Introduccion y saludo

Alfonso Salgado Ruiz
Director del Instituto Superior de
Ciencias de la Familia. UPSA

La enfermedad croénica afecta a las funciones instrumentales
de la familia como unidad social. Es de sobra conocido que entre las
funciones clasicamente atribuidas a la familia se encuentra la de
cuidar fisicamente de sus miembros, especialmente de los mas deli-
cados por problemas de salud o por los condicionantes propios de su
edad. Asi, los enfermos, los méas pequenos y los mas mayores suelen
ser motivo de reorganizacion familiar para que se les pueda ofrecer
una atencién de calidad, al menos en lo que puede corresponder a
los familiares, como cuidadores no expertos.

Entre las funciones instrumentales criticas del sistema fami-
liar, fundamentales tanto para los miembros de una familia como
para la sociedad en general deben recordarse dos: (1) por una parte,
la funcién de satisfacer las necesidades evolutivas y emocionales de
sus miembros, en cualquier etapa del ciclo vital en que se encuen-
tren, con especial atencién a los nifnos pequenos, que no pueden
desarrollarse adecuadamente (i.e. de forma completa y como sujetos
independientes) fuera de un sistema familiar, y (2) por otra parte,
la funcién de atencién primaria y el sistema de apoyo a los familia-
res enfermos y discapacitados, que suponen el lugar mas habitual
de cuidado y un complemento imprescindible cuando se necesita
la atencién especializada de residencias, hospitales, centros de
rehabilitacién y unidades de cuidados crénicos (Cruzado, 2012). Asi
pues, los familiares son un elemento fundamental en el manejo de
la enfermedad y el mantenimiento de la calidad de vida de las per-
sonas con enfermedades crénicas, especialmente cuando éstas son
progresivas e incapacitantes.

Por otra parte, la propia enfermedad croénica, de inicio insi-
dioso y progresivo o sobrevenida de forma subita, también suponen
un fuerte impacto en la dinamica familiar, por lo que se hace nece-
sario incluir este ‘elemento familiar’ en la definiciéon del trastorno,
su evaluacién y el planteamiento de su rehabilitacién y cuidado. Es,
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por tanto, una relacién en los dos sentidos: el impacto de la enfer-
medad sobre la familia y el papel de la familia en el propio curso
de la enfermedad y su abordaje clinico. Ambos elementos, familia
y paciente, van modificando su comportamiento y su estado en fun-
cién del otro elemento.

El impacto familiar de las enfermedades crénicas depende
de ciertas dimensiones que determinan la adaptacién familiar
(Almgren y Diwan, 2008): (1) el comienzo de la enfermedad, agudo
y repentino o gradual, (2) el curso, progresivas o constantes, prede-
cibles o no, avance lento o rapido, (3) el resultado de la enfermedad,
mortales o no, y (4) el grado de discapacidad que producen, tanto
desde el punto de vista de la limitacion fisica, motora o sensorial
como desde el punto de vista de la alteracién mental, cognitiva, emo-
cional, y social.

Los miembros de la familia de un paciente crénico asumen
el papel de cuidador, con desigual grado de soporte institucional
por parte del sistema de salud, por lo que se enfrentan a retos de
enormes consecuencias psicolégicas para muchos de sus miembros
y sobre la dindmica interaccional de la familia como sistema. Los
familiares necesitan informacién especializada, accesible y precisa
sobre la enfermedad y, especialmente, sobre su curso, educacién
entrenamiento para el manejo de la enfermedad croénica, apoyo
para la toma de decisiones dificiles y sistemas de ayuda que les per-
mitan tanto el descanso como el soporte —incluido el econémico- de
la enfermedad.

Los dos primeros trabajos de este nimero de la revista Fami-
lia se centran en esta problematica, tomando como referencia dos
enfermedades cronicas e incapacitantes bien diferentes en su sin-
tomatologia, etiologia y desarrollo, pero igualmente impactantes
sobre la dindmica familiar. Por una parte, se trata de una enfer-
medad de origen neurolégico, habitualmente de inicio subito, que
no suele poner en peligro la vida del paciente pero si compromete
seriamente su capacidad de comunicacién verbal. Se trata de la afa-
sia. El segundo trabajo se centra en la fibromialgia, trastorno de ori-
gen multiple y en buena medida atin desconocido, donde el paciente
ve seriamente deteriorada su vida cotidiana, afectado su desempenio
profesional, ademas de cursar con dolor en diferentes partes del
cuerpo.

En el articulo de Julio Cea, dedicado a la afasia, se pueden
encontrar numerosos datos y una informacién muy estructurada de
cara a facilitar la educacién de los familiares. Bien puede conside-
rarse un trabajo de proyeccién practica puesto que en él podemos
encontrar la informaciéon que debe facilitarse a los pacientes y sus
familiares: en qué consiste el sindrome afasico, de qué manera la
causa ha desencadenado los cambios neurolégicos que dificultan
el habla del paciente, qué otras repercusiones psicolégicas tendra
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la enfermedad, en qué consistira a partir de ahora la evaluacién y
rehabilitacién y, no podia ser de otra manera, cémo influye la afasia
en la vida familiar y qué pueden hacer los familiares para minimi-
zar el impacto del trastorno sobre la familia y ayudar al paciente en
su proceso de rehabilitacion.

De manera semejante, Alba Robles desarrolla su articulo,
en este caso centrado en la fibromialgia, un trastorno musculo-
esquelético de caracter crénico que produce un intenso dolor en
ciertos puntos del cuerpo y una sensacién de profundo agotamiento.
Después de aclarar algunos mitos acerca de la fibromialgia (que
podemos compartir sin querer muchos otros profesionales por
desconocimiento y que pueden oscurecer nuestra ayuda cuando
se describe la sintomatologia por parte del paciente), se hace una
detallada descripcion de los signos y sintomas del cuadro, los tipos
de fibromialgia que se han identificado, su etiologia y, lo que resulta
maés interesante para los profesionales de la orientaciéon familiar, los
aspectos psicolégicos, cognitivos, emocionales y conductuales, que
cursan con el trastorno. Una vez mas se pone de manifiesto que la
enfermedad crénica es un complejo que no incluye sélo los elemen-
tos biolégicos responsables de la misma, sino toda una serie de ele-
mentos asociados, secundarios al trastorno e incluso determinantes
de su propia evolucién y resolucién. Cuando la enfermedad ha per-
manecido desconocida hasta hace no demasiado y ademas cursa
con dolor difuso pero intenso, estas consecuencias psicolégicas
son notablemente evidentes. El articulo termina con una reflexiéon
acerca del papel de la familia en el afrontamiento de la fibromial-
gia y una serie de recomendaciones practicas a modo de pautas de
intervencién familiar.

En otro orden de cosas, pero dentro de la misma reflexién
acerca del papel de la familia en el cuidado de sus miembros, las
investigadoras Teresa Lépez y Moénica Gémez resumen los resul-
tados de dos profusos estudios que analizan las formas de cuidado
de los nifnnos pequetios en los diferentes paises de la Unién Europea,
haciendo especial énfasis en el papel de las madres, independiente-
mente de su condicién laboral fuera del hogar, y el papel de los abue-
los, dos temas que cualquiera de nosotros conoce a poco que pasee
por un parque o se acerque a la puerta de un colegio o guarderia en
el horario de entrada o salida.

Los humanos somos la Unica especie que tiene abuelos. Esta
afirmacién evolucionista se traduce en el importante papel de los
padres de los padres en el cuidado y estimulaciéon de los pequenos.
Entre las funciones basicas de la familia se encuentran las de ofre-
cer una relacién afectiva tierna y calida, satisfacer sus necesidades
basicas de desarrollo, ofrecer modelos de identificacién e imitacién
que les permitan aprender a desenvolverse en un mundo complejo
y cambiante, y ser fuente de informacién y transmisién de valores.

Universidad Pontificia de Salamanca



En estas funciones, los cuidadores principales tienen un papel esen-
cial, no sélo para satisfacer las necesidades biolégicas de alimento,
sueno, higiene y salud, sino también para asegurar otras igualmente
necesarias para el desarrollo del nifio pequenio, como son su esti-
mulacién, la asimilaciéon de valores y normas que les permitan un
comportamiento socialmente adaptado, la mediacién cognitiva para
la comprensién de la realidad fisica y social, las experiencias de
seguridad emocional y autoestima y la progresiva asuncién de res-
ponsabilidades para alcanzar mayores niveles de autonomia. Todo
ello comienza muy pronto y conviene conocer si, como sociedad y
pais, lo estamos haciendo bien para orientar, en su caso, nuevas poli-
ticas familiares que se pongan al servicio de la familia y del cumpli-
miento por parte de ésta de las funciones que se le asignan.

El estudio de Léopez y Gémez compara la atencién prestada
por padres, madres y abuelos en los diferentes paises europeos, las
interferencias posibles derivadas de esta atencién multiple y sugiere
una serie de propuestas de politica familiar que colocan al menor
en el centro de la reflexién politica para convertirlo en destinatario
principal de las iniciativas que se lleven a cabo. Estas propuestas no
se basan en criterios discutibles de buena voluntad sino que incluyen
también propuestas econémicas muy acordes con los tiempos de
crisis actual. Ojalé la lectura de este trabajo, y de los estudios ori-
ginales que lo fundamentan, se hiciera por parte de quienes tienen
responsabilidades publicas en la gestion de las politicas familiares.

Los dos trabajos que se publican a continuacién tienen un
caracter bien diferente, y una metodologia también distinta. Es un
orgullo para nuestra revista abrir sus puertas a los ‘pensadores
sobre la familia’ que, desde el rigor y la libertad, deseen presentar
su particular punto de vista sobre asuntos que tienen que ver con la
familia. Ser rigurosos y originales es lo que se pide y lo que cumplen
con creces los trabajos de José Maria Marti, debatiendo acerca del
concepto de criatura y educacion integral, y de Luida di Pietro y Fer-
min Gonzalez-Melado, sobre la relacién entre fecundidad y familia
a propdsito del aniversario de la enciclica Familiaris Consortio, de
Juan Pablo II.

La reflexiéon del profesor Marti no se centra en la ensefianza
de la religién sino a la ensefianza religiosa, esto es, a la formacion
de los alumnos desde su condicién de creaturas, y por tanto enten-
diendo la religién como una virtud natural, compartible por diferen-
tes confesiones. Su texto es un alegato reflexionado y posicionado
contra la politizacién de la educacién como antesala del control
social por parte del Estado o de algunos de sus agentes y en defensa
del papel educativo de la familia, redactado desde un posiciona-
miento claro y nada ambiguo. Se puede o no estar de acuerdo con
el autor, pero no hay duda de la valentia de sus afirmaciones y de la
claridad de su postura.
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Lo mismo sucede en las paginas redactadas por M? Luisa di
Pietro y Fermin Gonzalez-Melado, que tomando como argumento el
trigésimo aniversario de la publicaciéon de la Familiaris Consortio,
reflexionan sobre el significado profundo, desde un punto de vista
cristiano, del término ‘fecundidad’ y elaboran un precioso texto
acerca del sentido del amor en dos de sus manifestaciones: la rela-
cién conyugal y la castidad asumida como herramienta de servicio
a los demas. Reclaman, ademas, el papel de la familia no sélo como
espacio para el amor ‘a los de dentro’ sino como plataforma para
amar y servir a otros, especialmente a los méas necesitados. Desde
mi punto de vista, esta reflexién sobre el papel de la familia como
espacio para aprender a vivir la vida entregada a los demas, inclu-
yendo a quienes no comparten el mismo apellido, es del todo necesa-
ria. Nuevamente podremos estar o no de acuerdo con algunos de los
contenidos, aunque podamos partir de concepciones antropolégicas
muy semejantes, pero no echaremos en falta una reflexién detallada
y sugerente.

Los dos articulos ultimos se orientan méas al campo de la media-
cién desde una perspectiva juridica. El extenso articulo de Carmen
Nunez, profesora de la Universidad Auténoma de Barcelona, se
centra en la regulacién de la asistencia como medida de proteccién
a la persona con discapacidad psiquica y se presenta como una
alternativa al procedimiento judicial de incapacitacion. Es precisa-
mente la naturaleza de esta incapacidad la que ha venido generando
medidas juridicas a veces cuestionables porque parecen cuestionar
el derecho a la libre autodeterminacién, aunque en algunos casos
ésta se vea seriamente comprometida por la naturaleza del pro-
blema. A partir de la Ley 25/2010, de 29 de julio, del Libro Segundo
del Cédigo Civil de Cataluna, relativo a la persona y la familia, la
autora reflexiona sobre la necesidad de reformar los mecanismos de
proteccién de la persona discapacitada psiquica y la consideracién
del principio de graduabilidad que ya reconoce nuestro Derecho
Civil, en un momento en que el nimero de personas con discapaci-
dad mental aumenta (piénsese en los casos de Alzheimer o en otras
demencias asociadas a una prolongacién de la esperanza de vida).

Por ultimo, desde Chile, la profesora Belén Tell reflexiona en
torno al concepto de femicidio, tomando como punto de partida el
proyecto de ley chileno sobre femicidio. Mas alla de las reflexiones
a favor y en contra de este cambio legislativo, la autora reflexiona
acerca de qué significa ser mujer o ser varén y el vinculo entre
ambos como elemento de una familia saludable, y lo hace desde una
perspectiva juridica cargada de argumentos filoséficos e incluso
teolégicos.
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