Claudicacion familiar en grupos con pacientes oncolédgicos validos
Family Renunciation in Groups with Oncologic Patients

Lic. Belkys Leidys Gonzalez Blanco,'MSc.Clara Pérez Cardenas,'

| Licenciada en Psicologia. Hospital Psiquiatrico de La Habana, Cuba.
Il Licenciada en Psicologia. Especialista de 11 Grado en Psicologia de la Salud. Master en Psicologia Clinica. Profesora
e Investigadora Auxiliar. Policlinico Docente Dr. Mario Escalona. La Habana, Cuba.

RESUMEN

Objetivo: Identificar la existencia del fendmeno de la claudicaciéon familiar en grupos sociales
que conviven con pacientes oncoldgicos validos y en caso de constatarse, describir sus
manifestaciones.

Métodos: Es un estudio mixto, no experimental, descriptivo y transversal. Se trabajo con el
universo de familias de pacientes atendidos en consulta especializada para estos casos,
conformado por 28 grupos, pertenecientes al policlinico “Mario Escalona Reguera”, Alamar,
municipio Habana del Este. Se desarroll6 desde noviembre de 2013 hasta febrero de 2014, y se
emplearon la escala de claudicacion familiar (SAM), escala de sobrecarga del cuidador (ZARIT),
el cuestionario de funcionamiento familiar (FFSIL) y una entrevista semiestructurada.
Resultados: La claudicacidon no se constaté en ningun grupo familiar, si riesgos para la
aparicion de esta en el 35,7% de los grupos. Algunas manifestaciones fueron: incertidumbre
entre los familiares y preocupacion por la evolucion de la enfermedad en el 100% de los casos;
lastima hacia los pacientes (90% del total) y miedo a la muerte, asi como conductas
sobreprotectoras hacia estos en el 80% de las familias. Hubo dinamicas moderadamente
funcionales (53.6%) con afectaciones en la comunicacion.

Conclusioén: Caracteristicas del proceso comunicacional y el funcionamiento familiar en el
proceso de enfermedad, se asociaron al riesgo de aparicién de este fenémeno.
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ABSTRACT

Objective: To identify the existence of the incident related to the family renunciation in social
groups that live with oncologic patients and in the case of being verified to describe their
manifestations.

Methods: This is a mixed, non-experimental, descriptive and transversal study. The work was
done with a universe of families of patients attended on specialized consultation for these cases
and this universe had 28 groups that belonged to the policlinic ** Mario Escalona Reguera”™ ~from
Alamar, Habana del Este municipality. This studied was carried out from November, 2013 until
February, 2014 and to obtain the former information the scale of Family Renunciation (SAM) was
used, as well as the scale of overburdened for the care giver (ZARIT), the questionnaire of
family function (FFSIL) and a semi structured interview.

Results: Renunciation was not found in any family group, but risks did for the appearance of it
(35, 7%) in them. Some manifestations were: uncertainty among relatives and worry because of
disease evolution (100%), sorry towards the patients (90%) and scare to death, as well as
overprotective behaviors (80%). There were moderate function dynamics (53.6%) with
communication affectations.

Conclusions: The characteristics of the family communication and function during the disease
process were related to the risk of the appearance of this incident.
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INTRODUCCION

“La familia es un grupo de pertenencia natural, parte esencial de la naturaleza humana, su
existencia data de la existencia misma del hombre que es totalmente dependiente al nacer de un
otro significativo para su sobrevivencia y desarrollo”.? Este grupo primario se ha enmarcado
como eje para la Ciencia Psicolégica en disimiles areas de accion y desde perspectivas
educativas, sociales y clinicas,? otorgandosele especial valor al papel que juega en la salud en
general. 1

El diagnéstico de cancer en uno de sus integrantes es uno de los eventos que genera desgaste
fisico y psicologico, es un problema de salud que implica modificaciones en la dinamica de este
grupo.! Pese a que es el paciente quien recibe los efectos concretos de este padecimiento y de
su tratamiento, las secuelas psicosociales trascienden a todo el nucleo familiar, convirtiéndose
en dador y receptor de cuidados en cualquier etapa de la enfermedad en que se encuentre su
familiar enfermo. 34

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.® Para esto asumen disimiles tareas que las conducen al riesgo de enfermar 6y
en ocasiones, hasta se dan caracteristicas de una familia que claudica, afectandose la forma de
asistir a su pariente. 7

La claudicacion 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.” 8

Es importante saber que la vivencia de este fendbmeno imprime sufrimiento a los pacientes pero
también a sus familiares ° y con independencia de cuales sean sus reacciones resulta imposible
delegarlos en la atencion al enfermo, constituyéndose como su principal sostén durante todo el
proceso. 1°

Uno de los propositos de las acciones del psicologo de la Atencién Primaria de Salud en Cuba es
enunciar tempranamente las dificultades psicosociales en las familias y tratarlas de manera
pertinente ante estados de crisis o problemas en su funcionamiento. 1 Cumpliendo este
objetivo, en el policlinico docente Dr. Mario Escalona Reguera, ubicado en la localidad de Alamar
perteneciente al municipio La Habana del Este, en La Habana, desde el afio 1999 fue creado por
la MSc. Clara Pérez Cardenas, un equipo reconocido como “equipo multidisciplinario de atencién
a pacientes oncolégicos” (conocido por sus siglas como EMAPO), integrado por su fundadora,
como psicologa, un especialista en Medicina General Integral, una enfermera, un especialista en
Medicina Interna y la trabajadora social, que valoran y facilitan seguimiento a estos pacientes
independientemente del sexo, el tipo de cancer prescrito y su edad.!?

Vale destacar que las autoras no encontraron en esta area de salud y en la literatura
especializada revisada sobre el tema, estudios que describieran como se manifiesta el fenémeno
de la claudicacion familiar en dinAmicas concretas. Ademas que en este estudio al referirnos a
pacientes validos hablamos de personas con diagndéstico de cancer, que conservan su autonomia
personal, cumplen algun rol en la dindmica de sus familias y se encuentran integrados
socialmente de alguna manera.

Por lo tanto el problema de investigacion resulté ser: (Qué caracteristicas tendra el fenémeno de
la claudicacion familiar en grupos de este tipo que conviven con pacientes oncoldgicos validos? A
este corresponde como objetivo general: describir el fendbmeno de la claudicacion familiar en
grupos con pacientes oncoldgicos que conservan su validismo y para ello de manera especifica
se identifica la presencia o no de la claudicacién familiar y sus principales manifestaciones en
grupos con pacientes oncoldgicos validos, se evalla el funcionamiento familiar y caracteristicas
de la comunicacion de estos grupos familiares y se precisan posibles asociaciones entre la
claudicacion, el modo de funcionamiento familiar y las caracteristicas de la comunicacion, en los
grupos de estudio.



MATERIALES Y METODO

La investigacion es un estudio mixto con un disefio no experimental, descriptivo, transversal,
que se desarrollé desde el mes de septiembre del afio 2013 al mes de mayo de 2014. El grupo
de estudio lo integraron familias de pacientes oncolégicos validos que acudieron a la consulta
especializada dirigida a este tipo de pacientes y que se desarrolla en el departamento de
Psicologia del policlinico docente “Dr. Mario Escalona Reguera”, ubicado en la localidad de
Alamar, municipio La Habana del Este, provincia La Habana.

Se utilizaron los siguientes criterios:

Criterios de inclusiéon

e Convivientes de pacientes oncolégicos validos.
e Pacientes en edades comprendidas entre 20 a 75 afios de edad cronoldgica.

Muestra: 28 familias de pacientes oncolégicos que fueron atendidos en consulta especializada
(EMAPO), en el policlinico docente “Dr. Mario Escalona Reguera”, entre los meses de noviembre
de 2013 y febrero de 2014.

Instrumentos para la recoleccién de datos

Escala de claudicacion familiar: SAM. Esta técnica fue disefiada para detectar tanto la
claudicacion como el riesgo de su aparicion. La version utilizada consta de 12 items
multidimensionales con una pregunta y una respuesta dicotdmica: si (1 punto) o no (O puntos).
La calificacion de este instrumento se obtiene a través de la suma de las respuestas y se evalla
como familias sin claudicacion cuando alcanzan puntuacién entre O y 4 puntos; de 5 a 8 puntos
indica riesgo de claudicacion y de 9 a 12 puntos se evidencia claudicacion (Ver anexo 1).
Escala de sobrecarga del cuidador Zarit: Instrumento que cuantifica el grado de sobrecarga
subjetiva que padecen los cuidadores de personas La version empleada en la investigacion
consta de 22 afirmaciones que evaltuan aspectos como: la salud fisica y psicoldgica del cuidador,
area econdmica, 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 en valores de 1 a 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 psicoldgicas, quienes consideraron atil su empleo con
un enfoque familiar, en el estudio de grupos con pacientes oncoldgicos.

Cuestionario de funcionamiento familiar (FF-SIL): Instrumento elaborado por autores cubanos
con el propdsito de identificar el modo de funcionamiento de los grupos familiares. Consta de 14
items que evallan categorias como: cohesion (items 1 y 8), armonia (items 2 y 13),
comunicacion (items 5 y 11), adaptabilidad (items 6 y 10), afectividad (items 4 y 14), roles
(items 3 y 9) y permeabilidad (items 7 y 12). Es una prueba sencilla, comprensible para todos
los niveles de escolaridad. 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: de 70 a 57 puntos la familia se considera funcional, de 56 a 43 puntos se
clasifica como moderadamente funcional, de 42 a 28 puntos se corresponde con la categoria de
familia disfuncional y una calificacién de 27 a 14 puntos indica que estamos en presencia de una



familia severamente disfuncional (Ver anexo 3).

Entrevista

Guia elaborada por las autoras de la investigacion, sometida esta a criterios de expertos. Se
utiliza forma semiestructurada. Entre las categorias exploradas se destacaron: posibilidades
reales del cuidado, grado de satisfaccion con los cuidados ofrecidos, posibles afectaciones fisicas,
psiquicas y caracteristicas de la comunicacion de los grupos familiares (Ver anexo 4).

Entre los aspectos éticos puede sefialarse la informacion brindada a los grupos familiares de los
objetivos y del periodo de tiempo que duraria el proceso de estudio, asi como el derecho de
abandonarlo, sin que esto obstaculizara su atencion individual. Se solicité su consentimiento por
escrito a participar

Procesamiento de la informacioén: La recogida de la informacion se logra por la aplicacion de
pruebas psicolégicas mencionadas y la entrevista, empleandose la triangulacién metodoldgica de
la informacion obtenida. Los métodos estadisticos utilizados permitieron organizar y clasificar
indicadores cuantitativos que se obtuvieron en la medicién y revelar relaciones del fenémeno
objeto de estudio, mediante tablas de distribucién de frecuencias.

RESULTADOS

Como se observa en la Tabla 1, la mayoria de las familias (niega la existencia de claudicacion en
sus dinamicas (64,3%). Sin embargo el 35,7% de ellas quedd diagnosticada como con riesgo de
aparicion de este fendmeno. Los resultados de la aplicacion de la escala SAM, apuntan a que en
ninguna de las familias quedo incluida en la categoria de claudicacion.

Tabla 1. Distribucion de las familias segun claudicacién

No. %
Claudicacion de familias
Riesgo de claudicacion 10 35,7
No claudicacion 18 64,3
Total 28 100

El Grafico 1 permite corroborar que un namero importante de grupos familiares niegan la
vivencia de sobrecarga (18 familias que representan el 64.3% del total); no obstante debe
tenerse en cuenta con fines asistenciales, aquellas que si la reconocen y clasifican con
diagnoéstico de sobrecarga leve (10 familias que representan el 35, 71%). En este estudio,
ninguna familia refirié sobrecarga intensa.



Grafico 1. Distribucién de las familias segun sobrecarga vivenciada
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La Tabla 3, muestra las principales manifestaciones asociadas a la claudicacion familiar en los
grupos de estudio. En este andlisis, se incluyen las familias con riesgo para la aparicion del
fendmeno. Como se observa, el 100% manifestaron sentimientos de incertidumbre e inquietudes
en cuanto a la evolucion que tendria la enfermedad

La preocupacion en cuanto a la insuficiente economia, se mostré en 9 de las 10 familias
evaluadas (90%) y entre las expresiones mas utilizadas por los sujetos se hall6 la referida a la
calidad que requiere la alimentacion de estos pacientes. El intercambio permeado de lastima que
aparece también en el 90% de las familias, se relaciona con la representacion social que se tiene
de la enfermedad oncolégica como mutilarte y sinébnimo de dolor y muerte.

Tabla 3. Familias segiin manifestaciones asociadas a la claudicacion familiar

Categorias Familias
No. %
Incertidumbre 10 100
Preocupacion por evolucion de la 10 100
enfermedad.
Preocupacion por insuficiente economia 9 90
Sentimiento de lastima hacia el paciente 9 90
Sobreproteccion 8 80
Miedo a la muerte o sentimiento de 8 80
proximidad de esta.
Exigencia de abandono de roles del paciente. 5 50
Agotamiento fisico 4 40
Aislamiento emocional 3 30

Segun los datos obtenidos con la aplicaciéon del FFSIL (reflejados en Grafico 2) el 32,1% de las
familias (9 de las familias) se clasificaron como funcionales, 15 de ellas eran moderadamente
funcionales y solo en 4 de estos grupos evaluados (14,3%) la dinamica de las relaciones entre
sus miembros se diagnostic6 como disfuncional.



_ Grafico 2. Distribucion de las familias segun funcionamiento familiar
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Atendiendo a las caracteristicas de la comunicacién (ver Tabla 4), solo 9 familias de este estudio
(32,1%) reconocieron una interaccion abierta entre ellos y con el paciente oncolégico, mientras
que el 53,6% (15 familias) manifestaron caracteristicas de una comunicacién moderada.

Tabla 4. Distribucion de las familias segun comunicacion

Familias
Comunicaciéon No. %
Abierta 9 32,1
Moderada 15 53,6
Evasiva 4 14,3
Total 28 100

La tabla 5 muestra la relacién entre la presencia o no de la claudicacién familiar y el modo de
funcionamiento de los grupos estudiados.

Entre las familias estudiadas, en las que no se identifico la presencia de este fendmeno (18
familias), es imposible destacar un modo de funcionamiento especifico en tanto con la misma
frecuencia relativa aparecen los grupos familiares funcionales y moderadamente funcionales (9
grupos familiares en cada categoria, lo que representan el 50% en cada caso) mientras que la
mayoria de las que se diagnostican en riesgo para claudicar también se identificaron como
moderadamente funcionales (6 familias para un 60%). En ninguno de los grupos de estudio se
encontraron familias severamente disfuncionales.

Durante las entrevistas se constaté que los problemas para expresar sentimientos de manera
espontanea tenian como causa el temor a causar dafios a los otros integrantes de la familia
incluyéndose al paciente identificado



Tabla 5. Distribucion de las familias segun funcionamiento y claudicacion

Funcionamiento familiar

Categorias
. Moderadamente . .
Funcional . Disfuncional
funcional
Claudicacion Tota_l_
de familias

No. % No. % No. %
No claudicaciéon 9 50 9 50 0 (0] 18
Riesgo de 0 0 6 60 4 40 10
claudicacion
Total 9 0 15 0 4 0 8

En las familias que no se constata el fendmeno de claudicacion (18 grupos familiares) la
comunicacion se evalué entre abierta y moderada (50% respectivamente) mientras que el 60%
de las que puntearon como familias en riesgo, (6 familias para un 60% de los grupos familiares)
fue solo de este ultimo tipo. No se identificaron familias en claudicacion a partir de este
instrumento utilizado, de ahi que no pueda hacerse comentario sobre el tipo de comunicacion

que prima en esos casos.
Tabla 6. Relacidon entre claudicacion y tipo de comunicacion

Comunicacion

Total
de familias
Claudicacion Abierta Moderada Evasiva
No. % No. % No. %
No claudicacion 9 50 9 50 0 0 18
Riesgo de claudicaciéon 0 0 6 60 4 40 10
Total 9 32,1 15 53,6 4 14,3 28
DISCUSION

En este estudio no se constaron familias que reconocieran la presencia del fenédmeno de la
claudicacion familiar en sus dinamicas de funcionamiento, una posible razén puede estar dada
por la necesidad de estos grupos de proyectar una imagen favorable en la busqueda de evitar el
rechazo social al que se someterian al descuidar sus enfermos. A diferencia de estos resultados,



en la investigacion realizada por Barahona y colaboradores(13) con pacientes en estadio
terminal, 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.

Sin embargo, en opiniéon de las autoras, los datos obtenidos en el presente estudio permitieron
afirmar que el fendbmeno de la claudicacion familiar puede gestarse desde momentos del proceso
en que los pacientes se encuentran capacitados para mantener una dinamica activa en sus
hogares y aun siendo activos, validos y con determinado nivel de desempefio social que no los
limita de manera importante en su vida cotidiana.

Esto confirma la connotacion que tiene el diagnéstico de una enfermedad oncoldgica, que hace
que prevalezcan asociaciones de la enfermedad con la muerte inmediata de quienes la padecen.
La tension y los sentimientos de miedo que primaban en las interacciones de los familiares,
condujeron a la mayoria de estos grupos a un funcionamiento de riesgo para la aparicion de la
claudicacion familiar, que tanto afecta la atencidon a estos pacientes.

Estos grupos no contaron con recursos para la libre expresion de sentimientos negativos en lo
relativo al tema de enfermedad, llegando a tener dificultades incluso para pronunciar la palabra
“cancer” en sus dialogos entre ellos. La negacién del diagndstico al propio paciente, lejos de
protegerlo como era el propdsito expresado por todos, los sitia en una posicion dificil en el
afrontamiento a la enfermedad. Los problemas derivados de una comunicacion inadecuada con
sus familiares enfermos fue también conclusién de estudio mexicano, donde se argumenta
incluso la aparicién del fenémeno de la conspiraciéon de silencio.**

Estas conductas no solo hacen que los propios familiares desestimen las necesidades de
informacién de sus pacientes, sino que obstaculizan la expresidon estos de sus sentimientos y la
reflexion acerca de sus vivencias en cuanto a la crisis que estaban experimentando. Situacion en
la que se fomentaban conflictos de comunicacion en la triada familia-médico-paciente. Estos
resultados coinciden con lo referido por Javier Barbero y sus colaboradores.® Ellos plantean que,
en los grupos familiares de pacientes oncolégicos es frecuente observar dificultades en la
comunicacion a nivel emocional, siendo las familias las que promueven esta situacion, por miedo
a las posibles repercusiones que podria tener en los pacientes, tener informaciéon relacionada con
el proceso de enfermedad.®

Es menester tener en cuenta como se propone en la literatura sobre el tema, desarrollar
instancias de comunicacion franca entre los familiares, delegando funciones, acomparfiandose
ante el dolor y el cansancio que se pueda experimentar.'® Esta es una forma de prevenir la
claudicacion del grupo familiar.

A diferencia de lo constatado en la literatura, en este estudio se niega vivencia de sobrecarga
dentro de la dinamica familiar a pesar de la tendencia a una limitaciéon importante en el
desemperio de los pacientes. Sin embargo la vivencia de sobrecarga fue constatada en estudio
realizado por Martinez Sanabria %y en mas de la mitad de los cuidadores de pacientes en
cuidados paliativos en la investigacion llevada a cabo por Barahona.'3

En la mayoria de los grupos estudiados se corroboré una obstaculizada blisqueda de ayuda fuera
del ndcleo familiar, a partir de la existencia de conflictos en sus relaciones interpersonales
exacerbada a raiz del diagndéstico oncolégico de uno de sus miembros. En la literatura se
comenta que las necesidades de apoyo de estos grupos, como refiere Mufioz y sus
colaboradores, cambian en gran medida segun la fase por la que transite la enfermedad
terminal;16seria una recomendacion para esta linea de investigacion, establecer diferencias entre
familias afrontando pacientes oncoldgicos en diferentes estadios de la enfermedad.

Teniendo en cuenta que todo problema de salud genera crisis en la dinamica familiar en mayor o
menor medida, es entendible que si los cambios que se promueven no son los adecuados, como
es el caso de estas familias del estudio, lo probable es que el fendbmeno de claudicacién familiar
se geste en estos grupos de manera prematura, como se constaté. En opiniéon de las autoras, la
aparicion de la claudicacion familiar en estos grupos es favorecida justamente por las
dificultades en la comunicacién y en la afectividad como indicador de funcionabilidad en los
grupos familiares.

Se puede concluir que en familias de pacientes oncolégicos con validismo conservado no se
constato la existencia de la claudicacion. No obstante se observaron elementos de riesgo para la
aparicion de este fenédmeno.

Las principales manifestaciones de la claudicacion fueron el sentimiento de incertidumbre por
parte de los familiares del enfermo, la preocupacién de estos en cuanto a la evolucion de la
enfermedad y el temor a contar con una insuficiente economia que obstaculizara la calidad de



los cuidados. En la literatura aparece un estudio de Alonso Babarro también con pacientes
oncoldégicos en el que el autor comenta que aunque las referencias mas frecuentes que se han
descrito en familiares cuidadores apuntan al malestar psiquico, especialmente ansiedad y
depresion, se han descrito empeoramientos en la situacion econémica familiar. 17 La
preocupacion por este aspecto econémico también fue reflejada en el trabajo de Garcés y
colaboradores realizado con pacientes dependientes. 18

Como parte de las manifestaciones de claudicacidon se asumieron conductas de sobreproteccion,
registradas de igual forma en estudio mexicano ya referido,*a diferencia que en el estudio
actual llegan a que se le exija a los pacientes abandonar sus roles habituales. Hay un
tratamiento hacia ellos, basado en sentimientos de lastima. En este sentido, contrariamente a lo
constatado por las autoras y con lo que estan en total concordancia, en la literatura se
recomienda a los familiares mantener una comunicacion franca y honesta, con escucha atenta y
entre otras cosas no obstaculizar en lo posible el desempefio del rol familiar y social que haya
desempeiado o desemperie el paciente.®

En general fueron familias moderadamente funcionales con afectaciones en la comunicacion,
caracterizadas por intercambios de informacion con reservas y discreciones. Un proceso
comunicacional asi y los modos de funcionamiento de los grupos familiares en el proceso de
enfermedad, se asociaron al riesgo de apariciéon y manifestacion del fendmeno de la claudicacion
familiar. Resultados similares encontré6 Ramos en su estudio con pacientes dependientes,
refiriendo que estos alteran la convivencia diaria, la rutina de los familiares que les permite
mantener cierta estabilidad. El autor considera que la estabilidad familiar, se ve muy afectada
cuando la familia convive con un paciente en estas condiciones.®

Este tema del funcionamiento familiar fue tratado en grupos familiares conviventes de pacientes
con alzhéimer. En este caso se plantea que en el entorno familiar de este enfermo se ven
afectados principalmente los roles de cada miembro de la familia, que deben ser adecuados al
cuidado del enfermo. Se deben distribuir responsabilidades para evitar el desgaste excesivo de
solo un miembro de la familia.1® Las autoras coinciden en la necesidad familiar de reajustar roles
como indicador de funcionamiento familiar.

Se recomienda desarrollar intervenciones educativas en todos los grupos que convivan con
pacientes oncolégicos, con el propésito de prepararlos ante la posibilidad de la claudicacion y
minimizar los posibles riesgos de aparicién de este fendmeno o paliar los efectos de su
presencia. Esto coincide con lo expresado en la literatura en cuanto a que disminuir la
sobrecarga y prevenir la claudicacion familiar deben ser de los objetivos basicos en la atencion al
paciente oncolégico terminal, segin Alonso,'"pero para las autoras de este estudio, deben ser
pautas de trabajo desde los inicios del proceso.

Se debe ser capaz de superar esta crisis y/o prevenirla, desarrollando instancias de
comunicacion franca entre los familiares, delegando funciones, acompafiandose ante el dolor y el
cansancio que se pueda experimentar.1®



ANEXOS

Anexo No.1

Escala de claudicacion familiar: SAM

No.
Vi

7
V3

2

V5
V6

V7

V8

V9

V10

V1l

V12

Situaciones

¢El enfermo necesita recibir cuidados en su cuerpo, con material
especifico: lesiones de piel, sondas, drenajes, medicacion enteral y/o
parental?

¢Estos cuidados complejos son asumidos por usted?

¢Tiene limitaciones fisicas y/o psiquicas, que impiden cuidar al
enfermo?

¢Tiene otras dificultades précticas y/o de organizacion que impiden
cuidar al enfermo?

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

¢Ha tenido pérdidas de otros miembros que repercuten en su estado
emocional y la aceptacién de la situacidon actual?

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

¢ Tiene dificultades para cubrir la totalidad de las atenciones
requeridas por el enfermo a causa de la distancia entre su domicilio y
el de él?

¢Piensa que el domicilio tiene las condiciones y equipamientos
adecuados para garantizar el tratamiento y el cuidado del enfermo?
¢Cree que la familia tiene la capacidad para hacer frente a la realidad
actual?

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

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



Anexo 2

Escala de sobrecarga del cuidador Zarit

No.

10
11

12

13

14

15

16
17

18
19
20
21
22

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 relaciéon
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 incomodo 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 econdmicos 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 mas 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

No. Situaciones Casi Pocas A veces |Muchas
nunca veces veces
1 Se toman decisiones para cosas
importantes de la familia
2 En mi casa predomina la armonia.
3 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
demés 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 situaciéon 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.

Casi
siempre



Anexo 4

Guia de entrevista a la familia.

|. 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)

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

IV. Afectaciones psicoldgicas referidas por las familias producto de esta tarea de atencion
(Manifestaciones objetivas)

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

Formas de identificarlo:

1.1. Cambios en el comportamiento.

1.2. Expresiones no verbales.

1.3. Otras.

““Medidas” ~ tomadas ante el conocimiento del paciente de la situacién familiar
V1. Caracteristicas de la comunicacion entre los miembros y con el paciente:
1. Abierta

2. Moderada

3. Evasiva
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