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RESUMEN

Objetivo principal: Describir el fendmeno de la claudicacion familiar en grupos con pacientes
oncolégicos en etapas avanzadas de la enfermedad.

Material y Métodos: Se realiz6 un estudio mixto, con disefio no experimental, descriptivo
transversal en el que participaron 15 familias de pacientes ingresados en el Hospital Dr. Luis
Diaz Soto, del municipio La Habana del Este. La investigacion se desarrollé durante los meses de
noviembre de 2013 y febrero de 2014 empleandose para la recogida de informacioén, la Escala
de Claudicacion Familiar SAM, Escala de Sobrecarga del Cuidador (Zarit), Cuestionario de
Funcionamiento Familiar y una entrevista semiestructurada.

Resultados: Se constato la existencia de claudicacion familiar y sobrecarga intensa en el 73,3%
de estos grupos familiares. Hay sentimientos de incertidumbre entre los miembros de la familia
y lastima hacia el paciente, preocupaciones por la economia familiar para afrontar los cuidados y
miedo a la proximidad de la muerte de este. Las afectaciones en la comunicacion fueron en
términos de intercambios “con prudencia” y cautela. Estas caracteristicas del proceso
comunicacional en los grupos familiares se relacionaron con el riesgo de aparicion y
manifestacion de la claudicacién familiar.

Conclusiones: La claudicacion familiar es frecuente en estos grupos familiares, que vivencian
miedo a la muerte de su paciente, se preocupan por insuficiente economia para afrontar el
proceso y sentimiento de lastima hacia el mismo, que se traducen en las dificultades
comunicacionales y en las disfunciones familiares en el diario vivir de estos grupos sociales.
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ABSTRACT

Main objective: To describe the phenomenon of family groups with claudication in cancer
patients in advanced stages of the disease.

Material and Methods: A mixed study was conducted, with no cross-experimental, descriptive
design in which 15 families of patients admitted participated in Dr. Luis Diaz Soto Hospital,
municipality Havana del Este. The research was conducted during the months of November 2013
and February 2014 being used for the collection of information, claudication SAM Scale Family,
Caregiver Overload Scale (Zarit), Family Functioning and a semistructured interview.

Results: the existence of family claudication and intense overload in 73.3% of these households
were found. There are feelings of uncertainty among family members and pity toward the
patient, concerns about family finances to meet the care and fear of approaching death this. The
impact on communication in terms of trade were "prudent” and caution. These characteristics of
the communication process in family groups related to the risk of onset and manifestation of
family claudication.

Conclusions: Family claudication is frequent in these family groups, who experience fear of the
death of his patient, worry about insufficient economy to cope with the process and feeling of
pity for the same, resulting in communication difficulties and dysfunctions relatives in the daily
lives of these social groups.

Keywords: family claudication, family functioning, communication

INTRODUCCION

El Grupo Asesor Metodolégico para estudios de Familia, adscrito al Ministerio de Salud Publica de
Cuba, define la familia como ~ “un grupo de personas que comparten vinculos de convivencia,
consanguinidad, parentesco y afecto, que cumple funciones reproductivas, econémicas,
educativas, afectivas, y de socializacion para el desarrollo biopsicosocial del ser
humano.'Continta existiendo como el medio natural del hombre ? y su complejo funcionamiento,
determina en gran medida el comportamiento de sus integrantes.3

Durante su ciclo vital, la familia se enfrenta a tareas y en ocasiones, vivencia procesos de
caracter accidental que le exigen cambios en cuanto a su estructura y/o modo de
funcionamiento, que son demandas adicionales en su evolucidon. En ese proceso de formacion y
desarrollo, surgen acontecimientos generadores de periodos criticos, que son afrontados por el
grupo de manera particular y su impacto en él, dependera de la significacion que le atribuyan a
ese hecho.

Crisis familiar es definida por autores cubanos, como la expresion de contradicciones entre la
organizacion estructural y funcional de la familia y las demandas derivadas de las vivencias de
los nuevos acontecimientos de la vida familiar.1 El diagndstico de cancer en uno de sus
integrantes es uno de esos eventos que implica modificaciones en la dinamica de este grupo.3

En Cuba, al cierre del 2009 murieron 21 316 personas y 1 de cada 4 fallecidos padecia esta
enfermedad.* Los informes estadisticos lo reconocen como un problema que amenaza con
convertirse en la primera causa de muerte en numerosos paises, ® siendo alarmante el nimero
de personas cada afo asi diagnosticadas.® Su diagndstico, suscita una imagen de soledad,



abandono y desamparo. Es una marca sobre las relaciones habituales del paciente, su vida
laboral, su vida personal y su vida familiar en general.”

Es preciso destacar que los cuidados de los pacientes oncologicos, no se realizan Unicamente en
el hospital; es el hogar (Atenciéon Primaria de Salud) el sitio donde se desarrollan la mayoria de
las atenciones. &°

Como espectadoras de un proceso doloroso de una persona, las familias se implican
emocionalmente y sacrifican recursos y actividades como grupo para responder a la demandas
de los pacientes 1°, asumen tareas que las conducen al riesgo de enfermar ! y en ocasiones,
hasta se dan caracteristicas de una familia que claudica, afectandose la forma de asistir a su
pariente.'? La vivencia de este fendmeno, imprime sufrimiento a los pacientes y a sus
familiares 12 pero resulta imposible delegarlos en la atencion al enfermo, constituyéndose como
su principal sostén durante todo el proceso.*

Las familias sacrifican los recursos que poseen como grupo para llevar a cabo las tareas de
atencion.® exponiéndose a convertirse en enfermos potenciales.'! tienen dudas acerca de como
estan cuidando,® se manifiestan irritables, tensos, angustiados y tristes.1® En estos casos, se
afecta la forma de atender a su familiar enfermo.

La claudicaciéon familiar ha sido definida como: “La manifestacion implicita o explicita, de la
pérdida de capacidad de la familia para ofrecer una respuesta adecuada a las demandas y
necesidades del enfermo a causa de un agotamiento o sobrecarga”®Gémez Sancho'?° Marrero
Martin?%y Mufioz Cobas?!la conciben como “incapacidad de los miembros de la familia para
ofrecer una respuesta adecuada a las multiples demandas y necesidades del paciente”. Esta es
la que se tiene como referente tedrico en Cuba.

Durante los ultimos afios las investigaciones se han centrado en el papel del cuidador primario
en la atencién de personas con distintos padecimientos,?? pero son poco los estudios que se
dirigen a la enfermedad con un enfoque familiar. En el caso del cancer, se tiende a obviar una
perspectiva integral, =~ continGian siendo poco tratados, aspectos relacionados con la evaluacion
e intervencion psicolégica durante el periodo de crisis familiar (...)” .23

Las autoras consideran que la claudicaciéon no necesariamente implica abandono de los
pacientes. La valoran como la afectacion en el cuidado de estos por no poder soportar el lidiar
con sus dolencias, con sus dudas y sus necesidades espirituales. enunciar tempranamente las
dificultades psicosociales en las familias y tratarlas de manera pertinente ante estados de crisis o
problemas en su funcionamiento, es uno de los propoésitos de las acciones del psicélogo de la
Atencion Primaria de Salud en Cuba.?* Cumpliendo este objetivo, en el policlinico Dr. Mario
Escalona Reguera, la MSc. Pérez Cardenas, constituyd, desde el afio 1999, un grupo de trabajo
reconocido como equipo multidisciplinario de atencidén a pacientes oncolégicos, por sus siglas
como EMAPO, integrado por psicdlogo, especialista en Medicina General Integral, enfermera,
especialista en Medicina Interna y trabajadora social, quienes valoran y facilitan el seguimiento a
estos pacientes independientemente del sexo, el tipo de cancer prescrito y su edad. 2°

Vale destacar que las autoras no encontraron en la literatura especializada sobre el tema,
estudios que escribieran como se manifiesta el fenomeno de la claudicacion familiar en
dindmicas concretas, de ahi que se propusieran en la presente investigacion, identificar la
presencia o no de la claudicacion familiar y sus principales manifestaciones en grupos con
pacientes oncolégicos en etapas avanzadas de la enfermedad, evaluar el funcionamiento familiar
y caracteristicas de la comunicacion de estos grupos familiares, asi como manifestaciones del
fendmeno y posibles asociaciones entre la claudicacion, el modo de funcionamiento familiar y las
caracteristicas de la comunicacioén, en los grupos de estudio.



MATERIALES Y METODO

Se realizé un estudio mixto con un disefio no experimental, descriptivo, de corte transversal, en
la medida en que fue de interés medir el fendmeno de la claudicacion y descubrir sus
particularidades en las dinamicas familiares de los grupos estudiados, mediante una combinacion
de los enfoques de investigaciéon cuantitativo y cualitativo.

La investigacion se desarrollé desde el mes de septiembre del afio 2013 hasta el mes de mayo
de 2014. El grupo de estudio estuvo conformado por familiares de pacientes en etapas
avanzadas de la enfermedad, pertenecientes al municipio La Habana del Este, que se
encontraban ingresados en el hospital Dr. Luis Diaz Soto, ubicado en el mismo municipio.

Criterios de inclusién
Familias que:

Ofrecieron su consentimiento a participar en el estudio.
Sus pacientes se encontraron en etapas avanzadas de la enfermedad con independencia
del tipo de lesién o localizacion del tumor.

e Sus pacientes tenian mas de 20 afios 0 menos de 75 afios de edad cronoldgica.

Criterios de exclusion
Familiar que:

e Tuviera alguna patologia asociada descompensada o con diagnéstico de trastorno
psiquiatrico o limitacion en la capacidad intelectual que obstaculizara el intercambio.

e No existiera vinculo de convivencia con el paciente, lo que constituiria sesgo en los datos
de la investigacion.

Muestra: Se emple6é un muestreo no probabilistico, intencional, atendiendo a criterios
previamente establecidos, los cuales respondian a los objetivos del estudio. Quedd conformada
por 15 familias de pacientes oncoldgicos pertenecientes al municipio La Habana del Este que
cumplieron los criterios de inclusion.

Instrumentos para la recoleccién de datos
e Escala de claudicacion familiar: SAM

Instrumento creado y validado por los autores espafioles Silvia De Quadras, M. Angel Hernandez
y Marta Sellares, en el afio 2004. Técnica disefiada para detectar tanto la claudicaciéon como el
riesgo de su aparicién, con versiones en catalan y castellano.

En el presente estudio se empled la version espafiola, que consta de 12 items
multidimensionales con una pregunta y una respuesta dicotomica: si (1 punto), o no (O puntos).
La calificacion de este instrumento se obtiene a través de la suma de las respuestas; de 0 a 4
puntos no hay claudicaciéon, de 5 a 8 puntos indica riesgo de claudicacion y de 9 a 12 puntos se
evidencia claudicacion (Ver anexo 1).

e Escala de sobrecarga del cuidador Zarit

Instrumento que cuantifica el grado de sobrecarga subjetiva que padecen los cuidadores de
personas dependientes. Existen versiones validadas en inglés, francés, aleman, japonés y otros
idiomas.

La version empleada en la presente investigacion consta de 22 afirmaciones que evallan
aspectos como: la salud fisica y psicoldgica del cuidador, area econémica, laboral y calidad de
las relaciones entre este y el receptor de cuidados.



El cuidador debe indicar la frecuencia en que se siente identificado con estas afirmaciones
utilizando una escala que oscila entre 1 y 5, donde 1(nunca), 2(rara vez), 3(algunas veces),
4(bastantes veces) y 5(casi siempre).

La calificacion de esta prueba se realiza con la suma de las puntuaciones obtenidas en cada item
y el valor total representa el grado de carga del cuidador. Una puntuacion total, igual o inferior a
46 puntos define la ausencia de sobrecarga, entre 47 y 55 la sobrecarga se considera leve, si es
igual o superior a 56 puntos, la sobrecarga se considera intensa (Ver anexo 2).

Para su uso en el estudio, fue sometido a criterio de expertos, profesionales con mas de veinte y
cinco afios de experiencia en las Ciencias Psicolégicas, quienes consideraron util su empleo con
un enfoque familiar, en el estudio de grupos con pacientes oncoldgicos.

e Cuestionario de funcionamiento familiar: FF-SIL

Instrumento elaborado por autores cubanos con el propdésito de identificar el modo de
funcionamiento de los grupos familiares. Consta de 14 items que evallan categorias como:
cohesién (1 y 8), armonia (2 y 13), comunicaciéon (5 y 11), adaptabilidad (6y 10), afectividad (4
y 14), roles (3 y 9) y permeabilidad (7 y 12). Es una prueba sencilla, comprensible para todos
los niveles de escolaridad.

De acuerdo al criterio seleccionado por el evaluado, la escala adopta diferentes valores oscilando
desde casi nunca (1) hasta casi siempre (5).

La puntuacion final del instrumento se obtiene a través de la suma de los puntos por items,
donde de 70 a 57 puntos la familia se considera funcional., de 56 a 43 moderadamente
funcional, de 42 a 28 puntos se corresponde con la categoria de disfuncional y una calificacion
de 27 a 14 puntos indica que es una familia severamente disfuncional. (Ver anexo 3)

e Entrevista

Técnica elaborada por las autoras de la investigacion, que permitié obtener informaciéon de
fuente primaria para la caracterizacion del fenémeno en estudio. Entre las categorias que
explora se destacaron: posibilidades reales del cuidado, grado de satisfaccion con los cuidados
ofrecidos, posibles afectaciones fisicas, psiquicas y caracteristicas de la comunicacién de los
grupos familiares.

La interpretacion tuvo una orientacion cualitativa (Ver anexo 4) y para su empleo en el estudio
fue sometida a criterio de los expertos antes mencionados.

Aspectos éticos

Las investigadoras informaron los propdésitos del estudio a los grupos familiares, enfatizando en
el caracter anénimo y relevancia de sus resultados para la ayuda profesional posterior de
personas en circunstancias similares, destacando la normalidad de las vivencias que pudieran
experimentar durante este proceso. De esta manera, se pretendid garantizar la contribucion y
espontaneidad en sus discursos. Quedé confirmada la voluntad a participar mediante la carta de
consentimiento.

RESULTADOS

En estas familias se diagnostico el fendmeno de la claudicacion en el 73,3% de los casos,
mientras que el 26,7% (4 familias) restante mostré riesgos de experimentar esta crisis en sus
dinamicas interpersonales.

No se encontr6 ninguna familia donde no fuera identificada la claudicacion o el riesgo a su



aparicion
Tabla 1. Distribuciéon de las familias segun claudicacion familiar

Categorias No. %
Claudicacion 11 73,3
Riesgo de claudicaciéon 4 26,7

Mostraron sobrecarga intensa 11 familias para un 73,3% del total; en su mayoria también
claudicaron y algunas (4 grupos familiares que representan un 26,7%) de las que manifestaron
niveles de sobrecarga leve se mostraron en riesgo de experimentar esta crisis. En todas las
familias del estudio se constatd algun nivel de sobrecarga.

Tabla 2. Distribucién de los cuidadores segun sobrecarga familiar

Categoria No. %
Sobrecarga intensa 11 73,3
Sobrecarga leve 4 26,7
Total 15 100

En la siguiente tabla aparecen los datos referidos por aquellas familias que claudicaron (como
se aprecid en la tabla 1). El 100% de las familias expresaron inquietudes econdémicas implicitas
en las tareas de cuidados a los pacientes, preocupaciones relacionadas con la evolucion de la
enfermedad y una vivencia de incertidumbre, de no saber qué pasaria a partir de ese momento.
Todas las familias consideraban préxima la muerte del paciente y las exigencias hacia este sobre
el abandono de roles se ausentaron.

El agotamiento fisico se mostré en 9 de las 15 familias evaluadas (81,8%) mientras que el
72,7% (9 nicleos familiares) se aislaron emocionalmente.

Tabla 3. Manifestaciones asociadas a la claudicacion familiar

Categorias No. %

Incertidumbre 11 100
Preocupacion en cuanto a la evolucién de la enfermedad 11 100
Preocupacion en cuanto a la insuficiente economia 11 100
Sentimiento de lastima hacia el paciente 11 100
Sobreproteccion 4 36.5
Miedo a la muerte o sentimiento de proximidad 11 100
de esta en el enfermo

Agotamiento fisico 9 81,8
Aislamiento emocional 8 72,7

El funcionamiento familiar fue diferente ya que el 60% (9 de los nucleos familiares) fueron
disfuncionales y las 6 familias restantes revelaron un funcionamiento moderado (40%). No se
diagnostica ninguna dindmica funcional como severamente disfuncional.

Tabla 4. Familias segun funcionamiento familiar

No. %

Categorias
Moderadamente funcional 6 40
Disfuncional 9 60

Total 15 100



Comunicacién moderada en mas de la mitad de las familias y evasiva en el resto de estos grupos
sociales. En ninguno de los grupos hubo comunicacion abierta, desarrollada de manera
espontanea con sus familiares enfermos.

Tabla 5. Distribucion de las familias segun tipo de comunicacion

No. %
Categoria
Comunicaciéon Moderada 8 53,3
Comunicacién Evasiva 7 46,7
Total 15 100

El 100% de las familias que presentaron riesgo para la aparicion de este fendmeno eran
moderadamente funcionales y 9 de las 11 familias que claudicaron, mostraron patrones de
interaccion disfuncionales.

Tabla 6. Relacidon entre claudicacion y funcionamiento familiar

Funcionamiento familiar

Claudicacion Moderadamente Disfuncional Total
funcional
No. % No. % No.
Riesgo de claudicacién 4 100 0 0 4
Claudicaciéon 2 33,3 9 81,8 11

El 100% (4 familias) de las familias en riesgo de claudicacién se caracterizaron por una
comunicacion moderada, de las 11 que claudicaron 4 grupos (36,4%) se enmarcaron en la
categoria anterior y el 63,6% restante (7 familias) interactuaron de manera evasiva.

Todas las familias con riesgo de claudicacion (4; 100%) tuvieron una comunicaciéon moderada,
proceso aun m as afectado en las que reconocen claudicacion pues se corrobora 63,6% de estas
familias que mantienen una comunicacién evasiva entre ellos y con sus familiares enfermos.



Tabla 7. Relacion entre claudicacion y tipo de comunicacion

Total
de
Claudicacion Moderada Evasiva familias
No. % No. %
Riesgo de claudicacion 4 100 ] 0 4
Claudicaciéon 4 36,4 7 63,6 11

DISCUSION DE RESULTADOS

El estado avanzado de la patologia oncoldgica en los pacientes de este estudio, llevaba a que sus
familiares permanecieran junto a ellos en las instituciones de salud periodos de tiempo
prolongados, garantizando recursos materiales, asumiendo en su totalidad las implicaciones
econdmicas de este proceso, ademas de desempefar los roles cotidianos en sus respectivos
hogares. Se constata aca lo expresado por Ramos quien refiere que en mayor o menor medida,
todos estos pacientes alteran la convivencia diaria de los familiares, ademas de las rutinas que
garantizan cierta estabilidad. 26

Ante este incremento de las demandas de atencion a los enfermos, la mayoria de las familias se
sintieron sobrecargadas, experimentando reacciones emocionales que las llevaron a claudicar.
En otras, ya se advertian dificultades para satisfacer las necesidades de sus pacientes. Estudios
realizados con pacientes con Alzheimer, consideran de maneara similar, que el cuidado a estos
pacientes es también un trabajo adicional fuertemente estresante que compromete el equilibrio
psiquico de estas personas e incluso el de los propios pacientes, vivenciandose como algo
agotador.?”

Por otra parte, los resultados del estudio actual, coinciden con los hallados por Barahona y
colaboradores?® con pacientes en estadio terminal, en el que con el objetivo principal de
determinar el riesgo de claudicacion de esas dinamicas familiares, se objetivé sobrecarga en mas
de la mitad de los casos segun los resultados de la escala la escala de Zarit.

En opinién de las autoras, estos datos podrian aludir a la presencia de sobrecarga como factor
determinante para diagnosticar el riesgo o la existencia de la claudicacion familiar.

Si se tiene en cuenta que la totalidad de los enfermos oncoldgicos de este estudio se
encontraban hospitalizados producto de la aparicién de sintomas fisicos o el agravamiento de
alguno preexistente, los sentimientos de incertidumbre, la preocupacion en cuanto a la evolucién
de la enfermedad y el sentimiento de proximidad de sus muertes, experimentados por los



familiares, eran resultados de esperar. En las expresiones de los familiares en cuanto a
manifestaciones del fenédmeno de la claudicacion, pudiera inferirse una contradiccidon. Reconocen
sentimiento de lastima hacia sus pacientes y en consecuencia dejan de exigirles el desempefio
de cualquier tarea propia de su rol en la familia. Esto sucede aunque a ellos les fuera posible por
su estado fisico. Sin embargo generalmente se niegan conductas sobreprotectoras, reconocidas
solo en alrededor de la tercera parte de los casos. En estudio realizado por las autoras en
familias con pacientes oncolégicos en etapas iniciales de la enfermedad, se constataron
resultados que difieren. Las principales manifestaciones de la claudicacion en ese caso fueron el
sentimiento de incertidumbre, la preocupacién por la evoluciéon de la enfermedad y el temor a
contar con una insuficiente economia que obstaculizara la calidad de los cuidados.?®

Estos grupos contintian ofreciendo cuidados a sus pacientes durante todo el proceso, a pesar de
que su capacidad para brindarlos pueda verse afectada. Seria muy interesante evaluar el
fendmeno de la claudicacion familiar desde etapas anteriores de la enfermedad, pues podria
gestarse desde antes a este momento en que se desarrolla el estudio, potenciandose la
necesidad de una estrategia de educacion familiar individualizada en este sentido.

En este grupo de familias, los resultados de la prueba que evalla funcionamiento familiar
corroboran que las demandas de la situacion de salud de los pacientes, generaron cambios
desfavorecedores a la interacciéon del grupo. Ademas se identific6 una comunicacion moderada y
se constato rechazo a circunstancias que propiciaran conversaciones sobre el problema de salud
entre los familiares y sus enfermos. Los familiares son incapaces de desarrollar un intercambio
de manera espontanea con sus enfermos. No fue propésito corroborar la presencia o no de la
Ilamada conspiracion de silencio, sin embargo las caracteristicas de la comunicacién que se da
en estas familias es para las autoras un elemento de riesgo para que esta se potencie. A decir de
algunos autores es en nuestro medio un fendmeno que se da con frecuencia en pacientes en
cuidados paliativos y sus familiares. 3°

En opinién de las autoras estas conductas no solo hacian que los propios familiares desestimaran
las necesidades de informacién de sus pacientes, sino que obstaculizaba la expresion de
sentimientos y la reflexién acerca de sus vivencias en cuanto a la crisis que estaban
experimentando y fomentaban conflictos de comunicacion en la triada familia-médico-paciente.

Durante las entrevistas se constatd que en la mayoria de estos grupos se vivenciaban problemas
para expresar sentimientos de manera espontanea sin temor a causar dafios a los otros, la
modificacion en el desemperio de roles resultaba inadecuada, en la misma medida en que los
cambios que se producian dentro de la dinamica familiar eran a favor de una sobrecarga de roles
en los familiares y una limitacion importante en el desempefio de los pacientes. Existian
conflictos que impedian adaptarse a la nueva situacion y perjudicaban la busqueda de ayuda
fuera del nucleo familiar.

Por apreciaciéon de las autoras si la crisis en la dinamica familiar; no permite que los cambios
necesarios sean productivos, adecuados, como es el caso de estas familias del estudio, lo
probable es que el fendmeno de claudicacion familiar se geste en estos grupos de manera
prematura.

No se encontr6 en la literatura revisada ningun articulo que abordara esta relacion.

Vistas desde las caracteristicas de la comunicacién es interesante que todas las familias sin
claudicacidon se comunicaban abiertamente mientras que entre las que puntean como en riesgo
de aparicion de la claudicacion, tienen una comunicacion entre moderada y evasiva.

En opinién de las autoras, una expresion afectiva inadecuada entorpece el intercambio de
opiniones positivas 0 negativas asi como la reflexion por parte de todos los miembros del grupo
familiar. Estos elementos contribuyen a un afrontamiento ineficaz del proceso, que puede
favorecer la aparicion de la claudicacion familiar. Consideramos que en la base de la misma se
encuentran el pacto o conspiracion del silencio en los familiares de los pacientes oncoldgicos en



situacion terminal; fendbmeno reconocido con alto porcentaje de ocurrencia segun Ruiz-Benitez y
Coca. 3t

En resumen puede considerarse que las familias de este estudio tuvieron posibilidades
materiales reales para ofrecer los cuidados a sus pacientes. Contaron con sus propios recursos
y/0 contaron con una red de apoyo social que garantizaba el soporte instrumental necesario.

No hubo posibilidad de concretar su percepcion del grado de preparacion que consideraron
inicialmente tener para afrontar la enfermedad. A las autoras les impresiona que no se
percibieron como preparadas para ello en tanto refieren fue evento negativamente fuerte que los
moviliz6 de manera importante. Sin embargo no se corroboran afectaciones fisicas como
consecuencia de los cuidados ofrecidos a sus pacientes.

No reconocieron que el paciente haya identificado su sensacion de agotamiento en el desempefio
del rol de cuidadores. Este dato es interpretado por las autoras, como la necesidad de cuidar su
imagen como grupo social fundamental en los cuidados a un paciente. Que este reconociera
fallas en esa tarea, implicaria una devaluacion social de su funcién.

Se pudiera concluir que es frecuente que las familias que tienen pacientes oncoldgicos en etapas
avanzadas de la enfermedad, vivan el fendmeno de la claudicacion. Donde estuvo presente esta
crisis familiar, algunas de las principales manifestaciones fueron el sentimiento de incertidumbre,
la preocupacién en cuanto a la evolucion de la enfermedad, el miedo a la muerte o a la
proximidad de esta en los pacientes, con exigencias a estos para el abandono de sus roles
habituales y un intercambio sobre la base de sentimientos de lastima. Sin embargo no es
reconocida la conducta sobreprotectora por parte de muchos de estos grupos familiares.

Hubo un mayor nimero de familias moderadamente funcionales, con afectaciones en la
comunicacioén. Las caracteristicas del proceso comunicacional y los modos de funcionamiento de
los grupos familiares en el proceso de enfermedad, se asociaron al riesgo de aparicion y
manifestacion del fenédmeno de la claudicacion familiar.

Anexo 1

Escala de claudicacion familiar: SAM

No. Situaciones Si No
V1 ¢El enfermo necesita recibir cuidados en su cuerpo, con material

especifico: lesiones de piel, sondas, drenajes, medicacion enteral

y/0 parental?

V2 ¢Estos cuidados complejos son asumidos por usted?
V3 ¢Tiene limitaciones fisicas y/o psiquicas, que impiden cuidar al
enfermo?

\Z! ¢Tiene otras dificultades practicas y/o de organizacion que impiden
cuidar al enfermo?

V5 ¢Vive el hecho de cuidar al enfermo como una obligacion?

V6 ¢Ha tenido pérdidas de otros miembros que repercuten en su
estado emocional y la aceptacion de la situacion actual?

V7 ¢Ha tenido pérdidas econémicas, laborales y/o sociales que
repercuten en su estado de animo y de adaptacion a la nueva
situacion

V8 ¢ Tiene dificultades para cubrir la totalidad de las atenciones

requeridas por el enfermo a causa de la distancia entre su domicilio
y el de éI?



V9 ¢Piensa que el domicilio tiene las condiciones y equipamientos
adecuados para garantizar el tratamiento y el cuidado del enfermo?

V10 ¢Cree que la familia tiene la capacidad para hacer frente a
la realidad actual?

V11l ¢Cree que la familia valora el cuidado y atenciones que usted ofrece
al enfermo?

V12 ¢Tiene miedo y/o temor por los acontecimientos previsibles en
relacion a la enfermedad?

Anexo 2
Escala de sobrecarga del cuidador Zarit

Situaciones
¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?
¢Piensa que debido al tiempo que le dedica a su familiar no tiene tiempo
suficiente para usted?

¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con
otras responsabilidades? (trabajo, familia).

¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar?
¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién que
tiene con otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?
¢Piensa que su familiar depende de usted?

¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?
¢Piensa que su salud ha empeorado al tener que cuidar de su familiar?
¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria al tener que cuidar de

su familiar?

¢Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que
cuidar de su familiar?

¢ Se siente incobmodo por tener que distanciarse de sus familiares por tener
que cuidar de su familiar?

¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede
cuidar?

¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de
cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho tiempo?
¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la
enfermedad de su familiar?

¢;Desearia dejarle el cuidado de su familiar a otra persona?

¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
¢Piensa que deberia hacer méas por su familiar?
¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

Globalmente, ¢qué grado de carga experimenta por el hecho de cuidar a su
familiar?

Anexo 3
Cuestionario de funcionamiento familiar FF-SIL

Si

No



No. |Situaciones Casi Pocas A veces

nunca veces
1 Se toman decisiones para cosas

importantes de la familia.
2 En mi casa predomina la armonia.

En mi casa cada uno cumple sus
responsabilidades.

4 Las manifestaciones de carifio
forman parte de nuestra vida
cotidiana.

5 Nos expresamos sin insinuaciones,
de forma clara y directa.

6 Podemos aceptar los defectos de
los demas y sobrellevarlos

7 Tomamos en consideracion las

experiencias de otras familias ante
situaciones dificiles.

8 Cuando alguno de la familia tiene
un problema, los demas lo ayudan.
9 Se distribuyen las tareas de forma

que ninguno esté sobrecargado.

10 Las costumbres familiares pueden
modificarse ante determinadas
situaciones.

11 Podemos conversar diversos temas
sin temor.

12 Ante una situacion familiar dificil
somos capaces de buscar ayuda en
otras personas.

13 Los intereses y necesidades de
cada cual son respetados por el
nucleo familiar.

14 Nos demostramos el carifio que
nos tenemos.

Anexo 4
Guia de entrevista a la familia
I. Posibilidades reales para ofrecer los cuidados
1.1. Condiciones de salud de los miembros de las familias.

1.2. Tenencia o acceso a los recursos (materiales, asistenciales).

Muchas
veces

I1. Percepcion del grado de preparacion familiar para afrontar la enfermedad.

2.1 Condiciones fisicas de las viviendas.
2.2 Ingresos econdmicos.
2.3. Distribucién del tiempo
I11. Afectaciones fisicas por cuidados necesarios para el paciente.
1. Manifestaciones explicitas.

Casi
siempre

IV. Afectaciones psicoldgicas referidas por las familias producto de esta tarea de atencion.

1. Manifestaciones objetivas.

V. Percepcién o no de cambios en la familia por parte del paciente.

1.Formas de identificarlo:



1.1. Cambios en el comportamiento.
1.2. Expresiones no verbales.
1.3. Otras.

2.” "Medidas” ~ tomadas ante el conocimiento del paciente de la situacion familiar.

VI. Caracteristicas de la comunicacion entre los miembros y con el paciente.
1. Abierta.
2. Moderada.
3. Evasiva.
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