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INTRODUCCION

Como senala Christie-Seely (1983), la muerte es probablemente el
gran tabu de la cultura occidental en el siglo xx, del mismo modo en
que el sexo lo fuera en el xix: un tema del que se evita hablar, un fené-
meno cuya existencia apenas se reconoce. Este tabu afecta tanto a las
personas y familias en general como a los propios profesionales, como
si el calificativo de profesionales «de la salud» excluyera de alguna
forma todo lo relacionado con la muerte, entendida como «no-salud» e
incluso como «no-enfermedad>. |

El campo de la terapia familiar no es ajeno a esta situacién. De
hecho, son aun muy escasos los textos que se ocupan en profundidad
del tema (Walsh y McGoldrick, 1991), pese a la constatacién de que la
muerte es sin duda el evento mas significativo del ciclo vital familiar
(Friedman, 1989). Como sefala Kiibler-Ross (1975), esta actitud de los
profesionales parece surgir en buena medida de la propia sensacién
de impotencia ante la muerte, y de la creencia de que, ante ella, nada
cabe decir ni hacer.

1 Este articulo se basa en buena medida en el trabajo clinico realizado durante los
ultimos anos con el Profesor José Navarro en el Master de Intervenciones en Psicoterapia
de la Universidad de Salamanca.
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Este ensayo va dirigido a mostrar que si se puede dar una res-
puesta terapéutica ? a las situaciones de enfermedad terminal y muer-
te, y como esta respuesta se puede traducir en un apoyo tangible a los
enfermos y sus familiares. Apoyo que, ademads, puede tener una tre-
menda trascendencia para el futuro bienestar de la familia. Al fin y al
cabo, la muerte de un ser querido es una de las pocas experiencias
que puede cambiar profundamente, radicalmente, la vida de una per-
sona. En este sentido, la intervencién del profesional tiene un caracter
eminentemente preventivo, y puede marcar una diferencia positiva de
cara al futuro de las personas que sobreviven.

Para ello, dedicaremos un primer apartado a analizar las relacio-
nes entre enfermedad terminal, ciclo vital y familia, proponiendo un
modelo que dé cuenta de los multiples factores que intervienen. En
un segundo lugar, propondremos algunas directrices para la interven-
cién terapéutica familiar en este tipo de situaciones. En cualquier caso,
circunscribiremos nuestro analisis a la enfermedad terminal, en la que
existe un tiempo de preparacién antes de la muerte. No incluiremos
en este texto otro tipo de situaciones igualmente comprometidas y de
indudable importancia para el clinico, pero que exceden el ambito
de este trabajo: la muerte subita, las enfermedades catastréficas, la
muerte como resultado de situaciones de violencia, etc. Ademaés, como
el propio titulo de este trabajo indica, nos centraremos en el aspecto
familiar, dejando en un segundo plano las repercusiones que la enfer-
medad terminal y la muerte pueden tener en otros sistemas conexos:
el grupo de pares, el sistema médico, etc. No nos ocuparemos tampo-
co del trabajo individual que el psicélogo puede hacer con un enfermo
terminal.

El punto de vista que adoptaremos a lo largo de esta exposicién
sera el siguiente: un enfoque clinico, no-normativo, y apoyado en nues-
tra propia practica de terapia familiar breve centrada en las solucio-
nes (Beyebach, 1995; Beyebach y Rodriguez Morején, 1993; Beyebach,
Piqueras y Rodriguez Morejon, 1991; de Shazer, 1988, 1991, 1994; O'Han-
lon y Weiner-Davis, 1991). Pensamos que un planteamiento no-norma-
tivo es especialmente importante en el tema de la muerte, no sélo por-
gue constituye un ejercicio activo de respeto hacia nuestros clientes,
sino porque evita también la tentacién de tratar de dominar el fend-
meno de la muerte, encapsulandolo en esquemas rigidos que nos pro-

2 Para nosotros, hablar de <respuesta terapéutica» o de «terapia familiar» en situacio-
nes de enfermedad terminal y muerte no implica pensar que algo «esté mal» en la persona
del enfermo o en su familia. No pretendemos «patologizar» la expenencia de la muerte. En
consecuencia entendemos la terapia en estas situaciones (en realidad, ninguna terapia)
como abordaje de una patologia o superacién de un déficit, sino como una labor de apoyo
a las familias en una situacion normal, pero dolorosa y potencialmente peligrosa para ellas.
En este sentido, nos situamos maés en el terreno de lo que otros autores llamarian «apoyo»
o «intervencion preventiva-. En el apartado dedicado a la intervencion clarificaremos mas
esta cuestion.
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porcionen una ilusoria sensacién de control. Trataremos, por tanto, de
sacar fruto de las experiencias de otros autores® y de las familias con
las que hemos trabajado, pero sin pretender elevar a categoria de ley
universal ninguna de las caracteristicas que resefiemos ni ninguno de
los fenémenos que vayamos a describir.

ENFERMEDAD TERMINAL, FAMILIA Y CICLO VITAL

Ofreceremos en este apartado una lectura sistémica del fenéme-
no de la enfermedad terminal y su impacto sobre la familia. En primer
lugar, revisaremos lo que se ha dado en llamar el «ciclo de respuesta
emocional ante la enfermedad terminal» (Kiibler-Ross, 1969; Christie-
Seely, 1983), haciendo hincapié en la interrelaciéon de los niveles indi-
vidual, familiar y profesional. En segundo lugar, propondremos un
modelo de las interrelaciones entre enfermedad terminal y familia,
intentando de nuevo recoger la multiplicidad de elementos que lo inte-
gran.

El ciclo de respuesta emocional
ante la enfermedad terminal

En su trabajo ya clasico, Kiibler-Ross (1969) distingue una serie de
etapas que se observan con frecuencia en las personas que se enfren-
tan a un-diagnéstico fatal: negacidn, ira, negociacién, depresién y final-
mente aceptacién. Légicamente, esta serie de ajustes no debe enten-
derse como una secuencia ordenada e invariable, y mucho menos
como una prescripcion, como una norma. De hecho, la respuesta emo-
cional de los pacientes reales rara vez se ajusta con claridad a esta
secuencia: las fases se superponen, los ciclos se repiten, o simplemen-
te no se dan algunas de las etapas o se observa lo que parece una
etapa distinta. Sin embargo, entendemos que esta descripcién puede
ser de utilidad en tanto que proporciona un mapa (aproximativo y pro-
visional, eso si) a partir del cual orientarse y situarse en una experien-
cia a menudo confusa. Ademas, da pie a una lectura maéds positiva de
algunas de las reacciones que se observan en las personas implicadas.

El esquema de Kiibler-Ross puede extenderse a las personas que
interactian con el enfermo (Christie-Seely, 1983). Por una parte, los
profesionales sanitarios también parecen atravesar las etapas de nega-
cién del pronéstico (ante el paciente o su familia), negociacién (tratan-
do de encontrar un tratamiento que, contra toda esperanza, resulte
eficaz), ira (dirigida contra el paciente «por no colaborar», contra la

3 La mayoria de ellos inscritos de una u otra forma en el pujante campo de la <Tera-
pia Familiar Médica».
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familia «que se entromete», o contra otros profesionales), depresion y
aceptacién. La fase de depresién estaria relacionada con el conocido
fenémeno del profesional «quemado» *, especialmente relevante en las
unidades con una alta mortalidad entre sus pacientes: plantas de onco-
logia, unidades de cardiologia, etc. Recordemos a este respecto que,
para el personal sanitario, el fallecimiento de los pacientes supone, no
so6lo un recordatorio de la inevitabilidad de su propia muerte, sino
también una cierta forma de fracaso profesional.

Por otro lado, la familia del enfermo experimenta reacciones simi-
lares. La negacion del diagndstico o del pronéstico puede llevar a una
verdadera «conspiracion del silencio» con el fin de evitar que el enfer-
mo conozca su situacién. En algunos casos puede suceder incluso que el
propio enfermo reconozca y acepte plenamente su condicién terminal,
mientras la familia sigue intentando negarla. La ira puede dirigirse con-
tra el paciente (p. ej., en casos de sIiDA, donde se puede desencadenar
rapidamente un proceso de culpabilizacién del afectado) o contra un
familiar (p. ej., contra el padre, que no dio importancia a los primeros
sintomas del hijo), pero més a menudo ira destinada al equipo médico.
Como senala Christie-Seely, si los profesionales no reconocen que esta
ira estd en realidad dirigida, no a ellos, sino a la enfermedad, pueden
responder de la misma forma y terminar creando una situacién cronica
de enfrentamiento entre la familia y el sistema médico./Los momen-
tos de depresion pueden llevar a los familiares a abandonar al enfermo
antes de tiempo, o reducirles a la pasividad y al aislamiento. |

Queremos subrayar que todos estos procesos pueden ocurrir
simultdneamente en el enfermo, los familiares y los profesionales, y
que, por tanto, interactian y pueden entrar en conflicto, En principio,
su impacto serd mas acusado en la persona del paciente y su familia,
que estdan ademds inmersos en un triple proceso de ajuste: el enfren-
tamiento de su propia muerte por parte del enfermo, la aceptacién de
la pérdida por parte de los familiares y la aceptacién de la separacion,
por parte de ambos (Bertman, 1980). Ademas, este doloroso proceso se
activa y/o intensifica en los momentos de crisis: el diagnéstico inicial,
la confirmacién del prondstico, el fracaso de un tratamiento, el propio
momento de la muerte...

El otro gran tema a abordar aqui es el de la reaccién emocional
de los familiares, una vez que se ha producido el fallecimiento ®. Sin

4 El fenomeno del profesional squemado>, o <bumout», se refiere a todo un conjunto
de manisfestaciones psiquicas (y psicosométicas) negativas que aparecen en profesionales
sometidos durante un tiempo prolongado a situaciones especialmente estresantes.

5 El duelo no se produce necesariamente sélo tras la muerte fisica del enfermo. Se
ha descrito lo que se denomina «duelo pre-mortem=», en el que los familiares se compor-
tan, en vida del enfermo, como si éste hubiera ya fallecido. Sin llegar tan lejos, lo cierto es
que cuando la fase terminal es prolongada y la familia tiene una consciencia clara de la
irreversibilidad del cuadro, tiende a producirse un duelo anticipado que suaviza, en buena
medida, la dureza del duelo propiamente dicho.
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pretender, ni mucho menos, revisar la amplia literatura sobre el duelo
en la terapia familiar (para una revisién actualizada, véase Walsh y
McGoldrick, 1991), si queriamos subrayar algunos aspectos:

a) Por una parte, es probable que los familiares del difunto mues-
tren tras el fallecimiento diversas perturbaciones, tanto psico-
l6gicas (irritabilidad, pérdida de memoria, pérdida del interés
social...), como fisicas (pérdida del apetito, boca seca, dolores
de cabeza, palpitaciones, dolores musculares...). Es 1til recor-
dar que estas manifestaciones pueden considerarse sintomas
perfectamente normales de una situacién de duelo, pese a que
en ocasiones la persona afectada tema <«estar volviéndose
loca».

b) Por otro lado, el duelo puede entenderse también como un
proceso interpersonal, que dependera de (y afectarda a) las
relaciones entre los miembros de la familia que han sobrevivi-
do. Incluso antes de entrar a considerar los aspectos emocio-
nales mads sutiles, es claro que la desaparicién de un miembro
del sistema obliga a re-definir las posiciones relativas de los
demés. En este sentido, retomando el marco conceptual del
ciclo vital familiar, la defuncién de uno de los miembros de la
familia supone un proceso de transicién, con todos los riesgos
—vy las oportunidades— que ello conlleva.

¢) Aunque a nuestro juicio la frontera entre «duelo patoldgico» y
«duelo normal» es borrosa, la mayoria de los autores que se
ocupan del tema coinciden en sefialar las consecuencias noci-
vas que un duelo mal resuelto puede tener, tanto a nivel indi-
vidual, como desde el punto de vista familiar. Es méas, Cole-
man y Gurman (1985) senalan que en un buen porcentaje de
los casos de fracaso en terapia familiar recogidos en el ya cla-
sico libro de Coleman (Coleman, 1985), una de las claves del
mal resultado terapéutico es haber ignorado este aspecto.
Desde este punto de vista, es importante que el terapeuta ®
sepa también proporcionar ayuda a la familia después de que
el paciente haya fallecido. Volveremos sobre ello en el aparta-
do resenado a la intervencion.

Variables que inciden en la relacion
enfermedad terminal/familia

Los efectos de la enfermedad terminal sobre la familia se dan en
distintas dimensiones, afectando tanto a su estructura interna como a

6 En el texto emplearemos indistintamente el género femenino y masculino para refe-
rirnos a los terapeutas.
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su relacion con el entorno, tanto a los aspectos instrumentales como
a la respuesta emocional de los familiares ”.[Sin embargo, estas repercu-
siones no son las mismas en todos los casos, y varian de una familia a
otra. En algunos casos, la familia cerrari filas en torno al enfermo y le
proporcionara aliento y apoyo; en otros, la enfermedad provocara la alie-
nacién y el aislamiento del paciente. Algunas familias contardan que la
muerte del ser querido les ha unido méds y les ha hecho superar anti-
guos conflictos; otras se disgregaran a resultas de la experiencia. En oca-
siones veremos a los familiares a punto de derrumbarse por el exceso
de carga que supone el enfermo; en otras, la colaboracién entre los fami-
liares y la red social pemitird sobrellevar la situacion. Lo mismo sucede
con la respuesta a la enfermedad: en algunos casos veremos esfuerzos
por mantener la medicacién y asegurar el buen cuidado del enfermo; en
otros, la familia entera ignorari las precauciones y participara en activi-
dades potencialmente peligrosas. Algunas familias sobreprotejerdan al
enfermo y dejaran gravemente desatendidas las necesidades de los
miembros sanos; otras seran capaces de seguir evolucionando sin dejar
de tener en cuenta las demandas que la dolencia fisica impone...

CONTEXTO ETNICO Y CULTURAL

FACTORES
INDIVIDUALES

FACTORES
BIOLOGICOS
DE LA ENFERMEDAD I

SIGNIFICADOS
CULTURALES

APOYO SOCIAL / RESPUESTA DE LA FAMILIA

SISTEMA MEDICO
EFECTO SOBRE LA FAMILIA

SISTEMA DE
COGNICIONES
FAMILIARES

ESTRUCTURA
Y PROCESOS
FAMILIARES

FASE CICLO HISTORIA
VITAL FAMILIAR
FAMILIAR ENFERMEDAD

FIGURA 1.—Factores que modulan el efecto de enfermedad terminal
y muerte sobre la familia.

7 Para una descripcidn exhaustiva del efecto de la enfermedad fisica crénica sobre las
familias, véase Navarro, 1995. Navarro distingue tres tipos de alteraciones que la enfermedad
fisica crénica produce en la familia: estructurales (roles y funciones familiares; distribucién de
la carga; aislamiento social), procesuales o del ciclo vital, y de la respuesta emocional.
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;De qué depende cudl vaya a ser el impacto de la enfermedad
terminal sobre la familia? ;Qué elementos llevan a que se establezca
una situacién u otra? La figura 1 pretende resumir de forma grafica el
complejo conjunto de factores que determinan cudl va a ser el efecto
de la enfermedad terminal sobre la familia, asi como cudl va a ser la
respuesta de ésta ante la enfermedad. Todos ellos pueden tener tanto
un efecto positivo o protector, como un efecto negativo. El objetivo del
esquema que proponemos no es ser exhaustivos en lo que a la enume-
racién de variables o a las relaciones entre ellas se refiere, sino ofre-
cer un modelo que permita agruparlas y poner de relieve algunas de
las interrelaciones méas importantes. La mayoria de las relaciones se
representan mediante flechas de doble sentido, con lo que queremos
senialar la bidireccionalidad de las influencias. Entendemos ademas
que este conjunto de factores se puede entender como un sistema, de
suerte que los cambios en unos elementos repercutan en los otros. Por
ejemplo, y siguiendo con la légica expuesta en los capitulos anterio-
res, la fase del ciclo vital en la que se encuentre la familia va a modu-
lar probablemente la forma en que ésta responda ante la enfermedad,
asi como cudl va a ser el efecto de ésta sobre aquélla. Pero, a la inver-
sa, el efecto que la condicién fisica produzca en el grupo familiar in-
fluird en cémo seré el posterior discurrir a lo largo del ciclo vital. Esto,
a su vez, estara relacionado con cémo se configure y reorganice la
estructura de la familia, algo que dependera en parte de la relacién
con su medio (apoyo social), etc.

Haremos un breve recorrido por cada uno de estos conjuntos de
factores, sin que el orden de discusidon deba entenderse como una indi-
cacién de su importancia:

a) Hay todo un conjunto de elementos que tienen que ver funda-
mentalmente con la dimension biolégica, con las caracteristicas de la
propia patologia. Asi, una enfermedad terminal con un curso muy
corto (p. ej., un accidente cerebrovascular agudo) tendera a generar
una menor carga en la familia que una enfermedad terminal con una
larga evolucién, que conlleva, por lo general, que los familiares vayan
a cuidar y atender durante més tiempo al enfermo. Como contraparti-
da, la muerte rapida provocard habitulamente un shock mas fuerte y
una reaccién maés intensa de duelo, mientras que el cuadro terminal
de curso prolongado dard tiempo a que los familiares realicen un
duelo anticipado y resuelvan los asuntos emocionales que tengan pen-
dientes con el enfermo. También es distinto que la dolencia tenga un
curso progresivo o que haya recaidas impredecibles; en este ultimo
caso la incertidumbre y la sensacién de falta de control pueden pro-
ducir un auténtico «sindrome de Damocles» (Doka, 1993). Hay enfer-
medades muy incapacitantes, y otras que —sin perder gravedad— ape-
nas afectan al funcionamiento normal del enfermo hasta el fatal
desenlace. Hay enfermedades que producen en el afectado dolores
terribles, con lo que el control del dolor se convierte en una prioridad,
causando gran ansiedad al enfermo y sus familiares. La etiologia de la
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enfermedad tiene también gran relevancia; asi, por ejemplo, Kessler y
Bloch (1989) llaman la atencién sobre algunas de las dindmicas intra e
interpersonales a las que puede dar lugar una etiologia hereditaria y
genética conocida (y también aqui es diferente que la transmision sea
mediante un gen dominante o un gen recesivo, etc.).

b)[ Sin embargo, el impacto que vaya a tener la enfermedad no
es, ni mucho menos, una cuestion biolégica reductible a una serie de
parametros fisiolégicos mas o menos mensurables. En buena medida,
el efecto que la enfermedad tenga sobre la familia (y sobre el propio

N enfermo) va a depender del significado que —en el nivel cultural,
social, familiar e individual— se le asigne ®[(Kleinman, 1988). De ahi
que incluyamos en el modelo, agrupadas bajo el epigrafe de «significa-
dos culturales» y «sistema de cogniciones familiares», todas aquellas
variables que van a incidir en lo que podriamos llamar la construccion
del significado de la enfermedad.

El sistema de cogniciones familiares ® supone un auténtico filtro
de }:(’)mo se va a percibir la enfermedad: cudl es su gravedad, cudl su
origen, quién es «culpable» por ella, cudl es el prondstico, si debe ser
tratada o dejarse su evoluciéon a la voluntad divina, qué opciones de
tratamiento se ofrecen, si debe dejarse éste en manos de la familia o
recurrir a profesionales... todo ello estd mediado por el sistema expli-
cativo de la propia familia (Kleinman, 1988; Goochman, 1992) Asi, en
una familia que ha tenido malas experiencias previas, el diaé‘néstico
de una insuficiencia renal en uno de sus miembros puede ser vivido
como una condena a muerte ante la cual nada cabe hacer, mientras
que en otro caso se minusvalorard como un trastorno sin importancia,
mientras que una tercera familia tal vez muestre una dosis mas equili-

8 Aunque nos estemos centrando en las repercusiones psicosociales de la enferme-
dad, lo cierto es que las variables psicosociales influyen a su vez sobre las propias caracte-
risticas biolégicas de la enfermedad. Los testimonios sobre pacientes que creen que su
dolencia es mortal y fallecen sin causa biolégica aparente, o a la inversa, sobre curaciones
inexplicables en pacientes con una gran conviccién de que van a curarse, apuntan en esta
direccién. Ya en un terreno més controlado, las investigaciones sobre los mediadores cog-
nitivos de los mecanismos de imnunidad parecen empezar a arrojar resultados sélidos que
apoyan esta radical interrelacion de lo bio-psico-social.

9] Las cogniciones acerca de la salud y la enfermedad incluyen toda suerte de creen-
cias, percepciones, expectativas (de autoeficacia, de locus de control, etc.), motivaciones y
valores que organizan la experiencia de la salud y de la enfermedad (Gochman, lQQEJ.fEn
rigor, sélo cabe hablar de «sisterna de cogniciones familiares» (family explanatory models,
family health cognitions, family health culture), en sentido metaférico, ya que la investiga-
cién muestra que las cogniciones sobre salud y enfermedad difieren de unos miembros a
otros de la familia. Por lo demas, no esta claro el origen de estas cogniciones, la forma en
gue se transmiten, y ni siquiera su relacién con las conductas que finalmente llevan a cabo
los miembros de la familia. Por citar sélo un ejemplo, se ha comprobado que, en socieda-
des en vias de desarrollo, la creencia en el origen mdgico de la enfermedad no impide que
los padres acudan a la medicina moderna. Y al contrario: la consciencia de un determina-
do peligro sanitario no implica necesariamente que se tomen las medidas personales ade-
cuadas. Para una revisién de este complejo y contradictorio conglomerado de investigacio-
nes, véase Gochman, 1992.
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brada de optimismo y preocupacién.!El sistema de cogniciones rele-
vante no incluye sélo los esquemas acerca de la enfermedad y del
enfermo, sino también acerca de los familiares: quiénes son y quiénes
no son los «cuidadores naturales» del enfermo; quiénes pueden estar
informados de la gravedad del cuadro y quiénes no; hasta qué punto
se le debe ocultar o no al propio afectado su pronéstico, etc. |

A su vez, este marco de referencia individual y familiar se inscri-
be en el contexto cultural mas amplio, que asigna significados muy
diferentes a determinadas enfermedades, asi como al hecho mismo
del enfermar y el morir. Basta considerar como ejemplo la construc-
cion radicalmente distinta que en nuestra sociedad se hace de la sifilis
y de las enfermedades cardiovasculares, o del siDA y la leucemia. Espe-
cialmente relevante es el hecho de que toda una serie de dolencias
aparecen socialmente estigmatizadas, asociadas a iméagenes de culpa,
vida desordenada, personalidad desviada... En estos casos, el impacto
sobre la familia puede verse aumentado: por ejemplo, el diagnéstico
del sipDA en un hijo puede suponer no sélo la transmisién de un pro-
noéstico desesperanzador, sino también el descubrimiento por parte de
los padres de que su hijo es homosexual (McDaniel y cols., 1992). Es
posible que esto no sélo cree una crisis a corto plazo en la familia, sino
que ademas dé paso a una dindmica de ocultaciéon que dificulte la
ayuda mutua y el apoyo social.

(Buena parte del proceso de construccién de la enfermedad gira
en torno a la asignacién de responsabilidades, y no se limita solamen-
te a los cuadros clinicos mds estigmatizados! De hecho, las numerosas
investigaciones sobre estilo de vida y cancer han llevado a la cultura
popular la idea simplista de que el cancer es, en buena medida, culpa
de quien lo padece: por haberse alimentado mal, por haber llevado
una vida demasiado estresada, por no haber sido tan feliz como
«debia»...[Esta culpabilizacién no deja de ser un peso mas que se anade
a la ya pesada carga que soportan el enfermo y su familia (Kofron,
1993) '° [Otro aspecto supeditado a la construccién social de la enfer-
medad es el relacionado con el papel de los familiaresg por ejemplo,
las culturas patriarcales como la nuestra tienden a prescribir que el
rol de cuidador primario sea desempenado por las mujeres de la fami-
lia (y no por los hombres); mientras que en la cultura occidental se
asume que la muerte es un proceso fundamentalmente individual, en
la cultura china tradicional son los familiares los que toman todas las
decisiones respecto al moribundo, sin incluir al propio enfermo en la
toma de decisiones (Kleinman, 1988).

10 Como agudamente remarcan McDaniel y sus colegas (1992), la pregunta mas fre-
cuente acerca de una persona con SIDA es cémo lo contrajo, y sobre una persona con diag-
nostico de cancer, si fumaba. Una forma de entender este fenémeno es que confiere una
sensacion de estar a salvo de la enfermedad: <como yo no soy homosexual, como yo no
fumo, como no..., no tengo por qué contraer también esta enfermedad-.

63

Universidad Pontificia de Salamanca



¢) El sistema de creencias familiares se configura a lo largo de la
hisJorL'a de la familia; de ahi que las experiencias previas con la enfer-
medad y la muerte sean otro factor que incide en cudl sera el impacto
que tenga la enfermedad.|Si, por ejemplo, la madre y la abuela de la
persona a la que se le diagnostica un cancer de pecho murieron de
la misma enfermedad, y si estas muertes se recuerdan como especial-
mente agonicas y dolorosas, es probable que la enfermedad se viva de
forma distinta que en una familia en la que varios miembros han sobre-
vivido al cancer y llevan una vida satisfactoria. Por supuesto, el efecto
de esta variable interactia con otras muchas; por ejemplo, el mayor o
menor contacto que la familia tenga con su entorno social llevaréa a
que asuma en mayor o menor medida las cogniciones sobre la enfer-
medad que ese grupo comparte, lo cual, a su vez, llevara a ver la his-
toria de la familia desde unas premisas diferentes, etc.

Desde un punto de vista ligeramente distinto, Fredda Herz Brown

i ¥ subraya como una historia de pérdidas no resueltas en la familia

puede mermar la capacidad de ésta de enfrentarse adecuadamente a

una nueva muerte. En esta misma linea, una muerte en la familia

podria reactivar la experiencia traumatica y no integrada de un falle-
cimiento anterior{(Herz, 1989)

d) Otro conjunto de factores que interviene en la compleja ecua-
cién que estamos bosquejando es el que tiene que ver con el entramado
relacional que existe antes de que se declare la enfermedad. Concep-
tos como «estructura familiar» (Minuchin, 1974), «<patrones de interac-
cién» (Watzlawick, Jackson y Segal, 1967) o incluso «juego familiar»
(Palazzoli, Boscolo, Cechin y Prata, 1978) son formas distintas de des-
cribir una cierta regularidad en la interaccién entre los miembros de
la familia. Estos patrones (o patrones de patrones) constituyen el con-
texto relacional en el que se inscribe la enfermedad terminal. Asumien-
do, por ejemplo, las concepciones estructurales, podemos prever que
una familia aglutinada tendera a sobrerreaccionar ante la enfermedad,
mientras que un grupo familiar desligado tendra més posibilidades de
reaccionar menos de lo que seria necesario.|Ademss, la posicién espe-
cifica que el enfermo ocupa en el marco relacional también modulara
el efecto de la enfermedad: sus alianzas con un miembro u otro de la
familia, su posicion de poder relativo dentro de la jerarquia del grupo,
etc... Como veremos mas abajo, una cuestion especialmente relevante
es como se distribuye la carga que la enfermedad supone para la fami-
lia, y aqui de nuevo es relevante la configuracioén relacional de la familia,
de la que va a depender en buena medida la posibilidad de repartir las
responsabilidades, de proporcionar momentos de respiro al cuidador
primario, etc. [Finalmente, comentar que la mayoria de los autores
(p. ej., Christie*Seely, 1983; Friedman, 1989; Herz, 1989: Koocher y Mac-
Donald, 1992; McDaniel y cols., 1992) consideran una variable critica la
calidad de la comunicacion dentro de la familia, y en especial el que
los integrantes de la familia sean o no capaces de comunicarse abierta- .
mente acerca de la experiencia que estan atravesando.
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\A su vez, la enfermedad puede provocar importantes cambios
relacionales. Este impacto es muchas veces positivo; Frude (1991) apor-
ta el dato de que la experiencia de una enfermedad grave mejora las
relaciones familiares en aproximadamente el 70 % de los casos. En
nuestra experiencia clinica, esta mejora consiste habitualmente en una
revalorizacién de las relaciones personales, tanto fuera como dentro
de la familia, unido a un esfuerzo consciente de reducir los conflictos
y maximizar los aspectos positivos de la relacion.\También se produce a
menudo una re-evaluacién de las relaciones: el paciente y/o su familia
descubren de pronto la amistad de personas a las que no considera-
ban tan cercanas..., 0 se decepcionan al ver la falta de respuesta de
quienes consideraban mas amigos.

En otros casos, las repercusiones de la enfermedad terminal son
negativas, e incluso dramaticas. Por ejemplo, la discapacidad del padre
lleva a que su hija asuma el rol parental y fortalece la alianza entre
ellos, pero aleja al padre de su mujer y genera un conflicto entre ésta
y la hija. Gonzdlez y sus colegas (Gonzdlez, Steinglass y Reiss, 1987)
describen cémo en muchos casos de enfermedades fisicas crénicas se
generan fuertes alianzas emocionales que excluyen a ciertos miem-
bros de la familia; este patrén puede darse también cuando, sin ser un
cuadro crénico, la fase terminal de la enfermedad es prolongada.

Finalmente, sefialar que diversos autores coinciden en subrayar
los cambios que se dan en la familia una vez que se ha producido el
fallecimiento. No se trata sélo del l6gico reajuste instrumental y emo-
cional a la ausencia del difunto, sino de cambios dréasticos que efectan
a la misma composicién de la familia| Asi, Friedman comenta que tras
la muerte de un familiar se producen més cambios en la vida familiar
(matrimonios, divorcios, embarazos, cambios de residencia, etc.) que
tras cualquier otro evento nodal del ciclo evolutivo (Friedman, 1989).

| La estructura familiar no es algo estatico, sino en constante evo-
lucién. Esta evolucién se produce a lo largo de lo que se ha dado en
llamar el ciclo vital familiar, de suerte que el paso de una a otra etapa
de este ciclo evolutivo supone, ante todo, reajustes estructurales y en
los procesos interpersonales de la familia:| Esto nos lleva al punto
siguiente del esquema.

e) Esta fase del ciclo vital en que se encuentra la familia tiene
implicaciones a todos los niveles. No es lo mismo que el padre desa-
rrolle una leucemia cuando los hijos estdn atin en edad preescolar,
que cuando han abandonado ya el hogar paterno.

Es diferente que la enfermedad terminal sea diagnosticada en un
nifio o en el abuelo ya anciano. Los efectos sobre la propia persona,
asi como sobre el resto de la familia, pueden ser radicalmente dife-
rentes.

En general, cuanto més avanzada es la edad de la persona que
fallece mas «natural» se entiende que es su muerte (Herz, 1989); de
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hecho, existe el consenso cultural que una de las tareas evolutivas de los
ancianos es asumir su propia muerte (véase el capitulo sobre familia
en la tercera edad). En este sentido puede resultar especialmente trau-
matica para la familia la muerte «prematura», a «destiempo», que alte-
ra la habitual evolucién del ciclo vital, y en especial la muerte de un
nifio o adolescente. De hecho, el impacto de la muerte de un hijo es
tan profundo que a menudo provoca la separacion o el divorcio de los
padres (Kaplan, Grobskin y Smith, 1976; Payne, Goff y Paulson, 1980).

Retomando la clasificaciéon de Combrinck-Graham (1985), diremos
que el impacto de la enfermedad depende también de si se produce en
un momento centripeto o centrifugo del desarrollo familiar. En los
momentos centrifugos (p. ej., la emancipaciéon de los jovenes adultos), la
enfermedad puede dificultar o incluso impedir el movimiento de aper-
tura de la familia: el hijo que iba a abandonar el hogar paterno postpo-
ne su decisiéon para acompanar al enfermo; o el diagnéstico de una
enfermedad con un potencial riesgo para la vida hace que la joven afec-
tada no se plantee abandonar el hogar de sus padres. En los momentos
centripetos, en los que la familia se cierra maés sobre si misma (p. ej., la
etapa del compromiso, o la de crianza de los hijos), el enfermo competi-
ra involuntariamente con la atencién que merecen otros miembros de
la familia: los hijos pequenos son descuidados ante la gravedad de la
enfermedad de uno de los padres; o los hermanos mas pequeiios del
chico enfermo se ven privados de parte de los cuidados que requieren
(Navarro Goéngora, 1992, 1995). En cualquiera de los dos casos no sola-
mente se produce una detencién en el ciclo evolutivo familiar, sino una
verdadera involucién en el desarrollo de la familia.

En cualquier caso, el efecto que produzca la enfermedad y la res-
puesta dependerd en buena medida de las especiales caracteristicas
de la fase evolutiva que la familia esté atravesando en ese momento.
Para una discusiéon méas amplia pueden consultarse los textos ya cita-
dos de Herz (1989) y Christie-Seely (1983), asi como el capitulo dedica-
do al ciclo vital familiar.

f) Obviamente, las familias nunca funcionan aisladas de su con-
texto social y cultural. Ya hemos sefalado cémo el marco cultural ejer-
ce su influencia al atribuir significado a las enfermedades. Otra mane-
ra en que se expresa el influjo de los elementos contextuales es a
través del apoyo social que la familia recibe. El apoyo social ha sido
ampliamente estudiado como uno de los aspectos cruciales en la salud
mental de individuos y familias (Navarro Géngora, 1991; Caplan, 1994).
Su valor no reside unicamente en la ayuda instrumental que la red
social puede proporcionar a la hora de reducir la carga (transporte de
los nifios al colegio; cocinar para la familia; ayuda en cuestiones finan-
cieras), sino también en el apoyo emocional que supone para los miem-
bros de la familia.| En el caso de la enfermedad terminal, el sistema
médico se convierte en una parte especialmente relevante de la red
social del paciente y de su familia; /por eso lo destacamos en la figura 1.
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El apoyo social que reciban el enfermo terminal y sus familiares
no s6lo dependera de la existencia o no de una red social adecuada,
sino también de la disposicion de la familia a hacer uso de ese apoyo
que se le brinda. Aqui, de nuevo, influye la dinamica interna de la fami-
lia y su momento evolutivo. Por otra parte, la construccién social de la
enfermedad también juega un papel mediador importante. Asi, si un
miembro de la familia esta aquejado de una enfermedad culturalmen-
te estigmatizada, serda mas dificil encontrar apoyo en la red, tanto por
el rechazo de ésta como por la resistencia del propio enfermo o su
familia a pedir ayuda ''. En otros casos, en cambio, la dolencia del
enfermo concitara una mayor simpatia por parte de su entorno, que
estard mas dipuesto a brindar ayuda. En cualquier caso, los datos per-
miten pensar que la enfermedad terminal (o crénica) tiende a aislar a
las familias de su red social, y que precisamente la restauracion de
ese vinculo debilitado puede contribuir positivamente a un buen ajus-
te familiar a la situacién (Herz, 1989; Gonzdlez, Steinglass y Reiss, 1987;
Navarro Goéngora, 1995).

Finalmente, resefar que, por razones de simplicidad, no hemos
incluido en la figura 1 la influencia que puede tener la presencia de
otras fuentes de estrés vy de carga. Estas interactuardn con el impacto
de la enfermedad terminal, y pueden complicar considerablemente la
situacién. La mujer que, en medio de un proceso de divorcio, descubre
un cancer de pecho; o la familia que se enfrenta a la vez al paro, a la
drogadiccién de uno de los hijos y a la diabetes terminal del abuelo
son ejemplos de este tipo de casos. Logicamente, el papel protector
del apoyo social, asi como la incidencia de los otros factores resulta-
ran entonces mas criticos.

INTERVENCION EN SITUACIONES DE ENFERMEDAD TERMINAL
Consideraciones previas

Como hemos podido constatar en la seccion precedente, el pro-
ceso de la enfermedad terminal y la muerte somete al paciente y a su
familia a un complejo interjuego de influencias, por momentos impre-
visibles y dificiles de deslindar. Ademads, supone entrar en un territo-
rio ignoto. Légicamente la familia se habréd enfrentado ya a otros falle-
cimientos en su seno, pero cada muerte es Unica e irrepetible, y
planteard demandas nuevas y nuevos interrogantes. En situaciones de

11 Esta situacién no se circunscribe a cuadros tan evidentemente estigamatizados
como el sIpaA o la sifilis. Navarro Géngora (1992) recoge el dato de que un 75 % de las
pacientes que habian sufrido una mastectomia percibieron rechazo por parte de sus cono-
cidos. A nuestro juicio, este tipo de hechos apuntan a la necesidad de que en nuestra socie-
dad se transformen las actitudes sociales ante la enfermedad y la muerte.
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esta indole es facil ceder a la tentacién de aferrarse a modelos sim-
plistas, que —aun a costa de ignorar grandes areas de la experiencia
real de las personas— proporcionan la ilusién del control y del conoci-
miento. Y estos esquemas corren el riesgo de pasar a ser algo mas que
mapas orientativos, convirtiéndose en lechos de Procusto, con los que
cruelmente se iguala a las personas. Kleinman es elocuente al preve-
nirnos contra esta tentacion:

«Teniendo en cuenta la sensibilidad de cada uno, el clinico,
la familia y la persona moribunda deben crear un camino apro-
piado y deseado hacia la muerte. El profesional no debe obligar
al paciente a ajustarse a una forma de morir que el paciente no
desee o que no sea valida para él. No existe un unico camino
hacia la muerte, una forma preferible de morir. El curso de la
muerte de un individuo, al igual que el de la vida, puede dar
muchas vueltas, volver al principio, o entrar en un terreno des-
conocido. El profesional no puede saber por adelantado hacia
dénde se dirige el paciente, o qué es lo mejor para él. El camino
a seguir debe irse descubriendo a partir de la relacién entre
médico y paciente, o ser algo que decidan el paciente y su fami-
lia» (Kleinman, 1988, p. 154).

Por tanto, insistimos en-"rplantear los modelos de intervencién! que
describiremos en este apartado como propuestas posibles, pero nunca
necesarias; como orientaciones genéricas con las que proveer de una
cierta direccién a nuestro trabajo, pero sin imponer un curso de accién
determinado. Como senala Kleinman, y de acuerdo con la filosofia
de la terapia centrada en soluciones (de Shazer, 1988, 1991, 1994;
O’Hanlon y Weiner-Davis, 1991), seran los propios pacientes y sus fami-
lias los que vayan indicando de qué manera podemos ayudarles. Las
recomendaciones que haremos mas adelante, como por ejemplo, la de
ayudar a la familia a comunicarse y a hablar sobre la muerte del
paciente, deben articularse, en nuestra opinién, desde el respeto por
las opciones de la propia familia. Lo cual significa, en definitiva, que
debemos estar dispuestos en todo momento a desechar nuestras pre-
concepciones clinicas o intelectuales para escuchar el mensaje que la
familia o el enfermo quieren transmitirnos.

Un comentario més acerca de los «procedimientos». Nuestra pro-
pia filosofia de trabajo (Beyebach, 1995; Beyebach y Morején, 1993;
Beyebach, Morejon y Piqueras, 1991) se orienta ciertamente hacia una
vertiente técnica, tratando siempre de definir con claridad las res-
ponsabilidades del terapeuta e insistiendo en el uso intencional de
sus herramientas terapéuticas: técnicas de entrevista, tareas para
casa, etc. Aunque mantenemos también esta postura en los casos de
enfermedad terminal, hemos de reconocer, sin embargo, que hay un
punto en el que la ayuda al paciente y a su familia pasa a ser algo mas
que una empresa técnica, y que —sin perder el encuentro su carécter
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profesional— se entra en un terreno en el que lo humano pasa a un
primer plano. En palabras de Kleinman, |<ser un testigo emp4&tico cons-
tituye un acto moral, no un procedimiento técnico» (Kleinman, 1988,
p. 154).\Los procedimientos que a continuacién describimos deben
entenderse dentro de este marco.

Modelo de respuesta emocional a la enfermedad,
y de los factores que median

entre enfermedad terminal vy familia:
implicaciones para la intervencion

Hasta ahora hemos expuesto una serie de consideraciones gene-
rales acerca de la enfermedad terminal, muerte y familia. ;Qué conse-
cuencias se derivan de este analisis de cara a la labor a realizar por el
terapeuta de familia? ;Qué implicaciones tiene para la intervencién?

Por una parte, pone de relieve la importancia del sistema médico
para cualquier intervencién.|Realizar un abordaje psicolégico sin tener
en cuenta al sistema médico supone, a nuestro entender, una seria
limitacién para el trabajo a realizar. Si el terapeuta familiar es un pro-
fesional que trabaja en el propio contexto hospitalario, esta atenciéon a
lo médico podra tomar la forma de una colaboracion personal con los
profesionales sanitarios, incluso de un trabajo en equipo. Esta es, a
nuestro entender, la situacién ideal, pero por desgracia es infrecuente
en los hospitales espanioles. Cuando la profesional que atiende a la
familia no estd institucionalmente ligada al sistema médico, hay otras
posibilidades. Por una parte, puede contactar con los médicos que
estén llevando el caso, a fin de establecer una minima cooperacion;
este contacto puede ser tanto telefénico como personal. Otra alterna-
tiva —que supone una mayor involucracién del personal sanitario— es
celebrar sesiones conjuntas con la familia y/o los profesionales impli-
cados, siguiendo el modelo de la intervencién en redes (Navarro Goén-
gora, 1991). Finalmente, incluso cuando el contacto més o menos direc-
to con los médicos y ATS no es posible, el terapeuta puede incluir al
sistema médico en la terapia, valorandolo como un contenido relevan-
te en sus conversaciones con la familia o con el enfermo '?. En cual-
quier caso, el contexto profesional debe ocupar en el planteamiento
del terapeuta una importancia similar a la del contexto familiar .

12 Este planteamiento es paralelo al que se hace desde las terapias sistémicas bre-
ves, en las que «terapia familiar» no implica que todos los miembros de la familia partici-
pen en las sesiones, sino que lo familiar y sistémico gufan la conceptualizacién que el tera-
peuta hace del proceso terapéutico. En este sentido puede hablarse de -terapia familiar
sin la familia» (Weakland) y de «terapia de pareja sin la pareja».

13 Para una discusiéon mds amplia de como abordar desde un punto de vista sistémi-
co la relacién con otros profesionales e instituciones, puede consultarse el excelente texto
de Carpenter y Treacher (1993).
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Estrechamente relacionado con el punto anterior, pensamos que
el terapeuta debe tener un conocimiento completo, si no de todas las
caracteristicas médicas de la enfermedad que padece su cliente, si de
aquellos aspectos que més directamente determinan su impacto psico-
social: etiologia, curso y prondstico.

| A nuestro juicio es importante tener una comprension clara de

los rasgos basicos de la enfermedad desde el punto médico, pero tam-
bién explorar las ideas que la familia tiene al respecto. Aunque este
papel corresponde en principio al médico, a veces serd necesario
corregir posibles concepciones erréneas del paciente o de la familia,
por ejemplo, senalando que una determinada enfermedad no es con-
tagiosa, 0o que no es hereditaria.\Hay que tener en cuenta, no obstante,
que en este tipo de cuestiones es la médico, y no el terapeuta de fami-
lia, el que tiene la autoridad, por lo que se impone una cierta pruden-
cia. Por otro lado, y por muy profundo que sea el conocimiento que el
profesional tenga de la enfermedad, no debe pretender ante el enfer-
-] mo que «entiende» cabalmente su experiencia, ya que ello se traduci-

ria iinicamente en su pérdida de credibilidad.
\

En lo que se refiere a las implicaciones &el modelo de respuesta
emocional ante la enfermedad, pensamos que su utilidad terapéutica
es que proporciona al clinico una forma de entender las reacciones de
paciente, familiares y profesionales ante la dura realidad de una enfer-
medad terminal. Por una parte, abre la posibilidad de preparar a los
involucrados, orientandoles respecto al proceso que probablemente
tenga lugar. En este sentido, la anticipacién de ciertos sentimientos
desagradables y de momentos emocionalmente duros puede contri-
buir a normalizar la experiencia y a preparar a las personas afectadas
(para una aplicacién de este proceder al trabajo con familias en las
que hay un nifio moribundo, véase Caplan 1994; Koocher y MacDonald,
1992). Por otra parte, permite definir de una forma mas benigna com-
portamientos y actitudes que de otro modo podrian ser fuente de con-
flicto (Christie-Seely, 1983). Asi, explicar a la médico atacada por los
familiares que esta ira no se dirige en realidad contra ella, sino contra
la enfermedad, tal vez posibilite que no se entre en una escalada de
acusaciones y contra-acusaciones. O comentar a la familia que los
momentos en que el paciente terminal les rechaza son una parte nor-
mal y pasajera del proceso de aceptaciéon de la propia muerte, tal vez
permita reducir el sufrimiento de los familiares.

Finalmente, el modelo sobre los factores que modulan el impacto
de la enfermedad sobre la familia, asi como la respuesta de ésta, tiene
a nuestro juicio diversas consecuencias. Desde un punto de vista nor-
mativo, la implicacién logica seria que para abordar las situaciones de
enfermedad terminal es necesario hacer una evaluacién cuidadosa
de cada uno de los factores involucrados y disefiar una linea de tra-
bajo que se corresponda con la complejidad de la situacién. Esta
es una de las posibles lecturas. Nosotros preferimos pensar que una
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situacién compleja no demanda necesariamente una respuesta tera-
péutica igualmente compleja (de Shazer, 1988). Desde este otro punto
de vista, entendemos que tener un marco de referencia amplio no obli-
ga a hacer una intervencién comprensiva, pero si permite disponer de
un numero mayor de potenciales recursos, ya que el cambio positivo
en cualquiera de las areas tiene la capacidad de suscitar nuevos cam-
bios en los demas elementos. Por ejemplo, negociar con la familia nue-
vos significados para la enfermedad de su hijo (sistema de creencias)
puede llevar a ésta a superar su vergiienza y a beneficiarse mas del
apoyo de su entorno de familiares y amigos (apoyo social), lo cual
puede, a su vez, contribuir a corregir la distribucion desigual de la
carga (estructura y proceso), permitiendo que el hermano menor recu-
pere un espacio propio, de acuerdo con sus propias necesidades evo-
lutivas (ciclo vital). O, a la inversa, ayudar a la familia a que distribuya
de otra forma los cuidados del hijo enfermo (estructura y proceso) no
s6lo corregird el rumbo evolutivo de la familia (ciclo vital familiar),
sino que permitird que surjan nuevas experiencias en el contacto de
los padres con el enfermo, modificando su visiéon de la enfermedad
(sistema de creencias) y su relacién con el entorno (apoyo social).

Asumiendo este modelo, la terapeuta podra identificar méas facil-
mente posibles dreas de recursos de la familia, asi como aspectos
sobre los que trabaja con sus clientes. En definitiva, el terapeuta que
interviene en situaciones de enfermedad terminal ampliard el foco mas
alld de la persona convaleciente y se preguntard (y/o preguntara a la
familia) de qué manera optimizar el apoyo social, qué cambios intro-
ducir en la dinamica familiar para reducir el impacto instrumental y
emocional, y de qué forma establecer una relacién de cooperacién con
el sistema médico. También estard atento a los significados que la cul-
tura, y esa familia en concreto, asignan a cada uno de los aspectos de
la enfermedad, y buscard negociar significados méas positivos. Por ulti-
mo, tendra en cuenta las caracteristicas diferenciales que presentan
cuadros médicos distintos, la diversidad de factores individuales y la
perspectiva del ciclo vital.

El andlisis que hemos realizado en la secciéon precedente, mos-
trando el impacto que la enfermedad terminal y la muerte pueden
tener sobre una familia, tiene también una posible implicacién para la
practica de la terapia familiar en general. Diversos autores (Friedman,
1989; Herz, 1989; Imber Black, 1993) defienden la idea de que se valore
el tema de la muerte en fodo trabajo de terapia familiar que se reali-
ce. La premisa bdsica es no sélo que el fallecimiento de un familiar
tiene normalmente hondas repercusiones sobre la familia, sino tam-
bién que esa repercusion emocional se manifiesta a menudo de forma
indirecta y aplazada, generando sintomas que la familia no llega a aso-
ciar con el fallecimiento: uno de los hijos empieza a tener rabietas
incontroladas, las relaciones sexuales de los esposos se deterioran, un
miembro de la familia muestra signos de trastorno psiquidtrico... Desde
esta dptica, se justifica que los terapeutas familiares evalien de forma
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habitual la historia de pérdidas que se ha producido en la familia, aun-
que el motivo de la consulta no sea ése. Técnicas como el genograma
(McGoldrick y Gerson, 1990) permitirian identificar y comentar con los
clientes las muertes que se han producido, desvelando asi una posible
fuente de los sintomas que presenta la familia. '

Aunque a nuestro juicio este planteamiento es excesivamente
etiologicista, pensamos que si puede ser util no perder de vista el sig-
nificado que tiene una muerte en la familia, y utilizar este elemento
como una posible pieza del relato alternativo que queremos construir
con nuestros clientes. Desde el modelo terapéutico que asumimos,
explorar la experiencia de esa muerte, dialogar sobre la relacién que
los presentes tenian con el difunto, etc., puede permitir en buena
medida re-conceptualizar esa experiencia y re-escribir una historia
(White y Epston, 1993) que contenga mas salidas de futuro para la situa-
cion presente .

Hasta aqui hemos esbozado a grandes rasgos lo que entendemos
son algunas de las derivaciones terapéuticas de los andlisis tedricos
que habiamos hecho més arriba. En la préxima seccién ofreceremos
una aplicacién més concreta de estos principios generales de actua-
cion.

Directrices para la intervencion familiar
en situaciones de enfermedad terminal

McDaniel, Hepworth y Doherty (1992) distinguen en su obra seis
areas, en las que el terapeuta puede ayudar a las familias a enfrentar-
se con el reto de la enfermedad terminal. Cada una de ellas supone
una tarea con la que la familia se ve confrontada, mezclandose tanto
aspectos instrumentales como emocionales: enfrentarse a la inevitabi-
lidad de la muerte, cuidar al paciente, resolver temas emocionales
pendientes, asumir familia y paciente el control del proceso, cumpli-
mentar los rituales de duelo, decir adids. Utilizaremos una versién
reducida de este esquema para organizar nuestra exposicion.

v Enfrentarse a la inevitabilidad de la muerte

La cuestién aqui es que tanto el paciente como sus familiares
conozcan y asuman el prondstico fatal de la enfermedad,(algo que con-
trasta con la «conspiracion de silencio» que tan a menudo se observa
en estas situaciones: el equipo médico y los familiares saben que el

14 En el capitulo dedicado al ciclo vital describimos con algo mas de amplitud esta
forma de trabajo (véase el apartado <La intervencién en terapia familiar y el ciclo vital de
la familia=).
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enfermo estd ya médicamente desahuciado, pero se lo ocultan al inte-
resado; o el equipo médico lo sabe, pero tanto el enfermo como los
familiares siguen ignorantes del hecho '°. La ocultacién sirve, desde
luego, para mantener la esperanza y permite «ganar tiempo», postpo-
niendo toda una serie de problemas, pero tiene también muchos incon-
venientes (McDaniel y cols., 1992; Christie Seely, 1993):

a) Impide que el paciente re-oriente sus prioridades y valores
durante el tiempo de vida que le resta. En cierta forma se
escatima al moribundo la posibilidad de ser €l quien decida
cémo terminar su vida, y a la familia la oportunidad de ayu-
darle en este trance.

b) Crea un secreto, que actia como una barrera, dificultando la
comunicacién y minando el apoyo de los familiares al enfer-
mo. Este puede percibir que se le oculta informacién, que se
habla a sus espaldas, que no se le consultan ciertas decisio-
nes... A menudo se origina asi un ambiente enrarecido que
resulta mas perjudicial que beneficioso, tanto para el enfermo
como para quienes le rodean.

c¢) Dificulta la toma de decisiones médicas. La ignorancia del
caracter terminal de la enfermedad puede contribuir a man-
tener tratamientos dolorosos e intrusivos que tinicamente con-
siguen alargar la agonia.

d) Dificulta planificar cuestiones importantes como son inversio-
nes, herencias, seguros médicos, etc. Los familiares pueden
sentir que ocuparse de este tipo de asuntos cuando su ser que-
rido se acerca a la muerte resulta irrespetuoso; sin embargo,
las consecuencias de estas omisiones pueden ser tremenda-
mente gravosas en el futuro. Ademas, pueden ser una fuente
anadida de angustia cuando el moribundo se haga consciente
de su estado.

Hay ademas otro conjunto de argumentos que apoyan la idea de
ser francos en este tema. Por una parte, la constatacién de que en
muchos casos la negacién corresponde mas a nuestra cobardia como
profesionales que a la de los mismos afectados. Por otro lado, pode-
mos pensar que el riesgo de ser «<demasiado francos» es muy reducido,
yva que familia y enfermo tenderéan a protegerse de las informaciones
que no puedan asimilar; asi, el médico que ha explicado con toda cla-
ridad el caracter irreversible del cuadro puede verse sorprendido por-
que los familiares o el enfermo simplemente no procesan esa informa-
cion. Finalmente, hay que tener en cuenta que la negacién es, en
ultimo extremo, dificil de mantener, ya que el fatal prondstico se ter-

15 También sucede a menudo que el enfermo es consciente de su estado terminal,
pero quiere proteger a sus familiares ocultandoles la gravedad de la situacién. Esta situa-
cién se plantea generalmente cuando el enfermo es un adulto con hijos pequenos.
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minara, probablemente, transmitiendo a nivel no-verbal. Se llega asi
con frecuencia a una situacién en la que el paciente «sabe» que va a
morir, sin que nadie de su entorno esté dispuesto a reconocerlo; ello
aumenta probablemente su sensacién de alienacién. Desde este punto
de vista, la disyuntiva no es tanto si comunicar o no el prondstico, sino
si hacerlo de una forrna abierta, intencional y controlada, o dejarlo al
azar y la incertidumbre.

Por todo ello, consideramos que la tarea del profesional es ayu-
dar al enfermo y a la familia a asumir que la muerte es inevitable y a
actuar en consecuencia. Esto no significa, ni mucho menos, «avasallar
con la verdad» sin atender a las peculiaridades de cada caso. Pensa-
mos que la profesional debe respetar el ritmo de cada familia, aunque
sin dejarse arrastrar por ese «tabu de la muerte» al que haciamos refe-
rencia al principio del trabajo, tabt que le puede llevar a aceptar la
primera sefal de negacién que reciba de la familia (Christie-Seely,
1983). Esto significa que, si los familiares dicen que no quieren recono-
cer la verdad ante el enfermo, aceptemos de entrada su postura y la
convirtamos después en un tema de conversacion: ;Qué ventajas y qué
inconvenientes tiene esta opcién? ;Qué otras opciones barajan? ;jEstan
seguros de que «el paciente prefiere no saberlo»? ;,Qué ventajas podria
tener ser sinceros con el enfermo en este tema? ;Qué es lo que mas
temen de comunicar el pronéstico al paciente? Un didlogo de este tipo
sera sin duda dificil y doloroso para todos, pero puede contribuir a
clarificar la situacion tanto para la familia como para el terapeuta.
Este deberd unir esta postura de exploracién de alternativas con un
respeto genuino por la decisién que finalmente adopten sus clientes.
Esta decision, por otra parte, no es algo definitivo, sino que evoluciona
a medida que la enfermedad y el tratamiento se despliegan; no hay
prisa, por tanto, en forzar una toma de postura determinada. Final-
mente, si el trasfondo étnico, religioso o cultural de la familia es dis-
tinto al de la propia terapeuta, o difiere en algin sentido de la cultura
dominante, serd crucial prestar especial atencién a esta fuente de
diversidad.

. Cuidar al paciente y al cuidador

Ademés de asumir la cercania de la muerte, la familia debe pro-
porcionar al paciente los cuidados que necesita. Ello implica tomar
una serie de decisiones respecto al lugar y la forma en que se provee-
ran estos cuidados: ;Se quedara el paciente en el hospital o sera aten-
dido en su casa? Si se queda en casa, jes aconsejable/necesario con-
tratar a un ATS o podran los propios familiares dispensar los cuidados
necesarios? ;Quiénes pernoctaran con el enfermo en el hospital?, etc.

El papel del terapeuta de familia consistird en promover que estas
decisiones sean tomadas de la forma més consciente posible, y con la
participacién del mayor numero de implicados, tanto del sistema médi-
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co como del familiar. A veces, es suficiente con proporcionar un marco
de dialogo en el que los interesados tengan la oportunidad de inter-
cambiar sus puntos de vista (McDaniel y cols., 1992). Nuestra opinién
al respecto es que las familias realizan mejor la funcién de apoyo emo-
cional al enfermo que los profesionales sanitarios, y que este cuidado
tiene una gran trascendencia para la relacién (y la separacién) entre
el enfermo y la familia, asi como para el desarrollo futuro de quienes
quedan vivos (Navarro Géngora, 1995).

Otra tarea del terapeuta familiar es ayudar a la familia a que
«cuide del cuidador». Recordemos en este sentido que la aparicién
de la enfermedad fisica conlleva generalmente la aparicién del rol
del «cuidador primario familiar>: una persona asume la mayor parte del
cuidado del enfermo, tanto si éste esta hospitalizado como si convale-
ce en su casa. La tendencia, por tanto, es a que la mayor parte de la
carga sea asumida por una persona, y no repartida de modo méas o
menos equitativo. Este proceso se intensifica en la medida en que la
evolucién de la enfermedad es maéas larga y sigue en buena medida
pautas culturales .

La terapeuta no tiene que desafiar necesariamente este patrén
de respuesta familiar, que parece resultar funcional cuando se cumplen
tres requisitos: que el cuidador primario familiar se identifique con su
rol, que tenga ciertos momentos de respiro y que la enfermedad no
suponga una carga tan grande como para hacer inviable el cuidado
(Navarro Géngora, 1995). Sin embargo, el coste psicolégico y el desgas-
te fisico para el cuidador pueden llegar a ser muy grandes, incluso
hasta el punto de que termine desarrollando alguna patologia '". Aqui
el terapeuta puede ayudar a la familia promoviendo una distribucién
mas equilibrada de las tareas o, alternativamente, ayudando a instau-
rar momentos de respiro y mecanismos de apoyo para el cuidador.
Cualquiera de las dos lineas de trabajo se encuentra a veces con una
cierta oposicién de la familia, incluyendo al cuidador primario, que
tal vez entienda, por ejemplo, que su deber es sacrificarse permane-
ciendo ininterrumpidamente junto al lecho del moribundo. Una mane-
ra de facilitar que la familia acepte introducir cambios en su forma de
manejar la situacién es sefnalando que la redistribucién de roles o el
programa, de respiro redundaran, sobre todo, en beneficio del propio
enfermo, que verd incrementada la calidad de la atencién que recibe.

16 La cultura patriarcal define que deben ser las mujeres quienes se hagan cargo del
enfermo. Asi, Frieda Herz-Brown (1989) informa que en el 70 % de los casos es la madre, la
hija, la nuera... la que desempernia el rol del cuidador.

17 Si en el caso de la enfermedad fisica crénica el efecto adverso sobre el cuidador
se produce en gran medida debido al impacto instrumental del cuidado (falta de tiempo,
de suefio, renuncia a perspectivas laborales, etc.), en las situaciones de enfermedad termi-
nal pasa a un primer plano el aspecto emocional méas profundo. En este contexto, Fried-
man (1989) cita a La Rouchefauld, sefialando que ninguna persona puede mirar al sol, o a
la muerte, ininterrurnpidamente. Creemos que estas palabras recogen bien esta vertiente
emocional.
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Finalmente, recordar también que no sélo los familiares necesitan
momentos de respiro en su tarea de atender al enfermo, sino que éste
también necesitard, probablemente, momentos en los que estar solo
y prepararse para la muerte. Bertman (1980) apunta que, si los fami-
liares recuerdan constantemente al moribundo lo que sucede en el
«<mundo exterior», pueden por momentos crearle un mayor desasosie-
go y dificultar su distanciamiento progresivo de la vida. El terapeuta
puede brindar a la familia su apoyo para alcanzar este delicado equi-
librio.

| Resolver temas emocionales pendientes

Desde el punto de vista relacional, una de las cuestiones mas difi-
ciles ante una enfermedad terminal estriba en conseguir una separa-
cién adecuada. El vinculo con la persona real que se muere esta abo-
cado a disolverse y, sin embargo, para los que siguen viviendo la
relacion va a mantenerse mas alla del deceso del ser querido. En este
sentido, la enfermedad terminal ofrece generalmente una oportunidad
que no se presenta en los casos de muerte subita e inesperada: la de
resolver las cuestiones emocionales pendientes con el moribundo,
equilibrando la «cuenta de méritos» (Boszormenyi-Nagy, Grunebaum y
Ulrich, 1991) y llegando a un «cierre» satisfactorio. Asi, la hija que ha
mantenido un profundo enfrentamiento con su padre durante déca-
das, puede, en los momentos finales de éste, recibir alin un mensaje
de carino y comprension que corrija la imagen de rencor y desprecio
que se habia ido forjando durante anos. Las repercusiones para el
duelo y su vida futura pueden ser muy pronunciadas.

La labor del terapeuta en esta tesitura consiste en ayudar a enfer-
mo y familiares a expresar aquellas cosas que tal vez nunca han dicho.
Este proceso no pasa necesariamente por <hablarlo todo» (McDaniel y
cols., 1992), y ni siquiera tiene que producirse necesariamente a nivel
verbal. A menudo es suficiente el contacto fisico, tomar de la mano al
enfermo, besarle... En ocasiones los familiares o el enfermo querran
discutir con el terapeuta de qué forma hacer esta despedida, «prepa-
rarse» para momentos tan delicados. En otros casos, la tarea del tera-
peuta sera simplemente ayudar a los familiares a que obren de modo
tal que al final tengan la sensacién de que han hecho «lo que tenian
que hacer» !8. En cualquier caso, es mas que probable que el terapeuta
deba asumir una cierta iniciativa en este proceso, a fin de que la fami-
lia se permita hablar abiertamente de cuestiones tan dolorosas.

18 En cualquier caso, un requisito previo para poder llevar a cabo esta labor es saber
que la situacion es terminal, o, al menos, tener una cierta conciencia de que es seria. De
nuevo, parece que aceptar la inevitabilidad de la muerte es, como hemos comentado maés
arriba, una parte esencial del proceso.
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A veces se da, por desgracia, la situacién inversa: una relacién
que ha sido positiva y satisfactoria se ve amenazada en los momentos
finales de la vida del enfermo. Este, enloquecido por el dolor, o desqui-
ciado por la medicacion, o a consecuencia directa de la enfermedad,
tal vez reniegue de sus familiares, los insulte o desprecie. Entonces, el
terapeuta puede ayudar a los familiares a elaborar esta experiencia
de modo que los momentos finales no empanen el recuerdo del difunto.
Tal vez sea 1util hacer ver a la familia que la reaccién del moribundo
obedece a causas biolégicas (p. ej., recordando que las funciones inte-
lectuales estaban ya afectadas). En otras situaciones serd preferible un
enfoque dialégico e indirecto: «;,Qué mensaje creéis que os hubiera
dado vuestro padre si hubiera estado més consciente en esos dias fina-
les?» (..)) «;Qué cosas pensdis que os hubiera dicho el padre que cono-
ciais y que os queria, y no el que estaba ya trastornado por la enfer-
medad?» (..) «,Cémo os hubiérais sentido?» A veces, el mero hecho de
que los familiares comenten entre si la honda impresién que les ha
causado la actitud del enfermo es suficiente para disipar parte de los
sentimientos negativos que se han creado '°.

Facilitar la participacion activa y responsable
de paciente y familia

| Otra encrucijada para los pacientes y sus familiares tiene que ver
con las decisiones médicas gque les afectan y, en un sentido méas amplio,
con su relacién con el sistema médico.| Como pone de manifiesto la
literatura sistémica, los contactos entre sistemas cualitativamente dife-
rentes (familiar y escolar, familiar y profesional, etc.) son una poten-
cial fuente de conflictos y exigen un cierto periodo de aprendizaje y
adaptacion. La enfermedad terminal lleva a una estrecha interdepen-
dencia entre los sistemas familiar y sanitario, lo cual puede crear difi-
cultades a la familia en una doble direccion:

a) Por una parte, se puede producir lo que Pittman (1987), refi-
riéndose a los ancianos, denomina «crisis de desvalimiento=.
Se trata de que el sistema profesional invade cada vez més
areas de la vida del enfermo y sus familiares, volviéndose
ambos cada vez mas dependientes de aquél. En otro sentido,
el enfermo y/o la familia pueden experimentar una sensacion
de falta de control sobre cuestiones que les afectan muy direc-

19 Recordar que nuestro punto de partida tedérico y clinico puede definirse como
constructivista (De Shazer, 1994) y narratologico o dialégico (Anderson y Goolishian, 1988;
Beyebach y Rodriguez Morején, 1993; Beyebach, 1995). Por tanto, no conceptualizamos el
efecto de estas entrevistas en términos dindmicos («descarga» emocional; elaboracién de
sentimientos, etc.), sino ante todo como una re-construccién de significados, como escritu-
ra de una <historia mejor». Historia que, en este caso, rescata los aspectos positivos de la
relacion y del difunto.
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tamente: administracién de medicacién, regulacién del régi-
men de visitas y, por tanto, de los contactos enfermo/familia-
res; eleccién del tratamiento a seguir... El sistema médico es
percibido como una maguinaria insensible que no deja espa-
cio para las opciones personales, y ante cuya légica inhumana
las personas deben plegarse. El marido de una paciente lo
describe asi:

«Tras haberme hecho cargo de todos sus deseos y necesi-
dades durante cinco anos, me echdé de la habitacién, unos
segundos antes de que muriera, un internista al que nunca
habia visto y que queria estar a solas mientras dictaminaba su
muerte» (Anderson, 1974, p. 80).

Si el terapeuta trabaja en contacto estrecho con los pro-
fesionales del hospital, estard en condiciones de ejercer una
eficaz labor de mediacién entre los dos sistemas en contacto,
e incluso de actuar como «ombudsman» de la familia (Ander-
son, 1985). Las entrevistas conjuntas con familiares y personal
sanitario, asi como la movilizacién de la red més amplia, pue-
den ser recursos utiles en estos momentos. En el caso ideal,
las recomendaciones psicolégicas influirdan en la estructura-
cion de los servicios sanitarios: régimen de visitas, camas
dobles para poder acompafar al enfermo terminal por la
noche, etc.

b) Por otra parte, puede darse la situacién contraria: la familia
no se ve afectada por la falta de control, sino abrumada por el
exceso de responsabilidad. Es probable que los médicos dejen
en manos del enfermo o de los familiares decisiones delicadas
(intentar o no otra intervencién, o si suspender o no el trata-
miento) o que al menos soliciten su conformidad con las que
ellos consideran mas convenientes. Esto pone a la familia en
la tesitura de tener que decidir cuestiones que, en el sentido
literal del término, son de-vida-o-muerte, en unos momentos
en que la confusién y dolor poco contribuyen a cualquier toma
de decisiones. Aqui el terapeuta puede de nuevo ayudar a la
familia estableciendo un marco en el que clarificar sus ideas,
o incluso definir hasta qué punto quiere y puede asumir la res-
ponsabilidad.

Decir adiods

Por muy esperada que sea la muerte, y por muy bien preparada
que esté, el hecho del fallecimiento causa siempre un impacto profun-
do. Como senala Kleinman, «<ninguna técnica terapéutica puede pre-
parar al paciente o al clinico para las horas finales» (Kleinman, 1988,
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p. 153). Este comentario puede hacerse extensivo a los familiares. Aun-
que se hayan cumplimentado satisfactoriamente las tareas anteriores
(afrontar la inevitabilidad de la muerte, cuidar y apoyar al enfermo,
resolver asuntos emocionales), la muerte serd un momento de grave
crisis emocional para la familia. Es, por tanto, una ocasién en la que la
ayuda del terapeuta puede ser necesaria, aunque desde luego enten-
dida como presencia humana maéas que como ayuda profesionall Una
actitud respetuosa con la familia consistird en estar disponible para
ella, pero sin entrometerse en lo que constituye un momento especial-
mente intimo para la familia.

A partir del fallecimiento, hay varios asuntos que cobran rele-
vancia:

a) Por una parte, pueden pasar a un primer plano diversos sen-
timientos negativos, a veces radicalmente pesimistas: de derrota, de
culpabilidad, de ira... En ocasiones, los familiares se acusaran mutua-
mente de no haber prestado toda la yuda que debian, o se intensifica-
ra el proceso de culpabilizacién por el propio comienzo de la enfer-
medad. La terapeuta puede ayudar a la familia a ver estas reacciones
como inicio del proceso de duelo, y animarles a clarificar sus senti-
mientos y superar los posibles conflictos que de otro modo se aveci-
nan. Fomentar la comunicacién entre los miembros de la familia, y
entre éstos y su red social, constituye una buena estrategia en la mayo-
ria de los casos.

b) En segundo lugar, llega la hora de los rituales de despedida.
El funeral y el entierro (o ceremonias de andlogo significado) marcan
ritos de paso de una gran importancia, puesto que ayudan a elaborar
la experiencia de la muerte, y constituyen para la familia una buena
forma de reconectarse con su contexto cultural y de experimentar el
apoyo de su red social. Ademads, la organizacién de estas ceremonias,
que aparentemente comporta una serie de tramites desagradables,
proporciona a la familia una fuente de agencia personal y control.
El terapeuta puede, si se le solicita, prestar su ayuda para que la fami-
lia seleccione rituales que —mas alla de las convenciones sociales o
religiosas— sean significativos para sus miembros 2°. Herz (1989) reco-
ge algunas recomendaciones generales respecto al ritual del funeral:
a) el ritual debe ser coherente con las creencias religiosas y filoséficas
de la familia; b) el ritual debe ser lo méas personalizado posible; ¢) los
miembros de la familia deberian ver al difunto, a fin de convertir la
muerte en algo més real; d) debe informarse a los nifios de la muerte
vy darles la oportunidad de ver al muerto, participar en el funeral y

20 Desde nuestro punto de vista, esta faceta de la labor terapéutica es maés relevante
en los paises anglosajones, donde la diversidad cultural y étnica deja una mayor espacio
de elecciéon —y de incertidumbre— a las familias. Pareceria, en cambio, que en la sociedad
espafola los rituales relacionados con la muerte son aun relativamente homogéneos y pro-
porcionan un referente valido para la mayoria de las personas.
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decir adiods; e) la familia deberia hablar con frecuencia del difunto.
Ademas, la terapeuta puede apoyar a los familiares para que, si es
necesario, busquen formas de llevar mejor la carga que la muerte
puede suponer para la familia: a veces, los dias o semanas posteriores
a la muerte demandan un esfuerzo incluso mayor que el que exigia la
enfermedad, con lo que vuelven a plantearse el tema del cuidador pri-
mario, comentado mas arriba.

c¢) La otra gran cuestion es el tema del duelo. Tal y como men-
cionamos al principio de este capitulo, es previsible que los familia-
res del difunto experimenten diversos trastornos, tanto de tipo psico-
l6gico (recuerdos intrusivos, llanto continuado...) como psicosoméatico
(dolores de cabeza, pérdida de apetito, etc.), y que las relaciones
familiares se resientan directamente de ello. Aqui el rol de la tera-
peuta estriba en ofrecer a la familia su ayuda para aliviar estos pade-
cimientos, pero sin pretender tampoco evitarlos, puesto que consitu-
yen una reacciéon ciertemente légica a la situaciéon de pérdida de un
ser querido. Solamente si los sintomas de duelo se prolongan en el
tiempo o parecen progresar y hacerse cada vez mas incontrolables
sera adecuado realizar una intervencién terapéutica especifica. Aqui
las opciones que ofrece la terapia familiar son muy variadas. Noso-
tros nos inclinamos personalmente por la utilizacién de rituales tera-
péuticos (Hart, 1983; Ochoa de Alda, 1995), asi como por la adopcién
de un enfoque centrado en soluciones (Beyebach, 1995; De Shazer,
1988, 1991, 1994; O’'Hanlon y Weiner-Davis, 1991) que permita ir «vol-
viendo a la vida» a la persona atrapada en el duelo. También nos
resulta 1util en ciertos casos el planteamiento de Michael White, que
sugiere que a menudo en las situaciones de duelo irresuelto no se
trata tanto de «terminar de despedirse» de la persona fallecida, sino
de «volver a decir hola» (White, 1989). En cualquier caso, es impor-
tante fomentar el apoyo mutuo entre los miembros de la familia,
especialmente cuando el impacto de la muerte ha sido tan rotundo
como para llevar a cada uno de los familiares a encerrarse en su pro-
pio dolor y a desconectarse de los demas.

CONCLUSIONES

gLa muerte es, sin duda, el evento mas significativo del ciclo vital
familiar, con hondas repercusiones para los familiares e importantes
implicaciones para su bienestar psicolégico futuro. La experiencia de
una fase terminal prolongada anade, ademés, una considerable carga
de tensién y sufrimiento para toda la familia. En este trabajo hemos
querido mostrar de qué forma esta situaciéon incide sobre los sistemas
familiares, y hemos tratado de sintetizar el complejo interjuego de fac-
tores que determinan en ultima instancia el impacto que tengan muer-
te y enfermedad.
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En un segundo momento hemos expuesto] algunas consideracio-
nes generales sobre la intervencion terapéutica familiar en situaciones,
de enfermedad terminal y muertefLa limitacién de espacio nos ha lle-
vado a obviar una discusién més detallada de toda una serie de casos
particulares en los que se exige, dentro de la postura terapéutica que
hemos esbozado, una respuesta profesional més matizada, como, por
ejemplo, las situaciones de muerte de ninos (Caplan 1994; Koocher y
MacDonald, 1992; Christie-Seely, 1983). Consideramos, no obstante, que
las lineas de actuaciéon que hemos venido proponiendo pueden consti-
tuir un marco adecuado sobre el que apoyar las estrategias terapéuti-
cas mds elaboradas aplicadas a probleméticas especificas.

En cualquier caso, esperamos haber transmitido el mensaje
de que, como indicdbamos al comienzo de nuestra exposicién, es posi-
ble hacer algo —a veces incluso mucho— en situaciones aparentemen-
te tan desesperadas como las que aqui hemos abordado. Este mensaje
de esperanza es también el que hemos recibido de las familias con las
que hemos tenido el privilegio de trabajar en estas dificiles circuns-
tancias. A ellas dedicamos este ensayo.
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SUMARIO

This article analises terminal illness from the point of view of the family.
It discusses the emotional response which terminal illness produces in family
members and in professionals, and seeks to offer a model that includes various
factors which serve to modulate the impact of terminal illness on the patient’s
family. A series of different ways of working with the family are suggested based
on the analysis. Each of the suggestions, being seen as preventative interventio-
nes, attempts to make dealing with this particular life experience easier.
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