcién
de la enfermedad, del tratamiento y de la
forma como reaccione el nifio, sino tam-
bién segin sus propios sentimientos y pro-
blemas personales, lo que significa que tan-
to las reacciones del nifio enfermo como la
de sus padres son interdependientes.

La familia afectada por una enfermedad
responde emocionalmente de manera com-
pleja: se entremezclan afectos positivos y
negativos. Sus miembros pueden experi-
mentar sentimientos de pena, impotencia,
agresividad, culpabilidad, ambivalencia (de-
seos de ayudar al enfermo y, a su vez, sentir-
lo como una carga o desear que muera para
que no sufra), injusticia, temor al futuro...
Como respuesta, los familiares pueden su-
frir un derrumbe psicologico (depresion,
ansiedad...) o fisico (el cuidador primario
puede enfermar), o abandono del enfermo.

Si el nino tiene hermanos, éstos tam-
bién reaccionaran ante el desequilibrio
de la familia. Los hermanos igualmente
experimentan sentimientos de culpa (por
alegrarse de no ser ellos los enfermos y
por tener sentimientos negativos hacia su
hermano si los padres propician a éste mas
atencion). Otras veces podran sentirse
desplazados si entienden las atenciones al
nino enfermo como favoritismo, deseando
también estar enfermos. Los padres, a su
vez, pueden llegar a reducir la atencion ha-
cia los demaés hijos, olvidando sus necesi-
dades o esperando de ellos lo que no podra
conseguir el nifio enfermo.

La enfermedad del hermano puede pro-
ducirles un impacto tan fuerte que les lleve a
desarrollar trastornos del comportamiento,
fracaso escolar o incluso sufrir ellos mismos
sintomas fisicos: dolor de cabeza, de est6-
mago o sintomas parecidos al hermano en-
fermo que, en ocasiones, requieran consulta
médica. Los hermanos con capacidad de en-
tender la enfermedad pueden preocuparse
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al ver en sus iguales la afeccion y se imagi-
nan que ellos mismos pueden enfermar.

Las experiencias negativas con los sis-
temas de salud suelen dificultar la confian-
za en los profesionales y la colaboracién
con los mismos. También los sentimien-
tos hacia los profesionales estan condi-
cionados por los valores culturales!!. Por
ejemplo, segin las culturas, los padres
respetan a los médicos y saben expresar
sus sentimientos y recibir su ayuda o exa-
geran los problemas para que los profesio-
nales se den cuenta de lo dura que es su
situacion.

El sentido que la familia dé a la enferme-
dad y el grado de control que ejerza sobre
la misma condicionara el ajuste emocional
a la situacion: depende de su sistema de
creencias y de la cultura en la que esté in-
mersa. Ligado al control de la enfermedad
esta la posibilidad de mantener la esperan-
za, cierta calidad de vida y cierta dignidad.

La conspiracion de silencio en torno a
la enfermedad del paciente o el temor a la
transmision genética pueden ser otro tipo
de alteraciones en la respuesta emocional.

APOYO Y COLABORACION CON LA
FAMILIA

En las altimas décadas estamos asis-
tiendo a un cambio de enfoque en el tra-
tamiento de las enfermedades crénicas pe-
diatricas: ya no son consideradas como un
problema médico, sino también como un
problema familiar y social''3,

Desde ese punto de vista, la familia
cobra una gran relevancia y los profesio-
nales deben colaborar con ésta y apoyar-
la!*. Por ello es imprescindible: respetar la
singularidad de la familia, basarse en sus
necesidades, tener una comprensién mul-
tidimensional del problema, desarrollar
competencias en los padres y la resiliencia,
contar con los sistemas de apoyo del en-
torno natural, y coordinar la accién de los
servicios publicos (sanitarios, educativos
y de asistencia social) con los que ofrece la
sociedad civil (asociaciones, instituciones
privadas...).
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Singularidad de las familias

Las respuestas de la familia a la enfer-
medad no suelen ser patolégicas, sino que
se derivan de las expectativas, experien-
cias y condicionamientos culturales de la
familia hacia la enfermedad.

Cada familia reacciona y vive la enfer-
medad de manera diferente y singular. To-
das las familias pasan por las diferentes
fases de adaptaciéon (negacion, ira, pacto,
depresion y aceptacion) pero sus reaccio-
nes y resoluciones son diferentes. La fami-
lia desarrolla sus propias estrategias como
una respuesta normal a un sistema des-
equilibrado provocado por la enfermedad.

Es la familia la que asume la responsabi-
lidad del manejo del dia a dia del enfermo
cronico y es la que mejor nos puede ense-
nar acerca del impacto de la enfermedad
cronica sobre su vida y de aquellas actitu-
des y conductas que son mas utiles para
afrontar satisfactoriamente el problema.

Desde este punto de vista, los profesio-
nales, mas que intervenir, deben acompa-
far y ayudar a las familias a buscar signi-
ficado a un sistema desequilibrado porque
éstas tienen experiencias equivalentes a la
de los profesionales en el tratamiento de la
enfermedad®.

Comprension multidimensional

Las reacciones de la familia dependen
de numerosos factores como experiencia
en situaciones de crisis y problemas mé-
dicos, estatus socio-econémico, cultura,
nivel de conocimientos, calidad de los ser-
vicios sanitarios y sistemas de apoyo. Cada
familia es una unidad diferenciada de las
otras, con antecedentes socio-culturales,
experiencias y recursos propios.

Este enfoque multidimensional nos per-
mite comprender el sentido que cada fami-
lia le otorga a la vida antes y después de la
enfermedad. La evaluacion de su problema-
tica debe centrarse en como sus miembros
juzgan los acontecimientos estresantes y
en qué estrategias han utilizado para supe-
rar los problemas. Es més importante eva-
luar las prioridades y necesidades de las
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familias que realizar evaluaciones clinicas.
Las familias necesitan ser comprendidas y
no interpretadas. Sus valores culturales de-
ben ser respetados y no cuestionados.

Asimismo, la intervenciéon debe ser
acorde con los objetivos de cada familia.
Sus aspiraciones después de la enfermedad
son las mismas que las de todas las familias
y su interpretacion depende de cada una.

La familia debe mantener su identidad
frente la enfermedad y los profesionales
deben estar preparados para entender sus
puntos de vista.

Desarrollar competencias: resiliencia

Este enfoque multidimensional de la
crisis nos explica el porqué algunos nifios
y sus familias son més resistentes (resilien-
cia) o mas vulnerables ante la enfermedad
y sus secuelas. Una familia con resiliencia
es capaz de movilizar sus recursos, utilizar
los sistemas de apoyo y poner sus emocio-
nes y circunstancias bajo control. Las fami-
lias mas vulnerables estan inmovilizadas y
no controlan la situacién.

La resiliencia es el conjunto de proce-
sos sociales y personales que posibilitan
conseguir el bienestar fisico y psicolégico
a pesar de las adversidades. Es la capaci-
dad que tienen determinados sujetos y fa-
milias de sobreponerse a las adversidades,

de auto-regenerarse de determinadas heri-
das o traumas y de sobreponerse a aconte-
cimientos desestabilizadores!®19,

En el caso de una enfermedad crénica
pediatrica, las familias con resiliencia son
capaces de adaptarse dentro y fuera del
hospital, disponen de apoyos sociales, se
dotan de recursos econémicos y sociales y
mantienen una comunicacién abierta en la
familia y con el personal del hospital. Con-
ciben la enfermedad como una oportunidad
de superacion, encuentran sentido al sufri-
miento, buscan activamente estrategias de
afrontamiento positivas, valoran el hecho
de que su hijo esté superando la enferme-
dad y reorganizan prioridades y roles.

En 1998 Froma Walsh elabor6 el con-
cepto de «resiliencia familiar», entendién-
dola como los procesos interactivos que
fortalecen al individuo y a la familia en el
transcurso del tiempo®. Estos procesos in-
teractivos son: reconocer los problemas y
las limitaciones, hablar abierta y claramen-
te acerca de ellos, analizar los recursos per-
sonales y familiares existentes y organizar
y reorganizar las estrategias tantas veces
como sea necesario, revisando y evaluan-
do los logros y las pérdidas. Los factores
que determinan la capacidad de resiliencia
de la familia son: de desarrollo individual
e interpersonal, estratégicos y de vision

(Tabla 1).

Tabla 1. Factores que determinan la capacidad de resiliencia de la familia.

distanciarse de los
mensajes negativos

Desarrollo individual Desarrollo interpersonal Estratégicos De vision
Capacidad de desarrollar | Capacidad para Capacidad para fijar Capacidad para
en cada miembro: desarrollar la empatia metas desarrollar:
- Su identidad y rol - El apoyo mutuo - Elaborar estrategias - Valores, propositos y
- Flexibilidad - La comunicacién - Reflexionar expectativas
perceptual y - El sentido del humor - Resolver conflictos - Optimismo y fe
conductual - Introspeccion - Pedir apoyos y
- Autoestima y individual y grupal recursos
confianza - Evaluar resultados
- Competencia
- Capacidad de
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Servicios centrados en el
consumidor y colaborativos

Los servicios deben organizarse en
funcién de las necesidades de los usuarios
(enfermos y familias) y no de los profesio-
nales??2, Las necesidades de una familia
pueden concretarse en:

— Las que tienen un impacto en la
merma de la calidad de vida de sus
miembros.

— Las que tienen relacién con el papel
que desempeia la familia en la mejo-
ra de la calidad de vida del nifio en-
fermo.

En el primer supuesto la familia es re-
ceptora de servicios y en el segundo, la fa-
milia es proveedora. La familia, cuando es
receptora, puede participar en servicios de
respiro familiar, de orientacién, de apoyo
(grupos de autoayuda de padres y familia-
res), de terapia familiar y de redes sociales
(asociaciones).

Cuando la familia es proveedora de ser-
vicios participa en el tratamiento del hijo
(hospitalizacién domiciliaria...) y en las
actividades formativas. Las familias deben
compartir responsabilidades con los pro-
fesionales y ser parte activa en la toma de
decisiones y en su implementacién, ya que
el control de la enfermedad permite que el
nifio tenga una mejor calidad de vida: evita
los reingresos hospitalarios, normaliza las
relaciones sociales y favorece la integra-
cion escolar y social.

Se debe conseguir que la familia sea
capaz de gestionar y dirigir los cuidados
necesarios al nifio enfermo, apoyandose
en los recursos disponibles en su entorno
social (voluntariado, asociaciones de afec-
tados, de ocio, vecinales...). Hay que ser
creativos y medir el coste/eficacia de los
programas de entrenamiento.

Los comités clinicos deben trabajar en
colaboraciéon con los servicios de la co-
munidad (educativos, servicios sociales,
deportivos...). Asimismo, se necesitan in-
vestigadores multidisciplinares para eva-
luar los efectos de los diferentes tipos de
intervencion y de programas.
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FAMILIA Y ENFERMEDAD CRONICA PEDIATRICA

La coordinacion debe entenderse como
un proceso colaborativo de andlisis de los
servicios disponibles, de planificaciéon, de
puesta en practica, de coordinacién y de
evaluacion de la atencion proporcionada al
nifio enfermo y no como la mera organiza-
cion del uso de los servicios asistenciales.

CONCLUSIONES

Colaborar y ayudar a las familias con un
hijo enfermo es una tarea importante para
los profesionales que en distintos ambitos
trabajan con el nifo enfermo. La colabora-
cion de la familia es fundamental para au-
mentar la calidad de vida del nifio y favore-
cer su integracion social y escolar.

Es imprescindible que los profesionales
conozcan como afecta la enfermedad a las
familia, que sean receptivos a sus preocu-
paciones y necesidades y que favorezcan el
desarrollo de estrategias de afrontamiento
activas que permitan a los padres solucio-
nar los problemas, buscar informacién va-
lida y apoyo profesional, reestructurar sus
valores, controlar sus emociones y buscar
apoyo emocional en su familia y amigos?®,
es decir, que logren la resiliencia. Asi, los
padres competentes?::

— Saben manejar adecuadamente la
enfermedad y proporcionan los cui-
dados que necesitan los hijos.

— Participan activamente en el trata-
miento que se les administra en el
hospital y son candidatos a la hospi-
talizacién domiciliaria.

— Buscan informacién adecuada y se la
proporcionan a sus hijos.

— Ayudan a sus hijos a desarrollar des-
trezas para el manejo de la enferme-
dad.

— Controlan los sentimientos negati-
vos y la ansiedad, y tienen una acti-
tud positiva respecto a la resolucién
de los problemas, evitando caer en la
depresion. Del mismo modo, ayudan
a los hijos a controlar sus emociones
y saben manejar las emociones nega-
tivas de los profesionales.
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— Aceptan las dificultades de los hijos,
tienen mas recursos para solucionar
los problemas y colaboran estrecha-
mente con los profesionales de los
diferentes servicios: sanitarios, edu-
cativos y de asistencia social.

En dltima instancia, la colaboraciéon y
ayuda a la familia tiene repercusiones positi-
vas en la familia y en los servicios publicos.
En la familia un mejor rendimiento escolar,
personal y social del nifio enfermo y de sus
hermanos y un mayor bienestar personal,
emocional y profesional de los padres, con
la consiguiente mejora de la calidad de vida
de la familia en su conjunto. En los sistemas
publicos de salud, educacion y servicios so-
ciales: se utilizan menos servicios especiali-
zados o extraordinarios, lo que constituye
un ahorro en el gasto puablico.
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