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Resumen

El vinculo familiar cobra gran importancia en los procesos de enferme-
dad. Desde un enfoque ecoldgico-sistémico se entienden los multiples
factores que van a provocar alteraciones y la singularidad de sus reac-
ciones. Como receptora de servicios y a la vez como recurso, vivimos
un cambio de paradigma desde los modelos de atencidn centrada en
la familia y de parentalidad positiva, focalizados en su participacion, en
sus fortalezas y en sus necesidades de apoyo para alcanzar sentimien-
tos de capacidad y control y una participacién activa que permitan
poner en marcha procesos que faciliten la resiliencia. Se repasan estos
procesos (Walsh, 2005) aportando estrategias para su adquisicién y
algun caso concreto. Se defiende la necesidad de programas y trabajo

en equipo de todo profesional con la familia para ofrecer una atencién
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holistica y que pueda enfrentarse a estas situaciones con los recursos
y competencias que permitan una mayor calidad de vida de sus miem-
bros.

Palabras clave: Atencion centrada en la familia, parentalidad positiva,
enfermedad, estrategias de afrontamiento, calidad de vida, resiliencia.

Abstract

The family bond becomes very important in disease processes. From
an ecological-systemic approach, the factors that will cause alterations
and the uniqueness of their reactions are understood. As a recipient
of services and at the same time as a resource, we see a shift in para-
digm from the models of family-centered care and positive parenting,
focused on their participation, their strengths and their support needed
to achieve feelings of capability and control and active participation
that allow to implement processes that facilitate resilience. These pro-
cesses are reviewed (Walsh, 2005) providing strategies for their acqui-
sition and some cases specifically. This proves the need for programs
and teamwork of every professional with the family to offer holistic care
and that can face these situations with the resources and skills that
allow a higher quality of life for its members.

Keywords: Family-centered care, positive parenting, illness, coping
strategies, quality of live, resilience.

Si cerramos los 0jos y pensamos en la persona que nos ha hecho cre-
cer, que nos ha ayudado a ser las personas que somos, la respuesta
es, en la mayoria de los casos (resultado de la experiencia profesional
al aplicar la pregunta a grupos diversos) que ha sido algun miembro
de la familia: una madre, un padre, un abuelo o una abuela, una her-
mana o un hermano, la pareja, un hijo o una hija... Numerosos autores
han puesto de manifiesto la importancia de la familia en el desarrollo
humano (Rodrigo y Palacios, 1998; Mufioz-Silva, 2005; Leal, 2008). La
familia es en donde normalmente se establece un vinculo especial que
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nos ofrece el apoyo, la seguridad, también los limites, que nos hacen
crecer y desarrollarnos. Ligioiz defiende que “El vinculo es el terreno
preparado para nutrir y cuidar el crecimiento” (2020: 48) propicia bafos
de oxitocina que a la vez refuerzan la unién y, entre otras cosas, crea
seguridad, mejora la salud, la calidad de vida y los recursos cerebrales;
segln esta autora, el vinculo también provoca un aumento de otros
neurotransmisores: serotonina, dopamina y endorfinas que regulan el
estado animico, la motivacion y el bienestar.

El vinculo familiar, de este modo, parece establecerse como un
factor esencial en los procesos de enfermedad. El apoyo de la familia
afecta a la calidad de vida del paciente y al curso de la enfermedad
(Rolland, 2000). Las investigaciones muestran la existencia de una
relacion directa entre el ajuste psicosocial de los nifios con enfermedad
y las actitudes y caracteristicas personales de sus padres (Grau y
Fernandez-Hawrylak, 2010).

Coincidimos con Rodrigo et al. (2015) en entender lafamiliadesde
un enfoque ecoldgico-sistémico. Sistémico, siguiendo los postulados
que Bertalanffy formulé en 1968 en su Teoria General de Sistemas, la
familia como un grupo con identidad propia y diferenciada del entorno,
una totalidad que va mas alla de la suma de sus partes, compartiendo
valores, historia, tradiciones, objetivos, creencias, prioridades, que les
hace responder a lo que pasa de forma particular. Una red de relaciones
reciprocas en la que la experiencia de cualquiera de los miembros
afecta al resto. Y un enfoque ecoldgico, siguiendo los postulados que
aportd Brofenbenner en 1987, ya que el sistema familiar esta integrado
y es parte de un sistema mas amplio, por lo que se necesita entender a
las personas desde el punto de vista de su entorno (Leal, 2008; Espinal
et al., 2004-2006). Si nos situamos en un proceso de enfermedad en
uno de sus miembros estos enfoques ayudan a entender como afecta
a la familia.

Tener un hijo enfermo puede ser muy estresante paralos padresy
madres (Egeaetal., 2020). La enfermedad en algin miembro de la familia
causa un gran impacto en ésta y provoca una crisis cuya envergadura
dependera de multiples factores. Asi, podemos encontrar afectaciones
psicolégicas (mentales y emocionales) sociales, conyugales, laborales,

81 Revista
educ@rnos



etcétera, incluso en las familias mas equilibradas. Pero los criterios
psicopatoldgicos no suelen ser aplicables a estas situaciones ya que
las reacciones normalmente forman parte de un proceso adaptativo
ante la gravedad de la experiencia (Espada et al., 2010; Lizasoain,
2021; Navarro, 2004; Rolland, 2000).

Factores que influyen en la forma de afrontar la enfermedad en la
familia

Los factores son numerosos y entre ellos estarian los siguientes (Grau
y Fernandez-Hawrylak, 2010; Grau, 2013): edad, género, sistemas de
creencias, ideologia, experiencias en situacion de crisis y en situa-
cion de enfermedad, estatus socioeconémico, religion nivel de cono-
cimientos, caracteristicas de la persona con enfermedad, calidad de
los servicios sanitarios y educativos, sistemas de apoyo, ocupacion,
relaciones con los profesionales, interaccion con el desarrollo, recur-
sos, etcétera.

También, segun las caracteristicas de la enfermedad la reaccién
de la familia es diferente (Grau, 2013; Rolland, 2000): con un comienzo
agudo las familias tienen menos tiempo para adaptarse, una mayor
pérdida de identidad que si el comienzo es gradual y exige una ma-
yor capacidad para manejar la crisis; el curso progresivo requiere una
adaptacion continua con pocos momentos de tranquilidad, gran ago-
tamiento y donde se necesita reestructurar los roles continuamente
y una gran flexibilidad para adaptarse; si el curso es constante y la
enfermedad se estabiliza, hay que hacer frente a la limitacion; si cursa
con recaidas, se vive con estrés y gran incertidumbre la posibilidad de
la siguiente, con gran desgaste por la adaptacion en cada momento;
si amenazan la existencia, puede tener lugar un duelo anticipado, so-
breproteccion.

Vemos la importancia de comprender, respetar y tener en cuenta
la singularidad de la familia en su manera particular de hacer frente a
la enfermedad, sus reacciones seran Unicas fruto de la combinacion
Unica de los diferentes factores.
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Alteraciones

Las alteraciones debido a todos estos factores son importantes en el
sistema familiar y segin Grau y Fernandez-Hawrylak (2010) son es-
tructurales, procesuales y emocionales, los vemos a continuacion se-
gun estas autoras:

Alteraciones estructurales

Los cambios en los roles, funciones y jerarquia familiar son bien com-
plejos. Cambios en el cuidado de los hijos y otros familiares, en las
tareas propias de una casa, también en el ambito laboral, en donde
en ocasiones algun miembro de la familia ha de abandonarlo o redu-
cir horario, en normas, horarios, rutinas, responsabilidades afadidas,
economia familiar.

El rol de cuidador normalmente, por criterios socioculturales, re-
cae en la mujer (Grau y Espada, 2012; Grau, 2103). Garcia-Pérez et al.
(2014) afirman que hay reducciones significativas en todas las dimen-
siones de calidad de vida como consecuencia de asumir este rol. Ade-
mas, hay coincidencia en la necesidad de ayuda, respiro y desarrollo
de competencias.

Cambios en la interaccion familiar, con posibles coaliciones y ex-
clusiones emocionales. También puede aparecer una sobreproteccion
hacia la persona con enfermedad que puede mermar su autonomia,
con los conflictos que ello puede suponer, y crear en ella sentimientos
de fragilidad y ansiedad.

Los hermanos han sido objeto de estudio al considerarse los
grandes olvidados, con merma de la atencion que recibian antes, nue-
vas responsabilidades, sentimientos de tristeza, culpa, ira, etcétera.
necesidad de satisfacer nuevas expectativas. Se destaca la importan-
cia de procurarles sentimientos de valia, de control y capacidad, in-
formacién verdadera y participacion en grupos de hermanos (Grau y
Espada, 2012, Lizasoain, 2019).

Grau y Espada (2012) aportan los cambios en las relaciones de
pareja, de mayor union a conflictos por la forma diferente de reaccionar
ante la enfermedad, falta de comunicacion, cargas diferentes en el cui-
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dado, desacuerdos en cuanto al trato con los hijos e hijas, en cuanto
a la disciplina, etcétera; y los cambios en las relaciones con la familia
extensa (desde el apoyo a la falta de apoyo). Navarro (2004) destaca
que la red social suele verse reducida con el tiempo y esa deprivacion
social se correlaciona con la aparicion de trastornos mentales a largo
plazo.

Alteraciones procesuales

Se refieren al ciclo vital: la enfermedad provoca un apego en la fami-
lia, un momento centripeto. Si estaba viviendo un momento centrifugo
(lo vemos claramente en la etapa de la adolescencia) le saca de su
momento natural. Este apego es necesario para afrontar la crisis, aun-
que si se alarga en el tiempo puede obstaculizar el crecimiento de los
miembros de la familia.

Alteraciones emocionales

Que seran diferentes segun las etapas de la enfermedad. Son respues-
tas intensas, complejas e interdependientes entre los componentes de
la familia. Emociones positivas y negativas van surgiendo en el proce-
so. La falta de regulacidn y de recursos para afrontar lo que va viniendo
puede llegar a provocar derrumbe psicoldgico, fisico o abandono.

Modelo de atencion centrada en la familia y enfoque de parentali-
dad positiva

A la vista de todas estas complejas alteraciones, entendidas como par-
te del proceso de adaptacioén a la situacién de enfermedad, y enten-
diendo también la implicacion que tiene su afrontamiento en la calidad
de vida de la persona con enfermedad y de la familia, estamos viviendo
un cambio de paradigma:

De una atencién centrada Unicamente en la persona con en-
fermedad, en donde la familia es receptora de informacion y sigue las
indicaciones de profesional experto respecto al tratamiento mas ade-
cuado para su familiar, y en donde se hace énfasis en las limitaciones
y debilidades de la familia para corregirlas (Esandi y Canga, 2016; Leal,
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2008; Rodrigo et al., 2015) a un modelo centrado en la familia, no sélo
en la persona afectada sino en toda la unidad familiar (Esandi y Canga,
2016) que, segun Grau (2013) es el modelo idéneo para el fomento de
la resiliencia. Molina (2020) afirma que, aunque es necesaria mas inves-
tigacién para comprobar la eficacia de este modelo, cita a Shields et
al., 2012, para afirmar que se han obtenido resultados positivos sobre
todo en la satisfaccion de las familias ya que su implicacion en la aten-
cion de los hijos e hijas favorece su desarrollo y bienestar emocional.

Se visualiza asi un doble rol de la familia (Grau y Fernan-
dez-Hawrylak, 2010; Navarro, 2004):

« Como receptora de servicio. Por el impacto que tiene la enfer-
medad en la calidad de vida de sus miembros necesita ayuda
para afrontar el sufrimiento y los cambios. Vemos familias que
no han sido capaces de afrontarlos y viven con desesperanza,
depresidn o ansiedad.

« Como recurso, como proveedora de servicios, por el papel que
desempena la familia en la mejora de la calidad de vida de la
persona con enfermedad y de cada uno de sus componentes.
El desarrollo de sus fortalezas puede favorecer el bienestar y las
relaciones positivas.

Asimismo, el cambio de paradigma también incluye el enfoque
basado en la parentalidad positiva, entendida ésta en la Recomenda-
cién 19 del Comité de Ministros del Consejo de Europa (2006) como:

el comportamiento de los padres fundamentado en el interés
superior del nifo, que cuida, desarrolla sus capacidades, no
es violento y ofrece reconocimiento y orientacién, que incluye
el establecimiento de limites que permitan el pleno desarrollo
del nifio.

Walsh (2005) ya hablaba de un cambio de interés, de los déficit a
las fortalezas, al cdmo pueden resolverse los problemas, identificando
y potenciando los recursos. Este paradigma reconoce la importancia
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de la vida familiar en el desarrollo de las personas (Leal, 2008) tal como
vimos en el inicio de este trabajo. Se centra y confia en las fortalezas y
capacidades de la familia para generar cambio y favorece su desarrollo
gracias a las practicas de ayuda. La empodera de esta forma para to-
mar decisiones informadas y actuar de forma efectiva, aumentando sus
sentimientos de capacidad (Leal, 2008; Rodrigo et al., 2015).

Se trata de cambiar el enfoque de la familia como parte del pro-
blema, a entenderla como parte de la solucion, es entender el trabajo
profesional necesariamente con la familia. En la Figura 1 se pueden
observar los ingredientes de estos enfoques.

Figura 1. Modelo de atencion centrado en la familia y parentalidad positiva.

Sentimiento de
capacidad y control

Implicacién activa

-Mayor autonomia
-Mayor bienestar

Nota. Elaboracion propia a partir de Leal, 2008 y Rodrigo et al., 2015.

Es necesario que en todo este proceso el/la profesional trate a
la persona con dignidad y respeto, teniendo en cuenta la singularidad
de la familia, con comprensién, en un espacio que favorezca la confi-
dencialidad y la expresion de emociones, necesidades y fortalezas, en
un clima de confianza y de escucha que facilite el compartir, asimis-
mo, que facilite informacion clara, que oriente y apoye, que acompa-
fie. Para ello es necesaria la formacion y la reflexion sobre la practica
(Rodrigo et al., 2015). Y también un trabajo en equipo de todos los
profesionales que se ocupan de procesos de enfermedad, en realidad
la idea es formar una red con (en copulativo) la familia.

“Las familias necesitan ser comprendidas y no interpretadas”
(Grau y Fernandez-Hawrylak, 2010: 210) para poder hacer frente a las
situaciones que les toca vivir.
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Siguiendo a Leal, 2008 y Rodrigo et al., 2015 analizamos la Figu-
ra 1 en sus diversos puntos:

« Promover la participacion de la familia supone un reconoci-
miento de su experiencia y valia. Ella es la que mejor conoce a
sus miembros y los temas que les afectan, sus preocupaciones,
necesidades, fortalezas y prioridades.

Por tanto, se trata de explorar colaborativamente con la familia
los siguientes aspectos:

+ Descubrir sus necesidades, que a veces se manifiestan en forma
de preocupaciones (manejar sintomas, adaptarse a los cambios,
agotamiento del cuidador o cuidadora primaria, mejorar la relacién
de pareja...) y se pueden traducir en necesidades y en obijetivos.
* Descubrir y potenciar sus fortalezas. Todas las familias pueden
encontrar aspectos positivos de funcionamiento familiar, logros
anteriores, éxitos. En Leal (2008) aparece un listado de forta-
lezas, entre ellas estaria cohesion familiar y apoyo mutuo, afec-
to, comunicacion, actuaciones eficaces en la resolucion de pro-
blemas, claridad en normas, rutinas, valores y creencias, apoyo
de familia extensa, acceso a apoyos informales, etcétera.

* Identificar y promover apoyos, tanto formales como informales.
Ayudar a identificar y descubrir las oportunidades de apoyo a su
alcance. Buscar recursos y ayudar a visibilizar, dar a conocer
servicios y apoyos Y facilitar que pueda acudir a ellos.

- Toma de decisiones. La familia se capacita, se empodera, para
colaborar en la toma de decisiones a partir de sus necesidades,
fortalezas y apoyos disponibles.

« Disefio de intervencion: la familia es una parte implicada en
este proceso. Identificando objetivos y planes de accion puntu-
ales y abordables, asi como también planificando proyecto de
vida que tenga en cuenta metas y aspiraciones.

+ Esta participacién de la familia va a provocar al fin un senti-
miento de capacidad y control que a la vez va a aumentar su
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autonomia para afrontar sus dificultades y su proyecto de vida y
también va a aumentar su bienestar.

+ Asimismo, todo ello facilita que se implique activamente en el
cuidado de la persona con enfermedad y en su propio proceso
familiar de adaptacion y de crecimiento.

Bautista et al. (2016) de acuerdo con todo este proceso, afirma
que una familia participativa es una familia mas sana con herramientas
para luchar contra la desesperanza.

Se esta pasando de los estudios centrados en la carga que su-
pone para la familia la persona con una enfermedad, a estudiar los éxi-
tos de las familias desde una perspectiva de afrontamiento del estrés
(Walsh, 2005). Se trabaja, en definitiva, por la resiliencia familiar, y este
modelo ayuda a entender las necesidades de apoyo (Rodrigo et al.,
2015).

Entendemos de esta forma, la necesidad de promover el disefio
de planes de intervencidon basados en evidencias para empoderar a las
familias y fortalecer los procesos clave que llevan a la resiliencia.

Procesos clave en la resiliencia

Walsh (2005) afirma que “...la perspectiva de la resiliencia familiar se
apoya en la profunda confianza en el potencial de cada familia para
recuperarse y crecer mas alla de la adversidad” (p. 82). Expone lo que
para ella serian los procesos clave en la resiliencia familiar y que su-
ponen un marco de referencia muy valido en el disefio de planes de
intervencion:

« Sistema de creencias
» Organizacion familiar
« Comunicacion y resolucién de problemas

Seguiremos otro orden para analizar cada proceso y se anaden
a las aportaciones de Walsh (2005) otras relacionadas:
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Modelos organizacionales

Flexibilidad

Apertura al cambio, adaptacion a la nueva realidad para encontrar es-
tabilidad, seguridad y proteccion, con fuertes liderazgos y relaciones
colaborativas. Tenemos ejemplos en la cooperacién en las tareas do-
mésticas, quién hace qué, establecimiento de turnos para el cuidado y
atencién de los hijos e hijas y otros miembros de la familia, cuidado de
las relaciones de pareja, dedicar tiempo, ser conscientes de la posible
sobreproteccion para poder dar autonomia y ser conscientes también
si se tiene necesidad de controlarlo todo para poder reclamar la repar-
ticion de tareas. Navarro (2004) y Rolland (2000) hablan de poner a la
enfermedad en su lugar, teniendo en cuenta los proyectos vitales de
cada miembro. Espada y Grau (2012) nombran la distraccién, que ayu-
da a relativizar las preocupaciones y Espada et al. (2010) anaden que
ayuda a disminuir la ansiedad.

Aptitud para unir

Apoyo mutuo, colaboracién para encarar juntos la situacion, respetan-
do las diferencias de cada miembro a la hora de afrontar estos momen-
tos de crisis. En ocasiones las necesidades son distintas, de evasion,
de afrontamiento, etcétera, y los limites también pueden ser diferentes.
Valorar a la persona es imprescindible en este proceso. En la practi-
ca profesional nos podemos encontrar con la necesidad de que algun
miembro de la familia deba redefinir a otro para pasar del considerarle
culpable o malo a verlo con derecho a comprensién y ayuda. Egea et
al., (2020) concluye tras su investigacion con parejas que existe una
dinamica compensatoria en la familia, si uno de los dos esta triste o de-
primido el otro afronta el momento con fuerza, y viceversa. El respeto
ante este proceso se ve imprescindible para mantener unas relaciones
sanas y afrontar las crisis.

Recursos sociales y econémicos
Capacidad para buscar los apoyos de la familia extensa, sociales y
comunitarios. Se trata de cubrir entre todos las nuevas necesidades
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y que todos los miembros se sientan protegidos y apoyados. Aqui
podemos resaltar la funcién de las asociaciones de afectados a la hora
de normalizar la situacidn y obtener comprension, consuelo y apoyo.
Para Navarro (2004) disponer de redes sociales tiene un claro papel
preventivo y el aislamiento social puede provocar trastornos mentales
a la larga. Espada y Grau (2012) nombran el aislamiento social como
una de las estrategias pasivas o evitativas. Este tema toma especial
relevancia ya que las investigaciones en psicologia positiva afirman
que uno de los factores con los que se consigue mayor bienestar son
las relaciones (Bisquerra, 2013, Seligman, 2003).

También es imprescindible la busqueda de recursos econdmi-
cos para alcanzar una seguridad econdmica, a menudo menoscabada
por las alteraciones que se producen por el diagnostico de una enfer-
medad en la familia (por ejemplo, abandono o disminucién de las horas
de trabajo por uno de los miembros para cuidar al familiar con enfer-
medad, coste de los cuidados y los tratamientos, etcétera). El hecho
de movilizar acuerdos, horario flexible (Grau (2013), menciona también
la importancia de procurar una conciliacion de la vida laboral y familiar),
el apoyo de entidades y servicios y de ayudas econdémicas va a procu-
rar la seguridad necesaria para poder crear resiliencia. Investigaciones
sobre el bienestar concluyen que un minimo de esta seguridad se re-
quiere para poder construir el bienestar (Bisquerra, 2013).

Comunicaciéon/Procesos de resolucion de problemas

Claridad

Compartir la informacion verdadera de forma clara y precisa ayuda a
asimilarla y se puede asumir mejor la incertidumbre de lo desconoci-
do, a la vez que facilita relaciones auténticas. La informacién que no
se transmite, que se oculta a algin miembro de la familia, a menudo
éste la inventa, se la imagina peor de lo que en realidad es, generando
miedos y aislamiento. Si bien se ha de adaptar a la edad, no es bueno
ocultarla; son Utiles las guias de las asociaciones de afectados. Espada
y Grau (2012) también lo afirman, se prefiere la informacién verdadera.
Dos casos de la experiencia profesional de la autora de este trabajo
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clarifican esta cuestién: el primero es el de una hija de un padre con
Alzheimer a quien se le ocultaba la informacién por parte de su madre
y hermano para que ésta no sufriera, no se hablaba del tema, de cémo
habia pasado el dia o las dificultades que iban apareciendo. Ella sufria
en silencio, lloraba a solas o en el coche con su marido e hijo tras la
visita, sin poder expresar su pena, sin atreverse a preguntar, cada vez
mas lejos de madre y hermano, y también de su padre. En el momento
en que ella se dio permiso para sentir, para expresar, para hablar con
su madre y hermano, ellos también comenzaron a abrirse a compartir,
el sufrimiento aminoré y pudo acercarse mas a todos ellos. Y el otro
caso demuestra el miedo a hablar de ciertos temas con los hijos: un
padre que no sabia si debia hablar con su hijo de 4 afios de la muerte
del abuelo y, si habia de hacerlo, no sabia cdmo, aunque el nifio estaba
interesado y preguntaba.

La expresion emocional
Una expresion emocional abierta, en donde se compartan las emocio-
nes, sean las que sean, con la empatia que permite legitimar lo que el
otro siente, desde el respeto a las diferencias y dandose permiso para
sentir, ayuda a elaborar los sentimientos y a la vez a reconfortarse mutua-
mente. Navarro (2004) igualmente, defiende que legitimar lo que el otro
siente y dejar expresar es el primer paso en la situacién de ayuda. En el
ejemplo anterior veiamos que cuando la hija se dio permiso para sentir
y la familia legitimé hubo un cambio en las relaciones y una aceptaciéon
mayor de la enfermedad a la vez que una valoracién de lo que todavia
habia y de lo que se podia hacer por la persona con una enfermedad.

También el humor es un buen aliado, favorece el afrontamiento y
relativiza la crudeza de las situaciones.

La regulacion emocional es un importante factor de bienestar,
y como afirman Espada et al. (2010) y Espada y Grau (2012) mantener
la normalidad, regular el miedo y emociones negativas en situaciones
estresantes como curas, recidivas, secuelas de las intervenciones qui-
rurgicas, etcétera, va a beneficiar el afrontamiento de las mismas. Asi, la
regulacién afectiva son intentos activos para influir en el distrés emocio-
nal y expresar constructivamente las emociones en el momento y lugar
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adecuados (Espada y Grau, 2012). Ejercitar la respiracion profunda, la
relajacion, la meditacién, el mindfulness, kindfulness, se ofrecen como
elementos que la investigacién en neurociencia estd demostrando con
un gran poder para regular el distrés emocional, no sélo en el momento
en que se practica sino en el dia a dia. La meditacion modifica estruc-
turas cerebrales y redes neuronales responsables de las emociones, de
su regulacién y de la planificacién (Castellanos, 2021; Davidson, 2012).

Resolucion de problemas en colaboracion
Poner en marcha la creatividad para tomar decisiones compartidas en
los problemas y objetivos que se planteen, concretos para buscar el éxi-
to, actuando en consecuencia. A la vez, prevenir problemas y prepararse
para desafios futuros. Espada y Grau (2012) incluyen como estrategias
pasivas o evitativas la huida/evitacion, alejarse de la situacién, que se-
ria contrario a lo que aqui se expone, aunque a veces necesario en los
primeros momentos de la enfermedad para dar tiempo a la adaptacion.
Aprender a resolver problemas de forma colaborativa no es facil
y ayuda el disponer de una técnica que se pueda practicar una y otra
vez. El modelo Paso-a-Paso de D’Zurilla y Goldfried, 1971 (en Pope et
al., 1996) es clarificador en este sentido y los pasos serian: 1) Reco-
nocer que hay un problema (ser conscientes de la emocién que esta-
mos sintiendo), 2) Parar y pensar (salir de la situacién y pensar cual es
el problema), 3) Fijar un objetivo (concreto, alcanzable), 4) Pensar en
diferentes soluciones (en este momento todas son vélidas, hasta las
mas descabelladas y todas las vamos apuntando), 5) Pensar en las
consecuencias probables de cada solucion, 6) Escoger una solucién
o combinacion de ellas y 7) Trazar un plan para poner en marcha la
solucion escogida. Podriamos afadir ponerse en accion y revisarlo al
cabo de x tiempo vy, si es necesario, redefinir de nuevo los planes. La
aceptacion y el aprendizaje a partir del fracaso también merece la pena
ser vivido. Tomar de esta forma los problemas conjuntamente uno a
uno (sin globalizar “todo esta mal”) ayuda a conseguir pequefios lo-
gros que proporcionan sensaciéon de mayor control; se ven capaces de
disefiar y llevar a cabo planes que obtienen mejoras, creando sentido
de capacidad. En la trayectoria profesional de la autora de este trabajo
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esta técnica ayuda a las familias a centrarse en aspectos a mejorar y
proponer alternativas viables y acordadas mutuamente (por ejemplo,
de un padre que afirmaba no ser feliz con su hijo -vemos la valoracién
global negativa— primero se abordé el problema diario con la ducha
(elegido por la familia) para explorar posteriormente otros creando una
sensacion de éxito que posibilitd un cambio en la valoracién global).

Sistemas de creencias

Darle sentido a la adversidad

A partir de unas relaciones fuertes y de un sentido de pertenencia,
normalizar la adversidad, es decir, ver explicables sus reacciones y sus
sentimientos esperables a la situacion por la que atraviesa. Encuentra
un sentido de coherencia a lo que le pasa. Garcia-Pérez et al., (2014)
afirman que este sentido de coherencia (SOC) cada vez parece mas
relevante para explicar el afrontamiento de situaciones estresantes,
expresa el grado en que la persona percibe los estresores como pre-
decibles y explicables (comprensibles), tiene confianza en su capaci-
dad para hacerlos frente (manejables) y considera que merece la pena
afrontar el desafio (llenos de significado). Ello provocara un sentimiento
de capacidad y control. Navarro (2004) nos refiere que hay estudios
que demuestran que la sensacion de control correlaciona con desen-
laces mas positivos y el sentido de falta de control afecta a la salud
negativamente, recalcando también que el control se refiere a las acti-
tudes con respecto a la importancia de su participacién en el proceso
de enfermedad, no Unicamente a las creencias de la curabilidad.

También es importante descubrir las atribuciones causales de
la enfermedad: naturales, culpa de alguien, sobrenaturales, castigo,
etcétera, que pueden dificultar la respuesta funcional de la familia y
necesitar una reestructuracion.

A menudo se puede ver la situacion desde distinta perspectiva,
aprendiendo a realizar una reestructuracion cognitiva, detectando las dis-
torsiones cognitivas que nos abocan a un gran malestar y a actuacio-
nes poco adecuadas a la situacién. Estas distorsiones tienen que ver con
creencias que deforman la realidad. Asi podemos encontrar las siguientes:
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etiquetaje, hipergeneralizacion, razonamiento emocional, lectura de pen-
samiento, magnificacién y minimizacion, error del adivino (catastrofismo),
pensamiento polarizado, autoacusacion, filtro mental y los deberia (Gle-
IIl'y Mufioz, 2000). Bimbela (2008) propone una gimnasia emocional que
permite una reestructuracion cognitiva en este sentido, y que pasa por los
siguientes pasos: definir la situacién problema, identificar las emociones
que se sienten y luego los pensamientos, buscar los errores (se trata de
descubrir las distorsiones asociadas a los pensamientos), volver a pensar
de manera diferente e identificar las nuevas emociones consecuencia de
los nuevos pensamientos. En la Tabla 1 vemos esta propuesta, con una
adaptacion: se han afadido las acciones a las que predispone por consi-
derarse parte del proceso de regulacién (emocidn-pensamiento-accion).

Tabla 1. Gimnasia emocional.

+ Situacion:

| EMOCIONES | PENSAMIENTOS | ERRORES ACCIONES VUELVOA NUEVAS NUEVAS
PENSAR EMOCIONES ACCIONES

&

Nota. Adaptacion de Bimbela, 2008.

La mirada positiva

Con esperanza y optimismo. El optimismo se puede aprender mediante ex-
periencias de éxito y focalizando en las circunstancias positivas, por ejem-
plo, al final del dia recoger cinco situaciones positivas que se hayan experi-
mentado (Seligman, 2003). Importante contar con conciencia de la realidad,
pero también con el impulso que da la visualizacién de posibilidades.

Centrandose en las fortalezas individuales y familiares, como
hemos visto antes.

Manejar lo posible como persona proactiva y aceptar lo que no
puede ser cambiado. Esta tarea es dificil, porque a menudo nos cen-
tramos en las cosas que no podemos cambiar y nos preocupamos
continuadamente por ellas. Espada y Grau (2012), cuando analizan las
estrategias pasivas o evitativas nos describen la rumiacion, que fo-
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caliza en lo negativo, lo amenazante de la situacién y que aboca a
amplificar la ansiedad, el miedo y la culpa. Covey (1997) nos habla del
circulo de influencia y del circulo de preocupacion; la persona proac-
tiva se centra en su circulo de influencia, de lo que puede hacer, para
hacerlo mayor cada vez y achicar el circulo de preocupacion. Quizas
no se pueda intervenir en ciertos aspectos de la enfermedad, pero si
en el cuidado y en otras cuestiones importantes. Y podemos otra vez
enlazar con el caso de la hija del padre con Alzheimer, que después del
proceso de aceptaciéon aprendié a disfrutar de su cuidado, dandole de
comer, escuchando musica con él, saboreando el tiempo juntos.

Trascendencia y espiritualidad

Conectar con tradiciones culturales y religiosas, la congregacion con un
grupo comunitario o asociacion ayuda a la mayoria a encontrar alivio y
fortaleza para afrontar el proceso de enfermedad. Asimismo, los rituales
facilitan las transiciones y asimilar los cambios. También se puede vivir
esta espiritualidad con bafos en la naturaleza o las artes en general.

A menudo se realiza un proceso de transformacion, de aprendi-
zaje, de cambio, de crecimiento, al afrontar un proceso de enfermedad
en la familia. Puede tener lugar la reestructuracion de valores, objetivos
y sentido de la vida. Puede observarse una reorganizacion de priorida-
des como podrian ser vivir el presente lo mejor y mas completamente
posible, valorar mas las relaciones y dedicar tiempo a que sean lo mas
significativas posible, realizar proyectos de vida, a menudo de ayuda,
altruistas. Esandi y Canga (2016) también nos hablan de que existe una
dimension positiva y gratificante de la experiencia, con mayor com-
promiso y sentido familiar, crecimiento personal, afecto, solidaridad y
cercania entre los miembros de la familia, descubrimiento y fortaleci-
miento de talentos, mayor satisfaccion en el proceso para el bienestar
de todos. Vemos que esta transformacion se vincula con las investiga-
ciones sobre el bienestar: saborear la vida en sus momentos, vivir el
presente con intensidad, dando las gracias por lo que se tiene, al igual
que vivir las relaciones de forma significativa, darle un sentido a la vida,
realizar proyectos de ayuda, altruistas, compasivos (Bisquerra, 2013;
Castellanos, 2021; Davidson, 2012; Frankl, 2004; Seligman, 2003).
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Hablamos pues de resiliencia, coincidiendo con Walsh (2005)
cuando afirma “los peores momentos también pueden convocar lo
mejor de nosotros. Una crisis puede aportar aprendizaje, transforma-
cion y crecimiento en direcciones insospechadas” (p. 87).

A modo de conclusion

Segun diversos estudios, las estrategias de afrontamiento familiar negativo
son mas habituales en familias de personas con enfermedad mental, asi, en
la revision de la literatura que realizan describen como las mas frecuentes
la evitacion, negacidn y ocultacion del problema. Aiade que la finalidad
de esta utilizacion es defenderse frente al estigma, aunque provocan una
alteracion en la salud familiar. Pompeo et al. (2016) las localizan en hijos
de personas con trastorno mental, con un promedio mayor de estrategias
de fuga y esquiva, y en familiares de personas con trastornos psicéticos,
en las que segun un estudio utilizan mas las estrategias de negacion,
alejamiento y rumiacion. Igualmente destaca que el enfrentamiento familiar
del paciente con trastorno mental es escaso en la literatura.

Hay estudios en que, la utilizacion de estrategias funcionales, activas, por
parte de la persona cuidadora contribuye a que experimente una mayor calidad
de vida (Garcia-Pérez, et al., 2014; Martinez-Montilla et al., 2017; Pompeo et al.,
2016) cosa que puede tener repercusiones positivas en el resto de la familia.

Hay numerosas evidencias sobre los beneficios de programas de
formacion parental para el desarrollo de competencias socioemocionales
y parentales, asi como informes internacionales que recogen la
necesidad de promover programas educativos de ayuda a padres y
madres (Berastegui et al., 2020). Aun asi, Lizasoain (2021) afirma que no
son muchas las intervenciones psicoeducativas centradas en la familia
de niflos con enfermedad crdnica, a pesar de la importancia reconocida
de su influencia en la adaptacion de la enfermedad.

Numerosos autores e investigaciones defienden la atencion y/o
los programas dirigidos a toda la familia que pasa por un proceso de
enfermedad para capacitarla a afrontar estas situaciones (entre ellos
Lizasoain, 2019; Martinez-Montilla et al., 2017; Navarro, 2004; Molina,
2020; Rolland, 2000; Walsh, 2005).
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A lo largo de este articulo hemos visto esta necesidad y tenemos
un mapa que nos indica por dénde podemos avanzar. Los beneficios
que suponen en la calidad de vida de la familia estan basados en
evidencias. Y ésta es tarea de todo profesional que se ocupe de
procesos de enfermedad (por orden alfabético, del sector educativo,
psicoldgico, sanitario y social) en un engranaje en equipo que permita la
atencién a la familia de manera holistica. Seria mal entendido si sélo se
responsabilizara una parte de los profesionales, no es éste el enfoque.
Asimismo, se necesitan programas de intervencién que ayuden a las
familias a enfrentarse a las situaciones que viven.

Y, contestando a la pregunta que da titulo a este trabajo:
Cuando alguien de la familia enferma ¢enferma toda la familia?
podemos responder que no, no necesariamente. Ya hemos visto
que hay alteraciones en el seno familiar, que pueden ser profundas
y dolorosas, pero la mayoria son congruentes con la crisis, o pueden
agravarse y convertirse en crénicas y realmente favorecer un trastorno
o enfermedad. Pero también hemos visto que la familia puede adquirir
los recursos y competencias que le permitan enfrentarse de forma
funcional y satisfactoria a todo ello, contribuyendo asi a una mayor
calidad de vida de todos sus miembros, incluso, en algunas, con
una transformacién que les hace crecer, aunque a menudo vayan a
necesitar ayuda.
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