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RESUMEN

Las enfermedades cronico-degenerativas ponen en riesgo la vida de quien la sufre y ateran las
actividades diarias de los otros integrantes de la familia, ya que tanto el enfermo como sus fami-
liares viven cambios en diferentes aspectos. Por ello, el objetivo de esta investigacion fue descri-
bir los cambios que enfermo y familia presentan en la cotidianidad familiar. Se trabajé con 112
participantes que tuvieran o fueran enfermos crénico-degenerativos, a quienes se aplicaron ins-
trumentos para evaluar su vida familiar. En los resultados se identificaron cambios en la alimen-
tacion, horarios de comidas, gasto, actividades compartidas, comunicacién y forma de afrontar la
enfermedad y sus consecuencias, tanto en el paciente como en lafamilia. Las autoras analizan las
consecuencias de la enfermedad en las funciones orgénicas, sociales y emocionales en la vida del
enfermo y su familia.

Palabras clave: Familia; Enfermedad crénico-degenerativa; Estrategias de afronta-
miento.

ABSTRACT

The chronic-degenerative diseases put in risk the life of those who suffer from them, and they al-
ter the daily activities of the other members of the family. The family, as well as the degenerative
chronic patient, experience changes in several aspects. For that reason, the objective of this study
was to describe the changes that both display in the family dailyactivities. The sample included
112 participants suffering from chronic-degenerative illnesses, they were applied instruments to
assess their familiar life. In the results, changes in feeding, schedules of meals, famiy costs, shared
activities, communication, and the way of facing the disease and its consequences, were identi-
fied in the patient and family. The authors analyze the ilIness consequences in the organic, social
and emotional functionsin the patients and their families.

Key words: Family; Chronic-degenerative diseases, Coping strategies.

afamiliaes un grupo solidario donde €l estatus, |os derechos y las obligaciones se definen con base

en la pertenencia a ellay por las diferencias secundarias de la edad, sexo, vinculacion biolégicay

social. En lafamilia se busca la satisfaccion de las necesidades afectivas, de seguridad y correspon-
dencia emocional adecuada de sus miembros, e influye en la conformacion del género, creencias, valores,
funciones, actitudesy aptitudes de cada uno.
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En la actualidad, se viven cambios funda-
mentales dentro de las causas de muerte; de hecho,
han disminuido notablemente los decesos por en-
fermedades infecciosas y parasitarias y se han in-
crementado aguellos por enfermedades crénico-de-
generativas y violentas (Instituto Nacional de Es-
tadistica Geogréfica e Informatica, 2007). Ante una
enfermedad crénico-degenerativa, la familia ente-
ra o algunos de sus integrantes se ven seriamente
afectados.

Como se aprecia, existe unagran diversidad
de enfermedades cronico-degenerativas, las cuaes
hacen referencia a trastornos organicos-funcionales
gue obligan a modificar el modo de vida del pa-
ciente, afectando todos los aspectos de su vida 'y
lade su familia, que probablemente persistiran por
largo tiempo y que son causa potencia de muerte.
Por un lado, quien padece la enfermedad se en-
frenta a condiciones de frustracion, ira, negacion,
depresion y demésy, por otro lado, lafamiliatiene
que tomar decisiones muy importantes y dificiles,
reorganizarse, replantear expectativasy adecuar sus
metas y objetivos a la situacion, ya que € trata-
miento de un enfermo crénico-degenerativo no
sblo involucra a éste, sino que también, de forma
fundamental, a los demés integrantes de su fami-
lia (Reyes, 2007). En ocasiones, € tratamiento de-
pendera de la capacidad que los cuidadores y fami-
liares tengan pararealizar los cuidados en casa,
prevenir infecciones, llevar a cabo € correcto uso de
los medicamentos (inmunosupresores, anti-hiper-
tensivos, antivirales y suplementos) y la atencion
de sus efectos secundarios, toma de signos vita
les, pruebas de glucosa, peso diario, régimen un-
tricional recomendado, cuidados postoperatorios,
citasy control médico. (Aguilar, Sudrez y Pinzon,
2002; Frutos, Blanca, Mansillay cols., 2005). De
no ser tratado correctamente, € enfermo no se re-
cuperarg, por lo que e médico debera valorar s
las condiciones del entorno social y familiar del
paciente son propicias dentro y fuera del hospital
para su tratamiento.

Es muy importante cdmo y a quién se comu-
nicad diagnostico de una enfermedad grave, pues
de €ello dependeran las acciones y cambios que
ocurran; pues no solo es el paciente el que recibe
la noticia, sino también su familia, la que se vera
afectada tanto emocional mente como en su fun-
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cionamiento, €l cua se ve aterado significativa-
mente cuando uno de los integrantes de la familia
ha perdido la salud o esta sometido a tratamien-
tos médicos.

La familia se convierte asi en la principa
red de apoyo para e paciente (Barra, 2003), que a
lavez influird en las estrategias de afrontamiento
que adopte e enfermo (Alvarez, Riosy Rodriguez,
2006; Garciay Calvanese, 2008; Martin y San-
chez, 2003; Reyes, Garrido y Torres, 2001).

Generalmente es mas grave la enfermedad
cuando se trata del jefe de familia (Alvarez, 2001),
y mas cuando éste es el que trabaja; asi, € apoyo
familiar es diferente en cuanto a género y la ac-
tividad laboral (Hernandez, 2006; Lozano, Rios,
Alvarez y Rodriguez, 2007).

GoOmez y Escobar (2006) han confirmado
que | as personas expuestas a periodos prolongados
de estrés, como es el caso de los cuidadores (pa-
reja, hijos, hermanos, madres, padres, etc.), ven
dterado su sstema inmune y manifiestan una ma-
yor susceptibilidad a enfermedades respiratorias
e infecciosas; ademas, tanto los individuos jéve-
nes como adultos que son responsables de un fa-
miliar enfermo muestran una cicatrizacion més
lenta de las heridas; a la vez, los familiares ex-
puestos a ese estrés tienen una mayor probabili-
dad de exhibir alteraciones del suefio, malnutricion
0 desnutricion, sedentarismo y consumo de a cohol
y nicoting, lo que afecta su funcionamiento inmu-
nolégico y tiene repercusiones en su salud (Reyes,
2007; Arrarasy Garrido, 2008).

La familia también se ve envuelta en una se-
rie de sentimientos ambival entes ante un familiar
enfermo, lo que en ocasiones lleva a la mayoria
de los familiares a algjarse de éste, evitando y
delegando en algun otro integrante la funcién de
cuidador, que en la mayoria de las ocasiones son
mujeres (madre, hija o hermana), quienes alavez
se vuelven vulnerables fisicay emociona mente.

Por consiguiente, € interés de este trabajo
fue abordar alafamiliay a enfermo cronico-de-
generativo en relacion a los cambios en diferentes
ambitos (por gjemplo, en lo econémico, social,
laboral e incluso ideoldgico) y describir los cam-
bios que llevan a cabo las familias en esos ambi-
tos a convivir a menos por seis meses desde €
diagndstico con dicho enfermo.
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METODO
Participantes

Participaron 112 sujetos que atendieran a un en-
fermo crénico-degenerativo o que lo fueran, y que
por 1o menos hubieran trascurrido seis meses des-
de € diagnéstico.

Procedimiento

Se aplicaron cuestionarios sobre la vida familiar,
afamiliaresy enfermos crénico-degenerativos. Ca-
be hacer notar que dichos cuestionarios recababan

113

informacion sobre datos demogréficos, informacion
del paciente, familiares y cambios en diferentes
ambitos (econdémico, social, laboral, educativo).

RESULTADOS

Delos 112 participantes, 28.4% fueron varonesy
71.6% mujeres, con edades que iban de 18 a 80
anos, con una media de 46 afios. Mas de latercera
parte de |los encuestados tenia educacion primaria,
una cuarta parte secundaria, y €l resto se repartia
en los niveles educativos medio superior y supe-
rior, 0 bien carecian de escolaridad (Gréfica 1).

Gréfica 1. Escolaridad de los encuestados.
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El 26.4% de los encuestados fueron enfermos cro-
nicosy e porcentge restante personas gue acom-
panaban a enfermo. Respecto a parentesco de
quien sufria la enfermedad crénico-degenerativa,
en 31.1% de la muestra fue lamadre, en 13.2% el
padre, en 7.5% la pargja 0 un hermano, en 5.7%
un hijoy en 8.5% otro pariente.

En ocasiones no es Unicamente una enfer-
medad la que se presenta, Sino que muchas veces
el mal cuidado y los mal os habitos hacen que una
enfermedad hace que otra también se desarrolle.
Asi, entre los pacientes de este estudio, 62.61%

sufria solamente una; 29.90%, dos; 4.67%, tres, y
1.86%, cuatro.

Respecto a las enfermedades cronicas pre-
sentes, 74.4% sufria diabetes; 56.3% hipertension
arterial; 30.6% insuficiencia renal y 24.5% en-
fermedades del corazon.

La Gréafica 2 muestra la ocupacion de los
participantes; respecto del ingreso familiar?, 56.8%
ganaba menos de $5,428.00 pesos mensuales, se-
guido de 37.5% con ingresos de entre $5,428.00

2 A un tipo de cambio aproximado de $ 11.50 pesos por ddlar (N.
del Ed.).
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y $10,857.60; asi, 94.3% de €llos tenia un ingre-
SO menor a esta Ultima cantidad, 1o que explicasu
poco acceso alos servicios de salud privadosy €
uso mayoritario de las ingtituciones de salud pu-
blica, como € Instituto Mexicano del Seguro So-
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cia, el Ingtituto de Seguridad y Servicios Socia-
les para los Trabgjadores ddl Estado o los Centros
de Salud y Asistencia Publica; solamente 4.3%
acudia alamedicina privada.

Gréfica 2. Ocupacion de los encuestados.
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El tiempo desde € diagnostico de la enfermedad
se hallé en un rango de uno a nueve afos, con
una media de cuatro afios; 86.27% de los encues-
tados consider6 que la noticia se le dio de una
manera claray amable, y solamente 11.76% cali-
fico la forma como grosera y dura. El 93.20%
sefial6 que el diagnéstico se le inform6 al pacien-
te para que cooperara y siguiera las prescripcio-
nes médicas.

A la pregunta de como recibié la noticia la
familia, 31.91% dijo que su primera intencién
fue la de prestar apoyo, 41.47% sintio tristeza, do-

lor 0 una gran impresion negativa, y 20.2% sen-
timientos como sorpresa o resignacion.

Un dato interesante que se encontré fue la
negacion de algunos familiares a reconocer que
habia un enfermo crénico en lafamilia, yaque d
preguntarles sobre si habia mas, 1.8% contesto
negativamente, aun cuando las encuestas se rea-
lizaron con el apoyo de médicos y que se entre-
visto en salas de espera de hospitales en areas de
atencion especializada y seguimiento a enferme-
dades cronico-degenerativas.

LaTabla 1 muestra el parentesco de los cui-
dadores con el enfermo.

Tabla 1. Cuidadores principales del enfermo.

CUIDADOR %

Hijo 28.43
Pargja 23.53
Otros 21.07
El mismo 13.73
Hermano 4.90
Abuelo 3.92
Padre 2.94
Madre 0.98
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Gréfica 4. Cambios presentados en el enfermo.
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Gréfica 5. Cambios en lafamilia.
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En lo referente alos cambios en laruting, la Gra-
fica 4 muestra los experimentados por los enfer-
mos cronicos, y la Gréfica 5 por los familiares.
Los cambios ocurrieron en la distribucién de
los gastos familiares, ya que se incremento la com-
pra de medicamentos y alimentos, disminuy6 el
ingreso y otros. También los horarios de comidas
cambiaron para los encuestados, ademés de que
se ocuparon en el aseo del hogar, la adecuacion de

ladietay laformaen que preparaban los aimen-
tos, pues, o bien toda la familia adecud su dieta,
0 solamente e enfermo tuvo que tener una alimen-
tacion especial. Otro de los cambios en la familia
fueron las salidas o los lugares frecuentados de-
bido alaincapacidad dd enfermo. También d arre-
gloy distribucion de la casa tuvo cambios, ya que
se debi6 esterilizar diversas zonas de ésta, adecuar
los espacios para dar cabida a aparatos especiales,
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cambiar la forma en que hacia el aseo o incluso
deshacerse de mascotas.

Hubo asimismo cambios en la convivencia
familiar, aumentando en unos casos y disminuyen-
do en otros debido a que € enfermo pasaba méas
tiempo hospitalizado o aislado de la familia. Esto
también se manifestd en la comunicacion con la
pareja; en unos casos se volvio més unida, y en
otros se desgastd, generdndose mayores problemas
gue incluso desembocaron en la separacion. Lo
mismo sucedié con lacomunicacién con los hijos.

DISCUSION

Las enfermedades crénico-degenerativas implican
la pérdida gradua y progresiva de diferentes capa-
cidades y funciones organicas; en este estudio se
reportaron la diabetes, la hipertension arteria y la
insuficiencia renal. Cabe mencionar que esta Ulti-
ma propicia un desequilibrio de liquidos en € or-
ganismo y un descontrol en la presion arterial que
afecta la produccién y mantenimiento de globu-
losrojosy los niveles de calcio y fosforo; en con-
secuencia, es en ocasiones causa de enfermedades
cardiovasculares, neuropatias, descalcificacion de
los huesos, anemia y otros trastornos; ademas, el
paciente se muestra airado y hostil, 1o que dete-
riora sus relaciones sociaes, familiares y de pare-
ja, asi como otros de caracter sexual; asi, las con-
diciones de vida impactan en el tipo y caracte-
risticas de las enfermedades desarrolladas, ponen
en riesgo la vida del paciente y desestabilizan a la
familiay sus relaciones sociaes (Contreras, Espi-
nosay Esguerra, 2008; Garciay Calvanese, 2008;
Latorrey Beneit, 1994).

Generalmente, es un pariente cercano € en-
cargado de cuidar al enfermo, sobre todo los hijos
y pargjas, pero también otras personas alas que se
contrata para recibir servicios de apoyo, como en-
fermeras o cuidadores profesionales, pero sigue
sendo lafamilia proximala que se encarga de esas
tareas en lamayoria de |os casos.

Lafuncién de cuidador recae frecuentemente
en las figuras femeninas, independientemente de
su edad, como madres, conyuges, hijas o nueras
(Gomez y Escobar, 2006; Reyes, 2007), conside-
randose en lo general que el varén tiene mas difi-
cultades para adaptarse aese rol.
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Segun los resultados obtenidos, lamayor par-
te de los participantes considera que la aparicién
de una enfermedad cronico-degenerativa trae con-
sigo cambios en la rutina familiar, hbitos alimen-
ticios, distribucion de gastos y actividades labora-
les y escolares de los enfermos y de sus familia
res. En efecto, como consecuencia del cuidado del
enfermo y a causa de que éste dgja de laborar, la
familia experimenta una merma en su economia
al destinar un porcentaje mayor de sus ingresos a
medicamentos y dietas, por lo que debe hacer uso
del servicio médico instituciona por el alto costo
de la atencion privada. Ademas, los familiares se
ven obligados a realizar cambios en la distribu-
cion y aseo de su casa para habilitar |os espacios
necesarios para €l tratamiento con equipos espe-
cializados, asi como a hacer cambios en su pro-
pia dieta, horarios de comidas y agunas activida-
des educativas o labordes, y en muchas ocasiones
a deshacerse de mascotas.

La misma distribucion ddl tiempo cambia en
cuanto a sus actividades sociales, o que dismi-
nuye las interacciones de la familia, afectdndola
fisicay emocionalmente (Contrerasy cols., 2008;
Ramirez, 2005), y genera el rechazo, la negacion
0 la separacion del grupo familiar o del enfermo,
S bien en ciertos casos se observa el efecto con-
trario. En este caso, tal como sefialan agunos auto-
res (Alvarez y cols,, 2006; Arrarasy Garrido, 2008;
Barra, 2003), se han distinguido dos estilos de in-
teracciones familia-enfermo: interacciones de coac-
cion e interacciones facilitadoras; en las primeras
los miembros de la familia inhiben sus sentimien-
tos hacia los demés y utilizan estrategias de afron-
tamiento de evitacion, pesmismo y ausenciade ayu-
da. Las segundas fomentan la expresion de los
sentimientos de independencia'y emplean estra-
tegias de afrontamiento adaptativas.

En conclusion, una enfermedad crénica-dege-
nerativa amenaza inevitablemente las funciones
organicas, sociales y emocionales del paciente,
quien requerira en un momento dado de largos
periodos de hospitalizacion, con lo que definitiva-
mente se modifica su viday la de sus familiares.
Al ponerse en riesgo lavida del enfermo o enfren-
tar diferentes niveles de incapacidad, la familia
debe experimentar cambios y gjustes en sus acti-
vidades y funciones diarias que, s no son favora-
bles, llevaran a enfermar a los demés familiares
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(estrés, depresion, hipertension, gastritis, colitis,
anemia, afecciones pulmonares, etc.). La familia
también sufre cambios por la carencia de atencion
que recibe; de hecho, los principaes apoyos de que
goza son los médicos o los enfocados a cuidado
del enfermo, pero pocas veces hay interés en apo-
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yar a sus demas miembros. Existen instituciones
donde se apoya a la familia por los cambios que
inevitablemente sufrira d enfermo, pero acerca de
como ensefiarle a adaptarse a las nuevas situacio-
nes y obligados gjustes todavia queda mucho ca-
MinNo por recorrer.
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