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RESUMEN

Referenciar la tematica de familia es hablar de historia, cultura, economia, politica, y
asi sucesivamente. Su importancia ha sido establecida por afios, y por eso la necesidad de un
estudio actualizado que contemple la complejidad que esta unidad conlleva.

Ahora, referirse a familias con enfermedades cronicas involucra no solo las relaciones
a lo interno de la familia, sino también el aspecto de salud que converge con todo lo
anteriormente mencionado. Para lograr este estudio con un enfoque cualitativo y responder
a la pregunta de investigacion: ;Cémo son los patrones interaccionales en las familias con
enfermedad cronica a partir de su estructura? Se tomé como paradigma el naturalista, con un

método fenomenoldgico.

Las familias participantes fueron tres, las mujeres con el diagndstico cronico
denominado “artritis reumatoide” tienen mas de 10 afos de haber sido diagnosticadas, cada
subsistema individual, conyugal, filial interacciona con su entorno inmediato, conformado
por otros sistemas como el académico, laboral, entre otros; requirié de un analisis ecolégico,
ademas del fundamento familiar sistémico utilizado en la investigacion que permitio el

reconocimiento de los patrones interaccionales de dichas familias.

Entre los principales hallazgos encontrados se destaca que las familias que viven con
una persona con diagnostico cronico presentan atributos propios que es necesario tomar en
cuenta para el trabajo con sus integrantes. Entre dichas propiedades esta el dolor, con el cual
cada miembro interacciona, emerge cierta organizacion a partir de la demanda que el estado

de salud plantea.

Por tal motivo, el dolor no se fragmenta Gnicamente a un sintoma de la enfermedad,
sino a una propiedad de la familia que se relaciona con este y genera respuestas para su
atencion, lo cual conlleva que las reglas familiares y, por ende, los subsistemas sean formados
a partir de ellos. Por tanto, se recomienda que las familias con enfermedades cronicas sean
parte de la investigacion continua, y acompariadas en los procesos Unicos que enfrentan; a su
vez, se sugiere reconocer que el incremento de este tipo de nicleos va en aumento por el

envejecimiento de la poblacion, asi como el auge en este tipo de diagnostico.
Palabras claves: familia, artritis reumatoide, sistema, limites, reglas, subsistemas.
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ABSTRACT

To talk about the subject of family is to talk about history, culture, economy, politics,
and so on. Its importance has been established for years, and therefore the need for an updated
study that contemplates the complexity that this unit entails.

Now, referring to families with chronic diseases involves not only the relationships
within the family, but also the health aspect that converges with all factors mentioned above.
To achieve this study with a qualitative approach and to answer the research question: How
are the interaction patterns in families with chronic disease from its structure? it was used the

naturalistic paradigm, with a phenomenological method.

The participating families were three, the women with the chronic diagnosis called
"rheumatoid arthritis™ have more than 10 years of being diagnosed, each individual, conjugal,
filial subsystem interacts with its immediate environment, made up of other systems such as
academic, labor, among others; it required an ecological analysis, in addition to the systemic
family theory used in the research that allowed the recognition of the interactional patterns
of these families.

Among the main findings, it is highlighted that families living with a person with a
chronic diagnosis present their own attributes that must be taken into account when working
with their members. Among these properties is pain, which interacts with each member, a
certain organization emerges from the demand that the condition of health poses.

For this reason, pain is not only fragmented into a symptom of the disease, but a
property of the family that is related to it and generates responses for its care, which means
that family rules and, therefore, subsystems are formed from them. Therefore, it is
recommended that families with chronic diseases be part of the continuous research, and
accompanied in the unique processes they face; at the same time, it is suggested to recognize
that the increase of this type of nuclei is increasing due to the aging of the population, as well

as the boom in this type of diagnosis.

Key words: family, rheumatoid arthritis, system, limits, rules, subsystems.
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CAPITULO I: INTRODUCCION

Presentacion de la investigacion

El presente documento se construyé como parte de los requisitos para optar por el
grado academico de maestria en educacion, con énfasis en el area de orientacion familiar de
la Universidad de Costa Rica. Constituye un trabajo de reflexion y analisis a partir de la
revision de investigaciones, asi como de la construccion tedrica de premisas que orientaron
el estudio de los datos que se obtuvieron a partir del trabajo con las familias cuyo tema es:
“Familias con enfermedad cronica: un anélisis de los patrones interaccionales desde la

perspectiva sistémica”.

Este estudio se organizo en cinco capitulos: en el primero de ellos, denominado
Introduccion en el cual se encuentran los hallazgos obtenidos a partir de la construccion del
estado del arte, en el cual se presentan resultados de investigaciones nacionales e
internacionales que tienen relevancia en cuanto al tema de investigacion; asimismo, se cierra
dicho apartado con las consideraciones finales que permitieron orientar el establecimiento
del problema, objeto y objetivos de investigacion, lo cual también se especifica en este

capitulo.

A su vez, en este se menciona el problema de investigacion formulado, el cual es:
¢ Como son los patrones interaccionales en las familias con enfermedad crénica a partir de su
estructura? El cual es de gran relevancia pues este tema no solo responde a una temética de
familia, también interacciona con todo el sector salud. En el capitulo dos se detalla el

fundamento tedrico, donde se detalla tedricamente la teoria familiar sistémica.

En el capitulo tres se especifico la metodologia que, en la presente investigacion,
corresponde al enfoque cualitativo, orientada desde un método fenomenoldgico con el cual
se buscd rescatar las interacciones y relaciones en las que las familias se desenvuelven.
Asimismo, se establecen aquellas técnicas que fueron utilizadas para obtener la informacion,

concluyendo con la descripcién de los momentos en que se ejecuté el presente estudio.

Para el capitulo cuatro, se presenta el analisis de los datos obtenidos, presentando
cada uno de los sistemas familias con los encuentros y desencuentros entre ellas. Cerrando

en el capitulo cinco con las conclusiones y recomendaciones.



Esta investigacion responde a la historia de vida de la suscrita por ser la hija mayor
de cinco, en una familia con enfermedad cronica, ademas, porque estas familias estan en
incremento, desde el presente analisis, se entiende que la enfermedad debe ser tomada en
cuenta para comprender la estructura de las familias, dejarlo de lado fragmenta e impide el
andlisis de la totalidad de las interacciones, limita el visualizar esos patrones que se

convierten en posibles espacios para una intervencion terapéutica o socioeducativa.

Se realiz6 bajo un método fenomenoldgico, de tipo cualitativo. La investigacion fue
realizada con tres familias denominadas: Fuente de Luz, Ciencia y Café. Las técnicas que se
utilizaron para obtener la informacion fueron el genograma, mapa familiar, la entrevista
familiar y la observacion de las grabaciones de cada entrevista, tanto con audio como sin
audio, para reconocer secuencias de comunicacion e identificar los patrones interaccionales

en estas familias.

En cuanto a los principales hallazgos de investigacion acerca del trabajo con familias,
se tiene que dos de las familias en estudio son intergeneracionales, es decir, tienen la
presencia de varias generaciones, lo cual va a hacer que emerjan propiedades especificas
cuando se trabaja con ellas, por ejemplo: que haya personas adultas mayores con
discapacidad, lo cual implica un cuido constante y asignacion de responsabilidades
especificas para las personas que conforman el ndcleo. Situacion no prevista, pues
unicamente se considero el diagnéstico de artritis reumatoide, pero para el presente estudio
la discapacidad en las mujeres adultas mayores fue un atributo familiar de relevancia para la

organizacion familiar.

Otro hallazgo relevante fue que las familias en estudio se mueven de diferente forma,
algunas de ellas tienden a ser centripetas, pero en otras hubo mayor equilibrio entre el
contacto con el mundo exterior y el desarrollo a lo interno del sistema, por lo tanto, es
necesario acercarse a estas familias visualizando esa estructura familiar, pues no
necesariamente los limites tienden a la rigidez, aunque si puede darse. El estudio de su
estructura permite identificar esos patrones interaccionales que propician el crecimiento cual
se da en distintas velocidades, destacando puntos palanca para posibles intervenciones

familiares que faciliten el desarrollo de la familia y sus integrantes.



La realidad de las familias con enfermedad cronica es que deben de asumir mayor
responsabilidades para la atencion del diagnostico crénico, lo que influye en su organizacion,
la presencia de la crisis de dolor no se reduce Unicamente a un aspecto anatomico- fisiolégico,
responde también a un contexto social, familiar, personal que debe de ser tomado en cuenta,
de alli la importancia de un andlisis ecoldgico que permita visualizar ese tramo de

interacciones que constituye a cada sistema familiar.

Antecedentes

Con la finalidad de profundizar en la tematica relacionada con familia y enfermedad
cronica, se realizd una busqueda en las bases de datos de la Universidad de Costa Rica y de
la Universidad Estatal a Distancia (UNED), asi como bases de datos EBSCO, Scielo, Redalyc
de investigaciones, y los articulos cientificos relacionados con el tema de investigacion que
datan del afio 2000, Unicamente se coloco el aporte de una investigacion de 1995, por la
importancia y relacién al tema en estudio. El estado del arte se organiz6 en dos apartados:

uno, investigaciones a nivel internacional; otro, a nivel nacional.

En lo que respecta a las investigaciones en el ambito internacional, se encontraron
estudios realizados en Brasil, Espafia, México, Estados Unidos, Cuba, Colombia y Chile. A

continuacion, se presentan los principales hallazgos.

Para dar inicio, se menciona el estudio realizado en Brasil por Gabrielli y Vilela (2010),
denominado Percepcion del funcionamiento familiar entre familiares de mujeres
sobrevivientes de cancer de mama: diferencias de género, desde un enfoque cualitativo, se
basaron teéricamente en el modelo de funcionamiento familiar saludable, el cual contempla

ocho dimensiones.

Las autoras intentaron diferenciar la percepcion que poseen familiares con género
masculino y con género femenino en cuanto a la dinamica familiar y al cancer de mama.
Entre las principales diferencias se encontré que el hombre logra concebirse como parte de
la estructura familiar y toma conciencia de la dinamica en la que vive. Las mujeres, en
cambio, toman conciencia de sus procesos de individuacion y de la importancia de auto

cuidarse y asumir la responsabilidad en el cuido de su salud, generando vinculos mas intimos



entre madres e hijas. A partir de esto, se reconocié que el diagnostico y luego la superacion

de esta enfermedad logro que las familias se reacomodaran y continuaran su evolucion.

Las investigadoras de este estudio establecieron el tema de género, el cual se considera
importante tenerlo en cuenta en el analisis de los roles en las familias, asi como de su
organizacion. Entre los hallazgos de importancia en esta investigacion, existen coincidencias
en lo que respecta al funcionamiento de la familia cuando se da el diagnostico, es decir,
consideraron que la reorganizacion fue necesaria para tener un funcionamiento saludable y

esto fue visto como algo positivo.

En las investigaciones internacionales, hay tendencia a sostener que el tema de ciclo
vital familiar es trascendente en el analisis de las familias que tienen algin miembro con
enfermedad crénica. Los estudios evidencian la importancia del ciclo vital en relacion con el
tema, ademas de sefialar que la enfermedad se vive diferente segln la fase del ciclo en que la

familia se encuentre.

Brullet (2010), por medio de un estudio tedrico en su articulo Cambios familiares y
nuevas politicas sociales en Espafia y Catalufia, el cuidado de la vida cotidiana a lo largo
del ciclo de vida, ofrecid una discusion acerca de las nuevas politicas en Espafia que hacen

referencia al tema de cuido, no solo para infantes sino también para poblacion adulta.

Esta autora ofrece una lectura del tema desde la politica social, relacionandolo con la
etapa de ciclo de vida en que se encuentra la familia, reafirmando que muchos de los servicios
a los cuales debe acceder la persona con la enfermedad crénica dependen de las instancias
gubernamentales y no Gnicamente de ellas; entre sus aportes finales, la autora sefiala que

dichas politicas deben cumplir con lo siguiente:

a) Lacreacion de unared publica de servicios de cuidados de proximidad accesibles
a la poblacion.

b) La extension generosa de permisos laborales y de la posibilidad de reduccion y
flexibilizacion de los horarios y las jornadas de trabajo, segun las necesidades a
lo largo del ciclo de vida familiar, con compensaciones econémicas razonables.

c) El apoyo a una nueva cultura practica familiar que promocione la participacion

de los hombres en el mantenimiento del hogar y el cuidado de los hijos y de los



ascendentes, esto pues existe la predominancia de que la mujer sea quien asuma
el cuido de la persona enferma y se sobrecargue en funciones;

d) EIl desarrollo de politicas de ciudad para una organizacion temporal de los
servicios y la movilidad que faciliten la gestion de la vida diaria de las personas
trabajadoras; y

e) Las prestaciones econdmicas directas en las situaciones individuales y familiares

que lo requieran.

Este articulo brinda un andlisis de indole social, politico y cultural, elementos que
interaccionan con la familia y que deben ser tomados en el abordaje de la complejidad que

contempla un estudio de sistemas familiares.

Con otro enfoque, pero tomando en cuenta el ciclo vital familiar, Moreno (2013) diserta
sobre Ciclo Vital Familiar y Estilo de Vida, en pacientes con diabetes mellitus tipo 2, de la
Unidad de Medicina Familiar nimero 64, del Instituto Mexicano del Seguro Social, en el
periodo del 2011 al 2012, por medio de un estudio tipo descriptivo, transversal y
observacional; sefialé que la Diabetes Mellitus tipo 2 puede presentarse en todas las fases del
ciclo vital familiar, ademas, enfrentarse a ella representa un verdadero reto para el nacleo
familiar en el que se van a involucrar recursos econdmicos, educacionales, emocionales,

fisicos y sociales; destaco la importancia de dar seguimiento a las diferentes etapas del ciclo.

El autor sefiala la importancia de conocer la etapa del ciclo vital en que esta la familia,
pues todos los recursos involucrados dependeran de este factor, asi como del tipo de
enfermedad; no obstante, sin importar la etapa, la afectacién es dada en todo el sistema.
Teoricamente, el ciclo vital ofrece aquellas tareas, responsabilidades y funciones que la
familia se supone debe cumplir, siendo asi usada como una herramienta diagndstica, por tal
motivo, para la presente investigacion se tomd en cuenta la etapa del ciclo en que las familias

se encontraban, es decir, parejas con hijos o hijas adolescentes o en la adultez.

Enfocados en el momento en que se dio el diagndstico, Blazquez y Alegra (2013), en
su investigacion: Family and Partner Facing a Chronic Disease: Chronic Fatigue [Familia
y pareja enfrentando una enfermedad crénica. Fatiga cronica] enfatizan en el ciclo vital
familiar, indicando que la adaptabilidad es uno de los principales requisitos para el adecuado

funcionamiento de la familia. Desde la perspectiva del enfoque de sistemas, cuando una



enfermedad cronica se diagnostica, es importante determinar en qué fase del ciclo de vida se
encuentra la familia y la etapa de desarrollo individual de cada uno de sus miembros, no solo
de la persona que tiene el diagnostico, ya que es importante que cada miembro se siga

desarrollando.

Moratto, Zapata y Messager (2015), en su estudio: Conceptualizacion de ciclo vital
familiar: una mirada a la produccion durante el periodo comprendido entre los afios 2002 a
2015, realizaron un proceso de investigacion tedrico descriptiva de tipo documental, entrelos
principales hallazgos, las autoras sefialaron que las etapas por las que atraviesan las familias
(ciclo vital familiar) conllevan una serie de crisis o estresores, los cuales pueden ser
normativos (por ejemplo, el paso de una etapa de la vida a otro), 0 no normativos (enfermedad
cronica temprana de uno de los conyuges); de acuerdo con la frecuencia y la magnitud
percibida de estos eventos, sera su determinacion en el futuro familiar, asi como en la manera

en que se enfrentan posteriores adversidades.

A la vez, explican que las crisis normales del desarrollo posibilitan a la familia el logro
de los objetivos y tareas de cada una de las etapas; en cambio, las no normativas pueden
generar disfunciones o sintomas que alteren el funcionamiento de la familia; por tanto, el

transito de una etapa a otra.

Por medio de este estudio, se logré evidenciar que la presencia de una enfermedad
cronica en la familia puede ser un elemento que dificulte el proceso de interaccion entre los
subsistemas y el cumplimiento de las tareas del ciclo vital, motivo por el cual se resalta la
importancia de tomar en consideracion aquellos aspectos que la familia considere como crisis

0 no.

El aporte para el presente estudio es que debe considerarse la capacidad de la
enfermedad crdnica para generar dificultad y tension entre integrantes familiares, existe una
interaccidn de todas las partes con las fases del ciclo vital familiar especificamente las tareas,

por lo que esto debe ser contemplado en el anélisis a realizar.

Louro (2003), por medio de un estudio tedrico en su articulo La familia en la
determinacion de la salud, sefial6 que la familia pertenece a la mesoestructura social, cumple

un rol importante entre los factores de caracter macrosocial y los individuales. Se explica que



se satisfacen las necesidades materiales y espirituales basicas en la familia, para el fomento

y conservacion de la salud y el bienestar.

Para la autora, la familia reproduce los procesos sociales del contexto y psicolégicos
de las relaciones intrafamiliares. El funcionamiento familiar es la categoria que sintetiza los
procesos psicoldgicos que ocurren en toda familia, a través de su estudio se ha comprobado
empiricamente dicha mediacion, toda vez que actia como fortaleza de la familia y posibilita

un desarrollo saludable en sus miembros, lo que les permite afrontar la adversidad y el estrés.

Si bien la investigadora ofrecio una vision determinista de la familia, pues establece
unarelacién de causa y efecto, explico la importancia de estudiarla, concibiéndola como parte
de un contexto no Unicamente asociado a la enfermedad, pues abocarse Unicamente a esto
seria reproducir una vision biomédica. Por tanto, la autora promovi6 una postura mas global
en el analisis de la familia y la enfermedad, siendo este aporte de gran importancia para la

presente investigacion.

Con esta misma tematica, en cuanto a la relacion de familia, contexto y enfermedad,
Rodriguez (2008), en su tesis Una aproximacion sistémica a la relacion familia-equipo de
cuidados paliativos: Estrategias y técnicas de intervenciéon en familias con un paciente
terminal oncoldgico (FPTO), con un enfoque de investigacion cualitativa de corte
exploratorio, y un objetivo principal que fue el acceso a la experiencia y subjetividad de los
miembros de los sistemas (familia y equipo de trabajo paliativo), realizé un estudio casuistico
y a profundidad de tres familias, de igual forma, su relacién con el equipo paliativo de salud,
haciendo uso de las entrevistas semiestructuradas, la observacién participante y el andlisis

tedrico.

La autora se centr6 en la relacion del sistema de salud con el sistema familiar,
visualizando a ambos en total relacion y concluyendo que el tipo de interaccion entre estos
determinard las estrategias y tipo de intervencién a realizar. Ademéas de resaltar la
importancia de trabajar en el equipo conformado por profesionales en salud para no afectar

a la familia.

Este analisis es de gran importancia, ya que se vincula con el propésito de la presente

investigacion de analizar también aquellos sistemas externos a la familia que interactian con



esta; por tanto, se acoge el énfasis de Rodriguez (2008) de analizar las fronteras externas de
la familia; empero la diferencia radica en que también se estudiara lo que sucede a lo interno

del sistema, dandose un andlisis en doble direccion.

Giavasopoulos (2008), en su articulo: Rehabilitation in patients with rheumatoid
arthritis [Rehabilitacion en pacientes con artritis reumatoide], revisé una serie de estudios
referentes a la rehabilitacion de las personas con el citado padecimiento; sefialé que se
establece que la rehabilitacion es de suma importancia en la mayoria de estos, asi como la
relacion con los especialistas en la temética, principalmente en su rol en cuanto a la educacion
de la persona acerca del diagnostico y la autogestion; subrayo la evidencia de los aportes

positivos de las intervenciones terapéuticas y la atencion multidisciplinaria.

La autora concluy6 que aquellas personas que sufren de artritis reumatoide requieren
de atencién y de acompafiamiento psicosocial junto a su familia, pues es una poblacion que
debe estar luchando de forma constante por el cumplimiento de sus derechos, de la
rehabilitacion social, asi como profesional; asimismo, sefiala la complejidad que conlleva el
estudio de una enfermedad, a la vez resalta que es importante que se estudie en familia. Hizo
referencia al tema de derechos, y esto es esencial de tenerlo presente en la investigacion con
personas que se encuentran en una situacion de vulnerabilidad social por su condicién de

salud.

Para finalizar este apartado, se presentan los resultados de la investigacion de Mufioz
(2011), quien tomé como referente tedrico el sistémico estructural en su tesis de posgrado
denominada Analisis estructural de sistemas familiares con un adolescente que cursd con un
sindrome depresivo; mediante un método de estudio de casos mdultiples y con una
investigacion cualitativa, estudié sistemas familiares de adolescentes que cursaron con

sindrome depresivo.

Entre las técnicas utilizadas, aplicé el Inventario de Depresion de Beck en su segunda
edicion, el cuestionario FACES Il1, confecciond un diagrama familiar y aplico la entrevista
en profundidad de tipo semiestructurado. Una vez obtenida la informacion y realizado el
analisis, concluyo que las familias sujeto de estudio, en su totalidad, operaban con un
“funcionamiento de limites de tipo desligado donde el sintoma colaboraba en el

sostenimiento de las pautas transaccionales de desligamiento al mismo tiempo que el



desligamiento ocasionaba un mantenimiento del sintoma; y en ciertas oportunidades”
(Muhoz, 2011, p. 6).

Asimismo, habia tendencia a que alguno de los miembros que se encontrara en
conflicto con otro intentara generar una coalicion con la persona adolescente. Es importante
mencionar que lo planteado en esta investigacion, trasciende una postura psicodinamica,
puesto que el autor toma un diagnostico de indole mental, interrelaciondndolo con las demas
partes de la familia, afirmando que la sintomatologia se mantiene producto de la relacion
familiar. Por tanto, dicha investigacion sera un referente de relevancia para el presente

analisis.
Investigaciones en el &mbito nacional

Las autoras Rojas y Villalobos (1995), en su investigacion: Estudio de casos sobre el
impacto que tiene en la pareja, los hijos y sobre el propio sujeto accidentado una
discapacidad por antecedente laboral y caracteristicas de la dinamica familiar, de tipo
cualitativa, trabajaron con tres familias del VValle Central que vivieron una crisis luego de que
el padre de familia sufrio un accidente laboral que le ocasion6 una lesion medular

transformando el modus vivendi de las parejas (sistema conyugal).

Entre las técnicas de recoleccion de datos, aplicaron las entrevistas abiertas y
semiestructuradas, la observacion participante y la no participante, el uso de escalas aplicadas
y test psicoldgicos, a partir de la aplicacion de estas y del andlisis de los datos, concluyeron

que:

1. Ladiscapacidad, por lesion medular, provoca impacto psicosocial en todo el sistema
familiar, y en cada uno de los subsistemas que lo conforman, produciendo

alteraciones significativas.

2. Por deficiencia en los programas de atencion integral se producen crisis psicoldgicas
en las familias de forma recurrente.

3. Cuando se produce el suceso traumatico (accidente laboral) en las familias, se da un
retraimiento social de los diferentes subsistemas, en especial del sistema familiar.

Hay resistencia para abrirse hacia las familias de origen, hacia la comunidad y a
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participar de actividades escolares, recreativas. La dinamica del nucleo se plantea
de forma centripeta; es decir, solo entre ellos y en la casa. (Rojas y Villalobos, 1995,
p. 292)

Las autoras sefialaron que el conflicto basico que surgia entre conyuges era sobre quién
poseia la autoridad en la familia, en su mayoria, estos se mantenian principalmente en funcién
de la progenie. Por otra parte, se sefiala que en las demas personas que integran la familia
existen rasgos depresivos, asi como en la persona con discapacidad, principalmente por la
imposibilidad de ser parte del sistema productivo, la falta de expresion personal por ausencia

de trabajo, la alteracion corporal, entre otros.

Plantearon también la necesidad de trabajar con la totalidad del sistema familiar,
rompiendo con una atencion individualizada que ha imperado en el cuidado de personas que
sufren algln accidente, motivo por el cual se decidid dejar evidencia de estos aportes en la
presente investigacion. A partir de la informacién brindada, se observd la manera en que las
familias que viven una crisis por un accidente laboral, también denominada desgracia
inesperada (Pittman, 1990), se ven afectadas en su estructura, volviéndose mas centripeta,
ademas de la modificacidn de los roles referentes a la pareja con la que deben coordinarse

para el desarrollo de la parentalidad.

En cuanto a los roles, Jaén (2004), en su trabajo final de graduacién denominado
Enfermedad de Parkinson: un andlisis de la dindmica familiar en 5 familias guanacastecas,
por medio de un estudio cualitativo de tipo descriptivo con método fenomenoldgico, enfatizo
sobre los reajustes adoptados por la familia cuando hay una persona enferma, y como esto
conlleva a la modificacion en los roles. La autora caracteriza como dinamico el proceso de
cambio en ellas, pues refiere que sera la enfermedad y los tipos de cuidados que se requieren
los que determinaran las transformaciones en dicho ambito. En esta se da un aporte
importante, y es el hecho de resaltar el rol de quien cuida, se subraya que recae principalmente

en la mujer.

Si bien existe una postura lineal, estableciéndose una relacion de causa (enfermedad)
y efecto (modificacion de los roles), es necesario evidenciar que se espera ajuste en los roles
para atender a las crisis generadas por la enfermedad en familias con personas con

padecimientos cronicos.
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Quesada (2012), en su sistematizacion de préctica supervisada denominada Duelo
Anticipado en Familias con un miembro en fase terminal por cancer: estudio de 6 casos en
el canton de Puriscal, a partir de la aplicacion del Modelo Circumplejo de Evaluacion
Sistémica de la Dinamica Familiar de Olson, Rusell y Sprenkle, ofrece insumos que permiten

entender los roles que surgen cuando hay una condicion de salud terminal.

La autora sefiala que la identificacion de la posicion que ocupa la persona en este
estado dentro del sistema familiar permite establecer cuéles roles son afectados o tendran que
replantearse ya que, desde el momento del diagndstico de enfermedad terminal hasta la
muerte e inclusive después de este hecho, todo se encuentra en un constante proceso de
cambio y adaptacion a su nuevo entorno y nueva realidad, la mayoria de las familias

presentaron un patrén de “cohesion enredada”.

Para Quesada (2012), la ubicacion de las personas dentro de la estructura familiar
ayudo en el analisis de lo que sucedié cuando aparecieron dichas crisis producto de un
diagndstico terminal. La autora concluye que el patrén interaccional de estas familias es de
cohesion enredada, lo cual implica analizar otros elementos de la estructura que estan en

constante interaccion.

Rojas y Villalobos (1995), Jaén (2004) y Quesada (2012) coincidieron al explicar que
las familias se volvian mas centripetas cuando existia una enfermedad cronica o un accidente
laboral, es decir, se aglutinan entre ellas y cierran su contacto con lo externo, alejandose de
las posibles redes de apoyo como la familia extensa y lo comunal. Este Gltimo aspecto permite
enfatizar en la importancia de estudiar las fronteras externas en las familias y la relacion con

el contexto.

Con respecto al tema de roles, y agregando otros elementos como el de comunicacion,
Aguirre y Hernandez (2011), en su trabajo final de graduacion: Experiencias de familias que
conviven con un miembro con diagnostico de Alzheimer: un estudio desde la teoria de
Imogene King, analizaron las experiencias de vida de las familias que convivian con un
miembro que padecia Alzheimer, visto desde la teoria de Imogene King, la cual parte de la
Teoria General de Sistemas, es decir, se plantea que la persona esta constituida por tres
sistemas: sistema personal, interpersonal y social; estos pasan en continua interaccion y, en

conjunto, explican las relaciones que se establecen entre las personas.
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Las autoras realizaron un estudio cualitativo con un método fenomenoldgico, utilizaron
la entrevista en profundidad, la observacién, el diario de campo y la aplicacién del APGAR
familiarl, asi como del genograma. Entre sus principales hallazgos, explicaron que la
comunicacion se modificaba, principalmente entre la persona enferma y su familia, ya que
debia irse adaptando a los cambios propios de la enfermedad, por lo que toman importancia

los aspectos no verbales.

Asimismo, las investigadoras sefialaron que la salud de las personas y la adherencia a
los tratamientos medicos estan directamente relacionadas con factores contextuales como la
dinamica o funcion familiar, la adaptacion de la familia a la persona con la enfermedad, o el

apoyo que esta le brinde en el tratamiento.

En esta investigacion, existe un analisis de los roles que giran en torno de la persona
con el diagndstico, de forma que se establecen las tareas de quién cuida y de quién recibe
cuidado. Para ellas, es necesario tener presente elementos del género, asi como aspectos de
la comunicacion, sefialando que es indispensable contemplar aquellos factores no verbales

que estan en los procesos comunicacionales.

De la misma manera, Araya (2012) en su investigacion Impacto del cancer de mama
en la familia: afrontamiento, ajuste psicosocial, conyugal y funcion familiar, apunto la
importancia de trabajar con la pareja de la persona enferma, pues dicho diagndstico impacta
en el funcionamiento de este subsistema. En sus hallazgos, afirmé que las caracteristicas y la
dindmica familiar que existe antes del diagndstico puede ayudar a predecir la respuesta al
tratamiento. Tanto Araya (2012) como Aguirre y Hernandez (2011) marcaron la importancia
de que los subsistemas sean estudiados, pues cada una de las funciones que deben cumplir se

ven impactadas por la enfermedad.

Otro aspecto considerado en estas investigaciones es el ciclo vital familiar. Barquero y
Trejos (2004), en la investigacion Tipos de hogar, ciclo vital familiar y pobreza en Costa

1Suarez, M y Alcala, M. (2014) explican que es un instrumento que muestra la perciben los miembros
de la familia el nivel de funcionamiento de la unidad familiar de forma global, incluyendo a los nifios, ya que
es aplicable a la poblacion infantil. Las siglas significan: Adaptacion, Participacion, Gradiente de recurso

personal, Afecto y Recursos.
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Rica 1987-2002, de tipo exploratorio, plantearon como hipdtesis de investigacion que la fase
del ciclo vital familiar, asi como el tipo de familia, podian verse como una expresion de las
condiciones de vulnerabilidad sociodemograficas que se agravan en los hogares en condicion

de pobreza.

Primeramente, los autores redactaron un apartado en el que explican la evolucion de
la pobreza y una caracterizacién de la poblacién pobre para explorar como el tipo de hogar o
la fase del ciclo vital familiar les expone a condiciones de vulnerabilidad. Comprenden la
variable de unidad familiar como aquellas personas que viven en un mismo espacio, hay
parentesco y funcionan como unidad de consumo. En cuanto a tipologia familiar, hicieron
uso de la propuesta dada por Araya (2004), quien indica que los tipos de familia pueden
denominarse: nuclear sin hijos, nuclear con hijos, nuclear monoparental, extensa sin hijos,
con hijos y monoparental, extensa sin ndcleo, compuesto nuclear, sin hijos y sin nucleo,
unipersonal y no familiar; por otro lado, hacen referencia al ciclo vital, definiéndolo como

aquellas fases por las que atraviesa la familia.

Entre dichas etapas, mencionaron las siguientes: pareja sola, inicio, expansion,
consolidacion, estabilizacion, desmembramiento o salida, nido vacio, sin nicleo, unipersonal
adulto y unipersonal mayor. Barquero y Trejos (2004) explicaron que este concepto de ciclo
vital es tradicional, reconocen que deben aclarar si sera aplicado tanto a familias nucleares

como a otras tipologias.

Entre las principales conclusiones del estudio citado, se encuentran:

e En el periodo de estudio existe una evidente modificacion en la estructura y
composicion de los hogares, por condiciones sociodemograficas como: disminucion
de la fecundidad, aumento en la esperanza de vida, paulatino envejecimiento

demogréfico, entre otros.

e Hogares con jefatura femenina y con miembros dependientes menores de edad, se
colocaron como el hogar con mayor vulnerabilidad a la pobreza.

e En el periodo de estudio, se demuestra que del afio 1994 al 2002, hubo mayor
concentracion de hogares pobres y mayor cantidad de poblacién menor de 18 afios

dependiente econémicamente.
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e No hubo confirmacion de la hipotesis en que la indiquen que las condiciones
demograficas explican el estancamiento de la pobreza en Costa Rica. Sin embargo,
esto no excluye que indirectamente si influya. (Barquero y Trejos, 2004, p. 19)

Esta investigacion brind6 una vision sociodemografica de aspectos (por ejemplo, lo
socio-economico) que influyen en la conformacion del hogar, mostrando la importancia de
considerar las condiciones contextuales y de vulnerabilidad social cuando se estudia a las

familias.

Rojas y Venegas (2009), en su investigacion Claudicacion familiar en los cuidados
paliativos: un estudio de casos, desde el Trabajo Social, con familias de personas con
enfermedad terminal atendidas en la Unidad de Cuidados Paliativos, Hospicio Los Angeles
de Alajuela, por medio de un estudio cualitativo de tipo exploratorio interpretativo, y el uso
del método fenomenoldgico, implementaron entrevistas en profundidad, semiestructuradas,
también revision de expedientes, estudiaron a cinco personas cuidadoras de familias que

claudicaron en el proceso de atencién a pacientes terminales.

Las autoras indagaron acerca de las vivencias de cuidadores de pacientes terminales
gue no culminaron el proceso de atencion, especificamente, los factores sociofamiliares y

socioecondmicos que influyeron en la decision.

Asimismo, estudiaron la relacion entre la familia y el equipo de cuidados paliativos,
sefialando la importancia de individualizar cada uno de los diagnoésticos, pues se indic6 en
ocasiones que el estado era terminal, pero la persona superaba el tiempo pronosticado para
vivir, generando cansancio a nivel emocional, a la vez que falsas expectativas en muchas de

las ocasiones; por ende, desgaste en quienes ejercian el rol de cuidado.

Las investigadoras concluyeron que la relacion entre la unidad de cuidados paliativos
y la familia es importante, requiriendo que esta se desarrolle y potencie, pues se necesita de
dicho soporte profesional en los periodos de crisis. Establecieron la intervencion de las
personas profesionales en salud como vital en tales procesos de acompafiamiento para evitar
la claudicacion, aun cuando no existan programas especificos en el pais para trabajar con las

familias y la persona enferma.



15

La relevancia de la presente investigacion radica en hacer referencia al tema de la
estructura en las familias para denotar la interaccion tanto a lo interno como a lo externo de
estas con respecto a las redes de apoyo; tal como se menciond en el primer apartado de esta
revision bibliografica, Rojas y Venegas (2009) afirman que las familias tienden a volverse
centripetas y aislarse de su vida en comunidad, ademas, esto diferencia la investigacion de
los otros estudios realizados, puesto que el analisis interaccional se realiz6 tanto dentro como

fuera de la familia.

A partir del estudio de las diferentes fuentes bibliograficas citadas y del analisis
realizado, se logra llegar a las consideraciones finales del estado del arte, las cuales se
suscriben a traves de dos premisas: la primera hace referencia a los hallazgos; la segunda, a
los vacios que también son relevantes de destacar. A continuacién, un diagrama que

brevemente especifica esto:

Figura 1

Consideraciones del Estado del Arte

Hallazgos Vacios
e Tendencia al estudio de las e Se carece de estudios que analicen la
percepciones 'y emaociones al familia en interaccion, tanto a lo
afrontar alguna lesion, enfermedad interno como a lo externo de ella.

o discapacidad. Existe un énfasis de

estudios psicodinamicos. e No se encontraron estudios desde

Orientacion Familiar referentes a
¢ Relevancia del Ciclo Vital familiar familias con enfermedad crénica.
para el estudio de las familias.

e Estudios de contextos
sociodemograficos.

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de la elaboracion del Estado del Arte (2021).

Respecto a los hallazgos se concluye que:
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Primero, la tendencia es que las investigaciones sean de indole cualitativo, usan
técnicas como la entrevista en profundidad, las entrevistas semiestructuradas, la observacion

Y, en pocos casos, el uso del genograma.

La presencia de una enfermedad, lesion, o discapacidad generan cambios en el modo
de vivir de la familia; principalmente, en las investigaciones se mencion6 que las familias

tienden al aglutinamiento, provocando distancias con sus familias extensas.

Existe un énfasis en el estudio de la representacion social o significado que posea la
familia acerca de la enfermedad, concluyendo que la forma en que se piense al respecto de la
situacion es lo que caracterizara el afrontamiento de la enfermedad, inclusive la forma enque
se asumira la muerte del ser querido; por tanto, se evidencid un énfasis de la investigacidnen

aspectos de indole simbdlico o cognitivo.

En cuanto a redes de apoyo, dos de las investigaciones se centraron en el estudio del
equipo de salud, indicando la importancia gque tiene este en cuanto a la guia que se requiere
para apropiarse y manejar el diagnostico, en otras palabras, los aspectos mas técnicos juegan

un papel importante en cuanto a la contencién emocional.

Las investigaciones marcan la relevancia de analizar el rol de las mujeres que son
cuidadoras, debido a que el cansancio generado por las tareas de cuido, puede provocar
depresion y necesidad de soporte constante, por lo que se requiere de estrategias de apoyo
como lo es involucrar a otras personas en dichas funciones, para que el cuido no sea delegado

a una Unica persona, sino que este se conciba de forma diferente.

Otro de los hallazgos es referente a la adherencia al tratamiento, se concluye que el
cumplimiento de este puede depender del soporte a nivel espiritual y material que ofrezca la
familia, puesto que estas acciones de acompafiamiento y apoyo tienen impacto positivo en el
cumplimiento farmacoldgico y terapéutico. En caso de no contar con dichas acciones de
seguimiento o supervision, podria existir un efecto contrario. Se postula la adherencia al

tratamiento desde lo psicodindmico, y no es analizado desde la interaccion de los sistemas.

En dos de las investigaciones se mencionaron los factores protectores y de riesgo que
existen en las familias cuando hay una persona enferma: en cuanto al riesgo, la adversidad

econdmica es una situacién que provoca dificultad para el afrontamiento de la enfermedad.
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En caso de existir estabilidad econémica y acompafiamiento familiar, se disminuye el

impacto del mal pronostico en la familia.

En algunas de las investigaciones, se sefialo la importancia de considerar la etapa del
ciclo vital familiar en que se encuentra la familia, pues esto permite explicar las implicaciones
0 cambios que puedan darse en la dindmica cuando surge o esta presente una enfermedad. A
la vez, se sefiala en otras de las investigaciones que, sin importar la etapa vital en la que se

esté, la enfermedad se puede presentar.

Por altimo, en varias de las investigaciones se especificd que el contexto social debe
ser considerado para el analisis de los sistemas familiares, es decir, se requiere que la familia
sea vista en sociedad, contemplando aspectos econdmicos, culturales, sociodemograficos,

entre otros.

Existen también ciertos vacios que requieren mencionarse, los cuales surgen a partir

del estudio de las investigaciones consultadas.

Hay una tendencia marcada en las investigaciones orientada a estudiar unicamente el
ambito doméstico de la familia, otras se enfatizaron en el estudio de lo macrosocial, por
ejemplo, en aspectos de indole sociodemogréafico. No obstante, se carece de estudios que
permitan ver a sus integrantes interaccionando tanto a lo interno como a lo externo de su

sistema.

En esta investigacion se tuvo el andlisis interaccional a lo interno de la familia, de
igual forma a lo externo, contemplando a los sistemas micro y exo en continua relacion.
Desde la orientacion familiar, no se encontraron investigaciones que permitieran un estudio
sistémico de la estructura familiar de sistemas con enfermedad cronica, debido a que el
énfasis ha sido en aspectos principalmente de roles; en especifico, lo referente al cuido, o
centrados en un dnico subsistema como lo es la pareja. Por tanto, con la presente
investigacion se aporta a un analisis estructural de estos grupos que permite identificar los

patrones interaccionales en ellos, para conocer la manera en que se puede trabajar a su lado.

Seguidamente, se problematiza el tema de investigacion y aquellos objetivos que

direccionaron el estudio.
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A partir del andlisis de las investigaciones planteadas en el estado del arte, se denotaron
ciertas tendencias acerca de lo que sucede en las familias cuando hay presencia de una
enfermedad crénica y de la importancia de examinar la relacion entre agentes externos al
sistema familiar y su vida; empero, se carece de un analisis que conciba a la enfermedad
como parte del nucleo; por tanto, no es adecuado hacer mencion a un sentido de influencia,
pues esto promoveria nuevamente una interpretacion causal y lo que se busca es todo lo

contrario: indagar desde la totalidad.

Por tales motivos, referirse a las familias con enfermedad créonica conlleva un
entendimiento de que la enfermedad es parte, pero también es todo; lo mismo que la familia
viene siendo parte y todo. Es importante conocer también como es estructuralmente este
ndcleo para después identificar sus patrones de interaccion; asi se comprendera la manera de
vincularse y desarrollarse, permitiendo a las personas que laboran con esta poblacion detectar
su forma de interaccion, ademas de visualizar los principales subsistemas pertenecientes al
Exosistema y Mesosistema que permiten identificar las redes que se generan en dicha

relacion.

Justificacion

La tematica de familia ha sido historicamente estudiada desde diferentes ambitos,
debido a que su incidencia social trastoca todo el macrosistema, como afirman Vega y
Cordero (2001), se encuentra relacionada con los cambios politicos, econémicos, sociales y
cientificos, es decir, con los procesos de transformacion social; existe interés por su estudio,
tanto desde la academia, como de otros ambitos que estan intrinsecamente vinculados a estas
transformaciones y sus manifestaciones en los comportamientos, valores y actitudes del

grupo familiar.

El tema de la presente investigacion es “Familias con enfermedad cronica: un anélisis
desde la perspectiva sistémica”, se estudio un aspecto de salud que es importante mencionar
y recalcar, demostrando también que el sistema de salud tiene un interés por el estudio de la

familia, pues ambos estan interrelacionados.
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Especificamente, en el &ambito de la salud, se estudiara lo concerniente a las familias
con enfermedad crénica; por tanto, es importante mencionar lo que indica al respecto la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2017) segln datos del 2013:

Las enfermedades no transmisibles, o ENT, representan la causa de defuncion
mas importante en el mundo, pues acaparan un 63% del nimero total de muertes
anuales. Las enfermedades no transmisibles (ENT) matan a méas de 36 millones
de personas cada afio. Cerca del 80% de las muertes por ENT se concentran en

los paises de ingresos bajos y medios. (parr. 3)

Se entiende por enfermedades no trasmisibles aquellas que no son contagiosas, como
es el caso de las enfermedades cronicas, tema del presente estudio, definidas por la OMS
(2017) como “enfermedades de larga duracion y por lo general de progresion lenta” (parr. 1),
cuya incidencia va en aumento pues afirma que, para el afio 2008, 36 millones de personas
murieron de una enfermedad crénica, de las cuales la mitad era de sexo femenino y el 29%
era de menos de 60 afos de edad. Por tanto, la enfermedad cronica en un tema de agenda

politica y de trascendencia para su respectivo estudio.

En lo que respecta al territorio costarricense, el Ministerio de Salud (2014) explica que
las enfermedades crénicas no trasmisibles (ECNT) son actualmente la principal causa de
mortalidad a nivel mundial, causan casi el 25% de las muertes prematuras (entre 30 y 69
afios), situacion que se ha incrementado. Segin la OMS (2017), “las ENT afectan
desproporcionadamente a los paises de ingresos bajos y medios, donde se registran mas del
75% (31 millones) de las muertes por ENT” (parr. 4). Por tanto, es un tema de familia, de

economia, de politica, de academia que ha llamado la atencién debido a su importancia.

Caracteristico de estas enfermedades es que se acompafian muchas veces por alguna
deficiencia que provoca limitaciones en la funcionalidad de la persona. La OMS y el Banco
Mundial (2011) sefialan que, con frecuencia, la discapacidad aparece como consecuencia de
las enfermedades cronicas, por ejemplo, la presencia de artritis reumatoide aumenta
marcadamente la probabilidad de que se produzca otra condicion fisica y problemas de salud
mental. Por tanto, el aspecto de discapacidad (que tiende a declararse el factor primario
asociado a una condicion de salud) podria estar relacionado con varias condiciones

coexistentes.
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Aunado a lo anterior, los cambios sociodemogréficos evidencian el envejecimiento de
la poblacion, esto por el aumento de la esperanza de vida y la baja en las tasas de fecundidad;
sin embargo, algunas personas viven en ese proceso con enfermedades crénicas durante mas
afios, siendo una situacion que atafie a la politica publica, pues se les debe atender durante
mas tiempo en la condicidn que presenten, ante esto, se puede afirmar que las familias estan

envejeciendo a su vez; por tanto, la presencia de enfermedades crdnicas es constante.

Referente a la esperanza de vida, en el contexto de la pandemia, Cordero (2021) refirio
que hay una “reduccion en la esperanza de vida al nacer de los costarricenses, la cual paso
de 79,7 anos en 2019 a 78,25 en 2021” (parr. 1). A su vez, la autora explica que, si bien el
COVID ha aumentado la mortalidad, las atenciones por enfermedades cronicas

descompensadas se incrementd, lo cual esta vinculado a las principales causas de muerte.

Aun asi, la realidad es que la poblacién estd envejeciendo y un aspecto necesario a
tomar en cuenta es que, si bien hay una reduccion en la esperanza de vida, segun el Ministerio
de Salud (2018), para el afio 2040 la cantidad de adultos mayores de 65 afios sera igual a la
de menores de 15 afios, para el 2050, la cuarta parte de la poblacidn costarricense tendréa 60
afios 0 mas. La poblacion de 65 afios y méas pasara de ser aproximadamente 7% en 2015, a

13% en 2030 y 18% en 2045, representando mas de un millon de personas para este afio.

Otro aspecto fundamental es el referente a la discapacidad, segin la CONAPDIS e
INEC (2018), en Costa Rica el 18.2% de la poblacion posee alguna discapacidad y de este
porcentaje, el 89,6 % de las personas con discapacidad indican haber sido diagnosticadas con
alguna enfermedad crénica o trastorno y en el caso de las personas sin discapacidad es el 52,3
%. Por lo tanto, la tematica de enfermedad crénica tiene un peso fundamental para el como
se envejece y ahora con el tema de pandemia generada por el coronavirus (COVID 19), para
incrementar el riesgo de fallecimiento, siendo aspectos que interaccionan con las familias e

inclusive la constituyen.

Tal cual esta establecido, segun el Centro Centroamericano de Poblacion (2008), y el
Ministerio Salud de Costa Rica (2018), para el afio 2040 la cantidad de adultos mayores de
65 afios sera igual a la de menores de 15 afios, para el 2050, la cuarta parte de la poblacion

costarricense tendra 60 afios 0 mas. La poblacion de 65 afios y méas pasara de ser
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aproximadamente 7% en 2015, a 13% en 2030 y 18% en 2045, representando mas de un

millon de personas para este afio.

Segun la OMS (2015) tal y como se ha mencionado, las enfermedades cronicas son
prevenibles; no obstante, existen todavia habitos en la poblacion que impiden esto, lo que
vuelve necesario que existan cuidados a largo plazo y el apoyo necesario para que se dé el
cumplimiento de la vida digna, ¢es la persona profesional en orientacion familiar parte de
estos apoyos? ¢Desde la orientacion familiar, se puede brindar los insumos necesarios a las
personas profesionales para acercarse a las familias con enfermedad crénica y apoyarles? La
respuesta es si, es indispensable acercarse a estas tematicas y generar acciones que respondan

a dichas demandas.

Con la construccion del presente estudio, se busca que sea de insumo para el trabajo
con familias que presentan diferentes enfermedades cronicas, no se pretende delimitarlo a un
Unico diagnostico; empero, para fines académicos es necesario enfocarse en uno, se insiste
en que la intencidn es ser guia para el estudio de aquellas familias con enfermedad crénica
pues, como Yya se indico, las implicaciones que existen en cuanto a esta son muchas, interactda
con la familia, es parte de ellas y debe de analizarse para un abordaje total. Esto con la
finalidad de formar parte de esas respuestas que se requieren ante los cambios

sociodemogréaficos existentes.

La “artritis reumatoide” fue la enfermedad que se eligié para trabajar en esta
investigacion, pues es de larga data, considerada cronica y que puede conllevar a grados de
discapacidad significativos, con momentos de crisis y otros de remision. Rolland (2000)
explica que dicha enfermedad es de comienzo gradual, y su confirmacion con la persona
especialista sirve como una verificacion algo arbitraria cuando ya han aparecido sintomas

clinicos.

Es importante sefialar que el autor especifica que, para toda enfermedad cronica, ya
sea de inicio agudo o gradual, la respuesta que se le da tiende a ser la misma, es decir,
“reajuste de la estructura familiar, de los roles, la resolucion de problemas y las estrategias

afectivas” (p. 49).
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Este diagnostico se caracteriza por poseer periodos de remision, asi como periodos de
crisis, sobre todo por tener implicaciones sociales, econdmicas y politicas significativas.

Anrthritis Foundation [Fundacion de Artritis] (2016), ofrece los siguientes datos:

e La artritis limita las actividades cotidianas de mas de 23 millones de individuos.
e Casi dos tercios de los individuos con artritis son menores de 65 afios.

e Cercade la mitad de todos los adultos mayores de 65 afios tienen alguna forma de

artritis.

Son varias las razones que respaldan la escogencia del diagnostico, una es que los
nameros evidencian la cantidad de personas y familias que viven en este contexto. Arthritis
Foundation (2016) asevera que la artritis no solo altera la salud, capacidades fisicas, tiempo,
sino que también impacta enormemente a la sociedad. La artritis y enfermedades relacionadas
son la causa mas comun de discapacidad, le cuestan $128 millones de doélares al afio a la

economia de los Estados Unidos.

Dicha fundacién afirma que, a menos que se tomen acciones efectivas, la situacion va
a empeorar. Los Centros para el Control y Prevencién de Enfermedades proyectan que para
el afio 2030, 67 millones de personas en la nacién tendran artritis diagnosticada por un

médico. Esto es un aumento del 45% de la cifra actual.

Para el caso de Costa Rica, segun Jiménez (2018), el tratamiento para artritis
reumatoide se encuentra entre los medicamentos de alto impacto financiero a partir de datos
de la CCSS. De la misma forma, Blanco (2015) explica que, al estar asociada a un nivel de
discapacidad importante, las personas que padecen artritis requieren un 30% mas de apoyo
en su cuidado personal, debido a que presentan limitaciones para sus actividades de vida

diaria; en lo que respecta a los costos econémicos, estos son considerables.

Al conocer estos datos estadisticos y porcentuales de forma sistémica, se logra
visualizar la interrelacién entre los elementos del mesosistema, en donde las personas,
familias, comunidades, el sistema de salud y el sisttmica econdémico interactdan
constantemente; por lo cual, el tema sobre familias con enfermedad cronica requirio un
estudio ecoldgico que analizara estas relaciones, y logrard explicar aquellos patrones

interaccionales de estas familias para ofrecer insumos sobre cémo trabajar con ellas.


http://espanol.arthritis.org/espanol/vocabulario.php
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Asimismo, se debe tener presente que la familia es capaz de organizarse, tal como lo
explica Navarro (2004), si bien la enfermedad produce problemas y dolor, no necesariamente
existe psicopatologia; dicho impacto se comprende como “adaptativo” (p. 17). Lo mismo es
planteado por Rolland (2000) al indicar que “una familia puede verse fortalecida por la
enfermedad y sus demandas” (p. 11). Entonces, es importante no fomentar ideas de

sufrimiento o de minusvalia.

Desde la presente investigacion, se cree en la capacidad de morfogénesis que tiene el
sistema familiar, compartiendo lo establecido por Rolland (2000) cuando enfatiza que el
resultado de una enfermedad no siempre es adverso, por lo que el nucleo puede verse
fortalecido, con la capacidad para adaptarse, por el padecimiento y sus demandas, 0 una
afeccion podria estabilizar la estructura de algunas familias que, con frecuencia, presentan
retos cuando la situacién de salud no mejora, o cambia las exigencias de los roles ante la

demanda de la enfermedad.

Por tanto, la enfermedad y la familia estan en constante interdependencia, siendo parte
de su estructura. En la presente investigacion, por medio de la teoria familiar sistémica, se
busca realizar un abordaje diferente a lo que ha predominado en distintos estudios, en los
cuales se dice, de forma unidireccional, que la enfermedad impacta la familia, o la familia
impacta la enfermedad (una l6gica de causa y efecto); para lograr romper con esto, se propone
el concepto “familias con enfermedad cronica”, comprendiendo que el diagndstico lo tiene

una persona en el sistema, pero todos confluyen.

Por medio de este concepto, se enfatiza que la enfermedad cronica y la familia estan
interrelacionadas; en virtud de ello, por medio de un analisis sistémico de la estructura
familiar, se estudiaron los patrones interaccionales de estos sistemas familiares, y se

caracterizé a estas familias y sus especifidades.

Kornblit (1996) hace uso del concepto “familio-somaticas” 0 “somatica familiar” para
empujar las “dimensiones del objeto de observacion a otra esfera, la de las relaciones
interpersonales y su correlacion dialéctica con el proceso del enfermar y del curar que se
expresa en el cuerpo” (p. 14). Lo anterior coincide con el enfoque que se usé en este trabajo
“familias con enfermedad crdénica”, cuya intencionalidad era la misma, enfatizar en esas

relaciones de ida entre las partes de dichos sistemas familiares.



24

Por tanto, un andlisis de este tipo permitio denotar la circularidad en los lazos de la
familia con las condiciones de vida. Esta investigacion tuvo como propdsito brindar insumos
para las familias y a profesionales en orientacion familiar, de igual forma, cualquier
profesional que trabaje concientizando sobre la importancia de integrar la informacion que

existe en estos sistemas familiares para un adecuado abordaje.

Todo esto se relaciona con la propuesta de la maestria en educacién con énfasis en el
area de orientacion familiar, en la cual se ha promovido, desde su conformacion, la
promocion de la interdisciplinariedad, teniendo en comdn el fundamento teérico basado en
la teoria familiar sistémica. Por ello, desde la formacion profesional base de la investigadora
(Trabajo Social) y desde el énfasis en Orientacion Familiar, se ofrecen insumos para el

enriquecimiento académico.

El area de la salud es un espacio en el que la profesion de Trabajo Social ha brindado,
histéricamente, una vision integral (distinta a la biomédica que sigue la Idgica reduccionista
antes mencionada), es decir, toma claramente aspectos sociales para el abordaje de toda
situacion, por lo que aportaré al campo de la maestria antes citada.

El desarrollo del presente estudio emergié de la relacion entre la formacion
profesional en Trabajo Social y el proceso de maestria; ambas formaciones académicas se
vieron enriquecidas; ademas de la historia de vida de la suscrita pues, a lo largo de veinte
afios, ha formado parte de una familia con enfermedad cronica. Por este motivo, la
investigacion es un tema que es parte de la vida académica, profesional, familiar y personal

de la sustentante.

Es evidente que el tema en si contiene muchas aristas que requirieron de una teoria que
abrazara la complejidad y promoviera un analisis de las totalidades; Rolland (2000) ofrece
una vision sistémica de la enfermedad, indicando que la tematica de las afecciones crénicas
es complejo y diverso, pues “presenta una vasta gama de sintomas y trayectorias,
acompariados de una variedad de demandas psicosociales a lo largo del devenir natural de las

afecciones” (p. 29).

Rolland (2000) explico que la perspectiva familiar en el campo de los temas de salud

es parte de un movimiento que buscaba romper con visiones reduccionistas y asi dirigirse a
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enfoques holisticos y ecosistémicos, y es la orientacion la que permite “dar un nuevo
equilibrio a la direccion del desarrollo personal” (p. 10). En este punto, se investigd mediante

un nuevo espacio de intervencion para profesionales en orientacion familiar.

Una vez analizados los argumentos que sustentan la motivacion para realizar este
estudio, se plantea la pregunta de investigacion en el siguiente apartado.
Planteamiento del problema de investigacion

Es a partir de lo antes mencionado que se formuld la siguiente interrogante de
investigacion: ¢(Como son los patrones interaccionales en las familias con enfermedad

cronica a partir de su estructura?
Con el propésito de contestar dicha pregunta, se establecieron los siguientes objetivos
de investigacion.

Objetivos de la investigacion

Objetivo general

Reconocer los patrones interaccionales a partir de la estructura de las familias con
enfermedad crénica, desde la perspectiva sistémica familiar.
Objetivos especificos

1. Describir la estructura de cada sistema familiar con enfermedad cronica

participante.

2. Estudiar los limites internos, externos, reglas, subsistemas, alineaciones y

jerarquia de las familias con enfermedad cronica.
3. Explicar los patrones interaccionales en familias con enfermedad cronica.

Como se ha indicado, no puede estudiarse un objetivo de forma separada a los otros,
estos se desarrollan a partir de la consideracion del todo; por tanto, se concibe de la siguiente

forma:
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Figura 2

Interaccion de los objetivos de investigacion

Objetivo General: \
Reconocer los patrones interaccionales a \
partir de la estructura de las familias con
enfermedad cronica, desde la perspectiva
sistémica familiar.

Nota. Elaboracion propia (2021).

A partir de este diagrama, se visualiza el rol indispensable de cada objetivo, dicho de
otra forma, su emergencia y cumplimiento dependié de la interrelacion con los otros; por lo
tanto, si bien hay énfasis en cada uno de ellos en el momento de su estudio, para llegar a su
alcance se efectu6 un andlisis para profundizar en las relaciones, para lo cual se requiri6 el

estudio de los efectos reciprocos, la forma de organizarse y los flujos existentes entre ellos.
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CAPITULO Il. FUNDAMENTO TEORICO

En el presente apartado se reflexiona acerca de aquellos aspectos necesarios para el
analisis de la familia con enfermedad cronica desde una perspectiva sistémica. De esta forma,
inicialmente se presenta un acercamiento a lo que es la Teoria General de Sistemas,
recapitulando sus principales aportes para luego definir lo que es el pensamiento circular, que

fue el fundamento teorico que direcciono la presente investigacion.

Asimismo, se aborda el concepto de sistema a fin de tener claridad sobre este, y asi
construir el concepto de familia desde dicha acepcion, ademas de especificar lo que se
comprende como familia con enfermedad crénica que, si bien se continta con el mismo
referente, se complejiza por el hecho de sumar lo que es el diagndstico de artritis reumatoide

en el andlisis.

Después de ello, se presentan los aportes del autor Salvador Minuchin (1986), asi como
de otros teoricos acerca de lo que es la estructura familiar, aspecto de relevancia para la
presente investigacion, pues es la forma bajo la cual se analiz6 a las familias mas adelante.
Dentro de este apartado, se enfatiza en lo que son los limites internos, las reglas, los

subsistemas, los limites externos y el contexto.

Con estos aspectos desarrollados, se culmina con la conceptualizacion de lo que son
los patrones interaccionales, tema principal de este estudio; tomando en cuenta la
comunicacion para identificar la forma en que la familia participa en el mantenimiento de las
secuencias de interlocucién, por ende, las pautas de transaccion; todos son insumos para
cualquier profesional que, a futuro, tenga contacto con familias en las que haya personas con

enfermedad crénica. A continuacion, el fundamento tedrico.

La Teoria General de Sistemas (en adelante TGS), propuesta por Ludwig Von
Bertalanffy (1979), es definida por ¢l como “un nuevo modelo que pretende establecer
principios generales para sistemas, esto es, entidades organizadas, independientemente de su
naturaleza fisica, bioldgico [sic] o sociologica” (p. 39). Sus postulados fueron dados con la

finalidad de convertirse en un insumo para estudiar la interdependencia entre los sistemas.

Arnold y Osorio (1998) plantearon la TGS como un pensamiento, una forma de

entender la realidad, los autores citan a Bertalanffy, quien sostenia que este “deberia
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constituirse en un mecanismo de integracion entre las ciencias naturales y sociales y ser al
mismo tiempo un instrumento bésico para la formacion y preparacion de cientificos” (p. 40).
Sus aportes brindan un lenguaje que se convierte en universal para el estudio de los sistemas,

a los cuales se hara referencia mas adelante.

El surgimiento de esta teoria fue revolucionario, pues sus premisas tedricas conllevaron
una ruptura con el pensamiento reduccionista imperante de la época y que continda en la
sociedad actual, ubicandola en una cuestion causal (A es por B, es decir, causa y efecto); por
tanto, se rompe con ello desde este nuevo pensamiento. Johansen (1987) explica que la TGS
aborda la totalidad debido a que es un pensamiento integral y de totalidades, el énfasis esta
en el estudio de las interacciones internas y externas del sistema con su medio, contemplando

el todo y la parte.

Este autor sefiala que dicha teoria debe considerarsele una poderosa herramienta pues
“permite la explicacion de los fendmenos que se suceden en la realidad” (p. 14). Esto implica
estudiar la complejidad de la realidad, adentrarse en los procesos y relaciones; en su
interdependencia, se hace necesario disponer de mecanismos interdisciplinarios que logren
la ruptura con el enfogque reduccionista de la época pues, desde una mirada que conlleva la
reduccion, lo que se busca es subdividir el todo y enfocarse en el estudio particular de la
division, en cambio, “el enfoque de sistemas pretende integrar las partes hasta alcanzar una
totalidad légica o de una independencia o autonomia relativa con respecto a la totalidad

mayor” (Johansen, 1987, p. 21).

Por tanto, la interdependencia, la relacion y el proceso son lo que importa desde este
analisis por su caracter fundamental para el estudio de las familias, tal cual se denota mas
adelante, donde se exigié un analisis de totalidad y complejo, no reduciendo sino

contemplando las interacciones entre los diferentes sistemas.

Anderson y Carter (2009) sostienen que el enfoque sistémico general “parece aplicable
a todos los fendmenos, desde las particulas subatomicas hasta el universo en su totalidad” (p.
20). En esta misma linea, Arnold y Osorio (1998) especifican que la TGS no se limita y puede
utilizarse en fendmenos humanos, sociales y culturales; sin embargo, al estar sus bases en el

area de los organismos y de las maquinas, se hace necesario profundizar en aquello que
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caracteriza lo humano, social y cultural para que se subsane cualquier inadecuacion o

deficiencia que pueda tener la TGS en estos ambitos.

Para la presente investigacion, se evidencié la forma en que los planteamientos de la
TGS han sido utilizados en el ambito de lo familiar, para lo cual la TGS se tuvo que alimentar
0 enriquecer de otras teorias para poder explicar sistemas complejos, como lo es la familia

debido a lo antes mencionado por Arnold y Osorio (1998).

Bertalanffy reconoce que la teoria de sistemas comprende un conjunto de enfoques que
difieren en estilo y proposito, entre las cuales se encuentra la teoria de conjuntos
(Mesarovic), teoria de las redes (Rapoport), cibernética (Wiener), teoria de la
informacion (Shannon y Weaver), teoria de los autdmatas (Turing), teoria de los juegos
(Von Neumann), entre otras. Por eso, la practica del andlisis aplicado de sistemas tiene
que aplicar diversos modelos, de acuerdo con la naturaleza del caso y con criterios
operacionales, aun cuando algunos conceptos, modelos y principios de la TGS —como
el orden jerdrquico, la diferenciacion progresiva, la retroalimentacion, etc.— son
aplicables a grandes rasgos a sistemas materiales, psicoldgicos y socioculturales.
(Arnold y Osorio, 1998, p. 43)

De la misma forma, Eguiluz et.al (2004) explica que la TGS es producto de un
entrelazamiento disciplinario conformado por “matematicos, fisicos, ingenieros, bidlogos,
antropdlogos, psicdlogos, economistas, gente de la Ilamada ciencias duras en conversacion
con cientificos de las ciencias no tan duras” (p. 22). Debido a esta interdisciplinariedad, los

términos que definen las propiedades de los sistemas reflejan dicho sincretismo.

Esta teoria ofrece una serie de conceptos que permiten un analisis de cualquier sistema
social, bioldgico o del sistema familiar en este estudio se optd por apoyarse en los con aportes

de Arnold y Osorio (1998) 2, y se resumen a continuacion:

Ambiente: se comprende como el area que contempla sucesos y condiciones que

influyen sobre el comportamiento del sistema en estudio; un sistema se transforma al

2 Los siguientes términos se tomaron de Arnold y Osorio (1998) los cuales se parafrasearon, del
articulo: Introduccion a los conceptos basicos de la teoria general de sistemas. Para mayor informacion consultar
las paginas 40-49.
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interactuar con su ambiente, por ende, no sera igual. El ambiente o “contexto”, como se
denomind en este estudio, sera ampliado en el apartado sobre enfoque estructural sistémico,

el cual contempla las redes de apoyo a las que las familias consideran de importancia.

Atributo: “caracteristicas y propiedades estructurales o funcionales que caracterizan
las partes 0 componentes de un sistema” (Arnold y Osorio, 1998, p. 6). Este aspecto es de
gran importancia para la presente investigacion, pues se parte de este principio, cada familia

tiene sus propios atributos, lo cual la diferencia de las otras.

Cibernética: los autores antes citados explican que se trata de un campo de estudio
que se enfoca en estudiar el d&mbito de los procesos de control y de comunicacion
(retroalimentacion), es decir, da una perspectiva que promueve concentrarse en las

interacciones.

Circularidad: Este concepto es cibernético y explican que aduce a los procesos de
auto-causacion, es decir, cuando A causa B y B causa C, pero C causa A, esto rompe la l6gica
lineal de que A+B=C. Maés adelante se profundiza en esto, al referirse al pensamiento en

circulos.

Complejidad: Salazar (2004, como se cité en Arnold y Osorio, 1998) sostenia que
complejidad es “lo que esta tejido en conjunto. Constituyentes heterogéneos
inseparablemente asociados, presenta lo uno y lo maltiple, tejido de acciones e interacciones”
(p. 23); lo complejo implica interconexion. Entonces, cuando algo es complejo es porque no
puede estudiarse por separado, sino que se debe estudiar en conjunto, en relacion, denotando

lo antes mencionado en la cibernética acerca de los procesos.
Conglomerado: producto de la suma de las partes, componentes y atributos.

Elemento: estos mismos autores refieren a este concepto indicando que es la parte que
constituye un sistema. En el caso de las familias, cada persona que la integra es un elemento
que debe visualizarse como un sistema individual que tiene un desarrollo que alcanzar, pero

gue conforma un conglomerado (familia).

Energia: son Anderson y Carter (2009) quienes indican que es la sustancia basica de
un sistema que se transfiere en este proceso dinamico y no es directamente observable: “Su

presencia es inferida de los efectos sobre el sistema y sus partes™ (p. 31). Los autores explican
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que, al ser la energia un concepto que se usa mas en la fisica, para cuando se utiliza en los
sistemas sociales -por ejemplo, en la familia-, se hace hincapié en que la energia tiene que
ver con los procesos analdgicos a la accion, a aquello que produce cambios, siendo asi, la
familia tiene su energia y esta se evidencia en los patrones de interaccion, por las secuencias

comunicacionales, por aquello que se vive, que se actla, que se hace.

Estructura: este concepto, es indispensable en la presente investigacion; por tanto, es
necesario plantearlo con la mayor claridad. Arnold y Osorio (1998) lo definen como aquellas
interrelaciones mas o menos estables entre las partes 0 componentes de un sistema, que
pueden ser verificadas (identificadas) en un momento dado; constituyen la estructura del

sistema.

Frontera: en términos operacionales puede decirse que la frontera del sistema es
aquella linea que separa al sistema de su entorno y que define lo que le pertenece y lo que
queda fuera de él (Johansen, 1975, como se cit6 en Arnold y Osorio, 1998). En el apartado
de limites dentro de la estructura familiar, se amplia este concepto y se utiliza con el mismo
significado que frontera, de los cuales se analizaran tanto aquellos que estan a lo interno del

sistema familiar como los externos, que colocan a la familia en interaccion con el contexto.

Funcién: se denomina asi al output (corrientes de salida, contrario a input, que es lo
que entra) de un sistema que esta dirigido al mantenimiento del sistema mayor en el que se

encuentra inscrito.

Homeostasis: los autores citados explican que la homeostasis tiene que ver con la

estabilidad, con la intencién del sistema de mantener su forma.

Informacién: tiene un comportamiento distinto al de la energia, pues su comunicacion
no elimina la informacion del emisor o fuente. Simon, Stierlin y Wynne (1984) sefialan que
la informacidn es un aspecto entre el emisor y el receptor que no es estatico, pues tiene que
ver con la relacion entre las partes interactuantes. Estos mismos autores refieren que la forma
como la familia se ocupa de la informacion es decisiva para tener en cuenta durante su

diagndstico y trato a la familia en procesos terapéuticos.

Organizacion: retomando a Arnold y Osorio (1998), se refiere al patron de relaciones
que definen los estados posibles (variabilidad) para un sistema determinado.
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Retroalimentacidn: estos mismos autores explican que se da un proceso por medio de
la retroalimentacion a través del sistema abierto, se recoge informacion y se regulan sus
comportamientos de acuerdo con sus efectos reales, no con programas de outputs fijos. En
los sistemas complejos, estan combinados ambos tipos de corrientes (circularidad,

homeostasis).

Sinergia: “todo sistema es sinérgico, pues no se explica sin sus partes, es la propiedad
comun a todas aquellas cosas que observamos como sistemas” (Arnold y Osorio, 1998, p.
10).

Existen otras propiedades que, a lo largo del presente fundamento teérico, se
abordaran tal es el caso de sistemas, subsistemas, entre otros, pero todas las mencionadas
hasta este momento, permiten enriquecer el analisis que se realiz6 a lo brindado por cada

sistema familiar.

En relacién con este listado, es necesario enfatizar que, si todo lo anterior se concibe
de una forma lineal, el enfoque sistémico no cumple realmente su cometido, por tal razén se
plantea un pensamiento en circulos, O"Connor y McDermontt (1998b) lo sefialan de la

siguiente forma:

El pensamiento sistémico es un pensamiento en circulos mas que un pensamiento en
lineas rectas. Todas las partes de un sistema estan conectadas directa oindirectamente,
de modo que al cambiar una de las partes el efecto se propaga a todaslas demas, que
experimentan un cambio y, a su vez, terminan afectando a la parte original. Entonces,

la parte original responde a esa nueva influencia. (p. 51)

Es decir, la relacion causa y efecto no son atinentes, con motivo de que las
interconexiones no son unidireccionales, se puede explicar de la siguiente forma, poniendo

de ejemplo tener primeramente dos partes: Ay B.

Los posibles vinculos y trayectos de influencia son dos: A sobre B y B sobre A. Si
afladimos otra pieza, tendremos tres partes: A, B y C. Sin embargo, el nimero de
conexiones posibles habra aumentado a seis; y a doce si pueden darse uniones de las

dos partes para influir sobre la tercera. (O"Connor, J y McDermontt, I, 1998b, p. 38)
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El pensamiento en circulos reta al estudio de todas estas interconexiones y a observar
aquello que emerge de la interrelacion. En este punto, se hace necesario acotar brevemente
el concepto de bucles de realimentacion, que tiene que ver con lo que se genera a partir de la
conexion de las partes y el efecto que se propaga en el todo cuanto existe, 0 sea, una

afectacion en la parte original.

En el estudio de los sistemas, siempre hay que observar la presencia de informacion
y estimulos a los cuales reacciona el sistema, esa es la realimentacion. Al respecto,
Watzlawick et al. (1991) explican que la retroalimentacion puede ser positiva o negativa: en

la primera, se lleva al cambio; en la segunda, se intenta permanecer en lo establecido.

Retroalimentacion positiva lleva al cambio, esto es, a la pérdida de estabilidad o de
equilibrio. En ambos casos, parte de la salida de un sistema vuelve a introducirse en
el sistema como informacion acerca de dicha salida. La diferencia consiste en que, en
el caso de la retroalimentacion negativa, esa informacion se utiliza para disminuir la
desviacion de la salida con respecto a una norma establecida -de ahi que se utilice el
adjetivo “negativa”- mientras que, en el caso de la retroalimentacion positiva, la
misma informacion actia como una medida para aumentar la desviacion de la salida
y resulta asi positiva en relacién con la tendencia ya existente hacia la inmovilidad o

la desorganizacién. (p. 16)

El concepto de ‘sistema’

Simon et al. (1984) definen que un sistema es una cosa compuesta, es decir, la
composicion ordenada de elementos ya sea materiales 0 mentales en un todo unificado.
O”Connor y McDermontt (1998) lo describen como “una entidad cuya existencia y funciones
se mantienen como un todo por la interaccidon de sus partes” (p. 27), es decir, “un sistema es
un conjunto de partes que funcionan como una sola entidad” (p. 30). Cada sistema tiene un
funcionamiento; por eso, al acercarse a cada uno de ellos para su estudio, se requiere estudiar

sus partes, sus propiedades y la relacion entre estas.

En esa misma linea, Hernandez (1998) afirma que el sistema es resultado de sus partes
interdependientes y sefiala que incluye otros conceptos, tales como totalidad,

interdependencia, jerarquia, comunicacion y control. De la misma forma, este autor
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especifica que todo debe entenderse desde la interdependencia, pues “todas las partes del

sistema existen en un conjunto de relaciones mutuamente condicionantes” (p. 26).

Las partes estan en constante comunicacion entre si, influenciandose dialécticamente a
la vez que conforman el sistema, que es parte de un sistema mayor, lo cual representa niveles
de complejidad; por ejemplo, una persona estd contenida en una familia; esta, por la
comunidad en la que se desarrolla; lacomunidad, por la sociedad general; es decir, existe una
confluencia entre todos los sistemas. Esta postura, que es global -o bien llamada ecoldgica
por el tedrico Bronfrenbrenner (1979)-, permite tener una postura mas macro de la realidad

y de la familia.

Todo sistema se organiza de tal forma que provoca comportamientos constantes.
Hernandez (1998) sefiala que desarrolla patrones de comunicacién y mecanismos para
autogenerarse y autorregularse “en funcion de las tendencias que coexisten en todo sistema
a la homeostasis y a la evolucion y el cambio” (p. 27). Cada sistema posee una manera de
organizarse y de equilibrarse, esos patrones permiten observar las secuencias y formas de

interaccionar; por ende, se definen modelos interaccionales que los diferencian de otros.

Aunado a que los sistemas tienen comportamientos y formas singulares de
desarrollarse, O"Connor y McDermontt (1998) brindan el concepto de propiedades
emergentes, lo explican de la siguiente forma: “un sistema funciona como un todo, luego
tiene propiedades distintas de las partes que lo componen. Estas propiedades se conocen con
el nombre de propiedades emergentes, pues emergen del sistema mientras esta en accion” (p.
26). Estas surgen de la interrelacion; por tanto, las propiedades de cada sistema son

diferentes.

Para la presente investigacion se comprende que el sistema es aquel que surge de la
interaccion entre todas las partes, contiene atributos unicos e irrepetibles, su funcion esta en
la interdependencia de todo. Cuando esto se tiene claro, se reconoce que cada parte es
importante, pero no puede fragmentarse, es indispensable estudiarlo desde su totalidad. Un
sistema se encuentra en interaccion con otros sistemas y con un contexto mayor. Esto para el
estudio permite dar importancia al contexto, al sistema, pero sobre todo a las relaciones entre

estos.
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A partir de la conceptualizacion de la categoria sistema, se profundiza en la
fundamentacion tedrica de lo que es la familia. Minuchin, Lee y Simon (1998) la definen
como un sistema complejo compuesto por sujetos que necesariamente ven el mundo desde
sus propias perspectivas, tales puntos de vista mantienen a la familia en estado de tension
equilibrada, el cual se encuentra en el sentido de pertenencia y la autonomia, entre el yo y el
nosotros. De manera que se hace indispensable observar a cada integrante como un sistema

y en relacion con los demas en el estudio familiar.

Ademas, Minuchin (1981) establece que la familia es “el contexto natural para crecer
y para recibir auxilio” (p. 25); motivo por el cual el acercamiento a las familias en estudio

sera de esta forma: respetuoso a su contexto y lugar de desarrollo.

Con respecto a la interconexion entre sus miembros, esta no se da Unicamente a lo
interno de la familia, sino que convergen otros sistemas externos como la comunidad, el
sistema de salud, la familia extensa. Eguiluz et al. (2003) explica que la familia es un sistema
relacional que conecta al individuo con el sistema amplio Ilamado sociedad, ademas cita a
Minuchin, en cuyos postulados sustenta que la familia puede verse como un sistema que

opera dentro de otros sistemas mas amplios y tiene tres caracteristicas:

a) Su estructura es la de un sistema sociocultural abierto, siempre en proceso de

transformacion;

b) Se desarrolla en una serie de etapas marcadas por crisis que la obligan a modificar

su estructura, sin perder por ello su identidad (ciclo vital), y

C) es capaz de adaptarse a las circunstancias cambiantes del entorno modificando sus

reglas y comportamientos para acoplarse a las demandas externas. (pp. 54-55)

De acuerdo con lo anterior, la familia debe concebirse en continua transformacion.
Minuchin (1981) asevera que esta no es estatica, Sino que se encuentra en un proceso
continuo de cambio, lo mismo que sucede con los contextos sociales, “la familia esta de

continuo sometida a las demandas de cambio de dentro y de fuera” (p. 34).

Con base en los atributos del sistema, se sefiala su capacidad de transformacion; este
aspecto se considera esencial para el acercamiento con las familias en la presente

investigacion, pues se comprende que estas estan en proceso de cambio, y que ninguna posee
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la realidad de la otra, sino que sus propias realidades emergen de acuerdo con sus

interacciones.

A las familias se les considera en crecimiento y con capacidad para cambiar aun
cuando hay momentos en los cuales esto no sucede; es Andolfi (1985) quien ofrece tres
aspectos de la teoria sistémica relacionados directamente con esta unidad tematica (aunque

también aplican para todo tipo de sistema, se describen a continuacion:

Primeramente, se hace referencia a su capacidad de adaptacion ante las exigencias de
las diferentes etapas de desarrollo que atraviesa, denominandolo proceso de continuidad
“ocurre a través de un equilibrio dindmico entre dos funciones aparentemente contradictorias,
tendencia homeostatica y capacidad de transformacion” (p. 18). Es decir, la familia se
mantiene en equilibrio, a su vez, se modifica; sin embargo, cuando esta queda en homeostasis
-no respondiendo a la necesidad de la trasformacion-, ocasiona rigidez y probables

dificultades en el funcionamiento.

Tal cual lo explica Ochoa (1995), cuando la familia esta en este estado de homeostasis
o morfostasis, que es la tendencia del sistema a mantener su unidad, identidad y equilibrio
frente al medio; pueden aparecer complicaciones en el funcionamiento, por ejemplo, en el
caso de crisis por dolor de la persona con artritis reumatoide, que su familia funcione aun en
dichos momentos, como siempre lo hace, lo que se espera es gque exista alguna evolucion

para atender a dicha demanda, pero si hay un estado estatico, puede complicar el proceso.

Otro aspecto a sefialar es que la familia se autogobierna, Andolfi (1985) refiere que
esto sucede por las reglas que determinan lo que se permite o no en la relacion, y esto ocasiona
una interconexion estable, es decir, “una unidad sistémica regida por modalidades
transaccionales peculiares del sistema” (p. 20). La familia es un sistema vivo, un sistema que
se autorregula, cada sistema cuenta con sus particularidades, con propiedades que emergen

de su relacion y las diferencias de otros organismos.

Cuando sucede una modificacion en estas reglas o hay un incumplimiento, se genera
“tension”, y la fuente de esta tension puede ser interna -como el nacimiento de un hijo o la
salida de estos del hogar-, 0 externa a la familia -como puede ser un cambio laboral, o la

noticia de un diagnostico de enfermedad crénica-, se provoca influencia en toda la interaccion
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familiar requiriendo del proceso de adaptacion antes mencionado: “vendrd a pesar sobre el
sistema de funcionamiento familiar y requerira un proceso de adaptacion, es decir, una
transformacion constante de las interacciones familiares, capaz de mantener la continuidad
de la familia” (Andolfi, 1985, p. 21).

Para la presente investigacion, podria referirse a momentos de tension cuando la
persona con el diagnostico de artritis reumatoide vive procesos de crisis caracterizados por
el dolor, o también podrian emerger otras situaciones que interaccionan y provocan esos

puntos de tension, todo dependera de la forma en que se conecten.

Finalmente, Andolfi (1985) hace referencia a la familia como sistema abierto en
interaccion con el contexto, que no es ajena a lo que sucede en la sociedad, es entonces
necesario que un estudio enfocado en este grupo visualice de forma dialéctica lo que sucede
a lo externo de ella, contemplando aquellos aspectos culturales tales como las normas,

valores.

El pensamiento sistémico permite este abordaje, motivo por el cual es importante la
exploracién de las relaciones interpersonales y de las normas que regulan la vida de las
familias, es decir, se les coloca como un sistema vivo, complejo, abierto; provoca un analisis
qgue contemple la totalidad, las interacciones, la relacion. Andolfi (1985) explicd que la
familia se adapta, se autogobierna e interactla con la sociedad. Ademas, el autor agrega que
la familia responde a diferentes etapas de desarrollo, motivo por el cual se explicara lo que

es el ciclo vital familiar (en adelante CVF).

Simon et al. (1984) brindan el concepto de ciclo vital familiar, explicando que este se
desarrollé a partir de 1970, cuando se convirtié en una herramienta diagnostica y para
planificar el tratamiento, en otras palabras, el CVF se volvié una guia para el estudio familiar

y posibilitar el abordaje terapéutico.

Estrada (1987) sefial6 dos ventajas al considerar el ciclo vital de la familia: a) ofrece
un instrumento de organizacion y sistematizacién invaluable para el pensamiento clinico, que
permite llegar con menos tropiezos al diagndstico y; b) brinda la oportunidad de revisar casos
clinicos dando la pauta para reconocer fenomenos similares en otras familias y que indican

también, las vias que conducen a la intervencién terapéutica oportuna, pues se asignan
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aquellas expectativas que se busca que la familia cumpla por medio del CVF; empero, no hay

una estandarizacion de las diferentes etapas que contemplan dicho ciclo.

En otra linea, Minuchin (1986) indica que la familia se desarrolla en cuatro etapas,
pero explica que, entre cada una de estas, el sistema familiar sufre variaciones; los periodos
de desarrollo pueden provocar transformaciones al sistema y un salto a una etapa nueva y
méas compleja. Simon et al. (1984) explican que se utilizan comUnmente cinco etapas, las
cuales son: Pareja recién constituida, familia con descendencia en edad pequefia, familia con
personas adolescentes, despegue del sistema filial fuera de la familia, la familia en la vida

posterior.

Asimismo, enfatizan la importancia de que este ciclo se analice segun la cultura, asi
como el espacio geografico y social en que se desenvuelve la familia, tal y como se ha
explicado en la investigacion, es necesaria una lectura ecosistémica de todo lo planteado.

Ochoa (1995) hace referencia al concepto de CVF como parte de la teleologia de la
familia, entendiendo esta como una propiedad de la familia desde la cual el sistema familiar
se adapta a las diferentes exigencias de los diversos estadios de desarrollo por los que
atraviesa, “la nocion de teleologia enlaza directamente con un concepto fundamental en la

terapia familiar sistémica como es el «ciclo vital»” (p. 22).

La autora explica que hay secuencias que atraviesa la familia, estas pueden ser
consideradas normativas o no normativas; las primeras son aquellas que se dan cominmente
de una etapa a otra, son compartidas a nivel general en las familias sin importar la cultura ,
implican periodos de acomodo, de equilibrio y desequilibrio, es decir, cambio, pero se
caracterizan por el dominio de tareas y aptitudes pertinentes a la etapa del ciclo que atraviesa
el grupo familiar; las secuencias no normativas implican el paso a un estadio nuevo y mas

complejo, requieren que se elaboren tareas y aptitudes también nuevas.

Existen ciclos alternativos, los cuales seguin explica Ochoa (1995), es cuando el ciclo
normativo no logra cumplirse por alguna eventualidad tal como la separacion o divorcio, la
muerte prematura y la incidencia de una enfermedad cronica en el sistema familiar; “el ciclo
normal se «trunca» y los miembros de la familia deben adaptarse a la nueva situacion para

seguir viviendo” (p. 23); sin embargo, hay que tomar en cuenta que, independientemente del
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ciclo vital familiar, los ciclos no se truncan sino los sistemas se adaptan, y se auto-organizan

de acuerdo a las circunstancias.

Aunque la interrelacion de los fendmenos evolutivos del ciclo vital familiar, del
individuo y de la enfermedad es compleja; Rolland (2000) refiere que es fundamental tenerla
presente; en consecuencia, se debe pensar simultdneamente en la interaccion del desarrollo
de la persona con el desarrollo de la familia, pues la enfermedad que es parte de algin
integrante del nucleo “afectara, de modo diferente, el desarrollo de esa persona y de diversos

miembros de la familia” (p. 140).

Por tanto, como ciclo de vida se entendera el “orden subyacente del curso vital en el
que la singularidad del individuo, la familia o la enfermedad ocurre del contexto de una
secuencia o desenvolvimiento basico” (Rolland, 2000, p. 141). Con base en los aportes de
Levinson (1958), Rolland (2000) explica que las etapas del ciclo vital individual, como la
nifiez y adolescencia, la edad adulta temprana (que culmina alrededor de los cuarenta y cinco
afios), después la adulta media (que seria hasta los sesenta y cinco afios), dando paso a la

edad adulta tardia.

El autor explica que existe una estructura de vida que se caracteriza por etapas, las
cuales “se unen por medio de alternancia de periodos de construccion o mantenimiento de la
estructura de vida (estables) y de cambio de la estructura de la vida (transicionales), cada uno
con una duracién aproximada de cinco a siete afios” (p. 142). Por lo tanto, es necesario tener

en cuenta las particularidades que conforma el ciclo vital familiar.

Rolland (2000) ofrece conceptos integradores para consolidar todos estos ciclos de
vida, a los cuales denomina “periodos centripetos versus periodos centrifugos”, esto lo hace
el autor a partir de los aportes de Combrinck-Graham (1985) quien propuso un modelo
familiar en espiral en el cual confluyen tres generaciones, caracterizado por periodos de alta
cohesion (centripeto) y menor cohesion (centrifugo), lo cual coincide con la etapa de vida de
las personas, “en sentido literal, centripeto y centrifugo describen la tendencia a desplazarse
hacia un centro o alejarse de este” (Rolland, 2000, p. 146). Esto dependera del momento en

que la familia se encuentre.
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El autor explica que, en los momentos centripetos, hay una coincidencia en lo que
respecta al ciclo de vida de la persona y el de la familia: en ambos destaca la vida interna
familiar; por lo tanto, puede hablarse de cuando se esta en la nifiez, por ejemplo. Centrifugo
seria cuando la estructura de vida familiar cambia para adecuarse a objetivos del contexto

extrafamiliar (cuando los hijos ingresan al mercado laboral).

En conclusion, el ciclo vital se utilizé como marco referencial para el analisis de la
estructura durante la presente investigacion, la etapa escogida fue la de familias con hijos e
hijas adolescentes, 0 en la adultez que todavia habitaban en los hogares. La escogencia es
debido a que, segun las estadisticas establecidas, la mayor cantidad de casos se da en edad
adulta (Arthritis Foundation, 2016); Navarro (2004, p. 137) refiere que el 14% de lapoblacion

entre 45 y 65 afios vive con dolencias cronicas, entre las mencionadas se ubica la artritis.

En estos tipos de familia, se supone que los hijos e hijas se encuentran en una fase
caracterizada por mayor autonomia, generando proyectos personales propios. Vargas (2012)
menciona la etapa de contraccion, que empieza cuando ya los hijos han salido del hogar, pero
contintan otros dentro de este, en ocasiones podrian ser adolescentes, cuando esto sucede se

habla de contraccion parcial, pues llegaria a completarse hasta que exista el nido vacio.

Navarro (2004) es quien explica que, en estos ciclos vitales, tanto en la adolescencia
como en la edad adulta, los hijos pueden vivir obstaculos para mantener relaciones con los
pares, o de participar en actividades externas al sistema familiar; en cuanto a la emancipacion
de hijos e hijas, “suelen experimentar conflictos agudos entre completarla o continuar a
disposicion de la familia; una vez quedan claras las exigencias de la enfermedad,

generalmente se ven empujados a hacer de padres de sus padres” (p. 139).

Rolland (2000), especifica que es la necesidad de conocer el ciclo de vida individual,

familiar y de la enfermedad para su estudio:

En general, la enfermedad y la discapacidad ejercen una atraccion centripeta, creando
presiones para una mayor cohesion tanto en la unidad familiar como en sus miembros
individuales. Esta tendencia varia enormemente de acuerdo con el tipo especifico o

fase de una enfermedad. En los modelos de desarrollo de la familia, los periodos de
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incremento de la cohesion comienzan con la incorporacion de un nuevo miembro
(infante), que la implica hacia un prolongado periodo de socializacion de los nifios.
De manera analoga, la aparicion de una enfermedad cronica en la familia es
comparable con la incorporacion de un nuevo miembro, y pone en marcha un proceso

de socializacién de la enfermedad que requiere de una alta cohesion. (p. 148)

Rolland (2000) detalla ese movimiento entre centrifugo y centripeto que incluye a la

persona y a la familia, en la siguiente figura:

Figura 3
Ciclo de vida
Afios Reevaluacion de Cortejo
centrados osanoss0 Matrimonio
en ninez

Nota. Elaboracién propia (2021) a partir de Rolland (2000, p. 146).

En el circulo se evidencian las etapas por la que atraviesan las personas y la familia,
también los momentos en los cuales el sistema familiar es mas cercano, o cuando hay mas
lejania. Es en sus extremos donde hay mayor aglutinamiento, por ejemplo, en el nacimiento
de un bebé, la crianza y cuando se es abuelo 0 Abuela. Situacion que debe tomarse en cuenta,
para el analisis de los patrones interaccionales de las familias con enfermedad cronica, es

decir, comprender dichas etapas permite un estudio profundo de lo que la familia atraviesa.
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Todos los aspectos de este fundamento tedrico, donde se comprende que es necesario
tener presente el ciclo de vida individual, el familiar, asi como la estructura para comprender
eso0s patrones que se dan en la familia; por tanto, se requiere plantear ciertas aclaraciones

antes de profundizar en el concepto de familia con enfermedad cronica.

Primero, se continuara definiendo esta unidad como un sistema; segundo, al hacer
referencia al concepto de familia con enfermedad cronica, no se estd entendiendo la
enfermedad como algo negativo (mucho menos en igualdad de conceptos como
“disfuncional”), sino todo lo contrario, se plantea que la familia y la enfermedad son parte
del todo y estan en continua interaccion, haciendo énfasis en el hecho de que no existe una
separacion entre familia y enfermedad; lo cual quiere decir que no pueden analizarse de forma

asilada sino que deben comprenderse en una relacién dialéctica.

Se propone visualizar la interrelacion que hay entre ambas, pues estas se constituyen
y son parte del sistema. Un ejemplo cercano al concepto de familias con enfermedad crénica
es el de familias alcoholicas, donde se comprende que no es que todos en la familia tienen un
consumo activo de alcohol, pero se explica la intrinseca relacion y funcionamiento que existe

al respecto.

Marti (2006) explica que el problema de dependencia al alcohol en una familia
alcohdlica es mantenido por todos los miembros del sistema familiar, ya que, en su afan por
ayudar a la persona adicta, prolongan la enfermedad a causa de la falta de aceptacion de esta.
Acaban creando la ilusion de que se puede controlar. La autora indica que, durante el

padecimiento, cada persona que integra la familia tiene un papel especifico.

En lo que respecta a la artritis reumatoide (en adelante AR), diagnostico elegido para
la investigacion, existe un aspecto fisiologico que debe tomarse en cuenta; no obstante, mas
alla del tipo de diagndstico, con la presente investigacion se busca el analisis de aquellos
sistemas familiares en el que la enfermedad esta presente, “toda la familia esta envuelta en el
proceso patologico” (Nagy y Framo, 1986, p. 130). Claro esta, no toda la familia esta
enferma, pero una definicion como “familia con enfermedad cronica” permite que sevisualice
en interaccion y no es una légica de repercusion, pues no solo la enfermedad repercute en la

familia, sino también la familia en la enfermedad.
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Es importante definir qué se comprende en cuanto a este diagndstico, por eso se define
lo que es la artritis reumatoide, aunque lo esencial no estd en la enfermedad, sino en las
interrelaciones dadas entre el diagnéstico y como interactta con la familia, para estudiar

especificamente los patrones interaccionales.

En este punto, es necesario hacer una diferenciacion entre el concepto que brindan
Minuchin y Fishman (2004) de la persona “sintoma” o el paciente identificado, y la persona
que tiene el diagnostico de artritis reumatoide, pues esta Gltima no es considerada como el
sintoma de la familia, esto seria una aseveracion lineal, quien cumple dicho rol surge de la
interrelacién de cada sistema, por tanto, no puede afirmarse per se. Son dos conceptos
totalmente diferentes y no deben de confundirse.

Acerca de las enfermedades crénicas, desde una postura sistémica, estas se entienden
como un sistema con un comienzo que puede ser definido de forma aguda, como un infarto
que no se esperaba y surge de repente. Rolland (2000) explica que es cuando la persona pudo
haber presentado diferentes sintomas y el diagndstico sirve como una confirmacion “algo

arbitraria cuando ya han aparecido sintomas clinicos” (p. 49).

Tanto en un inicio agudo como en un comienzo gradual, implica un reajuste de la
estructura familiar, en los roles, entre otros; ya que se debe responder a la necesidad que
surge de esa enfermedad; en los casos agudos, el reajuste debe ser mas rapido (Rolland,
2000).

En cuanto a las enfermedades de comienzo gradual, se pueden caracterizar por ser
progresivas, recurrentes o episodicas, en el caso de la artritis reumatoide, el curso es
progresivo. Cuando esto sucede, Rolland (2000) refiere que “la familia se enfrenta a los
efectos que produce la presencia de un miembro de la familia perpetuamente sintomatico, en
quien la discapacidad se incrementa de manera progresiva o escalonada” (p. 50). Los
sintomas no desaparecen como podria pasar en una situacion episédica, sino que estan

permanentemente, inclusive con etapas de exacerbaciones.

Respecto al diagnostico de escogencia para la presente investigacion, Cadena et al.
(2002) explican que la artritis reumatoide (AR) es una enfermedad sistémica inflamatoria que

se caracteriza por el compromiso de articulaciones, causando deformidad y destruccion
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progresiva de estas. Romero (2010) indica que esta presenta una inflamacion de las
articulaciones, aunque también puede afectar a otros érganos, “si no se trata de forma
correcta, puede deparar una incapacidad laboral permanente, una importante pérdida de la
calidad de vida y un acortamiento medio de la supervivencia de unos cinco afios” (p. 7),

evidenciandose el caracter progresivo explicado por Rolland (2000).

Romero (2010) afirma que la enfermedad posee periodos de remision y exacerbacion,
ademaés ofrece una perspectiva mas amplia y contextual al indicar que la AR puede actuar
negativamente al afectar la estructura y funcionamiento de la familia, “la convivencia con la
persona que sufre AR implica estar sometido a altas cargas de estrés, debido a sus crisis de
dolor severo e impredecible, discapacidad, progresion incierta de la enfermedad y continuos
cuidados médicos” (p. 185).La cita esta en términos de causa y efecto, pero 10 importante es
reconocer como dichas manifestaciones son parte de la familia, y las interacciones que surgen

a partir de la relacion en y dentro ellas.

Lo anterior no quiere decir que, por causa del estrés, existen crisis de dolor o, por el
contrario, que las crisis de dolor producen estrés, sino que ambas circunstancias deben
estudiarse en interrelacion. El presente estudio habla sobre sobre familias con enfermedad
cronica, donde el subsistema familiar y el subsistema de enfermedad se constituyen, son un
conglomerado; esto permite romper con la légica biomédica, pues ya no es causa y efecto,

sino lo que emerge es dado por la relacion, y en la relacion circular entre sus componentes.

Se subraya que las enfermedades de indole fisico, como lo es la artritis reumatoide,
no pueden desligarse de otros sintomas que pueden surgir como parte de la vivencia del dolor.
Cadena et al. (2002) explican que la artritis reumatoide se ha asociado a trastornos
psicoldgicos secundarios al estrés debido a que, continuamente, se afronta el dolor crénico,

alteraciones funcionales, deformidad y pérdida de la independencia.

Ademas, es necesario preguntarse: ;como es la estructura familiar?, ¢cuales son los
patrones interaccionales que se presentan cuando hay crisis de dolor? Concibiendo que el
dolor no es solo producto de un diagnostico, sino que puede ser un efecto bilateral de la

relacion.
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Lozano (2001) se refiere a la sintomatologia propia de la enfermedad, establece dos
categorias: las articulares y las extraarticulares. Sobre las primeras, sefiala que suele aparecer
dolor y rigidez matutina (siendo este un dato muy tipico cuando se prolonga por més de 10
minutos y aparece tras el reposo prolongado, o tras el descanso nocturno), tumefaccion y
sensibilidad anormal de las articulaciones enfermas. También el autor menciona que pueden
hallarse signos inflamatorios como enrojecimiento y aumento del calor local, caracteristico

de una artritis.

Cuando la enfermedad se encuentra mas avanzada, en una fase critica, Lozano (2001)
explica que aparecen las deformaciones de las articulaciones, ademas de presentar parestesias
(entumecimiento) nocturnas dolorosas, evolucionando a veces hacia una atrofia de la piel que
cubre el dedo pulgar. La afectacion del hombro y del codo suponen una importante limitacion
para el paciente, en ocasiones, esta se evidencia cuando hay ruptura de los manguitos

rotadores del hombro, por ejemplo, pues es dificil detectarla.

Con respecto al tema articular en los miembros inferiores, el autor menciona que la
afectacion se da en el pie principalmente, como en el tobillo, antepié o lugares en lo que
pueden aparecer erosiones. En ocasiones pueden afectarse los tendones del tibial anterior,
peroneos o el tenddn de Aquiles cuando se desarrollan nédulos reumatoides en su seno,
pudiendo incluso llegar a romperse. Lozano (2001) explica que la rodilla, cadera y columna

podrian también inflamarse.
En relacion con la sintomatologia extraarticular, el autor menciona:

Siendo la AR una enfermedad sistémica, en su evolucion puede verse implicado la
casi totalidad del organismo, ademas de las alteraciones articulares. Entre las no
articulares, es posible encontrar una afectacion inespecifica del estado general, que
cursa con febricula, malestar general, pérdida de peso moderada, asi como una mayor

frecuencia de infecciones. (Lozano, 2001, p. 96)

Es por esta razon que dicha enfermedad debe concebirse sistémicamente, sus
sintomas afectan la cotidianidad de la persona (Rolland, 2000), lo que debe estudiarse y

analizarse en interaccion con el contexto familiar y social en que se desarrolla, el
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padecimiento es parte de la familia, no en el entendido de que todos estan enfermos, ni

colocando esto como algo negativo, sino ubicandolo como una forma de interaccionar.

Rolland (2000) indica que el estudio de la enfermedad debe poseer énfasis en los
procesos interactivos y las demandas psicosociales que las diferentes afecciones imponen en

el tiempo, la familia debe organizarse para responder a las nuevas necesidades que surgen.

El autor explica que, para tener un esquema significativo de las enfermedades
cronicas, se deben incluir las fases cronicas por las cuales esta se desarrolla: crisis, cronicay
terminal. La crisis es cuando la persona siente que algo esta mal o cuando, por medio de
algiin examen, aparece un resultado que conlleva a un diagndstico y tratamiento inicial,
dandose de esta forma la crisis de desvalimiento mencionada por Pittman (1990): “ocurren
en familias en las que uno o méas de sus miembros son disfuncionales y dependientes. El
miembro funcionalmente dependiente tiene amarrada a la familia con sus exigencias de
cuidado y atencion” (p. 40). Las crisis dependen de multiples factores estructurales, asi como

del contexto.

En lo que respecta a la manera de afrontarlas, Rolland (2000) propone una serie de
tareas que la familia puede ejecutar para la atencion de la crisis, por ejemplo: concebirse
como una unidad funcional para atender las necesidades que surgen de la enfermedad,
desmitificar que esta sea negativa, lo cual es de importancia en procesos de acompafiamiento
y terapia. Sin embargo, para la presente investigacion es importante conocer las creencias
que la familia posee acerca del diagnostico y lo que hacen para afrontar los cambios que la
enfermedad demanda. La finalidad de tener en cuenta las creencias es porque estas son vitales
para comprender los patrones interaccionales, aspecto que se amplia al final de este

fundamento tedrico.

La fase cronica, que puede ser corta o larga, “es un periodo que se puede caracterizar
por la constancia, la progresion o el cambio episodico” (p. 78). Es cuando la familia
«mantiene algo parecido a una vida normal bajo las condiciones “anormales”™» (p. 79). El
autor es claro al afirmar que esto sucede cuando una enfermedad cronica se prolonga en el
tiempo, por eso la importancia de tener el ciclo vital familiar como criterio tedrico que
permite el analisis. La artritis reumatoide cumple con el criterio de que es una enfermedad

prolongada, caracterizada por crisis 0 momentos de remision.



47

Rolland (2000) agrega que se abordan las necesidades de todo el sistema y no s6lo de
la persona diagnosticada desde una perspectiva sistémica. Por tanto, es indispensable
observar y analizar las complejas interacciones entre una familia, sus miembros, asi como de
una afeccion cronica y los diferentes profesionales en la atencion de la salud deben ser

tomadas en cuenta para su estudio.

Desde el enfoque sistémico, Casas (1994) hace referencia al concepto de morfogénesis
que es esa capacidad para adaptarse a los retos, cambios de las circunstancias, a lo cual
Rolland (2000) reforzé posteriormente al afirmar se obtiene un modelo que permite
identificar las interacciones entre todas las partes del sistema a lo largo de la enfermedad y
las cambiantes etapas del ciclo vital, “una crisis de salud seria puede hacer que los miembros
de la familia tomen conciencia de que se abren oportunidades de hacer que las relaciones
entre ellos sean mas satisfactorias” (Rolland, 2000, p. 33). Por tanto, existen propiedades

emergentes, la familia puede autorregularse y crecer, que es a lo que Casas (1994) refirio.

Al respecto, Rolland (2000) presenta un modelo sistémico de enfermedad, si bien él
lo plantea en términos de intervencion, en la investigacion se utiliz6 como una forma de
analisis que permite en el estudio articular a la familia y a la enfermedad. La siguiente figura
coloca a la familia como la unidad de atencion, pues es la que se adapta a la enfermedad que

ha sido determinada como cronica.
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Figura 4

Interacciones en la familia con enfermedad cronica

Creencias
Comunicacién y valores

Estructura
Familiar

—

“Familia-

>

— »

Diagnéstico
~ Crénico

“

O-AXMmM-HZO0O0O

Nota. Elaboracion propia (2021), a partir de Rolland (2000, pp. 35-36).

En el diagrama, la familia se coloca en una figura de engranaje, evidenciandose la
interaccion de sus integrantes con todos los elementos, atributos, propiedades que emergen
y se mueven de forma dialéctica. El autor establece la importancia de que es imposible
considerar Unicamente a la familia como unidad de atencion o solamente a la enfermedad,

puesto que la interaccion debe ser el énfasis en el estudio.

Asimismo, Rolland (2000) afirma que todas las interacciones a lo interno de la familia
deben concebirse dentro de un contexto y de una realidad histérica social en la que se ubica
el sistema de creencias, la cultura y la etnia.

El autor refiere que ninguna pauta de la familia es considerada saludable o patolégica,
para él, esta unidad posee un proceso de desarrollo en la adaptacion a la enfermedad que se
dara segun el ciclo de vida en que se esté.



49

Por tanto, las familias con enfermedad cronica, son un sistema que se vuelve mas
complejo, pues requiere atender a aquellas demandas que el propio diagndéstico conlleva. Por
esta razon, se justifica la importancia que tiene estudiar dicha poblacion, pues dara insumos

que seran de valor para quienes trabajan con la familia con enfermedad crénica.

Dicho aporte genera nuevos retos a profesionales en orientacion familiar, asi como a
todas aquellas personas que trabajan directa o indirectamente en areas de salud, o en espacios

en los cuales se trabaje con o para la familia.

Para profundizar en el estudio de esta unidad en la investigacion, se partio del
planteamiento del enfoque sistémico estructural, tomando como referente a Salvador
Minuchin (1986), quien explico la importancia de estudiar la forma en que la familia
interacciona y los patrones que la caracterizan, para lo cual, se esboza teéricamente lo que es
la estructura y sus diferentes elementos para concluir en los patrones interaccionales de las

familias participantes.

Minuchin (1986) hace referencia a la estructura, explica primero que las familias no se
reducen a aspectos meramente biopsicodindmicos de cada integrante, sino que se relacionan
de acuerdo con disposiciones que rigen sus transacciones, “estas disposiciones, aunque por
lo general no son establecidas en forma explicita, o siquiera reconocidas, constituyen un todo:
la estructura de la familia” (p. 138). Por lo tanto, no se trata de cuestiones intrinsecas a la

persona, sino de la relacion.

Estas transacciones poseen una causalidad circular en la que la forma de relacionarse,
segun lo explica Umbarguer (1999) no se explica Unicamente por los procesos mentales
interiores, sino que se encuentra asociada con la vida en el contexto familiar, para lo cual el
autor plantea “la circularidad inherente a los lazos de realimentacion produce un modelo de
condiciones de vida y de cambio que rebasa las ideas tradicionales lineales, sobre el nexo de
causa y efecto” (p. 224). Por tanto, la estructura es resultante de las interconexiones que se
viven en la familia, en la cual existen los sistemas y subsistemas que permiten identificar
aspectos como la jerarquia que explica la forma de interaccion entre las personas, a su vez,

esto logra vislumbrar los patrones interaccionales.
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Enfoque estructural sistémico

Se fundamenta en el paradigma organismico, entendiéndolo como “el término
estructura denota pautas de interaccion relativamente duraderas que concurren a ordenar y
organizar subunidades componentes de una familia, en relaciones mas o menos constantes”
(Umbarguer, 1999, p. 31). Es necesario visualizar lo que la estructura implica para asi

observar los intercambios de energia que ocurren con regularidad en el sistema familiar.

Aunque es necesario escuchar lo que el conjunto experimenta como su realidad,
Minuchin (1986) plante6 la necesidad de observar, es indispensable visualizar “el modo en
que los miembros de la familia se relacionan con él y entre si. El terapeuta analiza el campo
transaccional en el que se relaciona con la familia, para lograr asi un diagnéstico estructural”
(p. 138). Entonces, el interés propio de un analisis sistémico que se propone desde el enfoque
estructural es el estudio de las relaciones, de la interaccién, de la interdependencia entre las

partes.

En el presente trabajo, la estructura familiar se entendié como “el conjunto invisible de
demandas funcionales que organizan los modos en que interactian los miembros de una
familia” (p. 86). Minuchin (1986) explica que la familia opera, funciona, se mueve por medio
de las pautas transaccionales, que los patrones que se repiten indican “de qué manera, cuando
y con quién relacionarse, y estas pautas apuntalan el sistema” (p. 86). El autor plantea que

las operaciones repetidas en esos términos constituyen una pauta transaccional.

El estudio de la estructura permite reconocer el funcionamiento de la familia, por
ende, las interacciones que se dan en ella, para lo cual es necesario referirse a los limites que
definen “los subsistemas por medio del cual el sistema familiar se diferencia y desempena

sus funciones” (Minuchin 1986, p. 87).

Por tanto, seran abordados tedricamente los conceptos de limites y subsistemas, asi
como las alianzas y coaliciones. Umbarguer (1999) explica que, por medio del estudio de
ellos, se comprende la regulacion de la estructura familiar, es ahi donde se da el flujo de
energia e informacién; debido a lo cual permite generar una hipotesis acerca de la interaccion

entre el contexto total de la familia.
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Asimismo, desde este enfoque estructural, es indispensable tener presente el contexto
de vida de la persona, “el objetivo de la intervencion puede estar constituido también por
cualquier otro segmento del ecosistema del individuo que parezca adecuado para encarar
estrategias de produccion de cambios” (p. 37). Mas adelante, se profundizara en lo referente

al contexto desde un abordaje ecologico.

Minuchin (1986, p. 88) plantea que los limites internos como elemento de la estructura
estan constituidos por las reglas, que son las encargadas de definir los participantes en los
subsistemas, y de qué manera lo hacen. Por tanto, estos dos conceptos estan interconectados
y requieren explicarse mutuamente, debido a que en la interaccién se da su funcionamiento.
Asimismo, Minuchin y Fishman (2004) sostienen que quien observa la estructura “obtendra
una vision de las reglas que presiden las pautas de interaccion dentro de la familia. De este
modo los problemas, asi como las alternativas, se vuelven asequibles en el presente y en

relacién con el terapeuta” (p. 91).

Con respecto a las reglas, Casas (1994) coincide con lo planteado por Minuchin
(1986) cuando explica que estas pueden ser implicitas o explicitas, encargadas de prescribir
o determinar los miembros del subsistema y cuan extensa o intensa es dicha participacion; en
cuanto a los limites, refiere que “la funcién de esas demarcaciones es proteger la

diferenciacion del sistema y por lo tanto la integridad de sus miembros™ (Casas, 1994, p. 3).
Las reglas se pueden categorizar de tres formas:

1) Reglas reconocidas: aquellas que se han establecido explicitamente, de manera
directa y abierta. Comprenden acuerdos en distintas areas, tales como normas de
convivencia, asignacion de tareas, responsabilidad de ciertos papeles y de
expresion de necesidades personales.

2) Reglas implicitas: estas reglas constituyen funcionamientos sobreentendidos
acerca de los cuales la familia no tiene necesidad de hablar de modo explicito. Se

dan en la dindmica de la familia, aunque no se han verbalizado.

3) Reglas secretas: estas son las mas dificiles de descubrir al estudiar una familia.

Son modos de obrar con los que un miembro bloquea las acciones de otro
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miembro; son actos que tienden a desencadenar actitudes deseadas por quien

manipula el resorte que los provoca. (Valdés, 2007, p. 26)

Por tanto, las reglas podrian ser abiertamente conocidas por quienes integran la
familia, en otras ocasiones, estas se reconocen, pero no se habla tan abiertamente sobre ellas,
0 Nno son notorias para quienes las ejecutan; por dltimo, aquellas que suceden, pero son

ocultas, que se infieren a partir de las pautas transaccionales de la familia.

Los limites que estan constituidos por reglas son las demarcaciones que posee cada
subsistema, en ellos se especifica lo que hacen o no las personas que los integran. Estos son
de gran importancia, pues si se careciera de ellos “muchos desarrollos criticos del proceso
familiar no se producirian, no habria diferenciacion progresiva de funciones en los individuos
ni en las distintas subunidades” (Umbarguer, 1999, p. 26). Por consiguiente, la funcion de

los limites reside en proteger la diferenciacion del sistema.

Todo subsistema familiar posee funciones especificas y plantea demandas especificas
a sus miembros, y el desarrollo de las habilidades interpersonales que se logra en ese
subsistema, es afirmado en la libertad de los subsistemas de la interferencia por parte

de otros subsistemas. (Casas, 1994, p. 3)

Sin embargo, esta diferenciacién se puede comportar de diferentes formas, pues
existen tres tipos de limites que explicaran dicho comportamiento, estos son: claros, rigidos

o difusos.

Los limites claros, segin Casas (1994), son precisos, permiten a los miembros del
sistema el desarrollo de sus funciones y lograr el contacto sin interferencias entre los
diferentes subsistemas. Por ejemplo, hay cercania entre los hijos y los progenitores, pero se
sabe que son subsistemas distintos, con tareas especificas.

Se les denomina difusos cuando estos no estan definidos; en ellos no queda claro
quién, como o cuando debe participar en el subsistema; existe falta de autonomia entre los
miembros del sistema quienes estan aglutinados, mostrando invasion entre subsistemas;

ademas, el estrés de un miembro individual repercute intensamente en los demas.

En la misma linea, Casas (1994) sefiala que los subsistemas con limites rigidos se

caracterizan porque “cada uno de sus integrantes funciona en forma autébnoma con
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desproporcionado sentido de independencia, careciendo de sentimientos de lealtad y

pertenencia” (p. 5).

Subsistema familiar

Minuchin y Fishman (1981) utilizan este concepto para referirse a una parte o
particula del sistema, planteando que es la unidad de intervencion en la terapia familiar.
También es denominado como “holén” (subsistema = holon), “cada holon, en competencia
con los demas, despliega su energia en favor de su autonomia y autoconservacion como un
todo. También es vehiculo de energia integradora, su condicidn de parte” (p. 27); es parte de
un todo.

Al respecto, Umbarguer (1999) indica que “todo sistema se compone de subsistemas
0 subunidades (términos estos equivalentes), que por su parte son tanto tributarios como
arquitectos de las reglas y rutinas que constituyen al todo organizado” (p. 25). Ademas,
explica que estos estan en una relacion dinamica y organizados para el cumplimiento de
funciones que les permite la supervivencia del sistema total. Por tanto, los subsistemas son

parte del sistema y viceversa.

Propiamente en el ambito familiar, Minuchin y Fishman (1981, p. 30) sostienen que
cada individuo es un subsistema igual que las diadas, por ejemplo: marido y mujer, subgrupos
méas amplios formados por los miembros de la misma generacién (el subsistema de
hermanos), el sexo (abuelo, padre, hijo varén) o la tarea (el subsistema parental). Las
personas se adecuan caleidoscdpicamente a estos diferentes subsistemas, los cuales
consistirian en las agrupaciones que se dan en la familia y que cumplen diferentes funciones,

las personas ejecutan distintas actividades, tareas, roles.

Existen subsistemas que se consideran esenciales para analizar, Minuchin y Fishman
(1981) plantean tres unidades que ellos denominan de “significacion”. El primero
corresponde a quien “contiene los determinantes personales e histoéricos del individuo, pero

va mas alla hasta abarcar los aportes actuales del contexto social” (p. 28).

El otro subsistema es el conyugal, propiamente la pareja que inicia el establecimiento
de su relacién por un acuerdo legal o no, los autores aclaran que este holén es vital para el

crecimiento de los hijos, su importancia radica en que “si existe una disfuncion dentro del
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subsistema de los conyuges, repercutira en toda la familia” (Minuchin y Fishman, 1981, p.
31). Esto debido a que el subsistema conyugal tiene designadas tareas y responsabilidades de
poder, de autoridad; por tanto, si se falla en el cumplimiento de estos, podria existir

retroalimentacion negativa, influenciando a los demas subsistemas.

En este subsistema se encuentra también el sistema parental, el cual tiene que ver
directamente con la crianza del sistema filial y su socializacion, “el holon parental puede
estar compuesto muy diversamente. A veces incluye un abuelo o una tia. Es posible que
excluya en buena medida a uno de los padres” (Minuchin y Fishman, 1981, p. 32). Por tanto,
las responsabilidades o tareas que se dan en este giran en torno al cuido de la descendencia,
proteger y socializar, 1o que se debe tener en cuenta es que este subsistema debe ir

modificandose a partir del ciclo de vida individual de los hijos

El subsistema parental tiene que modificarse a medida que el nifio crece y sus
necesidades cambian. Con el aumento de su capacidad, se le deben dar mas
oportunidades para que tome decisiones y se controle a si mismo. Las familias con
hijos adolescentes han de practicar una modalidad de negociacion diferente que las
familias con hijos pequefios. Los padres con hijos mayores tendran que concederles

mas autoridad, al tiempo que les exigen mas responsabilidad. (p. 32)

Por altimo, se encuentra el holon de hermanos donde existe una relacion de iguales
“los hermanos constituyen para un niflo el primer grupo de iguales en que participa. Dentro
de este contexto, los hijos se apoyan entre si, se divierten, se atacan, se toman como chivo
emisario y, en general, aprenden uno de otros” (p. 33). Una persona puede claramente ser
parte de un sistema conyugal-parental, conformar otro con su sistema fraterno, asi como el

suyo propio.

Sin embargo, hay que recalcar que estos no son los Unicos subsistemas en una familia,
pues existe diversidad, lo que quiere decir que van a funcionar de acuerdo con las demandas
funcionales que organizan la interaccion. La familia es parte de un sistema global que se
puede llamar sociedad o contexto, es parte de una macroestructura social, econémica,

politica, cultural, entre otras.
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Concepto de limites

Se hace referencia a los limites externos, en otras palabras, son aquellos que estan

entre la familia y el contexto social en que se desenvuelve.

Sanchez (2004) expone que la definicion de limites externos incluye la diferenciacion
nuclear respecto de la familia ampliada, es decir, la familia nuclear se diferencia de la familia
extensa. Pillcorema (2013) agrega que los limites externos se reconocen por las reglas de
interaccion entre la familia y el medio ambiente externo. Entonces, estos estan en relacion
con aquellos sistemas cercanos a la familia; el vecindario, la familia extensa, la escuela o los

macrosistemas (la politica o la cultura).

Los limites externos, al igual que los internos, funcionan de diferentes maneras,
Rolland (2000) explica que aquellos que “funcionan bien” Se caracterizan por tener una clara

unidad familiar y limites permeables que los conectan con lo externo.

Para Rolland (2002), los limites externos son funcionales cuando una familia tiene
contacto con el ambiente, pero no pierde sus limites internos, lo que marca la claridad en
todos los subsistemas que se relacionan entre si, esto trae a colacion el concepto de
permeabilidad. Valdés (2007) indica que “el grado de apertura de la familia a los contextos
en que esta insertada, de ahi que pueda hablarse de la familia como un sistema que tiende a
ser permeable o no permeable” (Valdés, 2007, p. 19).

Por tanto, la permeabilidad se relaciona con la familia para interactuar con el mundo
externo, y al reconocimiento de la necesidad de encontrarse en constante interaccién con el
contexto para seguir desarrollandose. Sin embargo, Valdés (2007) sostiene que la
permeabilidad debe ser controlada, con motivo de que el exceso o la restriccion de ella puede

“generar interferencia no controlada en los subsistemas en la vida familiar” (p. 19).

Para comprender la interrelacion del sistema familiar con sistemas externos, es
indispensable teorizar como funcionan estos, pues poseen un funcionamiento similar a los
internos. Minuchin (1981) explica que la claridad de los limites en el interior de una familia

constituye un parametro Util para la evaluacion de su funcionamiento.

El autor indica que hay algunas familias que se orientan hacia si mismas para

desarrollar su propio “microcosmos” (p. 90), con un incremento consecuente de
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comunicacion y de preocupacion entre sus integrantes, provocando que la diferenciacion del
sistema familiar sea difusa, es decir, que al disminuir tanto la distancia entre sus miembros,

los limites se esfuman.

Coletti y Linares (1997) se refieren a los aportes de Minuchin y definen a este tipo
como familia aglutinada, donde la diferenciacion es difusa, o sea que la distancia entre los
miembros individuales es escasa y las fronteras externas son poco permeables, por lo que el

sistema es cerrado a lo que sucede en su contexto.
Los autores explican:

Las fronteras internas pueden comportarse de modo diverso, mas o menos permeable,
lo cual repercutird en la organizacion jerarquica familiar que, en cualquier caso,
tendera a ser rigida porque la falta de influjos externos dificulta la existencia de meta-
reglas que puedan flexibilizarla. La dificultad de individuacion de los miembros de
las familias aglutinadas se debe a lo problematico que les resulta distanciarse y
superar la barrera que representan los limites externos. (Coletti y Linares, 1997, p.
29)

Es decir, la rigidez predomina en una familia que se caracteriza por poca apertura a
los sistemas externos, lo cual provoca que los integrantes de la familia no logren
desempefiarse de forma autonoma, ni diferenciarse los unos de los otros, provocando
influencia en las fronteras externas que generan rigidez. Comprendiendo que la interaccion

entre limites externos e internos es intrinseca, no pueden abordarse separadamente.

Por otro lado, se encuentra la familia desligada que se caracteriza por la distancia
entre sus miembros y limites poco definidos, por tanto, excesivamente permeables. El
entorno suprasistémico penetra con facilidad en el sistema familiar, y este se diluye en el
contexto. Colapinto (1995) propone el término de “diluidas” para estas familias,
considerando que su inclusién en un proceso social mas amplio es la condicion que las define.
Estos son los tipos de familia que Rolland (2000) explicd pueden disfuncionar cuando la

enfermedad interactia en el sistema, por la distancia entre sus integrantes.
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El contexto

En cuanto al contexto, Bronfrenbrenner (1979) lo define “como algo que va mas alla
de la conducta de los individuos y que incluye sistemas funcionales tanto dentro como entre
entornos, sistemas que también pueden modificarse y expandirse” (p. 27), este autor coloca

el término ambiente, pero se toma como equivalente al concepto de contexto.

De forma breve, pues mas adelante se amplia al respecto, este autor plantea que los
ambientes ecoldgicos circunscriben al sujeto; para esta investigacion, a las familias segun
corresponda. Los ambientes o contextos rodean a la familia en su vida cotidiana
(microsistema), también aquellos que no son directamente cotidianos, constantes, cercanos
(mesosistema). Lo referente a lo macrosocial que tiene que ver con la ideologia, aspectos

politicos, culturales, econémicos, entre otros.

A su vez, ofrece una idea dindmica que, al igual que se describid en el apartado de
familia, coloca aspectos de cambio, transformacion, donde el contexto es dindmico al

modificarse desde las interacciones desarrolladas en y entre los sistemas.

Bronfrenbrenner brinda una vision a la que denomina ecoldgica, explicando que el
ambiente ecoldgico se extiende mucho més alld de la situacion inmediata que afecta
directamente a la persona en desarrollo: “los objetos a los que responde, o las personas con
las que interactia cara a cara” (p. 27). Minuchin (2004) explica que se amplia la forma que

en se puede intervenir al entender a la persona dentro de un contexto, sustenta que:

El individuo influye sobre su contexto y es influido por éste por secuencias repetidas
de interaccién. El individuo que vive en el seno de una familia es un miembro de un
sistema social al que debe adaptarse. Sus acciones se encuentran regidas por las
caracteristicas del sistema, y estas caracteristicas incluyen los efectos de sus propias

acciones pasadas. (p. 23)

Lo anterior fundamenta la importancia de contemplar lo que sucede tanto a lo interno
como a lo externo, tal y como lo sostiene Bronfrenbrenner (1979) al sefialar la relevancia de
las conexiones entre otras personas que estén presentes en el entorno, a la naturaleza de estos
vinculos y a su influencia indirecta sobre la persona en desarrollo, a través del efecto que

producen en aquellos que se relacionan con ella directamente.
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A este complejo de interrelaciones dentro del entorno inmediato se le denomina
microsistema. De la misma forma, Bronfrenbrenner (1979) indica que el principio de
interconexion se aplica no solo dentro de los entornos, sino también a los vinculos entre
entornos, con las mismas fuerzas y consecuencias; tanto en los que estan directamente
involucrados como en los que no, pero en los que se producen hechos que afectan a lo que
ocurre en el ambiente inmediato de la persona. Los primeros son denominados mesosistemas,

y a los ultimos, exosistemas.

Finalmente, el autor ubica “el complejo de sistemas seriados e interconectados como
una manifestacion de los patrones arqueados de la ideologia y la organizaciéon de las
instituciones sociales comunes a una determinada cultura o subcultura” (p. 27). Esos patrones
generalizados se denominan macrosistemas. En la siguiente figura se evidencian algunos de

los posibles agentes que pertenecen a cada subsistema.

Figura 5

Modelo ecoldgico

Macrosistema
Ideologia, leyes, costumbres

Exosistema

Vecinos

Familia
extensa

Mesosistema

Microsistemas

Familia

s
Iguales

N

Escuela

Nota. Elaboracion propia (2021), a partir de Bronfrenbrenner (1979).

El modelo propuesto por Bronfrenbrenner no es directamente sobre procesos
familiares, constituye un insumo para que los procesos intrafamiliares se vean siempre
relacionados con las condiciones extrafamiliares y ambientales, “es un modelo en el que es
el individuo el que se ve afectado o influido por un ambiente con niveles de proximidad

creciente” (Lopez y Escudero, 2003, p. 77). Por tanto, el diagrama anterior ejemplifica un
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posible caso familiar que involucra dichos subsistemas en cada sistema, siempre en

interconexién con cada familia.

Lopez y Escudero (2003) plantean el concepto de ecosistema familiar el cual “esta
constituido por las interacciones en la familia, y entre la familia y el ambiente construido por

los humanos, el ambiente sociocultural y el ambiente fisico biologico” (p. 79).
Los autores conceptualizan los ambientes antes mencionados de la siguiente forma:

e Ambiente: totalidad de entornos fisicos, bioldgicos, sociales, politicos,
econdmicos, estructurales, entre otros.

e Ambiente fisico- bioldgico: sus componentes son fisicos y biolégicos, como
atmosfera, agua, plantas.

e Ambiente sociocultural: incluye otros seres humanos, construcciones culturales
abstractas, instituciones sociales y econémicas.

El conjunto de estos ambientes permite obtener datos para contextualizar la realidad
de las familias y el funcionamiento que estas poseen; por esta razon, es importante tener claro
que el contexto es amplio, complejo y cambiante siendo una vision totalizadora lo que se
requiere para su abordaje. La identificacion y el estudio de los limites en las familias con
enfermedad cronica, permitira reconocer parte de esa estructura, pero la intencion es tener un

analisis tanto a lo externo como a lo interno.

Desatnik (como se citd en Vargas et al., 2004) reafirma lo anterior aportando que, en
diferentes textos de Minuchin, se plantean casos en los que el analisis sistémico estructural
no se limita a la familia, sino también a los contextos institucionales y del ambito psicosocial

con los que interactuan.

A lo largo de sus escritos sefiala la importancia de incluir los distintos niveles del
ecosistema, se denota también la relacion de la diversidad cultural y las premisas con las que
las personas enfrentan situaciones problematicas, lo que conlleva a visualizar la complejidad

de las interacciones de los sistemas involucrados, teniendo asi una vision de totalidad.
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Todos estos aspectos son de consideracion para el estudio de los sistemas familiares;
comprendiendo que el tipo de limites, ya sea internos o externos, demostraran la forma en

que se organizan Yy la interaccion con el ambiente ecoldgico.

Concepto de red

A partir de la interaccion con dichos contextos, se generan redes: de la familia hacia
lo externo, de lo externo hacia adentro; motivo por el cual se hace necesario explicar el
concepto de red que privo en la investigacion, pues esto definié o delimito las interacciones

estudiadas a lo externo de la familia.

Sluzky (1996) explicé que la red social puede definirse como la suma de todas las
relaciones que un individuo define como significativas, lo cual se convierte en un nicho para
la persona. Por otra parte, Elkaim (1995) la define como un grupo de personas, miembros de
la familia, vecinos, amigos y otras personas; capaces de aportar una ayuda y un apoyo tan
reales como duraderos a un individuo o una familia, la autora explica que las redes tienen

como fundamento la forma de organizacién tribal de las antiguas sociedades.

La red, aunque tenga una debil visibilidad, posee propiedades considerables en cuanto
al intercambio de informacion. Ademas, agrega que una red es formal cuando se trata de
relaciones entre individuos, entre los cuales algunos (plexos) son conocidos por gran cantidad
de la red, A puede conocer a B, y B a C; pero A 'y C pueden ignorar que ambos conocen a B.

En términos mas de vinculo, la autora explica que

Una red es mucho mas grande que un clan o que la mayoria de los grupos. Para
funcionar, una red debe abarcar de quince a cien personas. En la dimension temporal,
la red es la familia escalonada en varias generaciones; en el espacio contemporaneo,
son los amigos, los pares y los vecinos. La red del individuo es el conjunto de las
relaciones humanas que tienen para él una importancia duradera. Las redes permiten
una movilidad relativamente mayor que la del nexo y la del grupo, que son mas fijos
y codificados. Se podra decir que el clan es a lared lo que el nexo es al grupo. (Sluzky,
1996, p. 26)
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Las redes no son una cuestion del azar, existe una interaccion, un patrén que ofrece a
esa persona, familia o comunidad; Sluzky (1996) plantea, que pueden tener diferentes

funciones, por ejemplo, pueden ser:

e Compafiia social: un ejemplo podria ser el grupo de personas que se acompafia a

caminar en las mafanas.

e Apoyo emocional: esta funcion se enfoca en ofrecer empatia, escucha, estimulo,

clima de comprension.
e Guia cognitiva: interacciones que permiten el intercambio de informacion.

e Control social: recuerdan o reafirman las responsabilidades que posee cada quien,
por ejemplo, el médico recordando el cumplimiento del plan farmacoldgico.

e Ayuda material y de servicios: acd podria hacerse referencia a un terapeuta, que
brinda consejo experto.

e Acceso a NUevos contactos: conecta con otras personas o grupos de apoyo. (pp. 49-
54).

Por tanto, las familias son sistemas abiertos en constante contacto con el medio

ambiente, generando redes que son determinadas por los miembros de la familia.

Buckley (1967, como se cito en Anderson y Carter, 2009) coloc6 el concepto de red
causal dentro del concepto de sistema, entendiéndolo de la siguiente forma: “un complejo de
elementos o componentes directa o indirectamente relacionados en una red causal tal que
cada componente esta relacionado con al menos algunos otros en forma méas o menos estable
dentro de un determinado periodo de tiempo” (p. 22). Es decir, la red causal emerge de la

relacion que ha sido constante en el tiempo.

Hay que mencionar, ademas, que se aborda el concepto de red causal unido al de
holdn, definiéndolo como “cualquier sistema es por definicidon tanto parte como todo”

(Anderson y Carter, 2009, p. 24). Entonces la red es parte de un todo mayor.

Dichos autores explicitan que la importancia de poseer un sistema focal radica en que
este recibira la atencion primaria pero, al considerar el holon para su estudio, serd necesario

que se “preste atencion a las partes componentes (los subsistemas) de este sistema focal y
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simultaneamente al medio significante (los suprasistemas) del cual el sistema focal es una
parte o con el cual esta relacionado” (p. 24). Es la familia la unidad que ofrecera la direccion
para comprender cual es ese suprasistema, ademas de lo que se observe en el proceso

investigativo.

La relacion que conlleva esa red causal no se comprende unidireccionalmente, todo

lo contrario, esta es multiple, mutua y multidireccional,

un cambio en una parte cualquiera de la red causal afecta a las otras partes pero no
determina la red total (...) la conducta no es determinada por un holén (considerado
como todo o parte), sino mas bien por la interaccion y causalidad mutua de todos los
sistemas y subsistemas, los holones de diversas magnitudes. (Anderson y Carter, 2009,
p. 25)

En el siguiente diagrama, se observa a la familia que, en este caso, es el sistema focal
(a), después se observan las interacciones entre las personas que participan en dicho sistema
(b), seguidamente, el medio significante (c); por ultimo, la familia como un todo, donde se
observan las relaciones a lo interno, las interacciones familiares y los sistemas mas

abarcadores (d).

Figura 6

Sistema familiar

(a) Familia {b) Familia mirando hacia
adentro {todo)

{c) Familia mirando hacia {d) Holén (partey todo)
afuera (parte)

Nota. Anderson y Carter (2009, pp. 25-26).
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Por medio del diagrama, se establece la importancia que posee el concepto ‘holén’.

Con base en el ejemplo de la familia, los autores indican,

Una familia puede ser identificada como el sistema focal. Si se la ve como un holon,
se debe prestar atencion simultdneamente tanto a sus miembros como a su medio
significante formado por las escuelas, la comunidad, las organizaciones laborales,
las otras familias y el barrio. Ocuparse solamente de las interacciones entre los
miembros de la familia (la familia como un todo) seria ignorar las funciones de las
interacciones familiares con sistemas mas abarcadores (la familia como parte).
(Anderson y Carter, 2009, p. 24)

La figura 6 hace referencia a lo externo: el barrio, trabajo, iglesia, medio, pero esto
dependeréa de lo que cada sistema familiar refiera como su nicho y de lo que se observe que
aporta apoyo ya sea material, de guia, compafiia, emocional, entre otros; tal como Sluzky
(1996) y Elkaim (1995) lo explicaron.

En referencia a los elementos de la estructura familiar, Carrasco (2014) sostiene que
se han identificado tres dimensiones estructurales, la primera se refiere a los limites; después,

los alineamientos; por ultimo, el poder.

Anteriormente se hizo referencia a los limites, por lo que se continda con los
alineamientos. El autor plantea que la alineacion “es la union u oposicion de un miembro del

sistema familiar respecto a otro miembro, en el desarrollo de una operacion” (p. 4).

Aunado al tema de limites y de los subsistemas, Rolland (2000) presenta el concepto
de triangulo, indicando: “la triangulacion, se refiere a la tendencia de los sistemas de dos
personas, especialmente, en las relaciones maritales, a incorporar a una tercera persona
cuando se genera una tension entre ambos miembros de la diada” (p. 103). Visualizar
triangulos permite comprender la forma en que los distintos holones se organizan, esto brinda
claridad acerca de como se dan los movimientos de los subsistemas en los ndcleos familiares,
y la caracterizacion de los limites, segin sean estos rigidos, claros o difusos de acuerdo con

cada realidad familiar.

Villarreal (2007) sefial6 que los triangulos enriquecen las relaciones, pues permiten

experimentar todas las combinaciones triangulares posibles, se da la libertad de unirse a partir
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de los intereses comunes. Sin embargo, cuando una triangulacion se torna rigida, el sistema

familiar entra en crisis.

Otro aspecto de relevancia dentro del enfoque sistémico estructural, es el de jerarquia,
la cual esta dada por las funciones de poder y autoridad que son distribuidos dentro de la
familia (Minuchin, 1986); por lo general, los padres y las madres son los que ejercen la
autoridad sobre sus hijos, quienes integran la familia sabe cual persona ejerce el poder o tiene
el control de la casa, las jerarquias deben estar bien definidas; de no ser asi, las interrelaciones
familiares tienden a ser caoticas, el poder y la autoridad deben ir de la mano ya que, en

algunos casos, se puede tener el poder pero no la autoridad.

En este mismo sentido, Mufioz (2011) especifico que el poder no necesariamente
pueden tenerlo las figuras que se consideran de autoridad, lo que provoca que exista un
desbalance, cuando esto sucede. Valdés (2007) explicd que la autoridad a partir de su
etimologia significa “ayudar a crecer”, ademas agrega: “para que la familia funcione
adecuadamente es necesario que exista una estructura de autoridad bien delimitada y que los

padres sepan ejercer la misma, es decir, que tengan poder” (p. 22).

Es decir, la jerarquia se caracteriza por ser la forma de organizacion familiar en que
existe un poder distribuido, asignando la mayoria de las veces mayor potestad a progenitores
en caso de familias donde haya hijos, o quien posea aquellas caracteristicas que socialmente
asignan poder, como ser el principal ingreso econémico. Mufioz (2011) lo establece asi:
“jerarquia: hacer referencia a quiénes y de qué modo, ostentan el poder y la autoridad al

interior del sistema familiar” (p. 50).
Simon et al. (1984) agregan que la jerarquia tiene tres funciones, las cuales son:

e Una funcién de poder en las estructuras de familia, es decir, la diferenciacion de

roles entre los padres e hijos, y las fronteras que existen entre las generaciones.
e Una funcién l6gica, que permite un orden dentro de una organizacion.

e Una funcion de dar niveles, donde se establece que un sistema esta subordinado a
otro sistema. Por ejemplo, una persona esta subordinada a su familia que es un
sistema que se encuentra subordinado a un sistema mas amplio llamado sociedad.
(p. 206).
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Una vez establecidos los elementos tedricos que conforman el estudio de la estructura
familiar, es menester concentrarse en lo que son los patrones interaccionales, los cuales
definen a la familia con motivo de que «se la observa en sus modos de vincularse, en sus
maneras de comunicarse, en sus modalidades idiosincrasicas y elaboraciones tipicas, tras
definir sus rasgos organizativos, su estructura en conjunto, su arquitectura o, como también

han dicho, su “biopsia interaccion”» (Farlie y Frisancho, 1998, p. 43).

Estas mismas autoras indican que la importancia de definir los patrones de

comportamiento se justifica en que permiten establecer diferencias entre una familia y otra.

Las interacciones son consideradas como las unidades del sistema relacional familiar;
el conjunto de ellas integra la arquitectura de la familia desde el punto de vista
transaccional. Titchener et al, como otros, la identifican con el término “patréon” que
“es una sucesion de acciones en la que participan dos o mas miembros de la familia,
de carécter repetitivo, con algin grado de automatismo, y que es empleada como parte
de la funcién adaptativa del sistema familiar... cuando hablamos de estilo, nos
referimos a la organizacion total y al acoplamiento de unos patrones en otros, es una

adaptacion familiar. (Farlie y Frisancho, 1998, p. 46)

De acuerdo con Farlie y Frisancho (1998), podria decirse que las interacciones son
constantes y son parte de la familia, son observables por su caracter repetitivo, son
mantenidas por las personas que constituyen al sistema familiar, de la misma forma, dichos
patrones estan conformados, primero, por las reglas que organizan a la familia; segundo, por
la configuracién en extremo personalizada que una familia imprime con el paso de los afios

de su ciclo vital.

Andolfi (2003) también explica que la interaccion tiene sentido en la relacion, para lo
cual es necesario diferenciar ambos términos, el autor plantea que la ‘relacion’ se mantiene
a pesar de la distancia, pero la ‘interaccion’ requiere de la co-presencia fisica de las personas

implicadas.
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La comunicacion

Para identificar los patrones interaccionales, se hace necesario referirse tanto a la
comunicacion como a los aspectos idiosincraticos de la familia (creencias); elementos que

ayudaran a definir las formas de vincularse.
En cuanto a la comunicacion, Palomar y Suérez (1993) establecen que:

todo proceso intersistémico, se produce gracias a la comunicacién. La comunicacion
dentro del sistema familiar actia como proceso organizador, encargada del reparto de
funciones, roles, tareas, reglas, normas, etc., conformando asi la estructura que

mantiene al sistema familiar en si. (p. 173)

Es decir, los procesos de comunicacion permiten observar la interaccion entre los

integrantes de la familia y los otros sistemas.

Andolfi (2003) presenta el concepto de coloquio relacional, el cual puede ser
sinénimo de una conversacion, entendiéndose como “el resultado de un entramado complejo
de actividad comunicativa, verbal y extraverbal, desarrollados por individuos que interactian
entre si y que construyen, mano a mano, el sentido de sus acciones, sobre la base de un acervo
cultural comun” (p. 33). Para este autor, estos espacios de conversacion denotan que se puede
hablar con los ojos, la mirada y el silencio, dicho lenguaje no verbal se observo en el trabajo

con las familias con artritis reumatoide.

En la teoria de la comunicacion humana desde una mirada sistémica, Valdés (2007)
afirma que las funciones del emisor y receptor siempre estan presentes y son constantes, la
circularidad “de esta manera la comunicacion no seria lineal en sentido unidireccional ni
bidireccional, sino que tendria caracter circular o de espiral” (p. 35). ES en ese
funcionamiento circular que se contempla la comunicacion como un todo; por tanto, la
presente investigacion no se concentra Gnicamente en quien es vocero en la familia, sino que

todos son tomados en cuenta para un analisis desde la totalidad.

Axiomas tedricos de la comunicacion

Watzlawick et al. (1991) describen cinco axiomas que conforman su teoria acerca de

la comunicacion:
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Es imposible no comunicar
Los autores clarifican que:

Comunicacién y conducta, se usan virtualmente como sinénimos, pues lo [sic] datos
de la pragmética no son solo palabras, (en funcion de sus configuraciones y
significados) que estan al servicio de la sintactica y la semantica, sino también sus
concomitantes no verbales y el lenguaje corporal. M&s aln, agregariamos a las
conductas personales los componentes comunicacionales inherentes al contexto en
que la comunicacion tiene lugar. Asi, desde esta perspectiva de la pragmatica, toda
conducta, y no solo el habla, es comunicacion y toda comunicacién, incluso los

indicios comunicacionales de contextos impersonales, afectan a la conducta. (p. 8)

Para Watzlawick et al. (1991), siempre existe la comunicacion, pues “no hay nada
contrario a la conducta” (p. 27); los autores agregan que es imposible que exista la “no
conducta”, 0 que alguien pueda no comportarse; “actividad o inactividad, palabras o silencio,
tienen siempre valor de mensaje: influyen sobre los demas quienes, a su vez, no pueden dejar
de responder a tales comunicaciones y, como resultado, también comunican” (p. 27). Lo
anterior coloca la necesidad de observar y analizar todo lo que se da en las interacciones
familiares, entendiendo que la persona que investiga o interviene profesionalmente también

se encontrard en comunicacién constante con las familias.

Lo anterior rompe con la lectura lineal de comunicacion en la que se plantea la
existencia de un mensaje pasa de emisor a receptor; o sea, se coloca una vision circular de
este proceso que surge no solo en lo que se dice o se calla, sino también en la conducta que
siempre esté presente, puesto que “en sintesis, cabe postular un axioma metacomunicacional
de la pragmaética de la comunicacion: no es posible no comunicarse” (Watzlawick et al., 1991

p. 28). La idea general es que toda conducta es comunicacion.

Los niveles de contenido y relaciones de la comunicacion

Para Watzlawick et al. (1991), “la conexion que existe entre los aspectos de contenido
(lo referencial) y relaciones (lo conativo)” (p. 32) es lo importante en el estudio de la

comunicacion,
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El aspecto referencial de un mensaje transmite informacion y, por ende, en la
comunicacion humana es sindnimo de contenido del mensaje. Puede referirse a
cualquier cosa que sea comunicable al margen de que la informacion sea verdadera o
falsa, valida, no valida o indeterminable. Por otro lado, el aspecto conativo se refiere
a queé tipo de mensaje debe entenderse que es, y, por ende, en Ultima instancia, a la
relacion entre los comunicantes. (p. 30).

Por tanto, el aspecto de contenido versa sobre los datos, y el aspecto relacional refiere
como deben entenderse esos datos; por consiguiente, lo relacional tiene que ver con un
proceso mas metacomunicacional y, en todo proceso de comunicacion, siempre existira el
contenido y lo conativo, “toda comunicacion tiene un aspecto de contenido y un aspecto

relacional tales que el segundo clasifica al primero y es, por ende, una metacomunicacion”
(p. 33).

Los factores comunicacionales fueron contemplados al estudiar las familias, las
técnicas de estudio abordaron lo relacional, la pragmatica, y no se quedaron Unicamente en
aspectos de contenidos, ni perdieron la complejidad en la comunicacion, no es solo lo que la

familia expresa verbalmente, es también lo que hace.

La puntuacion de la secuencia de hechos

Este axioma tiene que ver con la interaccion entre quienes participan en la
comunicacion, se le denomina “puntuacion de las secuencias de hechos™; como se menciond
en el primer axioma, dicha interaccion no debe circunscribirse a una cuestion de “estimulo y

respuesta’:

Por el contrario, las secuencias de intercambio que examinamos aqui son mucho mas
largas y, por lo tanto, presentan la caracteristica de que cada item en la secuencia es,
al mismo tiempo, estimulo, respuesta y refuerzo. Un item dado de la conducta de A
es un estimulo en la medida en que lo sigue un item proveniente de B y este ultimo,
por otro item correspondiente a A. Pero, en la medida en que el item de A esta ubicado
entre dos items correspondientes a B, se trata de una respuesta. Del mismo modo, el
item de A constituye un refuerzo en tanto sigue a item correspondiente a B. Asi, los

intercambios que examinamos aqui constituyen una cadena de vinculos triadicos
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superpuestos, cada uno de los cuales resulta comparable a una secuencia estimulo-

respuesta-refuerzo. (p. 34)

Las figuras de emisor y receptor tienen completa conexion, este axioma de la
comunicacion plantea “la naturaleza de una relacion depende de la puntuacion de las
secuencias de comunicacion entre los comunicantes” (p. 36). No existe un énfasis en la
persona con su enfermedad cronica, sino en todo el sistema familiar y en las puntuaciones

que estos ejecutan en sus relaciones.

Comunicacion digital y analdgica

Watzlawick et al. (1991) refuerzan que toda comunicacion tiene un aspecto de
contenido el cual se transmite de forma digital, y un aspecto relacional que se transmite de
forma analdgica. Para que se logre entender el mensaje, se ocupa tanto lo digital como lo

analogico, si cada uno actua de forma independiente, no logra su cometido.

Los seres humanos se comunican tanto digital como analdgicamente. El lenguaje
digital cuenta con una sintaxis légica sumamente compleja y poderosa, pero carece
de una semantica adecuada en el campo de la relacion, mientras que el lenguaje
analogico posee la semantica, pero no una sintaxis adecuada para la definicion

inequivoca de la naturaleza de las relaciones. (p. 41)

Lo analdgico se relaciona con el significado, con la interpretacién; lo digital, con el

dato, pero trasciende meramente esto, su importancia reside

... no solo en su supuesto isomorfismo con los niveles de contenido y de relacion,
sino también en la inevitable y significativa ambigledad que tanto el emisor como el
receptor enfrentan en lo relativo a los problemas de traduccién de una modalidad a la
otra. (p. 44)

Interaccion simétrica y complementaria

El dltimo axioma por Watzlawick et al. (1991) se fundamenta en los aportes de
Bateston (1935), quien formuld el concepto de cismogénesis, definiéndolo como “un proceso

de diferenciaciéon en las normas de la conducta individual resultante de la interaccion
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acumulativa entre los individuos” (p. 69). Se plantea que existe una cismogénesis simétrica

y otra complementaria, las cuales se basan en la igualdad o en la diferencia.

La simetria tiene que ver con relaciones mas iguales: “un participante ocupa lo que
se ha descrito de diversas maneras como la posicion superior o primaria mientras el otro

ocupa la posicion correspondiente inferior o secundaria” (p. 43).

Segun los autores, en este tipo de relacion podria decirse que hay un bueno y un malo,
un fuerte y un débil.

Al analizar las relaciones complementarias, debe tenerse presente el contexto en
virtud de que se establece quién se ubica en el puesto fuerte o débil (Watzlawick et al., 1991);
en muchas ocasiones, esto esta dictado por el macrosistema, y por los valores culturales de
la realidad social en que se desenvuelve la familia, por ejemplo: madre-hijo, médico-paciente,

maestro-estudiante, por mencionar algunos de los muchos casos que existen.

En sintesis, este axioma se plantea que: “Todos los intercambios comunicacionales
son simétricos 0 complementarios, segun que estén basados en la igualdad o en la diferencia”
(Watzlawick et al., p. 44).
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Figura7

Axiomas de la comunicacion

Axiomas

La comunicacion
tiene un aspecto
de contenido y de
relacién: los datos
y como estos se

Emisor-Receptor
Receptor- Emisor

De la
Comunicacion

Nota. Elaboracion propia (2021), a partir de Watzlawick et al. (1991).

Todos los axiomas de comunicacion se interconectan y conforman un bucle de
retroalimentacion, donde el emisor es receptor y el receptor es emisor de forma continua. La
comunicacion se da en un contexto socio cultural importante, su vinculacion a la

comunicacion es permanente y en constante movimiento.

Las creencias

Otro aspecto de gran relevancia en el estudio de la estructura de la familia y el flujo
gue esta posee son las creencias. Kluckhohn (1960, como se cité en Rolland, 2000) explica
que “todos nosotros, individualmente y como integrantes de nuestra familia y de otros
sistemas, desarrollamos un sistema de creencias o filosofia, que determina nuestras pautas de
comportamiento en la relacion con los desafios comunes de la vida” (p. 170). Estas deben

considerarse como otro elemento que interacciona en la familia.
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Valdés (2007) explica que, a partir del conocimiento de dichas creencias, se pueden
entender como “conjunto perdurable de interpretaciones y premisas acerca de aquello que se
considera como cierto” (p. 40), se pueden predecir 0 anticipar acciones futuras de la persona
y de la relaciéon, en atencion a las creencias que llegan a ser asumidas como “verdades
miticas” en la primera infancia, pero es necesario que en la familia cambien “para que no se

detenga el desarrollo de su ciclo vital” (p. 41).

Muy similar al concepto de “verdades miticas”, Beavers y Hampson (1995) presentan
el de “mitologia”, el cual es definido como la concepcidn que tiene la familia acerca de coémo
funcionay de la imagen que ofrece al mundo exterior; es decir, toda familia tiene una creencia
acerca de esto; sin embargo, quien evalla, investiga y aplica terapia con la familia debe notar
las diferencias que existen entre las cualidades de la familia y la percepcion que ella dice

tener, pues lo que se dice o se piensa es el contenido, pero debe existir analisis de la relacion.

las creencias familiares acerca de la salud que nos fortalecen puede ayudarnos a
abordar los dilemas existenciales de nuestro temor a la muerte y de su negacién, los
esfuerzos para mantener tal negacioén y los intentos de reafirmar el control en

presencia del sufrimiento o la muerte. (Rolland, 2000, p. 171)

Las creencias no se conciben Unicamente como producto de interconexiones
psiquicas, por tanto, estas se plantean como producto de “‘un proceso constante por medio de
las interacciones y de la comunicacion entre las personas” (Rolland, 2000, p. 171), como

resultado, emergen de la relacién de multifactores.

Kleinman (1988, como se cit6 en Rolland, 2000) describe tres niveles de significados
relacionados a las afecciones fisicas como la artritis reumatoide. Primero, se encuentra la
dimension bioldgica referida a los aspectos biomédicos de la enfermedad; luego, la
dimension simbolica que se vincula a los “significados biologicos, personales familiares y
culturales que se combinan para formar un sistema mas o menos coherente” (p. 172); por
ultimo, la dimension social, que es aquella que emerge de lo que la sociedad considera sobre

la enfermedad.

Una vez que se identifica la importancia de la comunicacion y la mitologia para

observar los patrones interaccionales, estos se identificaron durante el andlisis. Navarro
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(2004), senala que “todas las familias desarrollan pautas de interaccion, el problema surge
cuando tales pautas se hacen inoperantes” (p. 91). Es por ello que los patrones interaccionales
fueron estudiados a partir de la estructura familiar, lo cual permitié profundizar en lo que la

familia expreso que vivia, y a partir de sus interacciones.



CAPITULO IIl. MARCO METODOLOGICO

Como se ha indicado, el tema de familia requiere de un abordaje que contemple la
complejidad, es decir, que abarque las diferentes interrelaciones que suceden a lo interno y
externo de esta, ademas para el presente estudio que tiene como objeto los patrones
interaccionales de familias con enfermedad cronica, es necesario contemplar el aspecto de

salud que es otro sistema que interactta con el sistema familiar.

A continuacion, se describe lo desarrollado en la investigacion para ese acercamiento
academico a las familias con enfermedad cronica, especificamente donde uno de sus

integrantes vive con el diagnostico de artritis reumatoide.

Paradigma de investigacion

Para el presente estudio, se implemento el paradigma naturalista desde la perspectiva
de Sandin (2003), quien lo explica como una vision de mundo que supone una determinada
manera de concebir e interpretar la realidad que se comparte por un grupo de personas; en el
caso de este estudio, quienes integran las familias ofrecieron no solo su forma de concebir
sus experiencias, sino que permitieron observarles durante su interaccion en el momento de
la entrevista. Ambos elementos conformaron el contenido de datos relevantes para el analisis,
es decir, que la investigacion fue un proceso continuo de observacion de las interacciones y

de las creencias de las familias participantes.

Rodriguez et al. (2006) explican que quien investiga se situa en el lugar natural donde
ocurre el suceso en el que tiene interés, y los datos se generan también a través de medios
naturales: preguntando, visitando, mirando, escuchando; esto se logré en el trabajo con las
familias con enfermedad crénica al preguntarles, observar acerca de su estructura, de la

comunicacion y creencias que poseen, con lo cual se indagaron sus patrones interaccionales.

Producto de la pandemia por COVID 19, el trabajo con las familias fue realizado por
medio de entrevista virtual, en acato a las indicaciones del Ministerio de Salud que existian
para enero 2021, que indicaban no romper burbujas familiares; esto no impidié que se

pudieran observar las pautas de comunicacion entre las familias durante la investigacion.

Por tanto, se estudid la realidad, las interacciones y acciones de las personas, asi como

las percepciones de estas; no obstante, se hizo énfasis en los procesos interaccionales; las



75

entrevistas fueron implementadas por medio de la Plataforma Zoom, gracias a lo cual fueron
grabadas; posteriormente, las grabaciones fueron vistas con el fin de realizar un
procedimiento de observacion, enfatizando en las secuencias de comunicacién que
evidenciaron los patrones interaccionales por medio de gestos, frases o dinamicas de

asignacion de roles comunicativos; posteriormente, las entrevistas fueron transcritas.

El paradigma naturalista permitié acercarse a la vivencia de las familias, que es donde
se desarrollan las interacciones entre los distintos subsistemas y su entorno, en las cuales las

familias participantes tienen el conocimiento propio de su familia, son las expertas.

LeCompte (1995, como se citd en Rodriguez et al., 2006) explicé que hay una gran
trascendencia en los constructos que cada participante asigna a sus acciones, ademas agrego
que la importancia esta en la relacion entre quienes estan siendo estudiados, el contexto y las

técnicas de generacion de los datos.

La investigacion con las familias con enfermedad crdnica, por medio de un paradigma
naturalista, permitioé observar las relaciones entre quienes conforman la familia, y acercarse
respetuosamente por medio de técnicas participativas, con el objetivo de analizar los patrones

interaccionales evidenciados en la estructura familiar, de la comunicacion y las creencias.

Enfoque

El enfoque de investigacion fue el cualitativo con motivo de que permitia “un disefio
flexible, no estatico, promueve que el andlisis de la poblacion sea holistico, integral,
abarcando la totalidad” (Taylor y Bogdan, 1992, pp. 20-23), los autores especifican que la
investigacion tiene un caracter formal, por lo cual hay procedimientos ya establecidos que
deben contemplarse, esto brinda orden y orientacion, lo cual no desliga la flexibilidad que lo
caracteriza, ademas de que permite estudiar la realidad tal cual sucede.

Relacionado con esto, Miles y Huberman (1994, como se citd en Rodriguez et al., 2006,
p. 33) sefialan que el papel de la investigacion cualitativa es alcanzar una vision holistica

(sistémica, amplia, integrada) del contexto en estudio.

Sin duda este enfoque permitio realizar una entrevista en tiempos de pandemiaCOVID-

19, donde fue necesario flexibilizar las técnicas, los momentos de la aplicacion de
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estas para lograr que las familias estuvieran en su totalidad durante la entrevista, permitiendo

asi el analisis de los patrones interaccionales de las familias con enfermedad cronica.

En la investigacion cualitativa, Taylor y Bogdan (1992) especificaron que la persona
investigadora busca experimentar con participantes de forma natural, se entiende que la

poblacién en estudio es la que posee el conocimiento de su realidad, no se buscan verdades.

En este sentido, Ravitch y Centro Integral de la Familia (2009) explican que se llega a
conocer la realidad por medio de interacciones y exploraciones de las personas participantes;
asimismo, explican que a los nucleos que participan en estudios seran son escuchados,
observados en el lugar donde vivan viven y se desenvuelvan, pues “los investigadores
cualitativos buscan entender e interpretar como los diferentes participantes en ambiente

social construyen el mundo que les rodea” (p. 28).

Si bien, las entrevistas fueron realizadas por medio de Plataforma Virtual, las familias
abrieron las puertas de sus casas, plasmando el espacio en que las familias se sientan a
compartir alimentos o una pelicula, fue en su espacio intimo en el que se realizo la entrevista,

observacion, ademas de otras técnicas mas adelante detalladas.

En lo respecta a los supuestos de la investigacion cualitativa o niveles, segln lo
mencionan Rodriguez, Gil y Garcia (2006), la realidad es “dinamica, global y construida en
un proceso de interaccion con la misma” (p. 35). Se coloca en lo ontoldgico de la
investigacion; lo cual es unisono al enfoque tedrico desde el cual la realidad, la familia, el

contexto se encuentran en cambio constante y relacionandose con diferentes sistemas.

Epistemologicamente, se entiende “la realidad concreta y los datos que ésta le aporta
para llegar a una teorizacion posterior” (Rodriguez et al., 2006, p. 35). Desde el presente
estudio, que parte de una fundamentacion tedrica sistémica, se considera que la familia esta
en continuo cambio y crecimiento, ademas de ser la que produce informacion; aunado a esto,
quien investiga aplica sus conocimientos dentro del area mencionada para revisar las

secuencias e identificar patrones interaccionales y comunicacionales.

En el plano metodologico, la investigacion posee ‘“un cardcter emergente,
construyéndose a medida que se avanza en el proceso de investigacion, a traves del cual se

puedan recabar las distintas visiones y perspectivas de los participantes” (Rodriguez et al.,
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2006, p. 35), cuyo énfasis estuvo en estudiar las relaciones y procesos de cada una de las
personas que integran la familia y la interaccion del sistema a lo externo de si, como lo fue

el sistema de salud, la universidad, los trabajos, entre otros.

Meétodo

Esta investigacion se baso en el método fenomenoldgico, definido de esta manera por

Rodriguez et al. (2006), por medio del cual la persona investigadora:

intenta captar las estructuras del hecho, actividad o fendbmeno objeto de estudio, y las
relaciones entre las estructuras y dentro de las mismas. Es el momento de encajar las

piezas del puzzle, establecer categorias y las relaciones existentes entre ellas”. (p. 19)

Esas actividades y hechos se comprendieron como producto de la interaccion de las

personas, con su ser, su medio y su realidad social.

El método fenomenoldgico contribuye al conocimiento de las interacciones de las
personas (Arnal et al., 1991, como se citaron en Rodriguez et al., 2006); por tanto, fue posible
conocer los patrones que poseian las familias con enfermedad cronica durante la

investigacion.

De acuerdo con el fundamento tedrico de este estudio y el marco metodolégico, se
establecio el caracter fenomenolégico sistémico para esta investigacion, concepto brindado
por Ravitch y Centro de Familia (2009), quienes indican que este nacié cuando
investigadores incrementaron las visitas a los hogares, o al “mundo familiar” (Hess y Handel,
1959, como se citaron en Ravitch y Centro de Familia, 2009), en reconocimiento de la
importancia de estudiar las interacciones entre individuos en una familia, visto en un contexto
relevante, “para un fenomenologista, entonces, la realidad importante es que los individuos,
parejas o familias perciben que su mundo real, mas probable de no ser encontrado en el
laboratorio o clinica, sino donde naturalmente interactla en su vida cotidiana” (p. 320). Y en
esta investigacion se trasciende la mera percepcion, y se enfatiza en las interacciones que

viven las personas en su sistema familiar y que conforman su contexto inmediato.

Las familias que accedieron a este proceso de investigacion fueron consideradas
expertas en su mundo, se valoré la apertura a mostrar su mundo familiar; aunque desde lo

cualitativo y fenomenoldgico se ha hecho énfasis en lo simboélico o en lo cognitivo, con la
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fenomenologia sistémica se procur6d descubrir aquello que esta, pero que no se ve en un

primer plano, sino que surge de la interaccion.

Por esta razon, se retomaron los aportes de Arnold (1992) quien sostiene que “el
conocimiento no parece como un orden intrinseco, sino como un orden emergente, siempre
perfectible, a la basqueda de méas y mejores explicaciones, las que, de cierta manera van

asegurando la viabilidad de sus observadores” (p. 104)

Una investigacion fenomenoldgica sistémica se concentra en lo relacional, en los
patrones interaccionales de la familia, en aquellas pautas estructurales que conforman a los
sistemas familiares; para tal fin, se quit6 el audio durante la observacién de las grabaciones
de las entrevistas para solamente observar lo que sucedia en esos momentos, dando la
oportunidad a la investigadora de centrarse en los gestos, acciones, miradas, movimientos y

demas aspectos pragmaticos que conformaron las secuencias de comunicacion identificadas.

Arnold (1992), Ravitch y Centro Integral de la Familia (2009) ofrecen supuestos
filoséficos que deben ser prioridad para el ejercicio de la terapia familiar sistémica que, a la
vez, es investigacion fenomenoldgica; clarifican sus supuestos metodoldgicos; a

continuacidn, un breve recuento de sus aportes en relacion con la tematica de este estudio.

e El conocimiento se construye socialmente, en dicha construccion, quien investiga
interacciona con el fendmeno que estudia, en este caso, la suscrita se relacioné con
las familias con enfermedad cronica, pues no se podia considerar una separacién; por
tal motivo, es necesario entender que la presencia de quienes se acercan a la familia
provoca nuevas interrelaciones, y hace que emerjan nuevas propiedades al acercarse
a ellas.

e El conocimiento comin de cada dia acerca del mundo familiar es
epistemoldgicamente importante; es decir, a esta unidad se le considera experta, pero
no hay una relacion vertical entre esta y la persona que investiga. Esto permite un
acercamiento con las familias con enfermedad cronica a su realidad, y a su contexto,
de tal experiencia se obtuvo un aprendizaje de su realidad.

o Objetos, eventos y situaciones pueden significar variedad de cosas para cada persona
en la familia, los autores colocan el ejemplo de la enfermedad crénica, indicando que,

esta puede entenderse como “castigo de Dios” 0 como “desafio de Dios para mostrar
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nuestro amor de una nueva forma” (Ravitch y Centro Integral de la Familia (2009, p.
323) dentro de un sistema familiar. Es lo que Beavers y Hampson (1995) denominan
mitologia familiar, y lo que se planted en el fundamento te6rico como creencias que
permiten reconocer los patrones interaccionales; desde este punto de vista y a partir
del enfoque sistémico, también se comprendié que cada persona daria su punto de
vista, y se trascendié esa percepcion, lo que posibilitd observar el inter-juego

relacional en cada familia.

Por otra parte, Arnold (1992) desarroll6 una serie de caracteristicas de la

investigacion sistémica, algunas de ellas se resaltan a continuacion:

La investigacidn sistémica se dirige a la observacion de conjuntos relacionados de
observaciones y no a la reduccion analitica y causal de elementos procesados y
aislados -el todo emergente es diferente a sus partes-.

Con su enfoque holistico -no aditivo-, los registros se ajustan al ritmo de las personas
durante la observacion, respetando su propia configuracion. Debido a esta premisa,
durante la entrevista y en la construccién del mapa familiar, las familias fueron
grabadas para poder observar y analizar nuevamente las configuraciones.

Las mejores explicaciones para fenémenos complejos se alcanzan observando
procesos dinamicos de mutua afectacion, es decir, redes de retroalimentaciones.
Motivo por el cual la observacion se aplicé durante la entrevista con cada sistema, en
la elaboracion del mapa familiar, ademas, se implemento la guia de la observacion a

los videos.

Este autor es claro al afirmar que, desde la investigacion sistémica, se pretende

analizar lo que surge de la relacion, por eso, este estudio se buscé observar aquello que

emergid; a su vez, se requirid flexibilidad, es decir, ajustarse a lo que surgio6 de la relacion

con lo investigado ya que existia un ritmo especifico en cada familia.

Criterios de inclusién

Las familias participantes cumplieron con los siguientes criterios de inclusion:

a. La persona diagnosticada con artritis reumatoide debia contar con un control activo

de su padecimiento en el sector salud, y ser persona mayor de 18 afios de edad.



80

b. El diagnostico debia tener un minimo de seis meses de haber sido dado por una
persona profesional en reumatologia.

c. Las familias debian estan conformadas por un minimo de 3 personas. Aquellas
personas profesionales que trabajan con la familia consideran que las referencias a
una sola persona, o0 a una diada, no reflejan sustantivamente la dindmica familiar, y
enfatizan en la importancia de estudiar las relaciones triddicas (Fairlie y Frisancho,
1998). Es decir, que minimo deben convivir al menos tres personas bajo el mismo

techo.

Al respecto de este punto, Nagy y Framo (1988) aseveran que, en modelos diadicos, es
dificil estudiar las transacciones, por lo que es necesario ampliarlo para describir los procesos
observados, como pueden ser las coaliciones, alianzas, formas de mutualidad o

complementariedad.

Criterios de exclusion

La investigacion no incluye las siguientes situaciones, por tanto, estos fueron los

criterios de exclusion:

a. Que la persona con artritis reumatoide poseyera también alguna discapacidad
intelectual severa, sin un garante asignado por juez de familia.

b. Que el diagndstico de artritis reumatoide no haya sido establecido por un médico
especialista y que la persona no cuente con un tratamiento de salud activo.

c. Familias unipersonales.

Las familias fueron seleccionadas por medio de lo cominmente llamado “bola de
nieve”, para lo cual se realizo la solicitud haciendo uso de redes sociales, en el que se pedia

que cumplieran con lo antes indicado.

Poblacion participante

La poblacion participante correspondio a familias con enfermedad cronica,
especificamente, donde una de las personas que la integra tiene diagndstico de artritis

reumatoide.
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Se considero el estudio de tres sistemas familiares que cumplian con los criterios de

inclusion, de acuerdo con los postulados de Hernandez et al. (2006):

... para “determinar” (sugerir) el nimero de casos: Capacidad operativa de recoleccion
y analisis (el nimero de casos que podemos manejar de manera realista y de acuerdo
con los recursos que dispongamos); el entendimiento del fendmeno (el nimero de casos
que nos permitan responder a las preguntas de investigacion) y la naturaleza del
fendmeno bajo analisis (si los casos son frecuentes y accesibles o no, si el recolectar

informacidn sobre éstos lleva relativamente poco o mucho tiempo). (p. 562)

Consideraciones éticas

La poblacion participante se considera sujeto activa de derecho, motivo por el cual se
resguardan sus datos personales. Su participacion fue de forma voluntaria, aplicando el
consentimiento y asentimiento informado de acuerdo con lo que plantea el Sistema de
Estudios de Posgrado de la UCR.

La informacion utilizada para el presente estudio fue Unicamente aquel que respondié

a los objetivos de investigacion.

Técnicas para la recoleccion de informacion

El Centro Integral de la Familia (2009) plantea que se debe entender como datos,
“historias familiares, secretos de familia, rituales, conversaciones en la mesa, Yy
comportamiento, cartas, diarios, fotografias, patrones en la conducta familiar y asi
sucesivamente” (p. 337). Para este caso, las técnicas utilizadas fueron la entrevista grupal en

profundidad, la observacién con la elaboracion del mapa familiar, y el genograma.

Entrevista grupal en profundidad

Robles (2011) explica que la entrevista grupal en profundidad es un proceso que se
puede dividir en dos fases: la primera, denominada de correspondencia, donde el encuentro
con el entrevistado, la recopilacion de datos y el registro son la base para obtener la
informacidn de cada entrevista; la segunda, considerada de analisis, donde se estudio con

detenimiento cada una de ellas.
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En el Anexo 3. Guia de entrevista, se observan las preguntas a partir de los objetivos
de investigacion, en respuesta al fundamento tedrico anteriormente elaborado, el esquema de
conceptos permitio que los datos recopilados fueran sometidos a un proceso de
categorizacion, o sea, aquel sistema que permite organizar la informacion (Latorre, 2005).
Menciona dos tipos de categorias: a priori, que se determinan por el fundamento teorico;

deductivas, que emergen a partir del analisis de la informacion.

La entrevista fue a profundidad y grupal (toda la familia estuvo presente en su
desarrollo); no obstante, las categorias fueron abiertas o, como el autor lo denomina, de
proceso mixto: “por lo general, se parte de categorias abiertas definidas a priori y a partir de
las mismas se van haciendo modificaciones y ampliaciones que permiten ajustar el sistema
al analisis” (Latorre, 2005, p. 86); en consecuencia, el estudio se dio de esta forma flexible,
dindmica, tal cual se plantea en la investigacion cualitativa. Seguidamente, se detallan las
categorias colocadas a partir del fundamento tedrico y aquellas que emergieron producto de

la interaccidn entre la familia, la suscrita y el contexto:

Se recalca que las entrevistas se realizaron por medio de llamada virtual (plataforma
Zoom) para no romper las burbujas familiares, con motivo de que la investigacion se realizd
durante la pandemia por SARS-CoV-2 (COVID-19); al ser familias con enfermedad cronica,
se encontraban entre la poblacion con factores de riesgo importantes. Eso si, los sistemas
familiares en estudio permitieron que se grabaran tanto la entrevista como el trabajo

socioeducativo, desde lo intimo de su hogar.

Entre las ventajas de dicha técnica, Barrantes (2014) menciona que se permite el
contacto con personas que no saben leer ni escribir, verifica las respuestas y capta el ambiente
natural, se logran observar opiniones, actitudes y el lenguaje no verbal. Asimismo, la
modalidad fue grupal (para el caso de esta investigacion: familiar) es decir, todas las personas

de la familia fueron entrevistadas en conjunto, entendiéndose como:

Un método que ha sido muy poco empleado en el pasado, pero posee un gran
potencial es la entrevista grupal. En este caso los entrevistadores retnen grupos de
personas para que hablen sobre sus vidas y experiencias en el curso de discusiones
abiertas y libremente fluyentes. Como en la entrevista en profundidad, el investigador
aplica un enfoque no directivo. (Taylor y Bogdan, 1992, p. 139)
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Para una investigacion fenomenoldgica sistémica, se considerd una técnica con estas
caracteristicas era ventajosa, se permitié escuchar a cada integrante, a la vez, se observaron
las interacciones entre ellos, sus miradas, gestos, movimientos, pautas de comunicacion entre

otros.

Ahora, como desventajas de esta técnica, Varguillas y Ribot de Flores (2007, p. 260)
mencionan que le implica un alto coste a quien investiga por el tiempo que debe ser utilizado
en la aplicacion de esta, hay posibilidad de distorsion de la respuesta por la presencia de la
persona que entrevista, e influencia de esta en el proceso; problemas potenciales de
reactividad, fiabilidad y validez ante la dificultad de coincidir con el entrevistado; si el
proceso no se maneja adecuadamente, ni proporciona informacion de grupo, se descartan los

efectos de sinergia.

Como desventaja, se considero el hecho de que, en algunos momentos, el internet de
la suscrita o de la familia fallaba y se tuvo que retomar el tema de conversacion, causando

cortes en la conversacion. A pesar de esto, hubo apertura para regresar el tema y continuar.

De la misma manera, las entrevistas fueron grabadas en audio y video para su
respectivo analisis, y fueron trascritas de forma literal para, luego, ser sometidas al proceso
de categorizacion que se detalla mas adelante.

La observacion no participante

Rodriguez et al. (2006) la definen como una técnica que permite obtener informacion
sobre un fenomeno o acontecimiento tal como este se produce, “es un procedimiento de
recogida de datos que nos proporciona una representacion de la realidad de los fendmenos
en estudio” (p. 151), se dio de en modalidad no participante, es decir, que no se intervino en

dicha interaccion, sino que se observo con ayuda de un instrumento de observacion que se

describe mas adelante.

En una investigacion sistémica, se considera pertinente reforzar el concepto de
observacion. Arnold (1992) hace referencia a esto: “el observador (singular o plural), y su
accion de observar ocupa un rol central, configurando lo observado” (p. 103); indica que el
proceso se realiza dentro de un sistema cerrado de alternativas, el estilo y tipo de

investigacion queda autorreflejada en los hallazgos. Para este caso, como investigadora, la
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observacion se realizé con cada familia, usando como herramienta los videos de las

entrevistas.

En cuanto al sistema cerrado de alternativas, Rodriguez et al. (2006) sefialaron que
quien investiga debe tener claridad en lo que observa, planteando el concepto de sistemas
categoriales, entendiéndolos como “una construccion conceptual en la cual se operativizan
las conductas a observar” (p. 155). En este caso, fue observar la estructura familiar, la

comunicacion analdgica y digital, ademas de los patrones interaccionales.

Por tanto, la observacion se realiz6 en dos momentos: a) se observé la entrevista sin
audio, con el instrumento incluido en el que se demarcaba: quiénes lideraban conversaciones,
quienes sostenian silencio, orden de la conversacion, etc.; b) en una segunda reproduccion
con audio, se les volvié a aplicar la guia, poniendo mayor énfasis a las secuencias
comunicacionales, para lograr la observacion de relaciones: gestos, miradas, risas, silencios,
entre otros, esto como guia para observar los axiomas de comunicacién propuestos por

Watzlawick et al. (1991), siendo de esta forma:

e Esimposible no comunicar: lenguaje no corporal (gestos, miradas, silencios).
e Nivel de contenido y relacion de la comunicacion: la informacién, los datos,

el discurso.

e Lapuntuacion de las secuencias de hechos: intercambio entre las personas que
integran la familia, ritmo de la conversacion, los turnos al hablar.

e Comunicacion digital y analdgica: relacion, interaccion.
e Interaccion simétrica y complementaria: roles de fuerza, debilidad, aspectos

del macrosistema.

Todos se analizan en conjunto pues se constituyen entre si, por lo cual al hacer referencia a
aspectos como gestos, miradas, se estd operacionalizando cada axioma brindado por los

autores.

Diario de campo

Como parte de la observacion, la investigadora usé el instrumento diario de campo,

el cual:
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Cumple la funciéon de los “comentarios del observador” registrados en las notas de
campo de la observacion participante. Lo mismo que el observador, el entrevistador
debe tomar nota de los temas interpretaciones, intuiciones y conjeturas emergentes,
gestos notables y expresiones no verbales esenciales para comprender el significado
de lo que se dice. (Taylor y Bogdan, 1992, pp. 131-132)

Maés alla de esto, significd registrar aquellos procesos interaccionales entre las
personas de la familia y el sistema en su totalidad, ademas de visualizar los patrones que
existen en la relacion, las notas se ampliaron luego de ver los videos con las entrevistas

familiares, siguiendo las premisas en la guia de observacion.

Mapeo familiar

El mapeo familiar fue otra de las técnicas empleadas. De acuerdo con Anderson y
Carter (2009), es importante partir de una postura “holonista” (concepto detallado en el marco
tedrico) cuando se hace referencia a los subsistemas u holones, para lo cual consideran

necesario:

a. Especificar el sistema focal de estudio que, en el caso de la presente investigacion,
son 3 familias que cuentan con un integrante con enfermedad crénica (lo cual se
detalla en el siguiente apartado referente a las personas participantes).

b. Especificar las unidades o componentes que la constituyen que pudo determinarse a
lo interno, segun cada familia, a partir de los diferentes holones que las integran.

c. Especificar los medios que resultan significantes, esto es el mapeo, dicho de otra
manera, determinar aquellos componentes del medio que tienen efectos con el

sistema focal por la interrelacionabilidad que los caracteriza.

Los autores especifican que el holonismo es un pensamiento que “incluye una
consideracién de primer plano y del fondo, la parte y el todo, y la interdependencia y la
interaccion” pues, aunque no es posible considerar todos los aspectos simultdneamente, si es
posible tenerlos en cuenta” (p. 30). Entonces, comprender esas partes en interaccion con el
todo implic6 que cada sistema familiar dibujara el mapa ecolégico que propone
Bronfrenbrenner (1979), en el cual ubicaron aquellos subsistemas a nivel meso, exo y

macrosistémico descritos en el fundamento tedrico; se les explicd que debian de colocar los
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sistemas que les son mas cercanos, ademas de explicar posteriormente las razones por las

cuales los colocaron ahi.

De esta forma, se mapearon los sistemas externos que se consideran relevantes en la
vida familiar, y se visualizé un examen de lo interno y externo, lo cual se vincul6 a las
preguntas de la entrevista, por ejemplo: ¢qué pasa cuando existe una crisis de dolor en la
persona con artritis reumatoide?, ;qué hace cada persona?, ;cuando?, ;coOmo?, ;con qué
frecuencia?, ¢a quiénes recurren en dichos momentos? De esta forma, el mapa familiar se

enmarco en ese sistema cerrado mencionado por Arnold (1992).

El mapeo familiar se desarroll6 especificamente al consultarles acerca de los sistemas
de apoyo externos a la familia, se pausaron las preguntas y se les motivo a realizar el mapeo
familiar, se les brindd un ejemplo, por medio de la proyeccién de una presentacion de
PowerPoint (ver Anexo 4: Diagrama en PowerPoint) y se les motivé a realizarlo entre ellos,

mientras la investigadora observaba la construccion del mapa.

Genograma

El genograma es una técnica utilizada en procesos terapéuticos, también en la
investigacion social, “es un formato para dibujar un arbol familiar que registra informacion
sobre los miembros de una familia y sus relaciones durante por lo menos tres generaciones”
(McGoldrick y Gerson, 1985, p. 17); Compafi et al. (2012) explican que dicho arbol permite

obtener informacién amplia tal y como se detalla:

Estructura, los datos demograficos de los miembros y las relaciones que mantienen
entre ellos. De esta forma, proporciona a “golpe de vista” una gran cantidad de
informacion, lo que permite no sélo conocer a la familia, sino realizar hipétesis acerca
de la relacion entre el problema y el contexto familiar, la evolucion del problema a lo

largo del tiempo, su relacién con el ciclo vital de la familia, etc. (parr. 1)

Entre las ventajas que posee esta técnica de generacion en la obtencion de datos de la
familia, esta el proveer insumos acerca de las pautas de relacién o funcionamiento que se
repiten en las diferentes generaciones; coincidencias de fechas (por ejemplo, fecha de una

muerte y aparicion del sintoma); asi como momentos del ciclo vital en el que se producen
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determinados acontecimientos (por ejemplo, emancipacion tardia de los hijos) (Compaf et
al., 2012).

Suarez (2010) explica que, entre las principales limitaciones en el momento de su
elaboracion, se podria presentar la falta de colaboracion por parte de los participantes; a su
vez, requiere bastante tiempo para su construccion (30 minutos), y puede ser que la

informacion se distorsione si solo hay un informante.

Cuando se disefid esta investigacion, se consideraba que hubiese un primer momento,
que iba a ser realizado por las familias; posteriormente, se elaboraria el mapa familiar en una
segunda sesion; no obstante, estas solicitaron tener un encuentro mas amplio que contemplara
todo el proceso de entrevista y de mapa familiar; por tanto, se realiz6 en una sola sesion,

guiada por la investigadora para luego la elaboracion de este.

Para la construccién del genograma se utilizé el programa Genopro 2.5., un software
de uso exclusivo para analizar nucleos familiares, sus formaciones y el estado de sus
relaciones, Garayoa Molpeceres (2015) afirma que “el programa puede mostrar una
representacion gréafica completa de un arbol genealdgico, facilitando el estudio de los
individuos de una familia” (parr. 15). La simbologia de este software en el que se enmarcan

las relaciones, se coloca en el anexo 5.

Ahora bien, todas las técnicas antes detalladas se fueron desarrollando las unas con las
otras, y su andlisis fue igual, a continuacién, se detallan las diferentes fases de construccién

de la investigacion.

Momentos de la investigacion

Se partié de la propuesta dada por Rodriguez et al. (2006), en lo que respecta al
desarrollo de un proceso investigativo en el cual existe una primera fase preparatoria, una
fase de trabajo de campo, una fase analitica y una fase informativa; como se observa en el

siguiente gréfico:
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Figura 8
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Nota. Elaboracion propia (2021), a partir de Rodriguez et al. (2006).

Al ser sistémico, el proceso de investigacion fue una construccién donde los
momentos interaccionaron entre si, lo que quiere decir que estas fases no se dieron de forma

lineal, si no que continuamente se superponian. Seguidamente, la especificacion de estas:

Fase preparatoria

Se dio la construccion del anteproyecto de investigacion y su defensa mediante el
examen de candidatura ante el Sistema de Estudios de Posgrado de la UCR; se obtuvo lo que
describe Rodriguez et al. (2006), todo es parte del proceso de reflexion y el desarrollo de un
documento investigativo, aunado a la revision bibliogréafica, al establecimiento de objetivos
de investigacion, al desarrollo del marco teérico y el establecimiento del marco

metodoldgico.

Fase de trabajo de campo

En esta fase, se dieron varios momentos de la construccion del conocimiento; antes
de iniciar, se recalca que las familias seleccionadas fueron encontradas luego de publicar en
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redes sociales si conocian a sistemas familiares con las caracteristicas mencionadas en los
criterios de inclusién y exclusion; a partir de alli, se da el contacto con la persona que tiene

el diagndstico de artritis reumatoide.

Momento: validacion de los instrumentos para la aplicacion de técnicas. En total,
se contactd a ocho familias, dos de las cuales no contaban con el diagndstico de artritis
reumatoide; no obstante, eran familias con enfermedad cronica, por tanto, se les solicito

apoyo para la validacion de los instrumentos.

Se comunico el motivo del ejercicio a cada familia y se solicitd su realimentacion
acerca de los instrumentos utilizados; una de las familias solicito que todo se desarrollara en
un unico momento y la otra familia pidio dos sesiones, requerimientos que se concedieron.
Esto permitié validar la guia de entrevista, la guia de observacion, la elaboracion del mapa
familiar y el desarrollo del genograma por la investigadora a partir de la informacion

recopilada.

Entre los comentarios recibidos por parte de los sistemas familiares, se destaca: 1)
quienes pidieron realizar la entrevista en dos momentos explicaron que era mejor hacerla en

una sesion, porque fue dificil coordinar. 2) Ambas consideraron las preguntas de laentrevista:

e Claras.
e Amenas.

e Propiciaron la participacion.

Ahora bien, en cuanto al desarrollo del mapa familiar, los sistemas familiares
indicaron que fue confuso en un momento, solicitaron un recurso para comprender l0s pasos
a seguir; por lo que se desarrolld un ejemplo de mapa ecoldgico de Bronfrenbrenner en

presentacion de PowerPoint para que pudieran tenerlo de referencia.

Momento: primer contacto con las familias. Se fue confirmando cada persona
participante con artritis reumatoide cumplia, o no, con los criterios establecidos, ademas se
indago si accedian a las caracteristicas de la investigacion. Estas seis familias cumplian los

requisitos, pero tres de ellas no mostraron anuencia a participar debido a que:
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e Dos de las personas con artritis reumatoide se negaron a participar por el hecho de
que sus familias tenian que estar presentes, ademas de que la entrevista no giraria
Unicamente en torno de una cuestion de salud fisica. Refirieron que podian conversar
sobre el padecimiento, pero hablar de sus familias y con ellas presentes, no les
parecio.

e Otrade las personas que tuvo renuencia a que sus hijas conocieran lo que ella pensaba
de la familia, a pesar de que una de las hijas propicio el contacto con ella.

En estos tres casos, se percibid resistencia a realizar los procesos en familias, con
motivo de posible incomodidad. Con las tres familias restantes, se consolidé la cita para el

proceso de investigacion.

Momento: reunidn con las familias. El contacto con las familias fue por medio de
la plataforma virtual Zoom, se inici6 con la explicacion de todos los aspectos de
confidencialidad, asi como la lectura respectiva del consentimiento informado (ver anexo 1),

y su posterior confirmacion de que participarian.

Cada sistema familiar particip6 de las entrevistas en diferentes momentos y en una
sola sesion, igualmente, a mitad de la entrevista se les consultd si deseaban continuar a lo

que confirmaron estar bien, y su deseo de continuar con todo el ejercicio hasta final.

Motivo por el cual en este contacto se llevé a cabo: la entrevista, el mapa familiar. En

todos los encuentros se logré cumplir con el siguiente cronograma:
| Sesion:

e Parte A: lectura y firma del consentimiento informado, primera parte entrevista.

e Parte B: trabajo grupal, elaboracion del mapa familiar.

Il Sesion:

e Parte C: segunda parte entrevista y cierre.

La sesion sincrénica fue un insumo para responder al primer y segundo objetivo de

investigacion.
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La observacion de la entrevista grabada permitio la implementacion de la guia de
observacion, ademas del diario por parte de la investigadora, cada una de ellas se necesitaba

para lograr el analisis global.

A continuacion, la caracterizacion de los sistemas familiares con sus datos
sociodemograficos, cada uno de ellos cuenta con un nombre “especial” el cual se les propuso
después de la reunidn, dos de los sistemas estuvieron de acuerdo con la propuesta (Familia
Ciencia y Familia Caf¢) pero uno de ellos pidi6 llamarse especificamente “Fuente de Luz

(FL)”.

Tabla 1l

Caracterizacion sociodemografica

Familia Nombres Edad Ocupacion Datos Salud
Mama/ Esposa | 56 Educadora Especial Artritis reumatoide
Papéa/ Esposo | 57 Ingeniero mecanico
’ _ Persona con
Abuela/ Mama | 77 Pensionada por salud ) )
discapacidad motora

Hija/ nieta 23 Estudiante de quimica | Alergias

Ciencia

o Estudiante de ing.
Hijo/ nieto 21 )
Eléctrica

Abuela/ Mama | 77 Pensionada por salud | Artritis reumatoide
Hija/esposa 51 Trabajadora del Hogar
Yerno/esposo | 46 Trabajador Informal

Café
Nieta/hija 17 Estudiante
Esposa/ Mama | 70 Trabajadora del hogar | Artritis reumatoide
Esposo/ Papa | 56 Comerciante Hipertension arterial

Hijo 28 Trabajador Informal Diabetes mellitus
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Familia Nombres Edad Ocupacioén Datos Salud
Fuente de - ) L
L Hija 33 Trabajadora del hogar | Migrafias

uz

Nota. Elaboracion propia a partir de entrevistas a familias (2021).

Las entrevistas se realizaron durante el mes de enero y febrero 2021, estas tuvieron

una duracién aproximada de 2 horas, y se realizaron de forma virtual a través de la plataforma

Zoom, las familias contaban con teléfonos inteligentes por medio de los cuales se conectaron

a la reunion convocada por la investigadora. Cada familia se encontraba dentro de su casa de

habitacion en el momento de la entrevista, no falté ninguno de sus miembros.

Tabla 2

Cronograma de entrevistas

Fecha

Nombre de la

familia

Personas
participantes

Hora

26 de enero del 2021

Familia Fuente de

Luz

Mama
Papa
Hijo e hija

9:00 a.m.

31 de enero del 2021

Familia Ciencia

Abuela
Mama
Papa

Hijo e hija

5:00 p.m.

11 de febrero del
2021

Familia Café

Abuela
Mama
Papa
Hija

7:00 p.m.

Nota. Elaboracién propia (2022).

Fase analitica

Cada uno de los audios obtenidos de las entrevistas fue trascrito de forma literal, de

tal informacion se extrajeron los datos cualitativos; ahora bien, no fueron los Unicos datos

que se recopilaron, también se encuentran los obtenidos a partir de las observaciones

realizadas. Seguidamente, se detallan los momentos, los cuales son colocados a partir de la

propuesta de Rodriguez et al. (2006).
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Figura 8

Proceso general de andlisis de datos cualitativos
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Nota. De: Rodriguez et al. (2006, p. 206).

Momento: trascripcion de los datos cualitativos y su respectiva reduccion.

La trascripcion de las entrevistas familiares se dio, primeramente, por medio del diario
de campo; luego en marzo, durante la observacion de cada video se extrajeron frases de forma
muy general, después se detallaron las secuencias de comunicacion, haciendo uso minucioso
de la guia de observacion; por Gltimo, en dos momentos los videos de las familiasfueron
observados sin audio para obtener informacidon que también permitiera la creacion delos
genogramas. Entonces las observaciones fueron las siguientes:

Tabla 3
Proceso general de analisis de datos cualitativos
# Observacion Detalle
Realizada al momento de ejecutar las entrevistas, junto con la guia
! de entrevista y diario de campo.
5 Realizada a cada uno de los videos, se vio la entrevista de forma

general, sin pausar el video como si se estuviera nuevamente
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# Observacion Detalle

ejecutando la entrevista. El uso de la guia de observacion fue

constante.

Se realiz6 la observacion del video pausando, devolviendo,
3 adelantando, poniendo atencidn a roles de: liderazgo, el paso de la

palabra, los silencios, los gestos, el humor, entre otros (axiomas).

4 Mismo ejercicio que el aplicado en la tercera observacion.

Se realiza la observacion del video: pausando, devolviendo,

adelantando, poniendo atencion a roles de: liderazgo, el paso de la

5
palabra, los gestos, el humor, entre otros. La diferencia es que en
esta ocasion no se uso el audio.

6 Mismo ejercicio que el aplicado en la cuarta observacion.

Nota. Elaboracién propia (2022).

En cada una de las observaciones, la guia de entrevista permitié detallar roles, y
comunicacion tanto analdgica como digital. Es importante mencionar que fue dificil la
observacion sin audio, pues requirié de mayor esfuerzo para la investigadora, sin embargo,
los datos obtenidos permitieron visualizar la estructura familiar en su danza, es decir, en

accion.

Momento: manejo de los datos

En la figura 11, tomada de Rodriguez et al. (2006, p. 206), los autores aluden al
concepto reduccion para referirse a un agrupamiento y sintesis de los datos; esto lo plantean
para el caso de las investigaciones cualitativas, aunque el concepto “reduccionista” puede
contraponerse a la mirada sistémica que se aplico en esta investigacion para el dato, los

autores lo usan para explicar la importancia de tener direccionalidad durante el estudio.

Por esta razén es que se prefirid hacer uso de la palabra manejo. En este momento se
construy0 una sabana con las diferentes categorias de analisis que emergieron de los objetivos
y que fueron colocadas en el fundamento tedrico, lo que permitio la asignacién de colores en

los extractos de la entrevista tal y como se explica a continuacion: amarillo fue el color
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referente a la identificacion de la estructura, el verde respecto al estudio cada aspecto de la
estructura, el fucsia especificamente en cuanto a los patrones de interaccion. Dentro de cada
categoria representada por un color especifico, existieron subcategorias, las cuales se

asignaron de la siguiente forma:

Tabla 4

Categorizacion de los datos cualitativos

Objetivo especifico Categorias y subcategorias
Describir la e Conformacion del sistema familiar.
estructura de cada Aspectos sociodemograficos.
enfermedad crénica Hlstorla_famlllar en relacion con la artritis
articipante reumatoide.
P pante. Relacion historia familiar-diagnostico de la
enfermedad.

Limites internos.
Comunes y rupturas.

Estudiar los limites e Limites internos, sus reglas y subsistemas.

internos,  externos, Reglas familiares de cada familia.

Reglas referentes a la maternidad y paternidad:
subsistema conyugal.

Reglas referentes a las labores domésticas, el empleo
o fuera del hogar y el estudio.

familias con Reglas referentes a la toma de decisiones.
enfermedad cronica. Reglas referentes a las crisis de dolor.

reglas, subsistemas,
alineaciones y
jerarquia de las

e Limites externos
Interaccion de las familias con su contexto.
Mundo laboral.
Relacion con el sector salud.
La familia extensa.

e Subsistemas:
Jerarquias desde las alianzas y los triangulos.
Subsistema conyugal.
Subsistema parental.
Subsistema fraterno.
Subsistema de mujeres.

Explicar los patrones e Patrones interaccionales.

interaccionales  en Interaccion con la sintomatologia de la artritis
reumatoide.
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familias con Los niveles de contenido y las relaciones de
enfermedad cronica. la comunicacion.

Nota. Elaboracion propia (2022).

En el proceso también hubo categorias emergentes que no fueron analizadas en la
presente investigacion, pues eran ajenas a los objetivos; se mencionan en el apartado Los
patrones interaccionales de las familias: Ciencia, Fuente de Luz y Café; pues estas explican
las secuencias en la comunicacion de las familias, aspectos indispensables que pueden ser
analizados en otra investigacion, estos son: discapacidad, relaciones intergeneracionales,

sindrome de la cuidadora.

Momento: transformacién de los datos

Siguiendo con el tema de las categorias, Rodriguez et al. (2006) explican que este
proceso no es sencillo, pero también aseveran que estas surgen “de establecer relaciones y
conexiones importantes puede resultar favorecido si entre la finalizacion del trabajo de campo
y la reflexion tedrica del investigador media un cierto tiempo” (p. 215), lo cual privoen el

andlisis una constante interconexion entre las categorias cargadas de datos cualitativos.

Igualmente, el proceso de andlisis dio inicio desde su recoleccidn, tal cual se explica a

continuacion,

El andlisis de datos, realizado en forma simultanea con su recoleccion, permite enfocar
el estudio, darle forma, a medida que éste prosigue. Se reflexiona consistentemente
sobre los datos, trabaja en organizarlos y trata de descubrir que es lo que dicen,
escribirse memos a uno mismo, desarrollar archivos analiticos, aplicar esquemas
rudimentarios de codificacion y escribir informes mensuales ayudara a aprender de la
informacion que se recibe y a administrarla. (Ravitch y Centro Integral de la Familia,
2009, p. 427)

La transformacion de datos se tradujo en graficos, figuras, matrices, frases, citas que,
a laluz de lateoria, facilitaron la comprension en cuanto a los patrones interaccionales de las
familias; asimismo, esto conllevo a las conclusiones que fueron consideradas propiedades

emergentes de todo el proceso de analisis, lo cual se detalla seguidamente.
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Momento de triangulacién

Rodriguez et al. (2006) refieren que los datos obtenidos de la aplicacion de las
técnicas de investigacion deben ser expuestos a otras fuentes tedricas, para este caso, todo

estuvo relacionado con la teoria sistémica familiar, lo cual culmingé en el presente escrito.

Momento de presentacion de resultados

Plasmar los resultados de la interpretacion de los datos con la teoria en el presente
documento, es lo que conlleva este momento de investigacion, la elaboracion del trabajo final
de graduacion que contempla las conclusiones y recomendaciones que responden al objeto

de estudio, es decir, los patrones interacciones de tres familias con enfermedad cronica.



CAPITULO IV
PRESENTACION DEL ANALISIS DE LOS DATOS OBTENIDOS

Las familias en estudio poseen una serie de atributos especificos que son necesarios
de clarificarlos antes de presentar el andlisis global, en este apartado se ofrece una
presentacion breve de cada una de las familias, describiendo aspectos sociodemograficos
referentes a la conformacion del sistema familiar, sus trabajos, centros de estudio, oficios,
entre otros. A su vez, se encuentra un apartado que hace referencia a algunos factores externos
de la familia con los cuales cada sistema tiene relacion; por ultimo, se cierra con lahistoria
del diagndstico de artritis reumatoide en los sistemas familiares en relacion al ciclo vital

familiar.

Los hallazgos presentados a continuacion son producto de la aplicacion de la
entrevista familiar, de los procesos de observacion a la familia y videos de las entrevistas, asi
como la presentacion de los mapas familiares que reflejaron el contacto con los sistemas
externos que las personas elaboraron en familia, dando respuesta al objetivo de identificacion

de identificar la estructura de sistemas familiares con enfermedad crénica.

Caracteristicas sociodemogréficas de las familias participantes

En este apartado, se desea que las personas lectoras conozcan de forma general a las
familias para luego profundizar en la estructura que les conforma, es un subcapitulo en el que
se identifican y, por ende, solo se describen los diferentes aspectos de la complejidad que

conforman a cada sistema.

La intencion es que, antes de analizar la estructura y patrones de interaccién en ellas,
se tenga una vision global de quienes son. Importante mencionar que, a partir de este
momento, las personas participantes serdn mencionadas por su parentesco con quien cuenta
con el diagnostico de artritis reumatoide, por ejemplo: para referirse cuando se menciona a
la hija del matrimonio en la Familia Café, se le llamara nieta Café pues la Abuela Café es
quien posee el diagnostico, entonces se aclara que no seré llamada de acuerdo al parentesco

directo con sus progenitores; esto para facilitar la lectura.
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Presentacion del sistema familiar Ciencia

Lo primero que se planted es la presentacion del genograma con aquellas personas
que conforman el sistema familiar y de la familia extensa que se determinaron como
importantes de mencionar, para luego conocer brevemente aspectos sociodemogréficos
atinentes al estudio de la familia. A su vez, se presentan los sistemas externos al nucleo, que
son de gran relevancia para ellos, se cierra con un apartado de historia familiar

interrelacionado con el diagnostico de artritis reumatoide.

El nombre de la Familia Ciencia se dio por la importancia que tiene el estudio para
este sistema y porque todos estan relacionados con profesiones que tienen que ver con

ciencias de la educacion, quimica e ingenierias.

A continuacion, se presenta el genograma de la familia entrevistada, es decir, aquellos
que viven bajo el mismo techo, en él se mencionan datos sociodemograficos con el objetivo
de tener una vision general de este sistema, en el siguiente capitulo el genograma contemplara

las relaciones a lo interno y externo de la familia.

Figura 9
Genograma del sistema Familia Ciencia

Abuela ciencia, pensionada por
invalidez, 77 afos

Esposo ciencia, 57 afios,
ingeniero mecanico

Mama ciencia, 56 afios, docente
de educacion especial jubilada,
artritis reumatoide

Hijo ciencia, 21 afios,
estudiante ingenieria eléctrica

Hija ciencia, 23 afios, estudiante
de quimica

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Ciencia (enero, 2021).
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Conformacion del sistema familiar

La Familia Ciencia es de tipo nuclear, la madre es quien tiene el diagnéstico de artritis
reumatoide, vive con su esposo, su hija e hijo, la hija mayor tiene 23 y estudia quimica pura;
el hijo menor, 21 y estudia ingenieria eléctrica; la Abuela materna habita con este grupo, o
sea, son un sistema familiar extenso, la Abuela ciencia es una persona adulta mayor de 77
afios, pensionada por invalidez a causa una lesion en su columna, por lo que requiere el uso

de silla de ruedas para su movilidad.

Aspectos sociodemogréficos

El sistema familiar habita en la zona de Desamparados, Costa Rica. La Mama ciencia,
tiene 56 afios, es docente de educacion especial, actualmente esta jubilada (se jubil6 al dia
siguiente del momento de la entrevista); el esposo, ingeniero mecanico de 57 afios, trabaja
para la misma empresa desde hace mas de 20 afios, la cual es de Estados Unidos, y le permite
tener ciertos beneficios que no son propios de Costa Rica. La familia considera que esto les
ha moldeado, pues hay mayor flexibilidad horaria, diferentes tiempos de vacaciones, asi
como la oportunidad de trabajar en otros paises como Vietnam; esto parte de su

funcionamiento familiar.

En cuanto a su historia familiar, la pareja tiene 26 afios de matrimonio, se conocieron
hace aproximadamente 31 afios, en Hatillo 6 cuando se convirtieron en vecinos; no obstante,
Mama y Abuela ciencia vivieron la pérdida de su hijo y hermano, respectivamente, lo que
causd mucho dolor en su familia; en ese momento, Mama ciencia vivi6 un accidente por el

cual la indemnizaron, lo cual le permitié la compra de otra vivienda y el traslado a esta.

Es de esta forma que la Familia Ciencia tiene 26 afios de historia, iniciaron una
amistad como vecinos, luego consolidaron su relacion de noviazgo; el diagndstico de artritis
reumatoide ha estado presente en todo el recorrido histérico-familiar. Esta historia familiar

no es aislada, sino que se ha desarrollado en un contexto, de lo cual a continuacion se detalla.

El ambito externo a lo familiar

Para mostrar el mundo externo de la Familia Ciencia, se cred la siguiente figura que

contempla la interaccion a lo interno de la familia con lo externo, y también los principales
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sistemas externos mencionados por la familia, tales como el trabajo, universidad y sistema
salud que se relacionan con la familia, demostrando que nada esta aislado. La construccién
de esta figura fue producto de lo mencionado por la familia, no solo en la elaboracion de su
propio mapa familiar, donde Hija Ciencia tomo un rol de escritura y escucha activa de su
familia mientras daban los aportes; también se cred a partir de las referencias dadas por la
familia en cuanto a sus redes de apoyo Yy otros, en el cual fue preciso sefialar por medio de

las lineas la intensidad en la relacién, conformando asi ese contexto en el cual la Familia
Ciencia se ha movido.

Figura 10

Mapa Familiar Familia Ciencia
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Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de la entrevista familiar realizada a la Familia Ciencia
(2021).

En el diagrama anterior hay varios aspectos necesarios para referirse a algunos
sistemas externos que tienen que ver con la Familia Ciencia en este se muestran dos tipos de
lineas, las lineas continuas demuestran mayor acercamiento e intensidad en la relacion, y las
que punteadas indican una relacién con mayor un distanciamiento. Primero, describir que, en
la parte central, estan las relaciones familiares internas de la familia:
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e A= Abuela

e P-E =Pap4, esposo

e M-E = Mama, esposo
e H (circulo) = Hija

e H (cuadrado) = Hija

Las flechas describen la forma en que las relaciones alcanzan a todas las personas que
lo integran, por eso es que son multidireccionales. Hay dos tipos de 6valos unos que tienen
doble linea, que representan mayor intensidad; otro 6valo puntuado que significa una relacion
menos intensa, caracterizada por al menos encuentros; teniendo esto presente, la Familia
Ciencia se autodescribio como “zorros”, indicando que la relacién con personas externas a
su familia es casi nula, motivo por el cual Abuela Ciencia y Mama Ciencia poseen las
mayores relaciones con el sistema de salud, por los controles médicos que deben

constantemente llevar, el sistema filial con su universidad, y la pareja con su entorno laboral.

No hay otros familiares de parte de la familia materna, por tanto, el contacto con la
familia extensa es hacia la familia del esposo Ciencia; sin embargo, no se da de manera
constante; las personas participantes describieron que son ellos los que le aportan apoyo a la

familia del esposo Ciencia, consideran que su mapa familiar se define de la siguiente forma:
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Figura 11

Mapa ecoldgico Familia Ciencia

Macrosistema
Educacidén costanmicense, fe, petiovers, respeto, solidaridad.,
amor, paciencia, responsabilidad, discipling, fe.

Mesosistema

Trabgjo, Universidcd de Costa Ricc, Hospital Blanco
Cervantes, Hospital San Juan de Dios.

Microsistema

Familia nuclear

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de esquemas elaborados por la Familia Ciencia en sesion de

trabajo familiar (enero, 2021).

En cuanto al microsistema, inicamente ellos son los que se visualizan como de apoyo,
expresando que no cuentan con otras personas cercanas; en el Mesosistema, como se indico,
se ubica la mayor relacion con sistemas externos (el trabajo) a Familia Ciencia,
principalmente la jefatura de Papa Ciencia les ha apoyado acerca de la salud de Mama
Ciencia, ofreciendo permisos laborales o teletrabajo para que Papa Ciencia pueda apoyar a

su esposa, Y la educacion universitaria del sistema filial.

En este punto, se encuentra el Hospital Blanco Cervantes que le da el seguimiento a
Abuela Ciencia; y el Hospital San Juan de Dios, a Mama Ciencia, quien tiene su control

médico con reumatologia.

En el macrosistema, la familia fue muy enfatica sobre la importancia que tiene la
educacion, por eso mencionan el valor de disciplina, responsabilidad, a su vez, el amor que
tienen hacia sus mascotas y otros valores como amor, respeto y fe catélica (este mencionado

por Papa Ciencia).
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Historia familiar en relacion con la Artritis Reumatoide

Con respecto a la situacion de salud de la Familia Ciencia, la Abuela es una persona
en condicion de discapacidad pensionada por “invalidez®, se moviliza gracias a unasilla de
ruedas. Por otra parte, la hija mayor menciond que padece de alergias, situacién que le ha
afectado en sus relaciones interpersonales.

Existen otros diagnosticos que son parte de la circularidad en las relaciones de la
Familia Ciencia; el proceso y desarrollo de una familia no es lineal, y esta lejos de serlo, por
lo tanto, en la siguiente figura se detalla lo referente a artritis reumatoide y demaés
padecimientos relacionados con ella; si bien existe una numeracién, esta no es lineal, se
coloca de forma circular con el objetivo de evidenciar que no hay inicio o fin, sino que esta
es continua y todo es correlacionado, evidenciando asi los procesos vividos.

Figura 12
Vision compleja del diagnoéstico en la Familia Ciencia

Familia Cienci
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Dificultad al caminar. < ‘ Crisis: en cualquier
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causaba dificultad al
dormir.

= & \
= 3“' Rec(g_s cfg apoyo
| L) En crisis, el nicleo familiar
Universidad y trabajo
Otros ‘ ' Ciclo vital familiar
padecimientos Presente en las diferentes
etapas, pero con una
iTrombosts e » ° organizacion diferente en
Diagnostico
Disminucién de
sintomatologia en

embarazo.

3 Concepto utilizado en la legislacion costarricense para afirmar que la persona tiene un grado de

discapacidad al contar con una limitacion o deficiencia del 66.6%.
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Nota. Elaboracién propia (2022) a partir de entrevista y observacion realizada a Familia Ciencia
(enero, 2021).

El diagndstico de artritis reumatoide en Mamé Ciencia surge cuando ella tenia 22
afios de edad, inclusive antes de conformar la relacion de pareja (punto 1), la sintomatologia
presente en ese momento, y aun en la actualidad, inicio por la inflamacion en sus manos y
pies (punto 2), ademas de las crisis de dolor que aparecian en cualquier momento, segln
indicd (punto 7). La familia ha interaccionado desde su conformacion con cada una de sus
etapas (punto 5), cumpliendo con la curiosidad de que, en los embarazos, la sintomatologia
de la artritis desaparecid, que segun explica Roche Pacientes (2002) es por la elevacion de

estrogenos que se ha relacionado con una disminucién de la sintomatologia de la enfermedad.

Como se menciond, las redes de apoyo (punto 6) y sistemas externos (punto 3) son
escasos, en las crisis de dolor mencionadas, la familia resuelve y el sistema de salud es el que
aporta desde lo que respecta a lo medicamentoso, pero no hay insumos mas alla de eso. Lo
mismo sucedi6é con la aparicion de la trombosis (punto 4) situacion de salud aguda que
implic6 una reorganizacion familiar en su momento, de lo cual se ampliara en el capitulo de

analisis global.

Durante 34 afios de vida, Mama Ciencia ha vivido con el diagnoéstico, la artritis
reumatoide ha estado presente en las etapas familiares vividas, y es a partir de ello que se
gestan las relaciones a lo interno y a lo externo; a su vez, la familia genera patrones de
comunicacion en torno al diagnostico, asi como el diagndstico en torno a la familia, en una

relacion circular.

Consolidacion del anélisis de la historia familiar y el diagndstico

La Familia Ciencia se encuentra en una etapa de hijos en una adultez temprana,
ademas tiene como atributo que es intergeneracional, lo cual da caracteristicas importantes
que fueron tomadas en cuenta para el analisis, pues interacciona con las relaciones entre las
personas que conforman el sistema. Entre los puntos relevantes de este apartado, analizados

a la luz de la teoria sistémica, se ubican los siguientes:

1. El diagnostico de artritis reumatoide esté presente desde antes de la conformacion de
la familia, interaccionando con cada una de las personas en cada etapa del ciclo vital
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familiar vivido. A su vez, este padecimiento no es el Gnico presente en la familia, que
provoca también otras complicaciones en Mamé Ciencia, a la vez, hija y Abuela
Ciencia tienen diagndsticos cronicos referidos como importantes por parte de la
familia.

2. El contacto con el mundo exterior se considera por la familia como muy limitado, lo
cual les hace ser centripetos en su danza o funcionamiento familiar, sin embargo, hay
un énfasis en definir el sistema educativo y el sistema laboral como relevantes para
lo que son como familia. Por lo tanto, los limites externos tienden a lo rigido.

3. Las crisis de dolor no pueden ser concebidas como un aspecto relacionado
unicamente con el diagndstico, pues en esta investigacion el punto relevante, y en el
que se enfatiza, es que la artritis reumatoide se mueve en la familia y ella acciona a
lo que sucede en su interior, a su vez, hace accionar a las personas; es una relacién
bidireccional que se da en un contexto especifico.

4. Relacionado a esto esté el aspecto del cuido de Mama Ciencia hacia Abuela Ciencia,
gue es un mecanismo que genera unidad en la familia y un movimiento caracterizado
por roles y responsabilidad (organizacion), a fin de responder a las demandas de la
artritis. No viendose de forma causal, sino en una relacion circular, de acuerdo con
las frases que la familia ofrecid, también se visualizan los aspectos de interaccién que

conforman a este sistema.

Ahora bien, algunos de estos aspectos seran compartidos, con los otros dos sistemas

familiares estudiados, seguidamente la presentacion de cada uno de ellos.

Presentacion del sistema familiar Fuente de Luz

De la misma forma que a la Familia Ciencia, se presenta al sistema familiar Fuente
de Luz, por su conformacion y descripcion de aquellos aspectos sociodemogréaficos

relevantes, a fin de enriquecer el andlisis posterior de los componentes de interaccion.

El nombre de la familia “Fuente de Luz” fue propuesta por sus integrantes, indicando
que es un nombre significativo y se relaciona con su fe cristiana, al igual que en la Familia
Ciencia, esta figura esta conformado por la pareja y el hijo de la familia que vive con ellos,

y aunque hija Fuente de Luz no vive con ellos al estar presente en la entrevista fue colocada,
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para que se pueda tener una vision general de las personas que fueron sujetas activas de la

investigacion. A continuacion, este:

Figura 13 Genograma Familia Fuente de Luz

Esposo fuente de luz, Mama fuente de luz, artritis reumatoide,
Comerciante, 54 afios 76 anos, trabajadora del hogar

Hijo fuente de luz, 26 arios, Hija fuente de luz, 33 afios,

trabajador valet parking trabajadora del hogar

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a la Familia Fuente de Luz (enero 2021).

En la Familia Fuente de Luz viven tres personas, pero la relacion con ese medio
exterior especificamente con la familia extensa es muy estrecha. Seguidamente se detalla

como esta se encuentra conformada:

Conformacion del sistema familiar

Fuente de Luz es un sistema familiar nuclear conformado por: la sefiora Fuente de
Luz, mujer de 76 afios, casada, trabajadora del hogar, es quien tiene el diagndstico de artritis
reumatoide; su esposo, el sefior Fuente de Luz, 54 afios, comerciante. La pareja procred dos
hijos: hija Fuente de Luz, 33 afios, en union de hecho, madre de un adolescente, trabajadora
del hogar; el hijo Fuente de Luz 26 afios, soltero, trabajador de Valet Parking en Alajuela.
Actualmente la pareja vive solamente con su hijo. Sin embargo, la hija estuvo presente en la

entrevista, e indico que siempre esta en casa de sus progenitores, pero no vive con ellos.

Mama Fuente de Luz tiene 3 hijos mas, quienes tienen una relacion estrecha con ella

y su familia, inclusive se colocaron como pilares en lo que respecta a la toma de decisiones,
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mas adelante se ampliaré sobre tal aspecto. Ellos fueron descritos como uno de los principales
recursos con los que cuenta la familia para cualquier situacion, no solo referente a la salud

de Mama Fuente de Luz, sino para otros aspectos de la vida familiar.

Aspectos sociodemograficos

Son vecinos de Turrlcares de Alajuela, una zona rural caracterizada por su trabajo en
agricultura y ganaderia, dos de las actividades a las cuales se dedica la Familia Fuente de

Luz, viven rodeados de animales domésticos como gallinas, cerdos, vacas, entre otros.

Mamaé Fuente de Luz se dedicada a las labores del hogar, pero explicé que ella fue la
encargada de alimentar a las gallinas durante mucho tiempo, ademas de otras actividades
referente a los animales de la granja; no obstante, la inflamacion de sus articulaciones
provocada por su situacion de salud le ha impedido continuar con tales labores, motivo por
el cual ahora solo se desempefia en funciones dentro de la casa de habitacion, empero, esto

no la priva de continuar haciendo lo que le gusta, y estar en contacto con los animales.

El ambito externo a lo familiar

La familia no esta aislada, es parte de un contexto y desde la teoria familiar sistémica
esa premisa es relevante, por tanto, en este apartado, y por medio de una figura, se identifican
aquellas interacciones a lo interno del sistema y a su vez, los sistemas sociales de mayor
contacto con esta familia, mostrandose asi la complejidad que caracteriza a toda familia 'y lo

importante gue es concebirla en interaccion con algunos aspectos del contexto.



109

Figura 14

Mapa Familiar Familia Fuente de Luz

Amistades

Sistema de
. @ salud

P-E

Trabajol

Familia Extensa

Nota. Elaboracion propia (2021), a partir de entrevista a Familia Fuente de Luz (enero, 2021).

El gréfico anterior muestra dos tipos de lineas, las lineas continuas demuestran mayor
acercamiento e intensidad en la relacién, y las que punteadas indican una relacion con mayor
un distanciamiento. Tal cual se indicé en la conformacion del sistema familiar, que viven
bajo el mismo techo, esta integrada por Mama, Papa e Hijo, en la imagen antes detallada, son
las personas que se nombran por ME, PE y H. Esta familia manifest6 tener una relacién muy
estrecha con su familia extensa, tal cual se evidencié en una parte con la presencia activa de
la hija Fuente de Luz durante la entrevista; ademas, mencionaron a los hijos mayores de la
sefiora Fuente de Luz como personas importantes para la toma de decisiones, inclusive en
ocasiones son quienes toman las determinaciones referentes al hogar; por otra parte, los
hermanos de la Mama Fuente de Luz son también de gran relevancia para apoyar

emocionalmente a la sefiora y se indican con el rotulo familia extensa.

El trabajo es de gran importancia para el esposo Fuente de Luz, indica que se dedica
de pleno a ello, vende productos de ganaderia propios de su granja, asimismo el hijo Fuente
de Luz, a pesar de su horario en el Vallet Parking, puede estar con su progenitora y apoyarla
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en aspectos como llevarla al hospital, hacer compras, entre otros. Afirmaron que esto es
imperioso para ellos como familia, de la misma forma, Mama Fuente de Luz indico que ella
es la encargada de que todo funcione en su casa, para ella es importante hacer las cosas; por
ello, en el mapa familiar esto es colocado con doble linea, si bien esta informacion es de
contenido, permite un acercamiento a ella y la comprension de aspectos pragmaticos, ademas
de que se visualizan los procesos en que el sistema familiar se desarrolla, pues algunas de las
acciones responden a dicho rol y se establecen conductas.

En cuanto al sistema de salud, la familia explicé que todos ellos hacen uso de los
servicios de la Caja de Costarricense del Seguro Social, pues todos viven con alguno 0 mas
padecimientos crénicos, es Unicamente la Mama Fuente de Luz quien tiene controles con
médico especialista en tercer nivel de atencion (hospital), los demas reciben los servicios del
primer nivel, es decir, los EBAIS (equipos béasicos de atencion integral en salud).

Ahora bien, como se denota en la figura 14, el aspecto de “amistades” se encuentra
en el circulo puntuado, lo cual significa que la relacion no es tan estrecha como en el caso
del sistema familiar, sistema de salud y familia extensa, donde existe mayor intensidad en la
relacion por el contacto, el tiempo y frecuencia de este. En este sistema, la sefiora Fuente de
Luz cuenta con dos amigas, quienes la han acompafiado en el proceso de salud vivido,
cuestion gue es de gran valor para ella y para su familia segun mencionaron, pero no es tan

frecuente como el dado por las personas de las cuales se hablé en parrafos anteriores.

El ambito externo al nucleo familiar es caracterizado por una presencia continua, la
relacién a lo interno y externo esta en constante comunicacion. La Familia Fuente de Luz

percibe su mapa familiar de la siguiente manera:



111

Figura 15
Mapa ecologico Familia Fuente de Luz

Microsistema

Familia extensa inmediata, hermanas de
mama Fuente de Luz,

Mesosistema

Ebais, hospitales, trabajo de hijo y esposo.

Macrosistema
Compromiso, fe cristiana, respeto, union
familiar, complicidad

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Fuente de Luz (enero 2021).

Esta figura fue producto del trabajo realizado por la Familia Fuente de Luz en el cual
la hija lider6 el proceso de elaboracién del mapa. En el punto 1 y 2 se encuentran aquellas
personas o entornos que interaccionan de forma mas cercana con ellos, como lo es la familia
extensa (hijos de Mama Fuente de Luz, sus hermanos), los trabajos de esposo e hijo Fuente
de Luz, y en el mesosistema también esta el sistema de salud. Ahora, en el punto 3 la familia
colocd su fe cristiana, este tema es de relevancia para el sistema, inclusive explica el

acercamiento y manejo a la artritis reumatoide, de lo cual se amplia seguidamente.

Historia familiar en relacion a la Artritis Reumatoide

En el caso de la Familia Fuente de Luz, todos los integrantes entrevistados poseen

diagnosticos crénicos, a continuacion, el detalle:
e Esposo Fuente de Luz: hipertension arterial.
e Hijo Fuente de Luz: diabetes mellitus tipo 2.

e Hija Fuente de Luz: migrafa cronica, eventos de pérdida de memoria (sin estudiar

médicamente).
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La sefiora Fuente de Luz tiene el diagndstico de artritis reumatoide el cual, en palabras
de la familia, provoca crisis frecuentes de dolor en ella. Referente a este diagnostico, se
disefio el siguiente grafico que contempla aquellos aspectos que estan presentes, de forma
constante, en la familia; no se representan en seguidilla, sino que es un circulo donde todos

se relacionan y no existe un orden estructurado.

Figura 16
Vision compleja del diagnostico en la Familia Fuente de Luz

Familia Fuente
de luz =T

Hace 10 afos

Inflamacion en las
manos y en los pies.
Deformacion. Dolor permanente.
Crisis: en cualquier
momento

- Redes de apoyo
Sistemas g Vo Familia extensa
Familia extensa Sl '
Otros Q ' Ciclo vital familiar

adolescentes y adultos

padeCImlentos Vida adulta con hijos
Antecedente de
cancer de garganta H 4 H Vida adulta con hijos
: 1agnostiCo

Nota. Elaboracion propia (2021), a partir de entrevista a Familia Fuente de Luz (enero, 2021).

El diagnostico de artritis reumatoide fue dado a la Mama Fuente de Luz hace diez
afios (punto 1), en ese momento, el nucleo se encontraba en la etapa de familia con hijos

adolescentes (punto 5).

En su momento, la Mama fuente Luz explicd que el sintoma que presento fue dolor
en sus manos, en sus pies, elevacion de la temperatura y que, con los afios, la deformacién
en sus extremidades ha sido mucha, ocasionando dificultad para labores de la vida diaria,
pues sus manos y pies se encuentran doblados, lo que le produce dificultades en la movilidad

(punto 2).

Durante los pasados diez afios, el dolor es permanente, describieron que las crisis de

dolor pueden surgir en cualquier momento (punto 7). No solamente ha sido dado el
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diagnostico de artritis reumatoide, la sefiora Fuente de Luz explico que vivi6 un cancer de
garganta, actualmente es sobreviviente de esta enfermedad (punto 4). Su artritis estuvo
presente en ese otro proceso, para ella fue una experiencia fuerte por lo mencionado en el

punto 7, acerca de la permanencia del dolor.

Es en todo este proceso que el sector salud ha desempefiado un papel importante para
ella, aunque no siempre esta de acuerdo con lo que los médicos han dicho y su adherencia al
tratamiento se ha visto limitada por tal hecho (punto 8), refiere que el estar en contacto con
el Ebais u hospital es frecuente. Asimismo, la presencia de la familia extensa, principalmente

por los hijos de Mama Fuente de Luz, tienen una relevancia en el hogar (puntos 3 y 6).

En diez afios, la familia paso de vivir con hijos adolescentes, a que solo hijo Fuente
de Luz permanezca en el hogar en su edad adulta. Esto ha provocado que el apoyo existente
a lo interno del sistema se haya modificado, temas que se ampliara en el capitulo de analisis

global.

Presentacion del sistema familiar Café

La familia “Café” es el ultimo sistema familiar a presentar, tal como las anteriores, se
explicara su conformacién, aspectos sociodemograficos y aquellos sistemas externos

importantes desde sus aportes durante la entrevista.

Referente al nombre “Café”, este surge debido a que la familia menciond de forma
constante lo mucho que disfrutan de las tardes de café, hubo mucho humor respecto al
consumo de este, motivo por el cual acordaron Ilamarse asi. A continuacion, el genograma

de esta familia:
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Figura 17

Genograma Familia Café

Abuela Café, artritis reumatoide,
77 afos

Papa café, contratista, 46 anos

Hija café, trabajadora del hogar,
51 afios

Nieta café, estudiante, 17 afios

Nota. Elaboracion propia (2021), a partir de entrevista a Familia Café (febrero 2021).

Este genograma revela que la Familia Café es intergeneracional, donde existe mayor
presencia de mujeres, y estas se encuentran en diferencias etapas del ciclo vital individual,
Abuela Café es persona adulta mayor, Hija Café estd en la adultez y la nieta Café en la
adolescencia. En este genograma se detallan aspectos sociodemograficos de los cuales a
continuacidn se detallan. Se aclara que no hay informacion exacta sobre el abuelo, debido a

que no hablé sobre su persona.

Conformacion del sistema familiar

La Familia Café es un sistema familiar nuclear conformado por: la Abuela Café, mujer
de 77 afos, pensionada por invalidez por el diagndstico de artritis reumatoide; su hijaa quien
se llam6 Mama Cafe, 51 afios, casada, trabajadora del hogar; su esposo, Papa Café, 46 afos,
trabajador informal en labores de remodelacién y construccion. Asimismo, la hija de ambos

a quien se le llamo nieta Café, 17 afios, estudiante.
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Abuela Café tiene otro hijo, con quien vive dificultades debido a su alcoholismo; sin
embargo, es recibido muchas veces en el hogar Café para que pase las noches con ellos,
aunque no vive ahi, él ofrece apoyo ocasional para el cuidado de su progenitora, pero su hija

asume todo lo referente a actividades como el bafio, cambio de pafial, de la Abuela Café.

El matrimonio Café tiene 19 afios de conformacién, cada uno de ellos tiene un hijo,
pero no viven en el hogar, si tienen una relacion con su hija, entonces es importante
mencionarlos para que, durante el analisis de los limites externos, exista conocimiento de

ellos por el rol que fungen en los patrones de interaccion.

Aspectos sociodemograficos

La Familia Café siempre ha vivido en Desamparados, tienen casa propia y consideran
vivir en un lugar accesible, principalmente en lo que respecta a los servicios de salud. En un
momento de su vida familiar, la Hija Café vivio en Guépiles junto a su familia, pero debido

a que Abuela Café sufria por dicha distancia, se devolvieron a Desamparados a vivir con ella.

Tal cual se menciond, el ingreso econémico principal lo ofrece Papa Café con sus
trabajos de remodelacion; no obstante, estos no son constantes, por lo que describieron la
situacion econdmica como adversa. En cuanto a la pensién de la Abuela Café, les permite
solventar los gastos para ella, pues al ser una mujer con discapacidad motora que depende

del apoyo en actividades de vida diaria, requiere asistencia permanente.

El ambito externo a lo familiar

La Familia Café como todo sistema familiar, es parte de un contexto social tanto
inmediato como de algo mas macro, en la siguiente figura, se evidencia esto, como la Familia
Café interacciona entre si y hacia afuera, y como estos sistemas externos como la comunidad,
los servicios de salud, la familia extensa también se relaciona con ellos, conformandolos

como sistema.
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Figura 18

Mapa Familiar Café
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Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Café (febrero, 2021).

En la figura anterior, especificamente en la parte central, se representa la Familia Café
conformada por: Abuela/Maméa Café, Mama/Hija Café, Papa/Esposo Café y la Hija/Nieta
Cafeé; las flechas que dan para todas direcciones representan esas interacciones constantes

que les conforman y las cuales se profundizé en el apartado acerca de limites internos.

Ahora bien, referente a esos sistemas externos a la familia, se describen tres tipos: los
muy intensos son los dvalos con doble linea, donde se encuentra la familia extensa y el
sistema de salud; los intensos, donde ubicaron el trabajo y centro de estudio de la nieta; y el

difuso, conformado por la red vecinal.

La Familia Café refiri6 tener una red de apoyo familiar constituida que le brinda
sostén a Abuela Café, esta se encuentra conformada por el hijo, la hermana, sobrino, su nieto
(hijo de Hija Café), a quienes recurren de forma constante cuando ocupan alguna ayuda o a

su vez, brindan dinero cuando lo requieren, siempre entorno a las necesidades de la Abuela.

Referente al sector salud, este es esencial para el cuidado de Abuela Café, debido a
su situacion de salud, sin embargo, la pandemia provocé un debilitamiento en esta relacion,
dejando de ser tan frecuente y de contacto directo, lo cual la familia lo describié como
lamentable. Esto no elimina la importancia que existe en cuanto a la medicacién y demas

aspectos que ofrece.
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Ahora bien, el trabajo y el estudio es de importancia por lo que significa en cuanto a
provision econdmica pero ademas la oportunidad para que hija nieta pueda movilizarse
socialmente y salir avante, la familia especificd que desean que nieta Café logre salir avante

y prepararse profesionalmente, por lo que le apoyan en ese ambito de vida.

La presencia de los vecinos es una importante red de apoyo, por el hecho de que han
estado presente principalmente para Abuela Cafe, sin embargo, el apoyo es ocasional y la
relacién no es tan estrecha como antes se menciond. Por lo cual, para este sistema familiar,

su mapa familiar es concebido de la siguiente forma:

Figura 19

Mapa familiar Familia Café

Microsistema

Vecina, familia extensa (cufadas, hijo,
yerno, tia y tio)

Mesosistema

Ebais, hospitales, trabajo, centro de
estudio, iglesia, pensién de la CCSS

Macrosistema
Confianza, obediencia, respeto, Dios,
ayuda, educacion, unién familiar

Fuente: Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Café (febrero, 2021).

En el microsistema, colocaron a una de las vecinas que de forma frecuente le ven, a
la familia extensa anteriormente mencionadas y al novio de la nieta, con el cuentan cuando
ocupan algan apoyo. En el Mesosistema, la Familia Café se centralizo en el sector salud, el
ingreso economico de la pension e hicieron mencion de la iglesia a la que asiste la nieta Cafe.
Por altimo, en el macrosistema este sistema familiar tuvo un énfasis en sus valores cristianos
sefialando el respeto, obediencia a Dios, asimismo la confianza y union como familia, es

importante para ellos.
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Esto se relaciona con la forma en que se refirieron a los diferentes aspectos de salud

de la familia que seguidamente se detallan.

Historia familiar en relacion a la Artritis Reumatoide

Para el caso de la Familia Cafe, los diagnosticos establecidos por un médico son los

que Abuela Café presenta, ella recibio los diagnosticos de:

e Enfermedad Pulmonar Obstructiva (EPOC): la Abuela Café tiene una tos seca o
con flemas muy fuerte, lo cual requiere de “bombitas” para que pueda respirar

mejor.

e Aneurisma: hace cinco afios vivié un aneurisma, producto segun la familia del
estrés con el hijo alcohdlico, esto provoco que la Abuela Café tenga discapacidad
el habla, discapacidad motora requiriendo apoyo para todas las actividades de
vida diaria.

e Artritis reumatoide: se detalla mas adelante.

La Hija Café expreso tener que iniciar control por los sintomas que presente en el
ambito de lo emocional, refiriendo una recarga por el cuido que debe de ejercer hacia su
progenitora, sin embargo, no existe un diagnostico. Esta situacion con la Hija Café se aborda
en el capitulo de andlisis, referente a la parte fisica, tiene diagndsticos de hipertension arterial,

diabetes mellitus y una Ulcera en su pierna.

Especificamente en cuanto al diagndstico de la artritis reumatoide, se presenta el
siguiente grafico que detalla diferentes aspectos que estan interrelacionados entre si y

permiten identificar lo que ha sido este diagnostico para la Familia Café.
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Figura 20

Vision compleja del diagnostico en la Familia Café

Familia Café
aml Ia a e Pensién por invalidez

A los 40 afios.

Dolor frecuente de
huesos.
Piel caliente Crisis: en cualquier
momento

Redes de apoyo
Familia
Vecinal

Ciclo vital familiar

é B

Trabajo o

Otros

padecimientos
4 Diagnostico 5

Fuente: Elaboracion propia (2021), a partir de entrevista realizada a Familia Café (febrero, 2021).

Vida adulta con hijos
adultos

En el presente grafico se presentan aquellos aspectos que de forma continua
interaccionan entre si y conforman esa historia familiar. Primeramente, indicar que la
aparicion del diagnostico de artritis reumatoide se da hace 30 afios, cuando Mama Café era
joven de 21 afios y Abuela Café tenia 47 afios (punto 1), debido a este diagndstico la Abuela
fue pensionada por invalidez (punto 8), dandose el diagndstico en la etapa de la familia de
presencia de hijos adultos en el hogar; por lo que la Hija Café no salio del hogar, sino que
extendio el nucleo, permaneciendo al cuidado de su progenitora, pero es importante indicar,

que el cuido permanente hacia Abuela Café, se da luego del aneurisma.

Ahora bien, debido a la condicion de discapacidad (punto 4) como del mismo
diagnostico de artritis reumatoide, para esta familia las redes de apoyo de familia, vecinos
(punto 6) como lo referente al trabajo (punto 3) fue de gran relevancia. La Abuela Café
padecio de constante dolor (punto 2) su queja es dolor de huesos, ponerse muy caliente y las
crisis de dolor son constantes (punto 7), es debido a esto que la atencidn por las secuelas del

aneurisma (punto 4) es dificil, pues al alzarla de un lugar a otro hay presencia de dolor.
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En 30 afios de diagnostico de artritis reumatoide, Abuela Café tuvo sus controles
activos en el Hospital San Juan de Dios, ella estuvo segun refirieron muy estable, a pesar de
esas crisis de dolor permanente, aprendieron a vivir con dicha situacion, pero el evento del
aneurisma genero una crisis en la familia y nuevas medidas tomaron para atender la necesidad
presentada, y es ahi donde el diagnostico de artritis reumatoide se denotd con mayor facilidad,
viviendo las crisis de dolor de forma muy diferente, pues en este caso, la Abuela Café las
expresaba mientras su familia debia resolver atenderla sin lastimar en medio de su dolor para

de esta forma trasladarla de un lugar a otro.

Para cerrar este apartado, se mencionara brevemente aquellos aspectos comunes
encontrados en las familias y sus diferencias, para lo cual se presentaran estos de acuerdo a
los ocho puntos y en cada uno de ellos reflejando el circulo de la Vision compleja del

diagnostico en cada una de las familias.

Cierre: comunes y rupturas

Génesis. El diagnostico de artritis reumatoide en cada una de las personas surge en

momentos diferentes de su ciclo vital individual, lo cual se observa de la siguiente forma:
e Mama Ciencia: se da a sus 22 afios, siendo una adulta joven.
e Mama Fuente de Luz: se da a sus 66 afios, siendo una persona adulta mayor.
e Abuela Café: se da a sus 37 afios de edad, siendo una adulta.

Sintomas. Existe coincidencia en ellas al afirmar que la inflamacion es de las
caracteristicas presentes en cada una de sus vivencias, Unicamente Abuela Café refirié sentir
mucho calor. A su vez, Mama Fuente de Luz presenta una pronunciada deformacion de sus

extremidades, situacion no visualizada en las otras dos mujeres.

Sistemas externos. En este punto hay gran diferencia entre los sistemas familiares
presentados, no se profundizara en ello en este instante pues existe todo un apartado para el
analisis de los limites externos, pero es importante indicar que en el caso de la Familia Ciencia
su relacion con familia extensa no es constante e inclusive distante segun refirieron, a

diferencia de los otros dos sistemas que tienen mayor permeabilidad a la familia extensa,
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de quienes reciben apoyo de diferente indole. Para todos los sistemas, el sector salud es

fundamental es lo que respecta al tratamiento medicamentoso, principalmente.

Otros padecimientos. En todos los casos existe presencia de otros diagnésticos, no

solo en la persona con artritis reumatoide, sino también en otros integrantes de la familia.

e Familia Ciencia: la Abuela ciencia es una persona adulta mayor con discapacidad

fisica por lesion en cadera, Mama Ciencia ademas de la artritis reumatoide vivio

situacion de trombosis y la Hija Ciencia tiene situacion de alergias en su piel.

e Familia Fuente de Luz: Mama Fuente de luz tiene el diagnostico de artritis

reumatoide y antecedente de cancer de garganta, esposo Fuente de Luz padece

hipertensién arterial, hijo Fuente de Luz padece con diabetes mellitus II.

e Familia Café: uUnicamente Abuela Café y su hija tienen un diagndstico

establecido, que es el de artritis reumatoide, pero Hija Café expreso sintomas de

tipo emocional que no los ha tratado en el sector salud, pero le aquejan. A su vez,

Abuela Café es una persona con discapacidad motora y del habla, por lo que

ocupo apoyo permanente en sus actividades de vida diaria. Su Hija Café padece

de hipertension arterial, diabetes mellitus, situacion de ulcera en pierna y el

“agotamiento”, en palabras de ella.

Ciclo Vital Familiar. Muy relacionado al punto referente a la génesis, se encuentra el del

ciclo vital familiar, que para el caso de las familias en estudio se encuentran en etapas

diferentes y cada una de ellas lo vive de forma diferente pues estas etapas, aunque son

estandar su ejecucion responde a las propiedades de la familia su contexto y demas

aspectos de su estructura, tal cual se denota en la siguiente tabla:

Tabla 5
Etapas del Ciclo Vital Familiar

Nombre de la familia

Etapa CVF y aparicion del
diagndstico

Etapa CVF actual

Familia Ciencia

Antes de la conformacion
de la pareja.

Con hijos adultos jovenes.

Familia Fuente de Luz

Con hijos adolescentes.

Con hijos adultos.

Familia Café

Con hijos adultos.

Con hijos adultos.
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En cada una de las familias, el diagnéstico conté con mas de 10 afios de evolucion, es
decir, los ha acompafiado en su historia, por ende, en las manifestaciones y demandas en el
desarrollo de cada una de las personas que constituyen la familia, tal cual lo explicé Reina,
Espinosa y Pérez (2013). La tabla 5 muestra el momento en que aparecio el diagndstico y el
momento actual, lo cual son datos de relevancia segun lo expresado por Rolland (2000), ya
que ofrece una herramienta para las personas profesionales que vinculan su trabajo con las
familias, para el apoyo que se le puede brindar no sélo a la persona con diagnostico de artritis,

sino a todo el sistema familiar.

Redes de Apoyo. Para cada una de las familias el trabajo es de relevancia y lo
consideran de apoyo, la familia extensa es colocada como recurso de apoyo en Familia Fuente
de Luz y Café, caso contrario en Familia Ciencia. Es lo que respecta al estudio, para la
Familia Ciencia y Familia Café se coloc6 como un aspecto de gran relevancia, lo cual

coincide con la edad de los hijos (17 a 23 afios).

Crisis de dolor. Todas las mujeres las definieron como constantes e inesperadas, es

decir, el dolor lo caracterizaron como permanente. De este aspecto se ampliara en el analisis.

Sector Salud. Todas las familias lo colocaron como de relevancia para el tratamiento
médico de su salud, a su vez, con dificultades por situaciones como pandemia, como lo es la

falta de citas presenciales, dificultades con el medicamento, entre otros.

Seguidamente se presenta el analisis global de la estructura familiar y los patrones

interaccionales en las familias en estudio.

Andlisis sistémico familiar global de los limites internos, externos, reglas, subsistemas,

alineaciones y jerarquia de las familias con enfermedad cronica

En este apartado se plantea un estudio exhaustivo de las estructuras familiares, para
luego cerrar con aquellos patrones de interaccion que lograron identificarse. Es la teoria

familiar sistémica la que fue tomada como referente de cada uno de los aspectos a mencionar.

Como se indico en el fundamento teérico, la estructura es invisible, no tangible, pero
la forma de acercarse a ella y conocerla es por medio de las reglas familiares, la organizacion
en cuanto a la toma de decisiones, la jerarquia, las uniones entre los diferentes integrantes y

asi es como se realizd este estudio.
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Primeramente, se colocé a aquella informacion referente al Ciclo Vital Familiar a los
limites internos que se encuentran compuestos por las reglas, esto permitio estudiar los
subsistemas familiares de cada una de las familias y es en ellos donde se denotan los aspectos

de toma de decisiones, jerarquia, autoridad, asi como distintas alineaciones observadas.

Luego se hizo referencia a los limites externos, permitiendo analizar lo referente a
las interacciones con las redes de apoyo y a otros sistemas fuera de la familia, lo cual
constituye junto con lo anteriormente citado su estructura familiar (Rolland, 2000;
Umbarguer, 1999; Minuchin y Fishman, 1981) y conforma secuencias de comunicacion a lo
largo del tiempo, que se consideran propiedades de cada sistema familiar lo cual también fue
especificado en el ultimo apartado referente para comprender los patrones de interaccion que

lograron observarse en el proceso de investigacion.

Todo lo antes mencionado se expresa en interaccion con la artritis reumatoide,
denotando como esta les conforma y como el diagnostico estd constantemente en relacion
con todas las partes del sistema. Ahora bien, como parte de este tema de las reglas, se ha
indicado que son aquellas que ordenan, otorgan responsabilidad y explican como la familia
se mueve, es por esta razén que a continuacion se hara referencia a los subsistemas, que son
producto de los limites internos de la familia y que estdn constituidos por estas reglas
mencionadas, y es asi como se entretejen las redes de relaciones familiares, lo que permite

evidenciar patrones de interaccién en cada una de las familias.

El tema de los subsistemas permitio, como lo explicaron Minuchin y Fishman (1981)
y Umbarguer (1999), observar la estructura de la familia y analizar sus formas de
organizacion interna y de esta forma desempefiar tareas esenciales que permiten el desarrolla

de toda la familia y de cada persona (individuacion).

Limites internos, sus reglas y los subsistemas

Para un estudio estructural, es indispensable reconocer los subsistemas que
conforman la familia, para esto es necesario distinguir como son los limites internos en el

sistema familiar, y la forma de reconocer estos es estudiando las reglas que le constituyen.

¢Por qué estudiar los subsistemas? Umbarguer (1999) se refiere a los aportes de

Minuchin para indicar que la organizacion en subsistemas procura una valiosa formacion



124

para el establecimiento del “yo soy” diferenciado que se mantiene al mismo tiempo en
diferentes niveles o en diferentes subsistemas, es decir, una persona se mueve en la familia
por distintos espacios conformando holones diferentes entre si, y esto se logra a partir de
como se definen esos limites pues, si son rigidos, la persona podria no tener movilidad; pero

si son claros, esa diferenciacion podria alcanzarse con mayor facilidad.

En esta misma linea, Rolland (2002) explica que es necesario el reconocimiento de
los limites internos, los cuales, son aquellos que determinan la forma en que cada una de las
personas de los subsistemas hace o0 no, cuando y donde, a su vez, marcan los limites entre las
personas, separandolas y buscando que se diferencien las unas de las otras; eso si, el autor
explica que cada una de las familia tiene estilos distintos porque interactdan con la cultura,
de igual forma se da en aquellas familias donde dicha diferenciacion es poca o casi nula.
Como resultado, las personas no logran diferenciarse al existir un apego o desapego excesivo

que se los impide.

Es indispensable en este momento referirse a las reglas que, para la presente
investigacion, se lograron identificar: las explicitas, es decir, las que se hablan de forma
abierta en el hogar por todas las personas que integran la familia, asi como las reglas
implicitas, que son aquellas que si bien se conocen no se da la apertura para hablarlas, pero
ahi estan, son comprendidas; por ultimo, las ocultas o secretas, que son las dificiles de
distinguir, para lo que se requiere un estudio profundo (Valdés, 2007).

Son las reglas ocultas a las cuales no se hace referencia en esta investigacion, porque
estas se logran observar después de un acompafiamiento a las familias, pero con el objetivo

de una intervencién terapéutica, lo cual no responde a lo planteado en este documento.

Reglas Familiares en Familia Ciencia. Durante la entrevista de la Familia Ciencia,
se denotaron algunas frases que contribuyeron a establecer las diferentes reglas del sistema,
por ejemplo, en el caso de Papa Ciencia, él comentd la importancia de que sus hijos tengan

el manejo del idioma inglés como lengua casi nativa:

Papé Ciencia: practicamente ellos vinieron bilingtes los dos, entonces gracias a Dios

ahi les queda un As debajo de la manga para mas adelante cuando estén en la calle
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verdad, porque eso esta muy buscado ahora, porque en el caso de Hijo Ciencia. Un

C1+, que muchos "gringos™ no lo pegan.

Por un lado, se evidencia la importancia del estudio, del esfuerzo y de demostrar que

se es bueno en lo que se hace (disciplina).

Es de parte de Abuela Ciencia que se logra observar la regla del estudio, de la

movilizacién social; que son parte de la idiosincrasia de la familia:

Abuela Ciencia: Gracias a Dios, pude poner a mis hijos a estudiar porque mi hijo
estaba en quinto afio, mi hijo cuando se me murio, él estaba en el colegio. Hija Ciencia
se graduo sin trabajar, gracias a Dios, ella de lo mas bien), no me arrepiento, no me

arrepiento de decir que Hija Ciencia se me iba de farra, nada de eso, muy calmadita. ..

Denota lo anterior en la vivencia del padecimiento de Mamé& Ciencia, quien
claramente vive de forma constante duelos al no poder realizar muchas labores; al ser una
regla tan fundamental en el sistema familiar, cuando no logra sentirse productiva esto le
afecta emocionalmente, imponiendo conductas en las demas personas de la familia, descrito

en el apartado de patrones de interaccion, ella explico:

Mama Ciencia: hay dia muy dificiles, muy dificiles. Digamos, yo lloraba mucho
porque en realidad es que nadie lo puede entender, (llorando) la sensacion de que
usted quiere funcionar, su cerebro funciona, usted tiene una proyeccion de cosas que
usted quiere y puede hacer, pero su cuerpo no reacciona, su cuerpo no lo permite, su

CUerpo no quiere 0 no puede, entonces las crisis.

La sefiora Ciencia, con mucho dolor emocional, expresaba lo anterior y describia la

importancia del trabajo para ella, y como este ha sido siempre de importancia para su familia.
Siendo asi que se identificaron las siguientes reglas explicitas de este sistema familiar:
o El trabajo es importante.
o Hay que esforzarse en todo sentido.
o El estudio es un puente de movilizacion para ser mejores.

o Hay que demostrar disciplina y esfuerzo.
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o Cuando Mama Ciencia no puede cumplir con sus responsabilidades, todos
deben de apoyar.

En cuanto a reglas implicitas, podrian indicarse:
o Es prohibido rendirse.
o Siempre hay que producir.
o El no hacer nada, es mal visto.
o Elvalor del esfuerzo y del trabajo.

En cuanto a estas reglas implicitas, como sostiene Scarpati, Pertuz, Silva (2004), son
denominadas de esta forma porque muchas de ellas se establecen de manera no consciente,
y quienes integran la familia no se dan cuenta, de ahi la importancia de conocerlas porque se
convierten en un punto de trabajo con las familias, porque se pueden inferir a partir de

patrones redundantes de comportamiento que se observan en la interaccion de los miembros.

La importancia de conocer las reglas de una familia es que permiten a las personas
relacionarse, ser comprendidas y anticipar su comportamiento y ademas de comprender de
donde surge el conflicto, pues en repetidas ocasiones este aparece cuando alguien se

contrapone a alguna de las reglas.

Reglas Familiares en Familia Fuente de Luz. De igual manera, en la Familia Fuente
de Luz las diferentes reglas explicitas y e implicitas son producto de la informacién que el
sistema brindd en la entrevista, entre algunos de los aportes que permiten respaldar, lo dicho
por hija Fuente de Luz refiere que para ellos es dificil ofrecerle apoyo a la Mama porque, por
un lado, ella se puede sentir despreciada; a la vez, porque ella reclama no recibir atenciones

por parte de ellos,

Hija Fuente de Luz: ;hasta qué punto ayudarla va a hacer ayudarla?, ;me entiende?,
porque la podré ayudar fisicamente a lo que los ojos de la gente ven, ¢pero a ella
emocionalmente le hara bien? porque ella cae en eso de que no me ven que soy Util o
gue no creen que no pueda y es que ese es el decir de ella, -¢es que usted cree que yo
no puedo? igual se va a buscar la vaca, anda detrds de los chanchos, anda

"renqueando”, y uno le dice que no haga eso, -¢pero por qué no?-y se va y si ya uno
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tiene riesgo de caerse o un accidente o cualquier cosa, ella que anda "renqueando”

que le cuesta caminar mucho mas.

En esta misma linea, Papa Fuente de Luz refirié que existe dificultad para que Mama
Fuente de Luz logre aceptar su situacion de salud y, por ende, reciba el apoyo de alguna
empleada en las labores del hogar, explicitando que ella es quien tiene la autoridad en estos

temas, y la familia evita el conflicto por lo que dejan que la situacién crezca,

Papa Fuente de Luz: a ella le duele la cadera, le duelen los pies de la artritis, le duelen
las manos de la artritis, entonces es un poco muy tedioso en realidad la situacion,
porque si ella aceptara que uno le consiga una empleada, pues una empleada le va a
ayudar y va a estar en la casa aqui con ella, pero ella no la acepta, no la acepta 'y yo le
digo: -Esposa Fuente de Luz, usted algun dia va a tener que aceptarlo, que va a llegar
un momento en gue usted no se va a poder ni levantar de la cama-, y dice: - Hasta que

Dios me lleve habra otra mujer aqui-, entonces imposible, es demasiado imposible.

En otro orden de ideas, producto de la observacion realizada en la entrevista, todas
las personas se levantaron en diferentes momentos de la entrevista a realizar labores, por
ejemplo, Mama Fuente de Luz estaba haciendo el desayuno en los momentos en que ella no
participaba de la respuesta a las preguntas, hijo Fuente de Luz se iba y realizaba labores
mientras su hermana lideraba la conversacion, esto de forma constante, inclusive el esposo
Fuente de Luz se retird en un momento a laborar, entonces fue hija Fuente de Luz quien
afirmo:

Hija Fuente de Luz: Aqui todos son muy hiperactivos, la méas tranquila soy yo, todos

andan por todo lado.

Ahora bien, entre las muchas actividades que realiza la familia, cada quien en su
trabajo y en lo referente a la granja, se encuentran las tareas para apoyar en el tratamiento de

la progenitora, que también tiene la caracteristica de ser constante, y laborioso,

Hijo Fuente de Luz: El apoyo mio es llevarla al Ebais, a citas, de hecho, yo soy el que

siempre la llevo a todo lado, a las citas, al hospital y citas sobre lo mismo, sobre eso.

De forma explicita, se encontraron las siguientes reglas:
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o Solo Mama Fuente de Luz ejerce autoridad en las labores del hogar.

o El hijo Fuente de Luz se encarga de las labores de compras, de las visitas al
centro de salud.

o Todos deben estar haciendo algo en el dia.
o Mamaé Fuente de Luz no recibe ayuda.

Las reglas implicitas, que se encuentran detrds de los comportamiento y es el motor
que mueve las interacciones y el intercambio entre las partes, evidencia que cada una de ellas
mantiene un comportamiento circular, como lo explican Espinal, Gimeno y Gonzalez (s.f.),
al sefialar que las personas que integran la familia permanecen en contacto entre si, a partir
de una serie continua de intercambios que suponen una mutua influencia y no una mera
causalidad lineal, sino bidireccional y donde estas reglas implicitas explican quien hace qué

0 no, para esta familia, se lograron denotar estas reglas:

o El conflicto familiar se evade o la confrontacion no es opcion.

o El dejar de producir es muestra de debilidad.

o Elamor se muestra haciendo.

o La obediencia permite estar cercano a la progenitora.

o Temor al distanciamiento.

Reglas Familiares en Familia Café. En este sistema familiar también existen formas

de organizarse y aspectos que son explicados por medio de las reglas, fue en la entrevista

donde las frases, a continuacion, colocadas, permitieron explicar las reglas explicitas e

implicitas de la Familia Café.

Referente al estudio de nieta Café, se dio un gran énfasis en que ella se organice y

cumpla con dicha responsabilidad para salir adelante, al respecto, Papa Café refirio:

Papé Café: ma, usted tiene que aprender a distribuir el tiempo verdad, porque no se
puede comprometer con un moton de cursos, y si entra a la U, ¢qué pasa? no puede

dejar todos los cursos botados, entonces tiene que tener un poquito de paciencia para
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ver cuales son las opciones en la UCR, ya quedo entre los elegibles porque ya le

dieron los resultados, ahora hay que esperar qué carrera va poner con los puntos.

La familia explico que, por su situacion economica, es dificil que nieta Café pueda
acceder a una universidad privada, por lo tanto, la opcion que posee es la Universidad de
Costa Rica, 0 continuar con los cursos en los que se encuentra; mas alla, la regla es que ella

debe salir adelante y movilizarse socialmente por medio de la educacion.

Segln lo que la familia explicd durante la entrevista, en ocasiones la adversidad
econdémica puede generar tension, lo cual provoca que las personas se alejen y vuelven a
conversar, dialogar cuando el enojo ha disminuido, siendo asi, la forma como indicaron que
manejan las diferencias o conflictos en el sistema, por ejemplo, en el caso de nieta Café, ella
sefialo:

Nieta Café: cuando yo estoy enojada, que me peleo con ellos, yo prefiero irme para

arriba y calmarme y escuchar musica y lo que sea y calmarme y cuando ya bajo ya

les pido disculpas, porque yo soy muy explosiva, entonces yo sé que si yo peleo mas

con ellos mé&s bien es peor.

Esto lo enfatizd en que la familia, si bien valida esas emociones, no se considera
necesario pelear y es importante llegar a acuerdo, la actitud de Nieta Café podria evidenciar
un desacuerdo con esa regla familia; empero, ella retorna posteriormente, pide disculpas y

tal hecho ayuda a que la familia retorne a su homeostasis.

Otra regla claramente establecida en la familia es que la responsabilidad del cuido
recae en Hija Café, y esto la ha cargado emocionalmente:

Hija Café: Dios sabe que es asi y yo le pido a El que me dé bastante salud porque yo
a veces me siento enferma o cansada, pero aun asi yo tengo que levantarme, en la
noche esa tos no la deja dormir (llora nuevamente), y ya la oigo que se me quiere
ahogar y ya yo me levanto en carrera, la siento, le doy agua, pero tengo que aprender

a vivir dia a dia.

Hija Café explico que su esposo la ha invitado a ir a pasear, pero ella se niega a esto

por el cuido de su Mama, alega que no puede dejarla. A su vez, aunque en este sistema
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familiar, existe una permeabilidad con el medio externo de bastante importancia, la

responsabilidad del cuido es de Hija Café.

En relacion esto, se desea evidenciar la apertura en recibir apoyo de la familia extensa,
con la siguiente frase, donde aparece una tia, un sobrino de Abuela Café y el yerno de Hija
Café.

Hija Café: Si mi tia se ha preocupado y ella para mi ha sido un apoyo muy grande,
aparte verdad, de mi esposo y mi hija, ella viene todos los viernes y ella me dice
apenas viene: -Vayase usted si tiene que hacer mandados salga, vayase, aproveche
ahora que yo vine-.Y mi tio, el hijo de ella, también me ayuda con ella, él viene a
verla, de vez en cuando viene, me le trae frutitas, me ha regalado platita para que yo
ajuste, le compre a ella lo que ella ocupe, (...) Después Dios, también, que me ha
ayudado a mi a tener paciencia y a seguir adelante verdad, porque Dios no le da a uno
una carga que no puede llevar, después estd mi yerno, él es un muchacho muy

humilde.

Por lo tanto, existe variedad de personas externas al nucleo familiar que estan en
constante conocimiento de lo que pasa en la familia, lo cual es parte de la comunicacion entre
la Familia Café y el medio exterior, es decir, la relacion con el contexto y los recursos que la
familia puede encontrar para el desarrollo de sus dindmicas, por ejemplo, puede encontrar
apoyo en los vecinos, en el sistema de salud como el hospital, la iglesia, el trabajo y centro
de estudio de Nieta Café, entre otros. A partir de tales aspectos, se denotan las siguientes

reglas:
Las reglas explicitas:
o Mama Café es la cuidadora oficial.

o Elestudio es primordial para la familia, por eso nieta Café cuenta con el apoyo
para lograrlo.

o Es responsabilidad de nieta Café cumplir con sus responsabilidades
académicas.

o Esposo Café es el proveedor.
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o Lafamilia extensa debe saber lo que sucede en el hogar.
o No es necesario pelearse.
Como reglas implicitas, se colocan las siguientes:
o Todos debemos llevarnos bien.
o No se vale sentirse triste.

o Pensar en el propio bienestar es egoista.

Cada una de las familias tiene su propia realidad, los atributos que las caracterizan
logran diferenciarles de los demés sistemas, a la vez, se logran identificar ciertas reglas
comunes entre ellas expresadas de distinta forma, pero implicitamente similares. Se logra
evidenciar como las familias bajo los lemas de trabajo, disciplina, esfuerzo, colocan la
responsabilidad y el estar haciendo como parte de su dia a dia, pero es importante,
relacionarlo con los roles que ellos poseen, dando entrada al tema de los subsistemas. Ahora
bien, las reglas antes mencionadas surgen en tematicas como cuido, maternidad, paternidad,
estudio. A su vez en lo que respecta a las tomas de decisiones y la relacion con el ambiente

exterior, temas que se consideran atributos de cada familia y que compartian entre si.

Reglas referentes a la maternidad y paternidad: subsistema conyugal y parental.
La maternidad y paternidad son roles socialmente establecidos y que responden a ideologias,
culturas, religiones, entre otros. A partir del estudio la estructura de las familias claramente
se denota que existe a lo interno una clara division sexual del trabajo, en la que labores
domésticas y aspectos referentes al cuido recaen en las mujeres, y lo que respecta a la
provision en los hombres, lo cual se evidencia en las siguientes frases brindadas por hija

Fuente de Luz y esposo Café

Hija Fuente de Luz: a veces mi hermano se pone a lavar trastes y le dice: -déjeme esos
trastes, yo los lavo- pero en realidad es ella la que no le gusta que nadie le ayude,yo en
veces me pongo a hacerle algo ahi en la casa, y a ella no le gusta, y le digo queme
traiga la escoba para lavar el bafio que esta sucio y me dice que no, que no, que yo lo

lavo mas tarde y cosas asi.
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Esposo Café: mi esposa se encarga que lavarle cobijas, cambiarle el pafial, bafarla,
hacerle el café, el almuerzo, la comida, vengo yo y quiero tal cosa, son muchas cosas
y a veces esta cansada y yo la entiendo, pero yo también vengo cansado de mi trabajo,
entonces como familia tenemos que ayudarnos y entendernos en esa parte, porque tal
vez yo vengo y mi esposa me dice: -Aylddeme a hacer el fresco o traigametal cosa-, y
a veces yo ni quiero porque me siento cansadisimo, pero yo la entiendo que ella

también esta cansada de todo el dia atenderla.

Esto se interrelaciona con la forma en que las mujeres de ambas familias viven
cualquier situacion relacionada con el diagnéstico o crisis de la artritis reumatoide, ademas
de que, al reproducir este rol social que provoca una recarga de funciones en ellas, y lo
asumen como parte de ser, genera interaccion con el diagndstico y su sintomatologia, como

es el dolor, la inflamacion y esto también con lo que sucede en la familia.

Esto coincide con lo expresado por Tobal y Redondo (2001), al explicar que el dolor
provoca estrés, pero la relacion también es que el estrés provoca dolor y este se encuentra
presente en la vida de las mujeres de forma constante. Los autores explican que pacientes con
artritis reumatoide, ansiedad, depresion e ira correlacionan con una mayor percepcién del

dolor, mayor intensidad del mismo y mas conductas de dolor.

Importante mencionar que, para el caso de la Familia Ciencia, la Mama trabajaba
fuera del hogar, siendo entonces también proveedora econémica en el hogar, pero esto no
elimina su funcion dentro de la familia, sino otra jornada que debe de cumplir, tal cual le
sucede a la gran mayoria de mujeres que trabajan remuneradamente fuera de la casa. Al

momento de la entrevista, Mama Ciencia explico que al dia siguiente se jubilaba.

Si bien, en el caso de la Familia Ciencia, es claro que la economia del hogar esta a
cargo del sistema conyugal, la tendencia es que lo referente al hogar sea responsabilidad de
Mama Ciencia, dandose nuevamente lo antes explicado de la division sexual del trabajo.
Referente a esto, Rodriguez (2016) explica que el mercado laboral tiende a lo masculino en
su estructura, motivo por el cual hay una distribucién entre lo que es lo reproductivo y lo
laboral, que es desigual entre hombres y mujeres, pues lo reproductivo recae en la mujer; por

ende, conciliar entre el mundo de trabajo y el mundo familiar es conflictivo, realidad que es
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vivida por Mama Ciencia, y que se denota cuando ella asevera que se le dificulta delegar con
mas responsabilidades a sus hijos, quienes deben de cumplir con su trabajo universitario, de
igual forma en Mama Fuente de Luz y en Mama Café, quienes lo viven asumiendo que ellas

son las unicas que deben de realizar esas labores.

e Mama Ciencia: a mi me cuesta delegar, porque a veces pienso que es mucho trabajo
para ellos y que cuando estan con la universidad, entonces yo trato de no molestarlos
y entonces €so incurre en una carga mayor para mi (...) y yo no tengo corazén para
decirle "pero a usted le toca limpiar o a usted le toca sacudir tal cosa, a usted le tocaba

limpiar tal ventana”, no tengo corazon.

e Mama Fuente de Luz: Yo hago de todo, el almuerzo, limpiar, que lavar, cocinar,
atenderlos, porque siempre estoy atenta a atenderlos, gracias a Dios como le decia,
que Dios me tiene con, yo diria que, con salud, porque de verdad es cierto, algunas
cosas 0 no me acordaba, pero gracias a Dios que mas bien ahora estoy bien, porque
yo ahora todo lo hago.

e Hija Café: Si porque "diay" es hombre verdad®, él no se va a poner a cambiarle el
pafial, no la va a bafiar, usted sabe que los hombres en eso son como mas "chambones™
verdad (risas), entonces todo me ha tocado a mi, igual le doy gracias a Dios por

tenerla.

Frases como las antes citadas son frecuentes en los relatos brindados por la familia,
asimismo, en las actividades pragmaticas del hogar, donde existe una sancion cultural de
inclusive de culpa, cuando no logran cumplir con sus labores asignadas socialmente, o de
satisfaccion cuando si lo hacen, aun con su situacion de dolor provocada por las
caracteristicas del diagnostico. Estas son parte de los valores familiares internalizados que

responden al contexto sociocultural, y conforman su macrosistema.

Haciendo referencia a su hermano que no puede asumir labores de cuido por ser hombre.
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Este valor cuenta con un patrén de interaccion en el que los progenitores se esfuerzan
para dar a su progenie lo que esté a su alcance, con el fin de que sus hijos estudien y salgan

adelante.

Cuando el sistema filial les dice a sus progenitoras que reposen que pidan apoyo, ellas
se niegan para seguir en su sacrificio, pero entonces al no haber accion por parte de los hijos
e hijas se enojan con ellos, y asi se constituye el modelo familiar, que pragmaticamente los
hijos asumen tareas en el hogar, se acercan a las Mamas quienes cuentan con el poder para

hacerlo.

Las reglas familiares en torno a maternidad y paternidad de las familias en estudio
entran claramente en interaccidn con el medio social, el cual contempla aspectos sociales que
pautan aspectos de lo que se espera debe ser una Maméa o un Papa y esto responde a ese
macrosistema donde esta la ideologia patriarcal; valores culturales como el compromiso,
trabajo, educacion, entre otros, y estos en relacion con las familias gestan la forma en que se

ejecutan dichos roles.

Las entrevistadas fueron constantes en afirmar que ellas son las que cumplen con todo
lo referente en el hogar, ademas de que repartir esas tareas no es opcion a no ser que exista
una crisis de dolor que les imposibilite desarrollarla, en el estudio que se logro visualizar este

patrén de interaccidn al respecto, algunas de las aseveraciones presentadas por ellas son

Tabla 6

Aportes sobre las labores del hogar

Mama Ciencia

Mama Fuente de Luz

Hija Café

“No, es que en realidad yo
no soy una persona de
estarme quejando, como le
digo, yo siento el dolor y lo
"apechugo” y sigo adelante
y sigo
acostumbrada a tener dolor y

adelante, estoy

“No pido ayuda porque no

me gusta preocuparlos”.

“Toda la vida he sido de ver

cémo me la juego”.

“Al menos esa vez que mi
hijo, dice que si, si es cierto,

me tuvieron que pasar

“Ah no, vieras que yo al
principio, bueno yo soy
diabetica e hipertensa, tuve
un problema en una pierna
de una ulcera, ahorita tengo
una pierna fatal, por medio

de esa ulcera y yo voy a las
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Mama Ciencia

Mama Fuente de Luz

Hija Café

solamente cuando de verdad
el dolor sea mucho, mucho,
mucho, es que yo les digo

199

"no cuenten conmigo"”’.

“Antes nada mas teniaganas
de llorar, lloraba un poquito

y ya, me secaba las lagrimas

alzada, cosa que no megusta,
Y0 no acepto que nadie me
alce, pero esa vez, yo no
entiendo por qué, fue un
dolor que se me clavo tan

grande en la cadera”.

citas, y a mi el doctor me
dice y me manda esto y que
el otro y cosas asi, pero no
crea, estoy bastante agotada
yo0, pero yo tengo que salir
adelante, porque como digo
yo, mientras yo la tenga,

y siga, porque es lo que tengo que cuidarla verdad”.

sigue, es lo que hay que
hacer, no hay opcion de
echarse para atras y no hay
nadie que vaya a hacer lo
yo
entonces, siga”.

que voy a hacer,

En estas frases hay una gran carga social que reproduce el rol de cuido otorgado a las
mujeres, donde no es que las mujeres sean las culpables de ello, sino que no ha existido una
ruptura con este; por tanto, lo reproducen. Rolland (2000) explica que estas reglas conforman
pautas de relacion que serian triangulares, donde los roles de cada persona se ajustan a las
normas culturales donde la madre se encuentra preocupada y cuidando de su familia; en

cambio, el padre tiene un rol mayormente instrumental y catalogado como proveedor.

Ahora bien, esta regla que podria considerarse prevalece en el subsistema conyugal-
parental (descrito en el apartado sobre subsistemas familiares), es también expresado en los
sistemas filiales, es decir, donde las hijas e hijo de las familias expresaron que, ante ese rol
de cercania con sus progenitoras por el cuido brindado, su relacion es mas préxima, y el
distanciamiento hacia los progenitores por el rol laboral que posee los aleja, dando asi
también un mantenimiento del rol por parte de ellos, porque la proximidad de los hijos o el
distanciamiento sostiene la relacion, no solo Maméa se acerca, las hijas se acercan y se

distancian de los progenitores y ellos de ellas. En estas frases se denota lo mencionado:
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e Hija Café: Pero yo con mi Mama soy mas pega que con mi Papé, porque mi Mama
estd aqui todo el dia, mi Papa pasa todo el dia trabajando, entonces en las noches,
cuando mami termina de hacer todo con mi Abuela, a veces se sienta a ver una novela,
entonces le digo: -Jale arriba y se queda conmigo-, aunque yo no la vea, pero que esté

conmigo un ratito y conversemos y asi, es lo que a mi me gusta.

e Hija Ciencia: porque ella si estuvo muy mal, que habia dias que ella no se levantaba
y ella si necesitaba ayuda y es que él a veces no estaba, él viajaba, entonces yo tenia
que ayudarla a vestirse también.

e Hijo Ciencia: mi Papa en muchos tiempos por estar viajando, no estaba en la casa.
De la misma forma, el Papa Café y Papa Ciencia reafirman lo sostenido por sus hijos:

e Papa Café: Es muy chineada, le gusta que compartamos con ella, pero si, a veces no
lo hacemos digamos, en el caso mio menos, lo hago con menos frecuencia porque yo
soy muy dormildn, yo vengo cansado, el trabajo mio es muy pesado, entonces a veces
me bafio, ceno y rapidito cuando me doy cuenta estoy dormido, pero también soy
muy madrugon, a veces a las cuatro de la mafiana, ya estoy buscando el bafio, pero
Mama Café si, si sube un poco mas al cuarto de nieta Café y se queda ahi con ella'y

le cuenta cosas que a mi no me cuenta.

e Papé Ciencia: Hasta seis semanas me iba a trabajar, regresaba, permanecia qué se yo,
regresaba el sabado y ya el martes tenia que irme otra vez, entonces viajaba
practicamente todo el afio y asi durante cinco afios verdad, que es una de las cosas
que también, pues no me arrepiento en ese sentido, pero si me molesta haber perdido
mucho tiempo para digamos jugar con Hijo Ciencia o estar con ellos.

Para el caso de la Familia Fuente de Luz sucede lo mismo en el sentido que Papa
Fuente de Luz es proveedor y que tiene claro que sus funciones no son las del hogar, pero en
el momento actual sus hijos ya se emanciparon, por lo cual, la relacién de paternidad
responde a otro momento y no fue un tépico abordado por la familia, pero claro esta que
Mama Fuente de Luz se encarga de lo referente al cuido del sistema desde el ambito de lo
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emocional, y en el cumplimiento de las tareas domeésticas, para ella el incumplimiento de
esto genera tristeza, pero ademas provoca que sus hijos se acerquen a responder y esto le

molesta, en sus palabras:

e Mama Fuente de luz: Si, si, yo siempre he sido yo asi. Ha sido de toda la vida, toda
la vida he sido de ver cdmo me la juego y de ver como me la juego, todo el tiempo,
desde jovencilla, yo nunca le contaba nada a Mama, ni nunca le decia a nadie nada,

siempre he sido igual.

Se vislumbra, por tanto, un patron interaccional y asi con las deméas familias, los
patrones identificados estan compuestos por las reglas antes citadas por medio de las cuales
se establece quién hace qué y quien no, quién puede acercarse y quién no, es decir, sus limites;

de forma tal que empieza a vislumbrarse el funcionamiento en y de los subsistemas.

Sin embargo, antes de adentrarse en ellos, es necesario referirse a las reglas referente al
trabajo y al estudio, en las cuales continua la presencia de que “hay que esforzarse”,
“prohibido rendirse”, “hay que trabajar”, frases que son compartidas por todos los sistemas
familiares, cada quien en su rol lo debe de alcanzar y cumplir, es decir, desde las labores del
hogar, desde el empleo fuera del hogar, y desde otros &mbitos como el estudio, esto de

acuerdo a la realidad de cada sistema.

Reglas referentes a las labores domésticas, el empleo fuera del hogar y el estudio.
En el caso de la Familia Fuente de Luz, tal cual se explic6, habita en una zona rural, sus
labores diarias se caracterizan por atencion a las gallinas, vacas, entre otros, entonces mucho

de lo que Mama Fuente de Luz realiza es en torno a ello, aseverando que:

e Mama Fuente de Luz: La verdad, la verdad, para lo Unico que yo pido ayuda es cuando
la vaca pare y tienen que ordefiarla porque mis manos ya no me sirven, pero mientras

yo pueda, yo hago todo lo que yo pueda.

En otro momento de la entrevista indico:

Ahora he estado muy mal de la cadera, pero yo espero en Dios que no sea por la

artritis sino porque, un dia me fui a buscar la vaca por alla, por la linea y me cai,
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después en este afio me he caido cuatro veces y pues digo yo que ahora me voy a
hacer de un palo para caminar, no voy a caminar asi tan y entonces se me ha clavado
ese dolor en la cadera, yo pienso que sea por eso verdad, pero ya no, ya ahora yo me

siento bien, al menos hoy me siento muy bien, me tomé un acetaminofén.

De forma recurrente, es la forma en como no solo la Mama sino toda la familia se
relaciona en cuanto a dichas actividades, la familia explicé que ellos no saben de qué forma
ayudarla, porque no quieren ofenderla cuando le ofrecen ayuda ni hacerla sentir inferior,
motivo por el cual son distantes y el limite es rigido para poder acercarse a Mama Fuente de

Luz.

En los dos aportes dados por Mama Fuente de Luz, se evidencia lo que Umbarguer
(1999) define como secuencias que son repeticiones de acciones que son observables, que
permiten decirle a la familia cuando detenerse para trasformar la secuencia, y permitir un
cuadro estructural que direccionara una intervencion terapéutica, aspecto que tiene relacion
con las reglas y limites entre los subsistemas. En el caso de la Familia Fuente de Luz, ellos
aseveran que Mama Fuente de Luz es la duefia de las labores domésticas y no permite que
nadie realice una labor atinente a su rol, aun cuando esto la perjudique fisicamente, como

cuando refiere las caidas.

Lo anterior pudo ser observado en la entrevista, cuando Mamé Fuente de Luz se reia
al escuchar que sus hijos le decian que ella no se dejaba ayudar y esto ella lo concordaba,
dandose asi lo expresado por Rolland (2000) al afirmar que en familiar donde se rigen por
roles estrictos y tradicionales basados en el género, es caso nulo pensar una reasignacion de
tareas por parte de la familia, convirtiéndose en un espacio para que las personas
profesionales de la salud o que trabajen con las familias, puedan renegociar las definiciones
rigidas de sus roles para dar respuesta a las demandas de la afeccion crénica, que para este

caso es la artritis.

En el caso de la Familia Ciencia esto es muy similar, son los hijos del sistema quienes
afirman, al igual que en Familia Fuente de Luz, que ella no pide ayuda y debe siempre estar

haciendo cosas en el hogar, esto constituye una regla de la familia.



139

e Hija Ciencia: como que ella a veces estd muy adolorida y entonces uno trata de hacer
lo que uno pueda para ayudarla, porque el problema también que pasa con ella, es que
ella jno pide ayuda!, no pide ayuda y hasta que uno no la ve como sufriendo, uno dice
i¢pero j¢qué estds haciendo?! y a veces "no es que yo tengo que hacer esto, tengo que
hacer lo otro™ y yo déjeme hacer como parte de este ayudarte, déjame ayudarte para

que estés mejor.

En otro momento, Mama Ciencia asevero que solicitar apoyo para las labores del
hogar no es una opcion que ella asume, pues es evidente que necesita de la ayuda, por eso no
lo pide. Constituye una secuencia en la relacion caracterizada por la no solicitud de apoyo y
el no recibimiento de este, generando una recarga de funciones, asi como de las crisis de

dolor intensificadas, segun explicaron.

Acerca de aceptar esta situacion, Mama Ciencia indicd que en su jubilacion tendran
tareas asignadas, Yy asi ella no se recargard; por lo cual, Hijo Ciencia realiz6 un horario que
permita el cumplimiento de las actividades diferentes, este horario ha permitido a Hijo
Ciencia sentirse cercano, dando surgimiento a esa regla de que Hijo Ciencia debe realizarlo
y es la forma en que él se acerca a su familia, sale de su espacio en el cuarto donde usualmente

se entretiene con los video juegos o estudio.

A diferencia de las otras dos familias, en la Familia Café hay mayor apertura por parte de
Hija Café para recibir apoyo en el cuido de su progenitora, Rolland (2000) explica que, en
las familias con una estructura de limites méas flexibles, esto se genera de forma tal que
propicia la participacion de personas ajenas al nucleo en las tareas familiares. Para la Familia
Café esto fue denotado, sin embargo, la red de apoyo no invisibiliza la realidad de que el

cuido es responsabilidad de Hija Café y de las labores del hogar.

Referente al estudio o aspecto académico, tanto el sistema filial de la Familia Ciencia
como la hija de la Familia Café tienen la responsabilidad de cumplir con excelencia y
esfuerzo el alcance de sus titulos profesionales, reglas explicitas en ambos sistemas

familiares.
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e Papa Café: yo le digo a Hija Café, estudie mami estudie, porque ahora uno sin estudio,
no es nadie, porque para todo, para cualquier trabajito por mas sencillo que sea,
minimo le piden el bachillerato (...), estudie mami, es lo mejor que yo le puedo dejar,

la mejor herencia, yo le pongo a apoyarla.

Asimismo,

e Mama Ciencia: porque yo sé que a mi Hijo Ciencia le gusta tener todos los trabajos
y todo antes de tiempo y entonces él puede trabajar, tiene una capacidad de trabajo
que puede trabajar toda la noche, pero entonces en el dia necesita dormir porque tal
vez trabajo toda la noche para alistar un trabajo o para hacer algo.

Ahora bien, acerca del tema del empleo sucede lo mismo, se reitera que el empleo del
Papa Ciencia provocé que, por periodos de tiempo, él permaneciera fuera del hogar, lo que
ha sido parte de la relacién con sus hijos y esposa, lo mismo sucede con la Familia Café y

Familia Fuente de Luz, tal cual se mencion6 con anterioridad.

El trabajo/ empleo en la Familia Ciencia ha generado un vinculo vital, caracterizado
como lo explican Anderson y Carter (1994), por el intercambio de energia constante entre la
familia y el empleo. La razdn por la que se considera un vinculo vital es, por una parte, que

Mama Ciencia llevaba trabajo como educadora para la casa, ella misma explico

e Mama Ciencia: pero es por eso, porque la vida de la familia siempre ha girado en
mucho alrededor de mi trabajo.

A su vez, Papa Ciencia refiri6 que por su trabajo no pudo compartir como quisiera con
sus hijos, por los largos periodos de tiempo que salia del hogar a trabajar fuera de Costa Rica.
Debido a las facilidades de este empleo, €l cuenta con garantias que le permiten apoyar a su
esposa en situaciones de salud, sacar vacaciones cuando se precisan, pero a la vez con una
relacion beneficiosa con su jefatura quien comprende cuando hay una situacion de salud que

atender con Mama Ciencia.

Si bien esto fue observable en la Familia Ciencia, aunque en los otros dos sistemas el

trabajo tiene gran relevancia, no se logra observar ese vinculo vital presente en este sistema
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familiar. Aspecto diferente relacionado con la toma de decisiones, donde si se pudo observar
la diferencia entre el sistema parental y conyugal (Familia Ciencia y Familia Café) en lo que

respecta el tema de autoridad, no asi en el sistema café, a continuacion, el detalle de esto.

Reglas referentes a la toma de decisiones. Tomar decisiones es un asunto de todos
los dias, cada quien desde su espacio lo hace, sin embargo, se esta haciendo referencia a
aquellas decisiones que tienen que ver con la vida familiar en general y que pueden
considerarse de gran importancia.

Valdés (2007) explica que en toda estructura familiar Mama y Papa gozan de una
autoridad socialmente reconocida para dirigir y organizar la vida de los hijos hasta cierta
edad, y esto va a estar influido por el contexto sociohistérico en el cual se desarrolla la

familia.

Para el caso de las familias Ciencia y Café, la regla familiar es que los progenitores
deciden referente a decisiones econdémicas con la salvedad de que en la Familia Ciencia hay
una relacion de tipo complementaria, pues ambos indicaron que logran, en algunos
momentos, repartir gastos y tomar esas decisiones de forma conjunta, a diferencia que en la
Familia Café, donde si bien existe esa relacion en que ellos se encargan de decidir, el Papa

Cafe tiene el poder econdémico que le hace tomar decisiones en ese sentido.

En la Familia Ciencia, existe en este momento de su ciclo vital familiar, una apertura
a que sus hijos decidan o les tomen parecer en diferentes decisiones, por ejemplo, la compra
de algun producto, entre otros, esto segun los jovenes refirieron es porque ellos “son mas
adultos” (Hijo e Hija Ciencia), pero la decisién recae en los progenitores. Esta apertura no se
da en la Familia Café, nieta Café no tiene participacién en las decisiones, pues en esta familia

quien decide es el Papa.

Papa Café: Casi siempre, generalmente soy yo, a veces lo hablo con mi esposa y le
digo: -Ana a mi me parece esto y esto es lo mejor-, a veces discutimos, pero la mayor

parte de decisiones las tomo yo.

Especificamente para la Familia Fuente de Luz, las decisiones referentes a la

economia y situaciones del hogar estan a cargo de Papa Fuente de Luz, si bien puede tomar
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el parecer de Mamé Fuente de Luz, principalmente él decide. Ella es la encargada de lo
referente a la administracion de asuntos internos de la casa como aseo, preparacion de
alimentos, compras, etc. Un aspecto relevante a mencionar es que hijo de Luz mayor, quien
vive fuera del hogar, interviene cuando hay alguna situacion que aqueja a la salud de la

progenitora.

Por tanto, en esta familia se permite el ingreso de otras personas en la toma decisiones,
que en este caso son los hijos, pues como se menciond con anterioridad, si bien hija Fuente
de Luz estuvo presente en la entrevista, ella no vive en el hogar y tiene un rol fundamental

para el funcionamiento familiar.

Las decisiones en todos los sistemas familiares estudiados son ejecutadas por el
sistema conyugal- parental. Existe en ellos la intencion de garantizar el bienestar hacia sus
hijos, existe una estructura de autoridad bien determinada, y sucede en Familia Ciencia lo
explicado por Valdés (2007) al afirmar que la relacion con los hijos se va haciendo mas

simétrica a medida que los hijos e hijas ingresan en la adultez.

Esto no puede todavia aseverarse en Familia Café, pues la nieta sigue siendo una
persona menor de edad. Y en el caso de la Familia Fuente de Luz, son los hijos quienes toman
las decisiones por encima de la autoridad de la progenitora para que su hermano les ayude,

por ejemplo, cuando ella se rehdsa a ir alguna terapia.

Teniendo presentes estas reglas y forma de organizarse de los sistemas entorno a ellas,

puede observarse esa estructura conformada por limites, roles, jerarquia, entre otros.

Reglas referentes a las crisis de dolor. Referirse al dolor no es sencillo, inclusive
las mismas familias consideran “duro” reconocer que el dolor esta siempre presente, y es que
Mama Ciencia, Mama Fuente de Luz y Abuela Café indicaron que el dolor esta ahi constante,
pero es comun que, en algunos momentos, se presenten crisis. Lo interesante es que la
vivencia del dolor no se queda unicamente en la persona, sino que permea las distintas

relaciones, asi como las respuestas que se dan ante este.

A continuacion, se profundiza en las crisis de dolor como una propiedad que emerge,

no solo de algo fisico, sino de un complejo proceso donde interaccionan la persona, la familia,
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el cuerpo y el ambiente; Kornblit (1996) sostiene que la eclosion o aparicion de la enfermedad
se puede considerar como un “input”, y las respuestas adaptativas como “outputs”, siendo
este el procesamiento que hace la familia de la enfermedad. Se visualiza de la siguiente

forma:

Figura 21

Procesamiento de la enfermedad en familia

Aparicion de Procesamiento Respues.tqs
la artritis por parte de la adaptativas.
reumatoide. familiade Ia

situacion de
(input) enfermedad. (output)

Nota. Tomado de Kornblit (1996, p. 41).

Entre las respuestas adaptativas que las familias han asumido ante la eclosion del
diagndstico, estan las que se vuelven reglas explicitas en el hogar, pues su incumplimiento

causa molestia a las demas personas de la familia:

¢ Alianzas entre el subsistema fraterno para responder a las demandas de la familia:
para el caso de la Familia Ciencia, el subsistema fraterno se une a conyugal para
poder atender a las actividades realizadas por Mama Ciencia que deja de realizar
en sus momentos de crisis; para el caso de la Familia Fuente de Luz y de la Familia
Café, el subsistema fraterno se mueve a lo interno y externo del nucleo, pues varios
de los hermanos y hermanas viven fuera del hogar, su participacion es activa, para

atender a las necesidades que emergen por el diagnostico de artritis reumatoide.

e Establecimiento de roles y tareas asignadas a personas en especifico: en cada una
de las familias hay roles permanentes para las personas que conforman el sistema

y que, en momentos de dolor, reconocen lo que deben de hacer.

- En el caso de la Familia Ciencia: Hijo Ciencia se encarga de los horarios y
planificacién de las tareas diarias, Hija Ciencia debe cuidar de su Abuela en
lo que respecta el bafio, movilidad, entre otros. Papa Ciencia se encarga de

labores de limpieza y preparacion de alimentos.



144

e Modificar gustos y preferencias para evitar situaciones que provoquen dolor: hay
coincidencias al afirmar que, muchas veces, dejan a un lado aspectos de recreacion
por el dolor que les causa a las pacientes el viajar en automdvil, inclusive el Hijo

Ciencia lo explicé asi:
o Hijo Ciencia: “De cierta forma la enfermedad nos ha formado”.

Esto lo refirio al indicar tanto €l como su hermana buscan opciones de entretenimiento
dentro del hogar, sin considerar salir, pues no era posible y eso formé parte de su formacion,
a la vez, agrega que desde su vivencia como familia, su forma de ser y de funcionar tiene
relacion directa con el diagnoéstico de salud, mostrandose esa interaccion continua entre el
padecimiento y el nucleo.

Es aqui donde se puede resaltar la regla referente al dolor, la cual es que toda la familia
debe atender a la persona que lo padece, y sus responsabilidades dentro en el hogar cuando
se sienta incapacitada para realizarlas; la familia coincide en que esas respuestas adaptativas
son de contestacion y no de huida. En los hogares participantes se da reacomodo y
acercamiento a la persona con dolor, esto es parte de un patrén de interaccion identificado,

sobre el cual se amplia mas adelante.

Rolland (2000) explica que las crisis son un periodo de socializacion en los hechos
basicos inherentes a convivir con una enfermedad cronica, durante el cual la familia pone
con frecuencia otros planes de vida en suspenso para ajustarse a la realidad de dichos eventos,

por eso el reto es reconciliar las areas de desarrollo diferenciadas de la afeccidn cronica.

Con esto, el autor quiere decir que las familias deben continuar desarrollandose y
vivir cada etapa en interrelacion con el diagnostico, las personas deben seguir viviendo sus
etapas de vida y no estancarse debido a la enfermedad de algunos de sus integrantes; ese
poner en pausa debe retomarse en algin momento para evitar que no haya conciliacion entre

el desarrollo individual y la atencion al diagnostico.

En las familias participantes, el dolor no ha emergido Gnicamente a partir del
diagnostico de artritis reumatoide, hay dolor que se relaciona a las crisis normativas y no
normativas, Kornblit (1996) coloca la categoria de hechos tensionantes cuando se refiere a

las crisis. Para la autora, las “crisis” son entendidas no como inherentes al hecho, sino como
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resultantes de la definicion que la familia haga del suceso, ello le otorga su sentido que, a su
vez, configurara la magnitud de la tension y el estilo de respuesta propios de la familia en
cuestion.

La vivencia de estas responde a la realidad de cada sistema, para lo cual se muestran
a continuacion, tres figuras en las que se sintetizan los hechos tensionantes sefialados por las
familias. Kornblit (1996) explica que, en el eje horizontal, se encuentran las crisis normativas
0 esperadas, y en el vertical son estan aquellas tensiones, crisis que no se esperan, las cuales
se incorporan en la complejidad de las relaciones familiares. Estas permiten vislumbrar esas
reglas referentes a las crisis de dolor, ademas de los patrones de interaccion que surgen

cuando estas se viven.

Al analizar esos hechos familiares, se detalla la forma como la familia responde, actla
0 se mueve; evidenciando asi las reglas tanto explicitas como implicitas que las conforman,
esto permitird enriquecer la comprensién de los subsistemas que conforman a los sistemas

familiares en estudio.

Cada hecho tensionante o crisis inesperada expresada durante las entrevistas
vislumbra esa historia familiar que diferencia un nucleo del otro, pero permite que se

visualicen ciertas tendencias de su forma de organizarse, es decir, patrones de interaccion.
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Figura 22

Hechos tensionantes Familia Ciencia

Hechos tensionantes

Fallecimiento
Hermano de

mamd Ciencia

Accidente de
transito

Acople a
cambios de
domicilio

Transicion de
adolescencia a adulez

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de la entrevista a Familia Ciencia (enero, 2021).

Kornblit (1996) explicd que, en el eje horizontal, se encuentran las crisis normativas
0 esperadas que, para el caso de la Familia Ciencia, tanto la hija como el hijo se encuentran
en esa transicion de la adolescencia a la adultez, la cual se podria considerar lenta en el sentido
de que su contexto les hace ser dependientes de sus progenitores para su manutencion,con
motivo de que ambos estan dedicados al estudio universitario, y no se han emancipado.
Acerca de las reglas referentes a la toma decisiones, su participacion se considera mas activa

en lo que respecta al tema de formacion educativa.

Limites externos: un acercamiento a la interaccién con el contexto de las familias en

estudio

Los sistemas son conjuntos de elementos o partes que interactian entre si, de modo
que cualquier cosa que haga una de las partes afecta a la otra, y viceversa; por tanto, es una
relacion dialéctica de doble via, no es causal o lineal, sino que es un circulo constante y
permanente. Esto sucede con las familias, ellas estan integradas por personas que son
subsistemas mas pequerfios, y estos se relacionan a un nivel sistémico superior, como lo es la

misma sociedad. Macias (2020) explica que se cumplen dos funciones en esta relacion entre
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los diferentes subsistemas: la morfostasis que da estabilidad al sistema, y la morfogénesis,

que permite que las partes se modifiquen y se adapten a los cambios.

A continuacion, se presentan los hallazgos referentes a los limites externos de las
familias, que son esas fronteras que permiten el intercambio con el medio externo. Rolland
(2000) senala que las fronteras o los limites externos son indispensables de estudiar en el
trabajo con grupos familiares, pues aquellas familias que funcionan apropiadamente tienen
claridad en sus limites internos, por ende, de lo que son como sistema; a la vez cuentan con

la apertura para conectar con la comunidad, con su medio exterior.

¢Qué es lo que pasa cuando no hay permeabilidad hacia los sistemas externos? El
autor indica que el aislamiento familiar contribuye a la creacién de una disfuncion en un
sistema cerrado excesivamente apegado, e interfiere con la socializacion entre pares y la
emancipacién de la descendencia. Por esta razon es que es sano que las familias posean
limites internos claros y que lo mismo sea replicado hacia lo externo, para que la transaccion
de informacién entre los subsistemas permita el crecimiento de la familia, asi mismo, el de

la sociedad.

A continuacion, se detalla el mapa ecoldgico central que contiene los aportes
brindados por la Familia Ciencia, Familia Fuente de Luz y Familia Café, ademas, se
colocaron hallazgos que surgieron en las entrevistas, lo cual explica el funcionamiento de

estos limites externos de cada uno de los sistemas, asi como aquellas similitudes entre estos.
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Figura 23

Mapa Ecoldgico de las familias en estudio

Macrosistema

Patriarcado: la division sexual del trabajo en las familias esta
demarcada.

Religion catslico romana y protestante.

Mundo laboral: trabajos informales, horarios extendidos.
Logica capitalista de producir.

Mesosistema

Sistema de salud.

Sistema educativo.

Empleos (lugares de trabajo)
Iglesia

Microsistema

Famiia extensa, comunidad.

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de datos obtenidos de la investigacién (2021).

En el macrosistema, se denot6 que cada familia tiene su propia cultura, sus propios
valores y esto las diferencia las una de las otras. Un aspecto que responde a este macrosistema
tiene que ver con el aspecto espiritual o religioso de las familias, para dos de ellas, Familia
Fuente de Luz y Familia Café, sus valores cristianos son de importancia para afrontar la
enfermedad, Mama Fuente de Luz aporta que ella tiene esperanza en su sanacién, lo cual

también interacciona con el manejo del padecimiento en cuanto al tratamiento.

Navarro (2004) explica que el sistema de creencias familiares compone el marco
desde el cual se vive y se afronta la enfermedad; lo expresado por este sistema familiar
pertenece a creencias de indole religioso, de manera que conocerlas permite entender el
legado de mitos, los posibles tabues, o las expectativas que tienen acerca de su salud. Para el
caso de la Familia Fuente de Luz, la sanidad es lo que Mama espera, y esto es compartido
por sus hijos y le da confianza de que estara bien. Sin embargo, el autor antes citado plantea
que la familia considera poseer el control y creer de cierta forma que puede intervenir en el

resultado de su salud.

Para el caso de la Familia Fuente de Luz, los periodos sin tratamiento en la Mama han

sido significativos, inclusive hasta por cuatro meses que, si bien, ellos manifestaron su
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descontento y preocupacion, la creencia de que Dios le va a sanar podria ser parte de la
aceptacion de no tener a tiempo los medicamentos, aun cuando aqueja que debe tenerlos. Se
da un marco de afrontamiento ante la enfermedad necesario de reconocer para el trabajo con

las familias con enfermedad cronica.

Otro aspecto del macrosistema y mesosistema es lo referente a la importancia del
trabajo, pero no es lo mismo el trabajo para la Familia Ciencia y Café que habitan en zona
urbana, que el trabajo que realiza la Familia Fuente de Luz en la finca con los animales de la

granja, cada sistema lo vive a su forma.

Eso si, hay aspectos de este macrosistema desde los cuales su ejecucion es vivida de
acuerdo a los atributos de cada familia, existe la similitud entre todos los sistemas. El primer
aspecto tiene que ver con la identificacion de aspectos del patriarcado, sobre todo en la
division sexual del trabajo, en todas las familias, las mujeres se encargaron de labores
relacionadas al cuido, limpieza del hogar, alimentacién, entre otros; los hombres, a la
provision principalmente, unicamente en el caso de Familia Ciencia, Mama es proveedora,
pero tiene doble jornada, asumiendo también lo referente al hogar. Por tanto, existe, una carga
significativa en las mujeres que procuran cumplir con las tareas asignadas, a pesar del

diagnostico, para que no les diga que su familia est4 descuidada.

Mama Ciencia: Uno quiere verlo todo bonito, ordenado, quiere tener la ropa lavada,
doblada, eso es y con esta enfermedad uno tiene que dosificar y eso es lo dificil,

dosificar y delegar, a mi me cuesta delegar.

Mama Café: De todo, el almuerzo, limpiar, que lavar, cocinar, atenderlos, porque

siempre estoy atenta a atenderlos

Este aspecto no fue mencionado por las familias, pero se enmascara todo lo anterior,
en valores como “compromiso, trabajo, esfuerzo”. Siendo entonces la familia reproductora

del sistema social y economico establecido. Y de esto ultimo se profundiza seguidamente.

El mundo laboral en las familias

Referente a la economia, para las familias el sistema laboral fue relevante y colocado
como de apoyo significativo para ellos, como ya se explico, es muy diferente en cada una de

ellas como se vive, las condiciones de ese mundo laboral impactan a la familia, y la forma



150

en que funcionan e interactian con el diagnostico de artritis reumatoide. Acerca del
macrosistema, se refiere a las largas jornadas o al trabajo informal. Este aspecto intimamente
relacionado con el mesosistema, en especifico a las caracteristicas de los empleos a los que

acceden las familias estudiadas.

Algunos detalles al respecto, dados por los sistemas familiares:

Familia Cienciay trabajo

El trabajo de Maméa Ciencia como docente le genera jornadas de trabajo extensas,
también dificultades para el trabajo con la poblacién con discapacidad porque sus dolores en

el cuerpo ocasionan problemas para alzar o apoyar fisicamente a sus estudiantes.

Mama Ciencia: Yo trabajaba mucho con Mamas dentro del aula, porque muchas de
las cosas, en manejo conductual, ellas de alguna manera tenian que replicar en casa
para poder sostener el cambio que se estaba haciendo, yo siempre he trabajado muy
cerca de los Papas y nunca me ha incomodado los Papas dentro del aula, entonces
ellas trabajaban y a veces me veian tan mal, que me decian: -¢Nifia porque no pide

que la incapaciten nifia?

Esta situacion, provocaba crisis de dolor en la progenitora de modo que, al llegar al
hogar, estaba ya con la situacion agravada en cuanto a su cuerpo, el estado emocional era
percibido por su familia, existiéndolo que demuestra esa sinergia entre el micro, meso y

macrosistema.

Referente al trabajo de Papa Ciencia, al trabajar en una empresa con politicas
estadounidenses posee beneficios como la flexibilidad en su horario laboral, para poder gozar
de vacaciones o teletrabajar en momentos que requirieran apoyar a Mama Ciencia. A su vez,
segun él indicd, su puesto laboral lo hizo viajar por largos periodos de tiempo y eso conforma

la relacion con sus hijos.

Familia Fuente de Luz y trabajo

El Papa Fuente de Luz refirio que él es comerciante, pasa sus dias en esas labores,
ademas se encarga del cuido su finca, ya sea de forma directa o contratando para el

mantenimiento del lugar
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Papa Fuente de Luz: la propiedad de nosotros es muy quebrada en realidad, en
realidad que la propiedad que yo tengo aqui, para hacer terrazas he tenido que pagar
un tractor para hacer terrazas porque donde termina la terraza al siguiente espacio

guedan a veces desniveles hasta de 10 metros.

Lo anterior se expone con la finalidad de visualizar el contexto social de la Familia
Fuente de Luz, el cual responde a la zona rural en que se desenvuelven. A su vez, esto es
parte de lo que interacciona con la salud de Mama Fuente de Luz, su trabajo claro esta y
como se ha explicado, es dentro de su casa de habitacion, a la vez, desempefia algunas labores

en su finca,

Hija Fuente de Luz: Bueno ella antes ayudaba en la casa, bueno en un principio, con
lo que eran las granjas o la matanza de pollos o en funciones varias aqui, como hay
tantos animales, alimentando los animales o viendo las gallinas o cosas asi y, después
de la artritis, pues evidentemente se dedicé Unicamente a lo de la casa, bueno
unicamente dice uno, porque igual siempre anda detras de las gallinitas de ella y de
una vaca que tiene pero, ya en algo, pero ya en algo como mas normal, como mas de
casa a diferencia de antes que se encargaba de matar 200-400 pollos. Ir a juntar los
huevos de 3000 gallinas y cosillas asi, ya por lo menos no hay gallinas ni nada de eso,
ahora esta solamente en la casa o unos pollitos de patio que tiene ella para estarlos

cuidando, pero ya eso es como un entretenimiento para ella.

La condicion de salud de Mama Fuente de Luz ha ido en detrimento, durante la
entrevista ella mostré a la investigadora sus manos y estas evidenciaban deformidad,
inflamacion y dificultad para moverse. A pesar de que ella es la encargada de las labores del

hogar, existe limitacion para la ejecucion de estas, por ejemplo, esposo Fuente de Luz refirio:

Esposo Fuente de Luz: Por ejemplo, uno ve que no se puede, ahora fui al bafio y vi
que estaba el servicio muy sucio, entonces yo agarré el hisopo y empecé a hacerle
algo ahi, en realidad no es que me afecte, pero si uno ve que ella no puede hacerlo
todo. Como le digo eso, que a veces me meto al bafio y agarro una escoba y empiezo
a medio barrerle ahi un poco, a hacerle y a lavarle un poco porque yo sé que ella no

puede.
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A su vez, hija Fuente de Luz indicg,

Hija Fuente de Luz: un dia me senti remal, porque me senti remal la verdad, porque
Ilegué a tomar agua en un vaso y donde fui a tomar agua veo el vaso que esta sucio y
le digo: -mami pero este vaso esta sucio-, y lo que hizo fue levantarme las manos y
me dice: -vea es que no me llegan las manos al fondo- y ahh que feo senti, senti feo
porque dije "puchica”, casi en el momento se me olvido y casi que la regafié, pero
mami este vaso esta sucio, como lo va a guardar sucio y la reaccion de ella fue esa,
levantarme las manos y decirme que no me caben entre el vaso y entonces uno se

siente hasta culpable y yo "jueputica” en qué momento le dije esto verdad

Es de esta forma que se denota como la sintomatologia de la artritis reumatoide en
Mama Fuente de Luz la ha deteriorado fisicamente, pero esto interacciona con su familia,
con el medio externo, Minuchin (2004) refiere acerca de la importancia de conocer ese
contexto influido por la familia, y como este también le influye a ella, comprender que las
labores del hogar de Maméa Fuente de Luz tienen que ver con actividades agricolas y de
ganaderia, y lo cual considera significativo como parte su proyecto de vida, es indispensable
considerarlo para las acciones a recomendar por parte del sector salud para su situacion de

salud.

A su vez, Bronfenbrenner (1979) sefiala que esas conexiones con el medio externo
constituyen a las personas, por ende, las familias, lo cual se evidencia en este estudio donde
cada sistema familiar en investigacion es Gnico y las realidades son diferentes las unas de las
otras, es posible identificar aspectos similares que permiten; por tanto, recomendar acciones

para las futuras investigaciones.

Continuando con el mundo laboral, se analiza en detalle lo referente a Familia Café.

Familia Café y trabajo

Para el caso de la Familia Café, la persona que directamente se relaciona con el
empleo es Papa Café, quien se dedica a labores de remodelacién, informé que sus jornadas
son extenuantes y el ingreso econdmico no es estable, pues sus condiciones laborales son

informales.
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Papa Café: porque a veces el trabajo mio, muchas veces estd muy bueno y hay otras

semanas que estd muy malo y no me gano nada.

A su vez, en cuanto al empleo de Papa Café y su interaccion con la familia, genera
por un lado lo mencionado ya en el apartado de la descripcidn de los subsistemas en el que
se detall6 que la cercania de Hija Café con su Mama es también producto del distanciamiento

de él hacia ellas, por el cansancio que tiene cuando llega a su hogar a dormir.

Dicha interaccidn produce otras condiciones de la familia, por ejemplo, el sindrome

de la cuidadora del cual se amplia en el apartado de los patrones interaccionales.

Relacion con el sector salud

Como se ha explicado, el mesosistema es donde interaccionan dos o mas entornos
(Bronfenbrenner, 1979), entre ellos se ubica el sistema de salud que es indispensable cuando
se hace referencia a diagnosticos crénicos, ya que ofrece la medicacién necesaria, segun lo
refieren las familias, afortunadamente, en el caso de ellas no ha existido la necesidad de

internamientos u otras medidas que puede ofrecer el sector salud.

Si es importante caracterizar el tipo de abordaje que reciben las mujeres participantes
referente a su diagndstico de artritis reumatoide, cumple con la l6gica biomédica de
fragmentar; Capra (1998) concibe al cuerpo humano como una maquina que puede
analizarse desde el punto de vista de sus partes, y la enfermedad se concibe como algo por
corregir, por lo que las funciones de la persona especialista en medicina es remediar la parte

del cuerpo gue es de su conocimiento.

Esta vision fragmentada se contrapone a lo que la persona necesita realmente, siendo
indispensable una atencién integral de la salud que contemple el involucramiento de la
familia en el tratamiento, o acciones vinculadas a la salud de Mama Ciencia, Maméa Fuente

de Luz o Abuela Café; es decir, que la familia debe ser parte de dicha atencion.

La familia extensa

En las familias participantes, existe una clara diferencia entre lo expresado por la
Familia Ciencia y las Familias Fuentes de Luz y Café; empero, se determina que estan
presentes los tres tipos de limites explicados por Minuchin (1986).
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Para la Familia Ciencia, se considera existen los limites rigidos hacia la familia
extensa, tanto asi que no consideran tener personas significativas consideradas como de
apoyo. Este sistema tiende a que sus relaciones sean centripetas, aun asi, no se consider6 que
haya apego exacerbado; pues cuando ello sucede, una pauta de apego excesivo sacrifica las
diferencias individuales para mantener un sentimiento de unidad.

En este tipo de sistema, se espera que los miembros de la familia piensen y se sientan
igual: las diferencias, la privacidad y la separacion se consideran amenazas a la supervivencia
de la familia (Bowen, 1978b). Tipicamente, la formacion de la identidad queda blogqueada,
hay escaso sentido de identidad o se asume un rol distorsionado, rigido, basado en las

necesidades y proyecciones del sistema parental, lo cual no puede detallarse en esta
investigacion, pero si existe la amenaza hacia el mundo exterior por eso la apertura no se da.

Inclusive quienes integran el nacleo Ciencia, se considera una familia de “zorros”,
como se indico, este sistema familiar tiene mayor cercania, por ejemplo, entre Mama Ciencia
e Hija Ciencia, quienes se colocaron como el Gnico apoyo con el que cuenta la una con la
otra.

Para la Familia Fuente de Luz, los limites son de tipo difuso, dandose un
involucramiento de los hijos y de otros integrantes en la toma de decisiones del hogar, incluso
la manera en que el dolor es experimentado llega a estas otras personas, mostrando asi la
fusion de la relacion y la falta de diferenciacién entre las partes. Al respecto, se aporta lo
manifestado por hija Fuente de Luz.

Hija Fuente de Luz: Es una afectacién en general, en toda la familia, porque tanto los

hermanos que estan dentro, como los que estan fuera, vivimos en la preocupacion y

Ilevamos a mami y mi hermana fue y le sac6 una cita en el hospital del adulto mayor,

y ella dijo que no iba a ir y no fue (risas) y entonces es un poco tedioso por ese lado.

Este aporte logra evidenciar el apoyo que la familia obtiene de esa red familiar, lo
referente a la compafiia, a la informacion y sobre todo a la prestacion de recursos, en este

caso citas médicas, para la Mama Fuente de Luz.

A su vez se evidencia la no-adherencia al tratamiento, especificamente al faltar a la
cita médica, son comportamientos que Silva, Galeano y Correa (2005) indican que es un tema
multidimensional que debe ser estudiado para comprenderlos, ellos afirman que el factor

ambiental esta intimamente relacionado, por lo que aspectos como el aislamiento social que
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Mama Fuente de Luz practica al no participar de ningun espacio y enfocar su relacion
unicamente con su familia; asimismo las creencias juegan un papel importante en este nucleo,
pues afirman esperar la sanidad por parte de Dios, como lo han vivido en otras ocasiones;
finalmente, los mitos de la enfermedad, por ejemplo, consumir los medicamentos cuando

Unicamente se esta muy mal.

El hecho de que la familia riera y constantemente acepte que el incumplimiento de
las citas evidencia como el factor ambiental sefialado por los autores, para el caso de la
Familia Café, promueve esta falta de adherencia al tratamiento.

En el caso de la Familia Café la presencia de los limites hacia el mundo exterior,
especificamente hacia la familia extensa, son claros, puesto que permiten un intercambio de
informacién que no dificulta el funcionamiento a lo interno y las tareas asignadas para los
diferentes subsistemas, sino que sucede lo planteado por Minuchin (1986), al especificar que
la familia es un sistema abierto que se transforma mientras mantiene un continuo intercambio
con lo extrafamiliar, de igual forma, se adapta a las demas de acuerdo al ciclo evolutivo en

el que esté, buscando el equilibrio entre el desarrollo individual y el sistema.

La Familia Café logr6 expresar la necesidad de apoyo hacia la Abuela Café, por eso
su nieto, su hermana y su sobrino estan anuentes a pasar dias completos, 0 acompariarles a
citas médicas en apoyo a ella y a la familia; si es necesario cuentan con las personas de la
comunidad enteradas de la situaciéon de salud para recurrir y apoyar cuando se considere

necesario.

Un aspecto relevante tiene que ver con la economia, especificamente la adversidad
econdmica que esta presente en el hogar Café en ocasiones, el hermano de la nieta Café
brinda ese recurso, y a la vez ofrece acompafiamiento, construye relaciones empaticas
generando confianza y brindados espacios de recreacion para la familia. Un ejemplo de ello,

fue lo dicho por

Papéa Café: ahora, este fin de semana, el hijo de mi esposa, el mayor, queria hacer una
carne asada y entonces nos fuimos para alla y alla nos quedamos a dormir y el

domingo...
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Y de esta forma ese contacto con el hijo mayor de Hija Café, les da sostén emocional,
familiar, econémico, y si bien no se conocid lo que recibe él por parte de su familia, se
reconoce desde la teoria familiar sistémica que la comunicacién es en dos vias y por tanto

hay influencia de Familia Café en él.

Analisis global de los limites externos

Tener conocimiento de como las familias se relacionan con su medio, identificar esas
redes de apoyo Yy los recursos que le ofrecen, es de relevancia para un trabajo sistémico con
las familias con enfermedad cronica donde, indudablemente, se necesita del apoyo para lograr
la ruptura de patrones de interaccion que puedan estar limitando el crecimiento de la familia

y provocando una homeostasis que no permita responder al cambio.

Los limites externos constituyen los patrones de interaccion de las familias en estudio,

seguidamente, los hallazgos identificados durante la investigacion.

Como un insumo adicional que se considera necesario mencionar y analizar, estan
algunos hechos trascendentales dentro de las historias familiares, porque explican como se
han conformado las estructuras y funcionamientos de las familias motivo por el cual es

colocado en la subcategoria de reglas, los cuales son los siguientes:

Fallecimiento del hermano de Mama Ciencia, cuando él tenia 19 afios y ella 24
afios. Este evento fue un hito a la familia, por un lado, ellas salen de la casa de habitacion, en

ese momento porque todo le recordaba a él y fue un proceso dificil

Mama Ciencia: donde nosotros viviamos en Hatillo era complicado verdad, porque
mi hermano habia vivido ahi y cualquier ruido que nosotros oiamos nos parecia que
ya era mi hermano que ya venia, verdad, pasdbamos como esperandolo todo el dia,

era una situacion muy dificil, la tristeza de mi Mama era mucha también.

Este evento fue mencionado por Mama Ciencia en varias ocasiones, con un énfasis
en como todo se ha resuelto a lo interno del nucleo familiar, inclusive en algin momento ella

menciono, cuando se les preguntd acerca de algun apoyo externo:
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Mama Ciencia: Nunca, nunca, nunca, ni cuando éramos mi hermano, mami y yo
tampoco, siempre éramos como solitos, tal vez por esa misma dinamica de que mami

todo lo solventaba y éramos nosotros tres nada mas.

Es de esta forma que la regla familiar que aparece ante la crisis: “la familia debe
responder”, “de la familia surge la solucion” y esto explica como la Familia Ciencia, mas que
los otros dos sistemas, es de tipo centripeta. Beavers y Hampson (1995) explican que las
familias centripetas se preocupan por tener la regla de ser “apropiados” (p. 68), lo cual puede
ser un comportamiento estereotipado que limita la individualidad; por tal motivo, genera
relaciones de dependencia, estos autores también refirieren; ademas, se considera que la
fuente de placer, satisfaccion y demas cosas de indole emocional estan en la familia; aunque
no sea real, es decir, que la familia no ofrezca dichos recursos, la familia participante

consideran que si.

A la luz de los datos recopilados, la Familia Ciencia no considera la necesidad de
tener apoyo en otros sistemas, sino que creen que poseen la capacidad de resolver, motivo
por el cual no colocan en su microsistema a personas significativas, se auto-denominan

“zorros” aspecto ya citado pero que posee relevancia.

Accidente de transito: Mama Ciencia sufrié un accidente de transito en los Estados
Unidos en 1989, le ocasiond una lesién en el brazo debido la cual recibié una indemnizacion

que le permitid dar la prima para una casa en San Francisco de Dos Rios.

Durante este evento, Abuela Ciencia y Mama Ciencia se organizaron para resolver a
lo interno; el dinero les permitid salir de la casa en la que vivio su hermano. Ante esta crisis,
la familia nuevamente manifesto la regla de ser perseverante, resolver, trabajar, esforzarse y
enfrentar el dolor de la salida de la casa donde vivi6é su hermano, “bueno, eso nos dio la

oportunidad como de cambiar de un poquito de ambiente” (Mama Ciencia, enero, 2021).

En esta aseveracion puede vislumbrarse esas creencias familiares de “resolver, salir
adelante, no rendirse”, que permean la mitologia familiar, segin Beavers y Hampson (1995),
es la concepcion que tiene la familia de su propio funcionamiento y de lo que creen que son

ante el mundo exterior.
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Referente al tema de productividad, trabajo y compromiso, es congruente con la
forma en que se organizan no solamente en la familia, sino en los &mbitos de trabajo y
estudio; en los cuales su desempefio se caracteriza por compromiso Yy excelencia de acuerdo
a su escala de valores. Al momento de la entrevista Papa Ciencia al caracterizar a su hija e
hijo indico:

Papéa Ciencia: caso de Hijo Ciencia, me da mucho orgullo saber y reconocerle que el

inglés de él es casi nativo, el de Hija Ciencia es muy fluido. (enero, 2021)

Y en esta misma linea su Mama lo caracterizd igualmente desde el ambito de lo
acadéemico:

Mamaé Ciencia: Yo pienso que si, yo pienso que si, porque él es callado, él es

esforzado, él es una persona de muchas cualidades, él es bueno, pero es muy

inteligente, es muy inteligente y eso los profesores lo notan, de hecho, cuando él

estaba en el Saint Michael, porque Hijo Ciencia estuvo en el Saint Michael cuando

nosotros regresamos de los Estados Unidos, los dos, pero Hijo Ciencia se aburria

mucho, si usted quiere yo le busco un colegio que lo exija mas y él me dijo: -estoy de

acuerdo-, el director del Saint Michael, le rogo y le rogé que se quedara y él no quiso

quedarse y se paso al Sedes Don Bosco y ahi se gradud en electromecénica

Se logré evidenciar en momentos de la entrevista el énfasis en el logro académico.

Otro de los hechos tensionantes en esta familia corresponde a los cambios de
domicilio, principalmente en lo que respecta al exterior del pais, esto se detalla a

continuacion,

Cambio de domicilio. La Familia Ciencia tuvo la oportunidad de vivir por cinco afios
en Estados Unidos gracias a una oportunidad laboral de Papa Ciencia “en un principio no
querian ir, pero luego no querian venirse” (Papa Ciencia). A su vez, la llegada nuevamente a
Costa Rica implicé estar en una casa mas pequefia, donde el sistema filial compartia
habitacion hasta que tuvieron la oportunidad de trasladarse a un lugar, donde ahora cada

quien cuenta con su propio espacio para dormir.

Este hecho fue colocado por la familia como significativo, a la vez, es parte de la
forma en que la familia se organiza para que cada quien se desarrolle en su ciclo vital

individual, ¢en que sentido? Para el caso de Hija Ciencia e Hijo Ciencia, contar con su espacio
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fisico individual se relaciona con los limites mas claros entre ellos, esto genera una atmdésfera
de cada quien en su lugar; sin embargo, sucede lo que Beavers y Hampson (1995) explicaron
acerca de las personas que oscilan entre cercania y distancia, y se mantienen en el margen
deliberadamente, situacién que la familia le atribuye a Hijo Ciencia, por permanecer en su

cuarto por largos periodos de tiempo.

Por su parte, en lo que respecta a Familia Fuente de Luz, a continuacion, se colocan

aquellos hechos que son considerados por el sistema Fuente de Luz como de tension:

Figura 24

Hechos tensionantes Familia Fuente de Luz

Hechos tensionantes

Diagnésticos de
cancer

Aparicion de
diagnosticos
crénicos en hijos

Falta de
tratamiento

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de la entrevista a Familia Fuente de Luz (enero, 2021).

Para la Familia Fuente de Luz, los hechos tensionantes manifestados giran en torno
de la salud familiar, primeramente, los diagnosticos de cancer en Mama Fuente de Luz; ahora,
la presencia de los diagnosticos cronicos en Hijo Ciencia principalmente ha sido de
relevancia para esta familia, les mueve a implementar estrategias para apoyarse a lo interno

y externo del nicleo familiar.

En el punto nimero tres, la Familia Fuente de Luz sefiald, que Mama Fuente de Luz
ha estado sin tratamiento médico cuatro meses, porque hay dificultades en la comunicacion

entre el hospital y el Ebais, y esto ocasiona crisis.
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En todo diagnostico cronico, la Familia Fuente de Luz tiene como regla explicita
confiar en Dios, recurren a la oracion como recurso espiritual para afrontar la crisis, lo cual
fue compartido por ellos en el transcurso de la entrevista. Referente a esto, hija Fuente de
Luz (enero, 2021) dijo:

Agérrese siempre de Dios, confien en Dios, tenga fe, que si Dios quiere los puede
sanar y en cualquier medicamento, en cualquier proceso, en cualquier tratamiento que
se hagan, que sea la voluntad de Dios, yo sé que seria mucho la opinion del ella 'y
realmente yo también lo opino, porque las ocasiones en que mami ha estado grave

han sido muchas y ahi Dios la ha levantado.

La esfera espiritual es repetida de forma continua por la familia para afrontar las
situaciones tensionantes, conforma esas creencias familiares que son parte de los patrones de

interaccion gue pautan. Mas adelante se explica.
En el caso de la Familia Café,

Figura 25

Hechos tensionantes Familia Café

Hechos tensionantes

Evento
cerebrovascular

Alcoholismo

Sindrome del
cuidador en hija

Nota. Elaboracién propia (2021).

En el caso de la Abuela Café, el evento cerebrovascular generé tension en el ciclo de

vida familiar, asimismo la relacién con su hijo que presenta dependencia al alcohol, ha
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provocado situaciones dificiles en la familia; finalmente, la recarga de funciones en Hija Café
lo cual le provoca “sindrome de la cuidadora”, pues Abuela Café quedd dependiente en sus
actividades de vida diaria, requiriendo apoyo para todo, ella manifestd que el asumir el rol
de cuidadora, ademas de su rol como trabajadora del hogar, causé una mayor amplitud de

responsabilidades asumidas, lo cual se evidencio en lo que la familia expreso.

Hija Café: como me dijo a mi una psicologa del Blanco Cervantes, "no solo ella
necesita un psicologo, usted también porque usted es la cuidadora de ella y si usted
necesita a alguien, hable con el doctor y le dice que la refiera a mi, porque no sélo
ella necesita un psicologo™ verdad, porque esto es agotado porque uno se desgasta
mucho y como le digo, yo soy la encargada de ella de todo, en bafiarla, darle comida.
(febrero, 2021)
Y asi es como se evidencia esa reorganizacion familiar a partir de una crisis no
normativa, y respondiendo a las demandas de la situacion de salud de Abuela Café, que suma
a su situacion fisica caracterizada por la artritis reumatoide, donde se asumen funciones, pero

a la vez se viven las consecuencias de dicha accion.

Por lo tanto, en todas las familias hay diferentes crisis, que son vividas y afrontadas
segun cada realidad especifica. EIl punto a destacar es como cada sistema responde a las reglas
familiares citadas, que son explicitas en su mayoria, pero que implicitamente determinan la
idea de familias donde el trabajo debe ser continuo, la enfermedad no es causal de detenerse,
por lo que se organizan durante los periodos criticos para seguir funcionando. Kornblit (1996)
explicd que la enfermedad crénica produce tension por si sola, al sumar los demés hechos
tensionantes en los procesos de crisis normativas, provoca niveles altos de estrés, pero la
respuesta a este podria ser de reorganizacién, dependiendo del tiempo, de las creencias y

acciones a responder.

Unicamente en el caso de la Familia Café se denota como Hija Café no sale de su
hogar para estar presente con su progenitora, aunque logré procrear a su propia familia, no
pudo tener su proyecto de vivienda en Guapiles; debido a que su Mama le extranaba, “Si,
solo una vez me fui a vivir a Guapiles dos afios y me tuve que devolver, esta sefiora me jalo

con la mente”.
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Y esto lo consideran que fue como en el momento apropiado, por lo tanto, el no salir

del hogar lo consideran como una oportunidad, esposo Café refirio:

Papa Café: Y todo tiene un propdsito verdad, porque nosotros nos fuimos dos afos
paraalla y o sea, por situaciones de la vida, devolvernos para aca a vivir otra vez con
mi suegra, pero a veces uno después le da vueltas a las cosas y yo mismo pienso, yo
digo "pucha, si no nos hubiéramos venido por las buenas, nos hubiéramos tenido que
venir por las malas, porque le paso eso a mi suegra y no habia otra persona mas que

su hija para que la cuidara”, entonces igualmente nos hubiéramos tenido que venir.

Entonces para el caso de la Familia Cafeé, el no salir de su hogar y vivir con Abuela
Café ha sido un evento que lo definen como positivo; si bien en el ciclo de vida familiar se
plantea la emancipacion de los hijos e hijas del grupo familiar, en este caso, la construccion
de la familia de Hija Café no se dio a lo externo, es un motivo para analizar los patrones de
interaccion y lograr ver la forma de relacionarse. Para esto, un analisis estructural es de

relevancia. Seguidamente, el analisis global de las reglas en estos sistemas.

Cierre del analisis de las reglas familiares de las familias participantes

Se sabe que cada una de las reglas identificadas es solo una parte de lo que sucede en
los sistemas familiares en estudio, estas surgen a partir del objetivo de investigacion de
reconocer aquellos mandatos que son parte de la estructura de familias con enfermedad
cronica, especificamente artritis reumatoide. Las familias en investigacion son diversas entre
si, pero comparten aspectos como la necesidad de resolver ante el dolor y la enfermedad, lo
cual les hace desempefiarse de esta forma en otros &mbitos de su vida.

A su vez, poseen retos que otros sistemas sin dicho atributo no tienen, como atender
el dolor que es propio de la enfermedad, situacion que interacciona con las reglas,
subsistemas y otros, ademas conforma patrones interaccionales propios de estos sistemas.

Se debe reconocer que estas familias resuelven situaciones cuando la enfermedad esta
descompensada por maltiples razones, asimismo viven bajo la realidad de que el dolor es
permanente, por ende, este les conforma; empero, no es visto desde una vision de sufrimiento
0 victimizacion, sino como una realidad que les constituye y les fortalece en muchas

ocasiones, asi como les puede debilitar, de manera que es una relacién dialéctica constante.
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Ahora bien, se ha repetido que las reglas conforman los subsistemas, estos se
analizardan a continuacion a fin de determinar cuéles estan presentes y qué tareas les
corresponden, detallando aspectos de jerarquia, alianzas y triangulaciones para comprender

ampliamente su funcionamiento.

Subsistemas

En las familias estudiadas, se identificé que todos los sistemas cuentan con un sistema
conyugal, con un sistema parental y un sistema fraterno, los cuales se reorganizan cuando se
requiere, para atender las crisis de dolor o las necesidades producto del diagnostico de artritis

reumatoide.

A continuacion, se detalla los subsistemas identificados por familia, pero estos seran
descritos a partir de las diferencias alineaciones que emergen del funcionamiento familiar y
que son constituidas por las reglas anteriormente citas. Luego se cierra globalmente con

aspectos generales que comparten o difieren entre si.

Descripcion de los subsistemas en Familia Ciencia: una mirada desde la jerarquia las

alianzas y los triangulos

Simon, Stierlin y Wyne (1984), explican que todo sistema tiene rasgos organizativos
o estructurales que al analizarse junto con la comunicacién permite comprender a la familia,
pues logran evidenciar esas secuencias o patrones que tienen los sistemas para funcionar. Es
por esta razon, que se inicia presentando el genograma de la familia con sus relaciones

interfamiliares descritas en él, para poder asi, estudiar la estructura de la Familia Ciencia.
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Figura 26

Genograma con sus relaciones en la Familia Ciencia

Fuente: Elaboracién propia (2022), a partir de entrevista a Familia Ciencia (febrero, 2021).

A continuacion, se realizara una descripcion del genograma anterior para explicar
aquellos subsistemas que le conforman y las relaciones entre estos, la simbologia se
encuentra en el anexo 5. Antes, es necesario indicar que este sistema se encuentra en la etapa
de vida de familia con hijos adultos, quienes se encuentran actualmente estudiando en la
universidad, por lo que su dependencia econémica es total hacia sus progenitores, y esto

interacciona con las relaciones dadas en la familia.

Ahora bien, se recalca que la aparicion del diagndstico de artritis reumatoide en Mama
Ciencia ocurrié hace 35 afios, cuando ella era una joven estudiante universitaria, es decir, el
padecimiento ha estado presente desde la conformacion de la pareja y en cada evento
relevante para la familia, inclusive para la Mama Ciencia sus embarazos significaron un hito,
explico que no solo gesto vida sino que el dolor, producto del diagnostico cronico de artritis,
desaparecid y ella no conoce las causas, pero refirio que fue la manera en que sabia que estaba

embarazada, porque se sentia bien de la artritis.

Mama Ciencia: por eso yo le decia al doctor: -;No sera posible que usted me

mantenga como embarazada toda la vida?-, porque en realidad no habia dolor, ni
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inflamacidn, habia un exceso de energia desconocida para mi y después cuando Hija
Ciencia tenia como dos meses o tres meses, fue que se volvio a activar pero de un dia

para otro

Seguidamente se presentaran los hallazgos referentes a los subsistemas en la Familia
Ciencia, Minuchin (como se citd en Umbarguer, 1999) explicé que la organizacién en
subsistemas procura una valiosa formacion para el establecimiento del “yo soy” diferenciado
que se mantiene al mismo tiempo en diferentes niveles o en diferentes subsistemas, es decir,
una persona se mueve en la familia por distintos espacios conformando holones diferentes

entre si.

A continuacion, se detallan los subsistemas observados en el contacto con la Familia
Ciencia, a la vez, se mencionan rasgos relacionados a la jerarquia, poder, autoridad, asi como
ciertas alianzas o coaliciones observadas para, de esta forma, tener una identificacion de la

estructura.

Subsistema conyugal. La esposa ciencia y el esposo ciencia se conocieron desde su
juventud, vivieron la etapa universitaria juntos, actualmente cursan su etapa adulta. En el
caso de esta familia, se reconoce que la construccion del vinculo de la pareja ha girado en
torno del apoyo, cuido que la esposa Ciencia requiere en momentos especificos y el hecho de
que su diagnostico de salud demanda atencion, el mismo esposo Ciencia afirmo: “pero yauno
lo ve como parte”, inclusive él se autodenomino como “su escudero”, a lo cual Mama ciencia

contesto:

Esposa Ciencia: En realidad €l ha sido muy paciente, él ha sido muy paciente

conmigo...

Entre los eventos de vida relevantes que explicaron, su historia familiar esta
conformada por: el nacimiento de sus dos hijos, referente a esto, Esposo Ciencia explico: “la
primera bendicion es esta "moncha” dos afios después, después llego el "gordillo™, que ahora

es flaco y en el 97 y él en el 2000, con tres afios de diferencia”.

El sistema conyugal ha tenido que tomar decisiones importantes referentes al estudio
de sus hijos, como cambios domiciliares; explicaron que vivieron 5 afios en Estados Unidos

por una pasantia que el esposo Ciencia tuvo, esto les permitié que sus hijos pudieran aprender
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el idioma inglés y sean bilingles. A su vez, la compra de la casa o el definir la construccion

fueron decisiones que el sistema familiar consideré como relevantes.

Es por ello que se observd que, en estos aspectos, la comunicacion entre la pareja es
simétrica, pues ambos comparten el poder y la autoridad en el proceso de la toma de
decisiones, inclusive se observé entre ellos una secuencia de darse la palabra y afirmarse,
ademas, de que en esta familia existe un atributo relevante: el hecho de que Mama Ciencia
labora fuera del hogar, lo que la hace también proveedora en lo econémico, de tal forma que

los gastos son asumidos por el subsistema.

Mama Ciencia: Entonces nosotros normalmente las decisiones las discutimos
nosotros dos y si yo apruebo el presupuesto, entonces él saca la plata o él aporta la

mitad y yo aporto la otra parte o sea que yo aporte la totalidad

Importante especificar que los limites tienden a ser claros para este subsistema en

relacion con el subsistema filial.

Referente al aspecto de la enfermedad, la pareja explicd que las crisis de dolor eran
frecuentes e intensas al inicio de su matrimonio, generando la necesidad de que el esposo

Ciencia tuviera que ejercer cuido,

Esposo Ciencia: Hubo crisis en ciertos meses y yo tenia que ayudarla a bafarla, a

vestirla y que terminara, porgue ya para ese tiempo todavia estaba trabajando.

Un atributo que posee la pareja es el cuidado a la atencion de los sintomas de la artritis
reumatoide, Rolland (2000) explica que esto es un desafio que se puede convertir en una
oportunidad para el crecimiento de la relacién, asi como el riesgo de la distancia. Este autor
también plantea que debe de buscarse un equilibrio funcional donde no necesariamente se
comparta todo, sino que se cuente con espacios que les permita liberar tension. Se considera
que el empleo le ha permitido a la pareja esos espacios pues cada uno se desenvuelve en su
medio, inclusive generando triangulacion., cumpliendo con lo que Richardson (1993) explica
en cuanto a este concepto, que es la relacion de tres puntas, donde puede haber una persona,
0 un grupo en cada una de las puntas; inclusive dos personas y un objeto, actividad o cuestion

en el otro, asi se da el empleo de una punta del triangulo.
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En el momento de la entrevista, la pareja podria estar viviendo el cambio a la vivencia
de la emancipacion de su sistema filial; esto es considerado una crisis normativa, es decir,
que se espera que suceda, pero ha sido pospuesto. Se desconoce la manera de afrontamiento
de dicho evento, es un aspecto que emerge en la familia y que la pareja debera resolver junto
con los otros retos que les implique cada etapa de la vida, no se abord6 por estar fuera de los
objetivos de investigacion.

El tema de roles, especificamente el del cuido, es un proceso dificultoso, Navarro

(2004) explica que asumir papeles y funciones por parte del esposo sano puede ser costoso,

se ve obligado a aprender el rol del que enferma, siendo este un proceso mas o menos
largo 0 menos facil... en todos los casos la familia por entero, pero sobre todo quien
juega el rol del cuidador, descubre hasta qué punto el problema interfiere con su

proyecto de vida, e incluso, con habitos elementales de la vida cotidiana. (p. 87)

Para el caso de Papa Ciencia, él refiere que ha tenido que sacar vacaciones para
permanecer con ella, inclusive trabajar desde el hogar y expresar, de forma abierta, lo que
sucede a su jefatura, cuenta con las condiciones para lograrlo, es de las modificaciones que
ha realizado. A su vez, Papa Ciencia es cuidador de Mama Ciencia, pero ella también ejerce
este rol con Abuela Ciencia, con el apoyo de Hija Ciencia y de toda la familia por lo que su
situacion si concuerda con lo planteado por el autor, al referir que es la totalidad del sistema

la que tiene relacion con la enfermedad en familias con padecimientos crénicas.
Para ampliar esto, se hace relevante referirse al siguiente subsistema.

Subsistema Parental. Los autores Minuchin y Fishman (1981) explican que este
subsistema tiene la tarea de ejecutar las responsabilidades referentes al cuido de los hijos, es
un holon que se trasforma a través del Ciclo Vital Familiar porque los hijos crecen y, por
tanto, las reglas de cuido también se modifican, respondiendo asi a su ciclo vital individual.
En la Familia Ciencia, tanto la hija como el hijo se encuentran en edad adulta, los cual les
permite participar en la toma de decisiones; sin embargo, el subsistema conyugal tiene la

mayor injerencia y decide hacer parte al sistema filial en algunos momentos:
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Mama Ciencia: muchas veces les decimos a ellos, vamos a comprar esto 0 queremos
hacer tal arreglo y tal otro y ellos dicen no, eso no es necesario dejen las cosas, asi

como estan y ya nosotros pues, les tomamos en cuenta a ellos el parecer.

La pareja esta abocada al apoyo para cada uno de ellos y procura que tengan las
condiciones de vida necesarias para alcanzar el titulo universitario, siendo esto
imprescindible para la familia, a tal punto que la educacidn costarricense fue colocada como
uno de sus valores, durante el ejercicio del mapeo familiar por parte de la Familia Ciencia,
siendo este un concepto ajeno a la presente investigacion pero que tiene gran valor para lo
que la Familia Ciencia es, por eso el nombre dado para la presente investigacion, en cual cada
una de las personas considera que el conocimiento, el aprendizaje, la educacion es un valor

familiar para ellos.

Lo cual cumple con el planteamiento de Valdés (2007), al referirse a las funciones del
subsistema parental saludable que busca el crecimiento de la progenie y, por ende, su
independencia; para el caso de este sistema familiar y su sistema de creencias, es en la
educacién donde pueden llevar acabo ese proyecto de vida, ahora bien, analizar el proyecto
de vida de los hijos de forma sistémica no es un propoésito de la presente investigacion, se
resalta que la emancipacion de la hija e Hijo Ciencia depende de una serie de factores
familiares, sociales, entre otros que lo determinaran, no es Unicamente por un factor

educacional.

Para continuar en andlisis, en este subsistema se observd como existe una alianza
entre ellos para apoyar a su hijo con el prop6sito de que tenga una participacion activa en la
investigacion, se evidencio en que el paso de la palabra hacia él fue constante, y la validacion
de todo lo que indico fue recurrente. Se observd de la siguiente forma:

Figura 27

Alianza en Familia Ciencia

Mama/ Papda ———Hijo

Nota. Elaboracion propia (2022) a partir de entrevista realizada a Familia Ciencia (febrero, 2021).
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Umbarguer (1999) explica que hay enredamiento en este tipo de alianzas, es decir, un
continuo intercambio entre el sistema parental y su hijo. Ademas, es importante contemplar
el ciclo vital familiar que, segun Vargas (s.f.) y de acuerdo con la etapa de vida familiar en

la que se encuentra este sistema, tiene que ver con la crisis evolutiva de la adolescencia.

Para el caso de este sistema, si bien Hijo Ciencia tiene mas de 18 afios, como ya se ha
indicado, sus condiciones economicas, sociales y de estudio, lo colocan todavia en una
adolescencia tardia, donde la persona per se tiende a aislarse, pero al sistema parental se les
dificulta aceptarlo e intentan racionalizar e indicar que es una cuestion de “madurez” por
tanto, por medio de las acciones de pasarle la palabra o explicar constantemente lo inteligente
0 capaz que es, provoca una pauta de interaccion en dicho sistema, que se logra observar en
dichas acciones, determinando asi una alianza que se observo en la union de los progenitores
para hacer parte al hijo de la entrevista y motivarle a conversar, asimismo en los gestos,

validando con miradas de aceptacion.
Referente a esto, su Mama refirio:

Mamé Ciencia: El siempre ha sido una persona, un nifio muy inteligente, muy inquieto
en cuanto a lo que quiere saber, cuando quiere conocer algo y cuando quieresaber algo,
igual es en la vida, usted le dice: -esto hay que cambiarlo de lugar para alla-, y él dice:
-pero ¢porque, es que este es un buen lugar?, y usted le dice: -es que este no es un
buen lugar, esto hay que quitarlo de ahi, -¢pero por qué hay que quitarlode ahi? (risas),

entonces hay que empezar a explicarle.

Lo mismo lo sostuvieron al hablar del cambio de escuela, cuando él quiso estar en un
colegio con mayor exigencia académica, o cuando su Papa afirmd su orgullo en cuanto al

manejo del idioma inglés que posee Hijo Ciencia.

Ahora bien, una de las caracteristicas de esta familia, en relacion con el Mesosistema,
es que el empleo de Papa Ciencia le hizo pasar periodos largos de tiempo fuera del pais en
muchas ocasiones, esto provoco un distanciamiento con sus hijos, de tal forma que él lamenta

eso0 y considera que fue un tiempo que perdid.

Papa Ciencia: Hasta seis semanas, regresaba, permanecia qué se yo, regresaba el

sabado y ya el martes tenia que irme otra vez, entonces viajaba practicamente todo el
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afio y asi durante cinco afios verdad, que es una de las cosas que también, pues no me
arrepiento en ese sentido, pero si me molesta haber perdido mucho tiempo para

digamos jugar con Hijo Ciencia o estar con ellos...

Esta situacion produjo mayor cercania de Hija Ciencia e Hijo Ciencia con su

progenitora, sin embargo, fue todavia mas evidente entre la hija y la Mama4, por tanto, una

relacion fusionada entre ambas, Richardson (1993) explicd, referente a este tipo de

interaccion, que en la fusion las personas en nombre del amor piensan que pensar igual, o el

ser leales a tal punto que conocen lo que la otra persona siente, desea por lo que van a actuar

para recibir aprobacién, por lo tanto, hacen lo que la otra persona quiere y pueden olvidar lo

que ellas quieren para si.

Hija Ciencia: Si, siempre y es que yo ademas de ser tan complicada asi con las alergias
también yo fui muy complicada emocionalmente y entonces a mi siempre se me
dificultaba mucho hacer amigos, yo nunca he tenido asi un amigo cercano a alguien
con quién confiar, a alguien que uno diga "uy hoy hice algo genial, voy a contarle a
fulano”, yo nunca he tenido amigos asi, yo hablo mucho con Mama, Mama siempre
es la que me ha aconsejado como nunca he tenido un amigo cercano y es que la pura
verdad nunca lo he necesitado porque ella siempre ha estado ahi por mi, yo siempre,
cualquier cosa que algo me disgustaba, que algo le pasaba en la escuela, yo siempre

le contaba

Si bien, no es objetivo de la presente investigacion profundizar en lo dicho por la Hija

Ciencia cuando refiere que es “complicada emocionalmente”, es necesario referirse a ello en

su relacion familiar, primeramente, ella cree que es complicada por el hecho de su dificultad

para “hacer amigos”, sin embargo, en otro momento de la entrevista Hija Ciencia explic6 que

si tiene un grupo de amistades, pero en su familia se descalifica a este, por lo que ella cambia

su discurso, y asume que no es.

Hija Ciencia: Yo tengo, asi como mi grupito de amigas del colegio, pero nosotras...
Mama Ciencia: No son frecuentes tampoco.
Hija Ciencia: Casi nunca, no, no son tan cercanas a mi tampoco, a mi siempre...

Hijo Ciencia: Una vez cada tres meses. Si acaso, si acaso.
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Y es entonces donde Hija Ciencia obedece a lo que su familia dice y se autocalifica
como “complicada emocionalmente”. Richardson (1993) explica que la obediencia es una
respuesta que se da para evitar el conflicto, sobre todo cuando hay figuras de autoridad que
consideran que las demas personas le aman porque se hace lo que ella quiere, entonces, se
logra observar una relacion fusionada propia de familias centripetas, como también lo

explican Beavers y Hampson (1995).

Ante esto, Mama e Hija Ciencia se colocaron como mejores amigas, caracterizando
su relacién con intima y de contarse sus situaciones. Hija Ciencia explico que ha sido dificil
para ella el mantener amistades por su situacion de salud (padece de alergias), por lo que ha
preferido recurrir a su progenitora como apoyo. Richardson (1993) explicé que las relaciones
fusionadas se dan cuando una persona siempre estd reaccionando a lo que hace la otra,
expresan conocerle con solo verla, esto impide que cada quien desarrolle su proyecto de vida,
ademas provoca que actue de acuerdo a lo que considera que la otra persona espera, por temor
a ser desleal.

Algunos de los aportes de Mama e Hija Ciencia fueron:

Mama Ciencia: ¢cual amiga llama usted si usted tiene una alegria?, no tengo amigas
yo, Yo no soy de amigas tampoco, ¢a cual amiga llamé usted la Gltima semana? a
ninguna, ¢a cual amiga?, nada a esta, a Hija Ciencia, nada mas y ¢ quién meacompafa?

ella.

Esta relacion entonces es de tipo fusionada, ahora bien, no hubo mayor referencia en
cuanto a la relacion de la Hija Ciencia con su progenitor, pero en la entrevista se logro
observar cercania entre ellos. Referente al Hijo Ciencia la familia e inclusive €l se caracterizo
como reservado, minimalista y quien guarda su espacio, pero teniendo cercania de alguna
forma con su hermana. Por lo que al unirse Mama e Hija Ciencia, los otros integrantes se

aislan.

Subsistema fraterno. Se encuentra conformado por Hija Ciencia e Hijo Ciencia,
quienes la caracterizan asi: cada quien cuenta con su espacio, lo cual es interesante para él,
por como la interaccion con los padecimientos de artritis reumatoide, las alergias han

constituido la estructura familiar y las reglas en los subsistemas permitiendo que, por
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ejemplo, no tener actividad fisica esté bien porque no se puede; cada quien se responsabiliza

de su entretenimiento, el espacio individual es importante.

Hijo Ciencia: bueno a mi y creo que también mucho a mi hermana, pero ella es
secundaria porgue ella también sufre de alergias, pero nos ha formado en el sentido
de que ha formado nuestros gustos, porque yo, aunque no paso mucho tiempo con
ellos, yo no paso mucho tiempo abajo, la mayoria del tiempo la paso en mi cuarto y
lo paso "engullendo” video juegos, pero eso ha sido mas que todo, una reaccién a todo

al ambiente en el que he crecido.

Es de esta forma, que Hijo Ciencia reafirma la importancia de contar con su espacio,
pero esto no es bien visto en la familia, inclusive se le considera “problematico”, lo cual se

denota en el siguiente dialogo
Papa Ciencia: Ese que se defienda porque es el que es mas problematico.
Hijo Ciencia: ¢El méas problematico?
Papa Ciencia: Es el que mas se encierra en su cuarto y nunca baja.

Hijo Ciencia: El problema con las actividades en familia es que nadie quiere hacer lo
que el resto quieren hacer, por ejemplo, ellos quieren ir a la playa, yo no quiero ir a
la playa, ellos quieren pescar y a mi no me gusta pescar, no me gusta el pescado, lo
unico que me gusta del pescado es el filete, yo quiero jugar juegos de mesa, ellos no

quieren jugar juegos de mesa, eso ha sido principalmente el problema

Es de esta forma que Hijo Ciencia se encuentra también fusionado a su familia y
provoca gue él reaccione a lo que las otras personas quieren pero la forma de hacerlo, es
actuando contrario a lo que se le pide, Richardson (1993) explica que esto dificulta que las
personas actlen por conviccion y por lo que quieren, es decir, que sean personas
diferenciadas, que puedan vivir libres en su forma de pensar, de actuar, de sentir, y entonces

vivan respondiendo a lo que sucede en la interaccion familiar.

Ahora bien, una de las formas en que el sistema fraterno se acerca es por medio del
estudio, cuando en alguin momento Hijo Ciencia requiere el apoyo de su hermana, pero

explicaron que al estudiar carreras tan diferentes ese hace dificil dicha cercania pues, segln
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indicd la Hija Ciencia su hermano realiza preguntas que en ocasiones ella no puede

responder,

Hija Ciencia: "Diay" si, yo soy quimica, yo estoy estudiando para quimica entonces
yo cada vez le decia, es que, como él es tan particular a mi siempre explicarle las
cosas, Yo trato donde puedo, pero él a veces ocupa un cierto tipo de explicacion, por
ejemplo, yo me acuerdo una vez que él me preguntd: -;qué es fuego?- yo le dije: -Es
una liberacion de energia y luz que sucede por una reaccion de combustion- y me

decia -ok, ¢pero, por qué? y yo...

Ella explica que puede ser dificil conversar con su hermano, pues él piensa diferente,
cuestiona lo que se le dice, y manifiesta su descontento abiertamente, lo que es una limitante
para acercarse a €él, a lo que los progenitores lo definen como inteligencia y una manera
diferente de ser, pero todos le validan y respetan esa forma de ser, aunque hay tension. El
estudio se vuelve la tercera punta del tridngulo entre hermano y hermana Ciencia,
repitiéndose el patron de interaccion entre Papd, Mama y el mundo laboral, por lo tanto, los
limites entre el subsistema fraterno y el parental son rigidos en este momento del ciclo vital
individual en que se encuentran, lo cual genera tension pues la familia funciona de forma

centripeta, pero esa rigidez ocasiona tension.

Siguiendo con el tema del espacio fisico de cada quien, como parte de la historia
familiar, la Familia Ciencia explicd que hace dos afios lograron trasladarse a la actual
vivienda, lo cual permitié que la Hija Ciencia y su hermano, tuvieran cada uno su propia
habitacion, esto era una necesidad que se presentaba en el hogar, pues se considera

importante para la familia que cada uno cuente con su espacio, al respecto de tal suceso,

Hija Ciencia: Sin embargo, si valid la pena. Es méas tranquilo aqui y ademas yo ya
tengo mi propio cuarto, porque toda la vida lo he compartido con él, no tengo nada
que decir malo de €l, pero uno ya quiere su propio espacio y €l ya queria su propio

espacio también.

Lo anterior como parte del ciclo vital individual de personas en edad adulta, a la vez,

de familias con hijos en edad adulta donde se espera que exista mayor autonomia. Hija
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Ciencia explico que ella recurrid a su hermano cuando sufrio bullying, asi él conformé su red

de apoyo a nivel interno de la familia.

Hija Ciencia: porque a mi me hacian mucho bullying... habia ocasiones que algo me
pasaba a mi, yo tenia la intencidn de contarles, pero a mi se me olvidaba después y él

si se acordaba, entonces él les contaba, cosas asi.

Se logra visualizar un subsistema fraterno diferenciado del conyugal, el cual es
cercano, donde cada uno tiene su propio espacio y esto es de importancia para la familia,
aungue genera tension cuando Hijo Ciencia permanece en él por mucho tiempo al sistema
parental, mostrando rigidez en los limites para que el subsistema parental participe, pero ellos
se apoyan en momentos de dificultad, observandose lo que Umbarguer (1999) define como
alianza franca y amistosa. En este tipo de alianza se permite a las personas crecer, aunque
haya diferencias, entre ellos, aceptan que son distintos, que no pueden compartir referente a
todos los temas, y eso funciona de forma adecuada, y esto se evidencié segun lo que la familia

ofreci6 durante la entrevista.

Referente al diagndstico, tanto hija como Hijo Ciencia afirman que desconocian en
su nifiez sobre la situacion de salud de su progenitora, sabian que caminaba diferente en
ocasiones, pero la magnitud de la situacion fue de su entendimiento hace unos afios el
diagnostico de artritis y sus manifestaciones, asi como las responsabilidades que les
corresponde atender en los momentos de crisis, inclusive en aquello que pueden hacer para
evitarlas, pero es un patrén de interaccidén que ocasiona que la prevencion de las crisis se

dificulte, de lo cual se analiza en apartado de patrones de interaccion.

Ellos manifiestan sus responsabilidades y la vinculacion que tienen con el subsistema
parental, habiendo limites claros entre ellos, cuando existe una crisis de dolor, sin esto, los
limites del sistema conyugal tienden a ser mas rigidos en lo que respecta el apoyo y atencion
de la artritis reumatoide, por lo que podria afirmarse que hay mayor acercamiento durante la

crisis entre las partes.

Hijo Ciencia, como ya se indico anteriormente, explico que la enfermedad les ha
formado sus gustos, sus preferencias, su forma de convivir con las personas externas al

nucleo; por tal motivo, no realizan mayores cambios a lo externo de la familia, sino hacia lo
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interno, asumiendo responsabilidades de acuerdo al ciclo vital familiar. Navarro (2004)
explica que la enfermedad se vuelve algo cotidiano, es un elemento més en la vida de las
familias, por eso las tareas respecto a la enfermedad son una realidad comin y que no genera

mayor cuestionamiento “asi la enfermedad nos ha formado™, refirio el joven.

Subsistema de mujeres. Un subsistema en la Familia Ciencia que se encuentra de
forma constante en funcionamiento es el de las mujeres, donde la propiedad o atributo que
les caracteriza es el cuido, por tanto, existe una alianza entre Mama e Hija Ciencia con la
Abuela, para poder apoyarla en sus actividades de vida diaria, referente a esto, Mama Ciencia
explico sobre el horario que realizé Hijo Ciencia para organizarse y dar respuesta a las

demandas del diagnostico, lo siguiente:

Mama Ciencia: Hijo Ciencia, hizo un horario y ahi nos dijo, bueno Mama a usted le
toca limpiar una vez a la semana, tal dia y el limpia tal dia y ella limpia tal dia entonces
dos dias a la semana Hija Ciencia bafia a mami a abuelita y otros dias la bafia Mama
para que no todos los dias le quede pegado, entonces cada uno va a tener por lo menos

un dia de descanso y asi.

Las funciones por lo tanto de cuido hacia la Abuela, son parte de las responsabilidades
asignadas a las mujeres, reflejando nuevamente, los roles socialmente establecidos de

cuidado, proteccidn a las mujeres de la familia.

En esta cotidianeidad existen esos elementos de la estructura que permiten diferenciar
a las familias de otras, a continuacion, se desea enfatizar en la caracterizacion estructural del
sistema Ciencia, es decir, ahora se presentara como dentro de estos subsistemas se toman las
decisiones, se alian y triangulan tanto a lo interno como a lo externo de la familia, logrando
asi observar el dinamismo del sistema familiar como Umbarguer (1999) lo explica al referirse

al diagndstico estructural.

Jerarquia, Alianzas y triangulos en la Familia Ciencia

La jerarquia explica que una de las funciones de esta es dar niveles a las familias
(Simon et al., 1984), en el caso del sistema familiar Ciencia, hay una clara subordinacién

entre el sistema conyugal y el filial, como se observa en la siguiente figura:
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Figura 28

Jerarquia en Familia Ciencia

Papa Mama
Ciencia Ciencia

Mama Ciencia

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Ciencia (enero, 2021).

Tanto la Hija Ciencia como el Hijo Ciencia coincidieron en que las decisiones residen
en su sistema parental, pero saben que les toman su opinién, lo cual describen como

significativo para ellos.

Hija Ciencia: Si claro, en especial ultimamente que ya estamos, asi como entrando a
esa fase de adolescentes a adultos y entonces si me da cierta tranquilidad que ellos
buscan nuestra opinién y qué es lo que pensamos, y me parece muy bien ¢verdad

hermano Ciencia?

Hijo Ciencia: Si, si, principalmente que ellos toman decision y, o sea, como ellos ya
han dicho ellos toman decision y ya luego ya s6lo se sienta a ver qué opinamos al
respecto y al final, finalmente, son ellos los que deciden si quieren continuar con, sSi

quieren tomar la decisién que tomaron o si quieren escuchar nuestra decision.

El sistema parental es liderado por Mama y Papa Ciencia, pero atinente al ciclo vital
individual, los hijos lideran otros espacios dentro del hogar y son tomados en consideracion
para la toma de decisiones de la familia. El Hijo Ciencia toma un rol de liderazgo referente a
la organizacion de tareas de todas las personas de la familia en momentos de crisis causados
por el dolor, él organiza e indica las funciones de las demas personas, lo que propicia una
relacién complementaria. Pero la jerarquia prevale en la pareja, lo cual se observod durante la

entrevista y es descrito en el apartado de patrones interaccionales.
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Valdés (2007) indica que esta se da cuando se aprecian diferencias entre las personas
que intervienen en la relacién, y hay diferencias entre sumisién-autoridad; generalmente las
personas estan de acuerdo en quien ejerce dicha autoridad y el control en la relacién, lo cual
se denoto cuando el Hijo Ciencia liderd la conversacion durante la entrevista y anoto sus
aportes a la organizacién familiar, que incluian hasta el cuido de Abuela Ciencia, debido a
que ese apoyo lo brinda la Mama4; en caso de no estar en condiciones de hacerlo, lo asume la
nieta Ciencia, mostrandose de esta forma el interjuego relacional entre ella, su Mama, su
Abuela y el rol de cuido, lo que Rolland (2000) explica como una regla multigeneracional

del cuido, y una cuestion de género en la que se asigna automaticamente a las mujeres.

Como resultado, la jerarquia permanece encabezada por el sistema conyugal, excepto
por los momentos de crisis de dolor, cuando los roles se modifican y hay situaciones que

permiten el liderazgo de hijos en ambitos menos comunes.

En cuanto al tema de los limites entre las personas que integran la familia, Anderson
y Carter (1994) sostienen que se logran identificar estos por medio de la observacién, pues
se evidencian en la interaccion entre las partes del subsistema (cada persona que los
conforma) y su medio; en la misma linea, Lopez y Escudero (2003) refieren que los limites
son parte de todo sistema, y tienen directamente relacién con la forma en que se da el flujo

de informacion, la energia entre el medio externo al sistema y este.

En interrelacién a todo lo mencionado en cuanto a los subsistemas, a la jerarquia
autoridad que tiene que ver directamente con la toma decisiones, esta la triangulacion, los
cuales se explican por medio de las alianzas, de esas uniones entre las partes para interactuar
con una tercera persona u otro subsistema. A partir de lo observado durante la entrevista y el
video, en la Familia Ciencia se visualizaron algunos tridangulos que permiten identificar la
estructura de este sistema familiar, se hard mencidn de ellos, para su posterior analisis en el

apartado referente a las pautas de interaccion.

e Alianza de Mama y Papa Ciencia con Hijo Ciencia. Cada vez que hablé Mama y/o
Papa reforzaban lo dicho. Le solicitaban directamente que participara de la

entrevista y pudiera conversar, quien lo hacia ante la invitacion de sus progenitores.
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e Alianza de Mama e Hija Ciencia a con Abuela Ciencia. Se observo a la nieta de
forma constante atendiendo a su Abuela, asimismo, la Hija Ciencia respondia cada
vez que esposo Ciencia decia algo en son de broma a su suegra. Ademas, que se

evidencié de la logistica en ambas para el cuidado de la Abuela Ciencia.

En cuanto a la triangulaciéon, en la Familia Ciencia se considera que tanto el trabajo
como el estudio se han convertido, segun Richardson (1993) en la tercera punta de los
triangulos que hay en la familia, son los temas de conversacion que poseen y lo que ha
caracterizado sus relaciones, sin embargo, estos tienden a ser estables y perdurables en el
tiempo, lo cual podria ser perjudicial para el crecimiento de la familia, ante la carencia de
alguno de ellos, no se sabria de qué forma podrian interaccionar; los tridngulos son
permanentes con dicho sistema ocasionando entonces dificultades a lo interno de la familia,
este mismo autor plantea que las relaciones no se profundizan cuando los triangulos son

estaticos, y no se modifican en el tiempo.

Se logro evidenciar un recargo de funciones, distanciamiento entre las personas,
dandose una sobrecarga de situaciones que aquejan, aunque existan responsabilidades
asignadas, Mama Ciencia asume todo lo del hogar y se exige cumplir con excelencia, patrén
repetido en el &mbito de lo laboral; Rolland (2000) explica que el riesgo que esto suceda en

familias con enfermedad crénica es alto. En cuanto a esto, Mama Ciencia manifesto:

Mama Ciencia: estaba aqui sentada en enero trabajando, adelantando el trabajo que
no tenia todavia, porque eran mis mismos alumnos y todo eso entonces yo dije a no

yo con fulano voy a trabajar esto y voy a planear esto y consultamos esto y lo otro

Ella explico que estaba trabajando en sus vacaciones. Ahora bien, al ser una familia
centripeta, aunque no de forma excesiva, esos espacios les han dado a todos beneficios, lo
que les permite desenvolverse, pero esto podria incrementarse y ocasionar, segun Rolland
(2000), mayor conflicto, en el sentido de una familia podria quedar atrapada en una etapa de
forma permanente, y hacerse excesivamente apegada; esto puede provocar que la
sintomatologia y lo centripeto en las relaciones se amplifiguen mutuamente, es decir, se dé

un aumento en los sintomas e incremento en que la familia se prive del mundo exterior.
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Hasta este punto, se analiz6 ese proceso de la Familia Ciencia, entendiendo proceso
como las ventajas de un enfoque de proceso en funcion de la teoria familiar de sistemas
(Umbarguer, 1999), es decir, se aprecia la homeostasis, el crecimiento, sobre todo, se
visualiza el crecimiento familiar y el desarrollo de cada persona, es decir, lo dicho también
por Minuchin y Fishman (1986) acerca del holon individual y los demas holones de la
familia.

Es de esta forma que ahora se presenta el analisis de ese proceso en la Familia Fuente
de Luz.

Descripcion de los subsistemas en Familia Fuente de Luz: una mirada desde la jerarquia,

las alianzas y los tridngulos

Para iniciar con la descripcién de cada uno de los subsistemas y esas alineaciones que
los constituyen, se presenta el siguiente genograma que logra evidenciar no solo las
interconexiones entre las personas que viven en el hogar (lo puntuado en fucsia), sino también
esa relacion con el mundo exterior que para este caso es principalmente con la familia extensa
de Mama Fuente de Luz y sus hijos mayores. Por esta razdn, se hara una descripcién de cada

subsistema bajo esa mirada de uniones y autoridad.

Figura 29

Genograma Familia Fuente Luz
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Fuente: Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Fuente de Luz (enero, 2021).

La Familia Fuente de Luz fue la unica familia participante con solo dos generaciones,

en las otras hay tres, pero si presenta la relacion de una persona adulta mayor al igual que en
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los otros sistemas familiares, quien es la Mama, con personas jovenes. Con respecto a los
subsistemas, se encuentra el conyugal- parental, que se decide agruparlo por los atributos de
este, y el subsistema fraterno, el cual da una entrada de informacion del medio social a la

familia.

Subsistema conyugal-parental. En el sistema conyugal de esta familia se encuentra
una fuerte caracterizacion en lo que respecta la division sexual del trabajo, donde esposa
Fuente de Luz se encarga de las labores del hogar y el esposo a las labores de proveer por
medio de su empleo como comerciante. El proceso de toma de decisiones es centralizado en
esposo Fuente de Luz, aunque esposa Fuente de Luz le aconseja, quien toma al final la

decision no es ella.

Mama Fuente de Luz: "Yay" Esposo Fuente de Luz siempre, a veces llega y me hace
algunas preguntas, a veces le aconsejo, a veces, si, si él toma la decision y llega y me
dice que, si me parece esto o lo otro, a veces le digo que si, a veces le digo que no.
Anderson y Carter (1990) explican que los limites de todo grupo estan definidos por
los componentes que proporcionan los integrantes de la familia y la interaccion con el medio,
dandose entonces una construccién a partir de la relacién entre lo interno y externo, lo cual
se tuvo presente para comprender los roles en la Familia Fuente de Luz, y en cualquier
sistema familiar donde se reconozca que existe una normalizacion de los roles impuestos por

la sociedad patriarcal.

Subsistema fraterno. El hijo Fuente de Luz es el Gnico del sistema filial que sigue
habitando con sus progenitores, la relacion con sus hermanos y hermanas es constante e

intensa, de tal forma que ellos se involucran en decisiones competentes.

Hija Fuente de Luz: Cuando existe un malentendido [...] acudimos a "mi hermano
mayor Fuente de Luz" y cuando yo veo que algo se esta saliendo de control o mi
hermano menor ve que algo que se puede prestar para un malentendido, quiza tal vez
gue haya pasado algo, sino que a veces cuando vemos que puede pasar algo que se
salga y ya lo hemos vivido, entonces nosotros dos somos los que estamos atentos a
evitar problemas, entonces una vez que solucionamos, buscamos a mi hermano

"mayor" para que nos resuelva, para que él venga y aclare, ahi como que manejamos
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una balanza. Lo mismo, mami es de la casa y nosotros somos resolucion de problemas

y resolucion de informacion es de mi hermano y mia.

Al respecto Mama Fuente de Luz afirmo: “Estoy de acuerdo, porque siempre ha sido

asi”.

Claramente en un sistema familiar donde los hermanos han salido del hogar, existe una
transformacion de dicho subsistema, sin embargo, en esta familia sucedié que los hijos
salidos del hogar continuaron con una permanencia que incluye todas las interacciones del
nucleo, lo cual evidencia que los limites del hogar tienden a ser difusos; por tal motivo, si
bien desde el sistema fraterno hay una red de apoyo de compaiiia, guia, informacién, también
existe una jerarquia vertical donde el hermano mayor toma decisiones, inclusive Mama

Fuente de Luz le obedece, al respecto manifestaron:

Hija Fuente de Luz: Si, siempre ¢siempre ha funcionado de esa manera?, porque yo
como que le tengo mas confianza a hermano Fuente de Luz (interno) en primera
instancia, entonces lo busco a él para ver si él estd de acuerdo y le parece que lo
llevemos a hablar ya con "hijo Fuente de Luz (externo)”, o tratamos de resolverlo

nosotros, pero casi siempre acudimos a buscar a "hijo Fuente de Luz (externo)".

Hijo Fuente de Luz: No, no, como dice mi hermana la verdad siempre ha sido
si, " hijo Fuente de Luz (externo)" es como el de la autoridad, tal vez mi hermana y yo
lo decidimos y " hijo Fuente de Luz (externo)" da la Gltima palabra, él es como el de la
autoridad, llega y se hacen los hechos por parte de él, por Gltima opcion, entonces
siempre ha sido asi.

El énfasis existente en que un hijo externo al sistema tiene la autoridad es evidencia de
este limite difuso, Umbarger (1999) explica que las fronteras o los limites son un fendmeno
interactivo que permite consumar la separacién entre los subsistemas del subsistema total; no
obstante, en este caso, las funciones son variables en el sistema fraterno recaen decisionesque
le corresponderian al sistema conyugal pues, si bien los hijos estan en edad adulta y pueden
tener participacion en otros procesos, en este caso, sustituyen lo que Mama Fuente de Luz

deberia ejercer como autoridad.
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Este mismo autor plantea que debe de existir complementariedad en los roles de toda
la familia, de forma que permita el desarrollo del sistema, pero también de cada persona;
también se requieren jerarquias establecidas en cada holon. En este caso, el sistema fraterno
asume tareas no propias de su subsistema, atendiendo la necesidad que presenta el subsistema
conyugal; asi como el esposo Fuente de Luz toma las decisiones, los hijos lo hacen por ella

quien, en una comunicacion complementaria, acepta la relacion y la mantiene.

Es importante resaltar que, al existir estos limites difusos a lo interno de la familia, es
complicado referirse al sistema fraterno sin tomar en cuenta el conyugal- parental. En cada
uno de estos subsistemas existen diferentes movimientos en las personas que integran la

Familia Fuente de Luz y su entorno, de esto es que a continuacion se profundiza.

Jerarquia, Alianzas y tridngulos en la Familia Fuente de Luz

Acerca del analisis sobre la Familia Fuente de Luz, se concluye que la jerarquia no se
encuentra en el sistema conyugal sino en el Papa Fuente de Luz, él es quien toma las
decisiones en el hogar, a ese tema se afiade el hijo mayor de Mamé Fuente de Luz es quien

toma las decisiones.

En el marco de estas circunstancias, surge la alianza entre los hermanos para apoyar
a su Mama, preocupados por su bienestar; empero, quienes se unen para buscar apoyo y
responder a la necesidad que ella posee, ya sea por la artritis reumatoide y por los sintomas
de este, 0 para la atencién de las responsabilidades del hogar que se requieren resolver.

Figura 30

Alianza Fuente de Luz
Sistema  Mama Fuente
fraternal de Luz

Nota. elaboracion propia a partir de entrevista a Familia Fuente de Luz (2021).

Mama Fuente de Luz afirmé que ella sabe que asi funciona y esta de acuerdo, pues le

permite que su hijo mayor esté cerca.

Por otra parte, existe una coalicion entre Papa fuente de Luz y la hija, puesto que se

unen para definir a Mama fuente de luz como alguien que no se deja ayudar, y expresan que
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no se puede hacer nada para no ofenderla pero, al permanecer esto en el tiempo, puede ser
perjudicial, inclusive hija Fuente de Luz recalca que ella deja fuera a su progenitora para

tomar decisiones, por causa de que obtiene el apoyo en su Papa.

Hija de Fuente de Luz: en lo familiar con mami y papi usualmente, es que varia, cuando
yo tengo una decision personal qué consultar, usualmente le pregunto a papi en relacién
a qué considera €l qué pueda hacer, como una guia, las decisiones usualmente en mi
familia las tomamos en pareja, a veces inclusive con mi hijo, y cuando tengo algo

adicional, le pregunto a papi.

Al no ser objeto de investigacion no se profundiz6 en cuanto a las fronteras de la
familia de la hija Fuente de Luz, pero es necesario resaltar sus afirmaciones sobre que le
sucede lo mismo en la toma de decisiones a lo interno de su hogar, lo cual con limites claros
no es causal de conflicto, pero en relacion con la Mama Fuente de Luz, se evidencia que los
limites difusos en todos los subsistemas generan una comunicacién con secuencias
transaccionales que impactan, inclusive, la aparicion de sintomas fisicos referente a la artritis,
pues las crisis de dolor surgen en el patrén interaccional donde ella no recibe ayuda, aunque

se la ofrecen y es un circulo permanente entre estas acciones.

En cuanto a los triangulos, la figura 30 ilustra que Mama Fuente de Luz esta presente
en cada uno de ellos, por lo tanto, la relaciones con Mama Fuente de luz estan trianguladas,
Hija Fuente de Luz expreso la vivencia “y esa preocupacion que creo que se ha movido a lo
largo del tiempo”, la familia se ha organizado de esta forma y funciona de acuerdo al
comportamiento de la artritis reumatoide, el cual interacciona con lo que sucede en la familia.
Rolland (2000) sostiene que las enfermedades cronicas incrementan, en gran medida, el
riesgo de triangulacion. En esta familia, se logré observar cdmo la Familia Fuente de Luz
funciona en triangulos, y estas son constantes en el tiempo, lo que las hace parte de las pautas

de interaccion identificadas, lo cual se denota en esta figura:
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Figura 31
Triangulos en Familia Fuente de Luz
Mama Fuente de Luz Mama Fuente de Luz Mama Fuente de Luz
Hijo Fuente Hija Fuente Sistema Sistemade  Familia Sistema
de Luz de Luz Fraterno Salud extensa Fraterno

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Fuente de Luz (2021).

En el primero de los triangulos, se representa como los hermanos estdn con su
progenitora, atentos a lo que ella hace en su hogar o lo que no puede hacer y le causa dolor,
por lo que responden a lo que ella necesita hasta que la crisis aparece, antes no por temor a
que ella se enoje, por causa de la regla familiar es que las decisiones en la administracion del
hogar (labores domeésticas principalmente) es un asunto de la progenitora, entonces ellos

funcionan de acuerdo a esto

Lo anterior conlleva al siguiente tridngulo, en el que sus tareas y responsabilidades
involucran al sector salud, les conforma como las responsabilidades asignadas hacia su
progenitora, ademas que el sector salud provee de medicacidn, consultas, entre otras; para
cada integrante de la familia que tiene diagnosticos cronicos, siendo esto parte de lainfluencia

del ecosistema.

En cuanto a la relaciéon con el sistema de salud, Rolland (2000) explica que esta
interaccion depende de varios aspectos: por ejemplo, si la enfermedad es aguda o cronica, al
ser cronica la artritis, implica un contacto con el sistema de salud a lo largo del tiempo;
tambien, si la atencion se da en la casa o fuera de ella, en el primer caso, podria generar un
mayor control en el sistema familiar; no obstante, el control de salud es en el hospital y, cada
ciertos meses, por lo que no aplica; por ultimo, el significado que la familia posee de este
tipo de relacién, punto clave para este sistema, quienes expresaron dificultades al indicar que
no hay envio a tiempo de la medicacion y, a su vez, que Mama Fuente de Luz recibe sus

diagnosticos creyendo en su sanidad,
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Mamaé Fuente de Luz: Pero Dios es grande, yo tengo la fe en Dios, porque a como
estaba me siento mucho mejor y asi como estoy, yo he podido ultimamente hacer
pantalones y seguir cociendo, lo que me cuesta es enhebrar la aguja, pero yo tengo la
fe en Dios de que, si Dios me sand la vez pasada, yo pienso que para €l no hay nada

imposible.

Es necesario tener presente el sistema de creencias que es parte de este triangulo, debe
de ser tomado en cuenta por el personal de la salud para el acercamiento que tiene con la
familia. Rolland (2000) explica que por mucho tiempo el sistema de creencias fue ignorado
desde la teoria general sistémica, pero en la actualidad se entiende que este sistema es un
fendmeno social que se desarrolla en un proceso de interaccion y comunicacion entre las
personas, asimismo este autor, coloca al sistema de salud como externo a la familia capaz de

ser parte de dichos tridngulos compartido con Richardson (1993).

Por esto, es que el personal de salud debe familiarizarse con las creencias religiosas
de la familia e inclusive diferenciarse con las suyas, para de esta forma crear una “alianza

tarepeutica” (p. 209) que permita el sobrevivir a una enfermedad prolongada.

El ultimo tridngulo representa lo explicado sobre el hijo mayor, quien esta presente
en la toma de decisiones, inclusive los hermanos de Mama Fuente de Luz lo hacen y son

participes de su red de apoyo.

Una pauta de interaccion visible y constante, observable en la Familia Fuente de Luz,
es la que hija Fuente de Luz protagoniza, en la cual de interrumpe y habla por las personas
que se encuentran en ese momento en el uso de la palabra, ella misma indica: “ellos no hablan
y yo hablo mucho”, lo cual coincide con la descalificacion que se da cuando una persona
asume que su forma de hablar o decir las cosas es mejor a los otros (Watzlawick y Beavin,
1985), por lo que amplia y agrega a lo que los demas dicen, aunque esto no es objeto de

investigacion es un aspecto de relevancia para su estudio.

A lo interno de la Familia Fuente de Luz suceden pautas de comunicacion que
explican su relacion con el mundo exterior, tema que se ampliara en el apartado de limites
externos. Ahora se continta con el analisis de la Familia Café, su estructura que permitira

identificar los patrones de interaccion que les caracteriza.
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Descripcion de los subsistemas en la Familia Café: una mirada desde la jerarquia las

alianzas y los triangulos

Para el estudio de la estructura de la Familia Café, se inicia con la presentacién del
genograma que contempla la interaccion a lo interno como a lo externo de la familia, en este
se detalla en fucsia y con una linea puntuada el nucleo familiar, pero a la vez se colocan las
redes de apoyo familiar extensa que de forma constante estan interaccionando con la Familia
Café, por tanto, la funcion de este genograma es explicar los subsistemas presentes en el

sistema familiar, asi como esa relacién con su medio externo.

Figura 32

Genograma Familia Café
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Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Café (febrero, 2021).

Antes de iniciar con la presentacion de los subsistemas identificados en esta familia,
es necesario resaltar que, en este sistema familiar, la etapa del ciclo vital de la familia es de
una familia con hijos adultos, ya no existe una dependencia hacia la progenitora (Abuela
Café), por el contrario, ella depende del apoyo de su familia para el cumplimiento de las
actividades de vida diaria, debido a la situacion de discapacidad motora que posee. Nieta
Café también depende de sus progenitores por ser una adolescente en plena transicion a la
edad adulta.

Al igual que la Familia Ciencia, es importante destacar que la Familia Café es
intergeneracional, como se observa en el genograma, hay tres generaciones, lo cual incide en

la conformacién de los subsistemas, descritos a continuacion:
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Subsistema conyugal. Conformado por Esposo y esposa Café, a lo largo de la
entrevista se observd que cuentan con una comunicacion simétrica (en el capitulo 6 se
amplia), ya que se analizé desde una comunicacién de contenido, lo cual permite que sean
también ambos de apoyo para Abuela Café. Dicho subsistema tiene la funcidn de ser soporte
para atender las demandas que la artritis genera, y también las secuelas provocadas por el
aneurisma. Es decir, Watzlawick, Beavin y Jackson (1995), explican que el contenido es la
informacidn que se trasmite, como una frase, que en el caso de la pareja, en su discurso habia
énfasis en la atencidn de Abuela Cafeé, de la importancia de que ella siguiera participe de las
actividades del hogar, pero a la vez, estas frases tomaban vida cuando de forma constante la
invitaban a formar parte de la en entrevista y a centrar su atencion en cada una de sus

participaciones (aspecto relacional).

Por lo tanto, lo que se dice como lo que se logro observar en la familia, permitié a su
vez observar lo que los autores definen como puntuacion de secuencias, que es ese
intercambio entre las partes donde el cuido y el apoyo les caracterizd, a su vez, el
reconocimiento de estas secuencias evidencia la forma que se organizan como familia y
permite asi identificar sus conductas, tal cual lo explican Watzlawick, Beavin y Jackson
(1995).

Este subsistema tiene algunas funciones, una de ellas es la toma de decisiones, es el
esposo quien ejerce la autoridad y es validado por todas las integrantes. Se considera que esto
se da por diversos motivos: primero, por un aspecto de indole social, desde el cual se
considera al hombre como jefe de hogar, en la familia participante, €l es quien posee el poder

econdmico pues es el principal ingreso en la familia.
Al consultarle a Abuela Café acerca de quien toma las decisiones, ella indico:
Abuela Café: Yoo000 (risas de todos).
Esposo Café: No sea mentirosa usted (risas de todos).
Abuela Café: No, "Cafecillo" es el que manda.

Abuela Café, con el buen humor que le caracteriz6 durante la entrevista, fue clara al

afirmar que las decisiones son tomadas por esposo Café y esto fue compartido por todo el
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sistema, inclusive él mismo reconoce su autoridad y afirma que ese rol que conscientemente

vive esta directamente relacionado con el cuido de Abuela Café. Al respecto él expresa:

Esposo Café: Bueno para mi, significa una responsabilidad muy grande, porque como
le decia ahora, yo soy el que asumo la mayor parte, no digo que todo porque esposa
Cafe cuando puede y que tal vez el hijo la ayuda, me ayuda con ciertos gastos pero,
la mayor parte la asumo yo, entonces... es una responsabilidad saber que si esposa
Café, por A o por B, no tiene para comprarle los pafiales a Abuela Café, aunque no
sea mi Mama, yo tengo que ver como le soluciono eso a Esposa Café, para ayudarla,
porgue no le voy a decir "no le ponga, déjela ahi toda sucia”, entonces, yo me siento
comprometido, para mi eso es una responsabilidad y grande que yo he asumido y
como tal vez no porque yo lo quisiera asi, sino porque eso fue lo que nos tocé vivir,
esto es lo que nos ha tocado y yo vivo contento, Abuela Café ha sido una suegra,
bueno, nunca me hubiera encontrado otra igual, ha sido muy buena conmigo, muy,
muy buena, vea en el tiempo que Abuela Café trabajé siempre me eché la mano; a
veces yo, para un diciembre, no tenia para comprarle un estreno a nieta Café y ella
veniay veiay me decia "'no, yo se los pongo ‘Cafecillo’, tranquilo", entonces yo siento
que ahora yo tengo como que devolverle, eso verdad y qué mejor momento quehacerlo
ahora que ella esta enfermita, y mientras yo pueda ahi echarle la mano a esposa Café
para una cosa Y otra, lo voy a hacer, pero si, para mi significa una responsabilidad

grande.

Es interesante recalcar la carga social que posee el Papa Café como el proveedor de
la familia, esa autoridad, no solo es basada en un aspecto de capacidad adquisitiva, sino
también de su rol socialmente asignado y aceptado en la familia como jefe de hogar por ser
hombre, eso si, hay un respeto hacia la autoridad de la progenitora, lo cual coincide con lo
dicho por Valdés (2007), al afirmar que se necesita el apoyo de los otros para ejercer de forma
eficiente la autoridad, lo cual se ve limitado si existen situaciones de violencia o de estilos
autocraticos que provoguen dafios colaterales en la familia, situacion que no se da en la
Familia Café. Ahora Minuchin (1986) y Desatnik (2004 mencionado por Vargas (2004),
refieren al concepto de jerarquia en el que el poder radica en el sistema parental y para el

caso de la Familia Café en el Papa.
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Es sobre este apoyo, que se desea enfatizar, que en la Familia Café hay relaciones de
apoyo entre las partes, cada quien con sus responsabilidades asignadas (producto de las reglas
familiares establecidas), que a lo largo de su historia familiar ha estado presente. Por ejemplo,
el apoyo que Abuela Café les brind6 durante toda su vida tanto emocional como econémico,
y ahora el que ahora ellos le ofrecen por su discapacidad motora. Explica Slusky (1996), que
esto es parte de las relaciones intimas que existen en las redes sociales, por ese contacto

directo y de intercambio entre las personas.

En el relato también se muestra la relacion entre la suegra y el Yerno Café, que son
parte del subsistema parental, en ella hay comparierismo, apoyo y respeto; asimismo en la
observacion de las entrevistas, se visualiz6 una alianza entre Papd y Mamé Café en beneficio
de Abuela Café, para que ella tuviera una presencia activa en la entrevista, es decir, ellos la
involucraban de forma constante; entonces preguntaban directamente y ayudaban a aclarar
sus ideas cuando presentaba dificultad para expresarlas, de tal forma es que se encuentra una

alianza, del subsistema conyugal en apoyo hacia Abuela.

Figura 33
Alianza Familia Café

Subsistema

Abuela
conyugal

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Café (2021).

Al determinar el comportamiento de la pareja hacia la Abuela, se analiza que entre
las funciones de dicho subsistema esta el apoyar a la Abuela y responder a sus necesidades
con una participacion, mas alla de su presencia fisica, lo cual coincide con la referencia a que
tomar café es muy importante para ellos y que a la Abuela le encanta; no obstante, no siempre
quiere salir de su cuarto, entonces ellos le motivan a que lo haga; de esta forma, participan
todos de ese espacio, de tal forma que el subsistema conyugal se ajusta a las demandas de la
situacion de salud de la Abuela Café. También la nieta café participa, como parte de las reglas
asignadas para ella por el subsistema parental, pues este esta basado en la regla de apoyo y

de evitar el conflicto, el cual explica el funcionamiento del siguiente subsistema,

Subsistema parental. Para este sistema familiar hay dos sistemas parentales,

primeramente, el conformado por Abuela e Hija Cafe, luego el subsistema conyugal, antes
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descrito en sus funciones parentales hacia la nieta®, lo cual coincide con la Familia Ciencia

en cuanto a la presencia de dos subsistemas parentales.

Referente al primero, al de la Abuela y la hija, segun lo relatado por la familia, la
relacién entre ambas ha sido cercana, viviendo la mayor parte del tiempo bajo el mismo
techo. En la actualidad, es caracteristico el cuido hacia Abuela Café con su condicion de
discapacidad y eso ha hecho mas estrecha su vivencia. Ahora bien, antes del suceso del
aneurisma, Hija Café explico que ella tuvo que volver a vivir con su Mama pues, aunque
tiene una casa en la zona de Guapiles, su progenitora sufri6 mucha tristeza por el

distanciamiento y ella decidio volver y vivir con ella.

Segun lo expresado por Méndez (2008), existe un sobre involucramiento, es decir, la
atencion fue centrada hacia Abuela Café y el evento del aneurisma incremento tal vinculo.
En esa interaccion bilateral entre Abuela e hija, emerge tension en el sistema provocando
que, en el sistema parental ingresen otras personas de la familia a colaborar, provocando que
las funciones del subsistema parental se desvanezcan; el cuido hacia una persona con

discapacidad resulta una propiedad emergente y un atributo del subsistema en cuestion.

En cuanto al subsistema de Papa y Mama Café hacia la nieta, ellos son los encargados
de dirigir, ordenar y orientar a nieta café, ella refirio tener adecuadas relaciones con este
subsistema; eso si, la cercania hacia su progenitora es mas intensa, por lo que se da una
similitud con el subsistema parental antes descrito, pues la nieta Café afirm6 reconocer los

sintomas de cansancio en su Mam4, ademas de su preocupacion al respecto.

Debido al ciclo vital en que se encuentra la nieta como adolescente, es pronto para
afirmar que existe una reproduccion del sobre involucramiento; sin embargo, el detectar de
forma temprana esta pauta multigeneracional ayuda a lo que Rolland (2000) llama distinguir
las respuestas normativas de las situaciones dificiles, identificar el grado de compromiso con
los roles de cuido que son definidos por el género. Para el caso de la Familia Café hay una
tendencia de socorrer, 0 lo que Richardson (1993) define como “perseguidor” que es aquella

persona que ofrece seguridad, amor, aprobacion, pero que puede sin un equilibrio evitar que

5 Se le llama nieta porque el parentesco es hacia la persona con el diagndstico de artritis reumatoide,
pero, la nieta es la hija del sistema parental. No se le llamaré hija para no causar confusién.
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la otra persona goce de autonomia e independencia, pero como estos roles son sistémicos,
entonces se necesita de un perseguidor y de un esquivo, por lo tanto, si una de las personas

cambia de rol, la otra persona también lo hara, y viceversa.

Otros de los subsistemas reflejados en la entrevista, y que coloca interaccion con el
ambiente exterior, es el subsistema fraterno, donde nieta Café tiene un distanciamiento con
su hermano paterno, y una relacién con su hermano materno que es de gran importancia, pues
él es parte fundamental de la red de apoyo que Abuela Café e Hija Café requieren para la
atencion de las demandas dadas por el diagnéstico de artritis reumatoide y las secuelas del

aneurisma. Se detalla seguidamente al respecto.

Subsistema fraterno. Nieta Café tiene dos hermanos fuera de su nucleo familiar, se
analiza por la relevancia que tiene para comprender la estructura del sistema y porque las
reglas y la familia como tal lo demanda, en este sistema la relacion es distante e inclusive
conflictiva con su hermano paterno, no solo hacia ella sino también con su progenitor, a su
vez, con todo el sistema familiar. Con su hermano materno posee una relacion estrecha,
caracterizada por ella como cargada de amor, respeto y de quien recibe apoyo econémico, asi

como acompariamiento a ella, a su Mama y Abuela.

Nieta Café: Con el hermano por parte de mi Mama me llevo stper bien, él es mi mejor
amigo, yo lo quiero muchisimo, me llevo muy bien con él, pero con el hermano por
parte de mi Pap4, yo no me llevo, digamos, yo lo puedo ver en la calle que él vuelve

la cabeza, él a mi no me saluda, nunca me habla ni nada.
Mama Café: Mi hijo es como un cajero automatico.
Nieta Café: El dice que él es mi cajero automatico.

El énfasis existente en el aporte econdmico que brinda el hermano Café es de
relevancia en la entrevista, como se mencion0 en el capitulo de presentacion de los sistemas,
para el caso de este nucleo, la presencia de redes de apoyo familiares es constante y
significativa para ellas, él juega un rol fundamental para todo el sistema, sin embargo,
también expreso que su economia es adversa debido a la inestabilidad del ingreso econémico

del hogar.
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El apoyo de indole emocional que este hermano ofrece es relevante y la interaccion
que el tiene con Abuela Café, elementos que marcan tenga limites claros en este subsistema,
a fin de que pueda moverse en la familia de un lado a otro, existiendo camaraderia entre nieta
café y él, y de ellos a los otros subsistemas antes explicados. En cuanto a este apoyo

emocional y compafiia, la familia expreso:

Esposa Café: Ah! yo con mi hijo me llevo de lo mas bien vieras, él me ayuda mucho
a mi con ella, ese chiquillo es vieras, muy trabajador y él me ayuda mucho, mucho
con ella, él me le compra los pafiales, me le compra Ensure, le compra vitaminas, él
no la puede ver asi desganada, que yo le digo: -Es que, hijo Café, mami no quiere
comer-, entonces la llama y le da su "pasadita”, -¢,qué le pasa, por qué no quiere

comer? o si no me la voy a llevar para el hospital, y la voy a dejar internada”.

En este extracto se denota como el nieto de la Abuela Café tiene relevancia para ella,
y es parte importante para el apoyo en cuanto a la adherencia al tratamiento y la salud mental
de la Abuela. A su vez, la frase dicha por esposa café “si no me la voy a llevar para el
hospital”, se caracterizé por un momento de humor no amenazante, donde inclusive abuena

Café sonrid.

Abuela Café: Esos son mis 0jos y después esta ella. (refiriéndose a su nieto y a nieta
Café)

De la misma forma, el nieto de Abuela Café tiene también una relacién estrecha con
Papa Café, esa cercania le permite a él sentirse comodo en su relacién sobre todo por lo

afirmado por él acerca del respeto que recibe en dicha relacion.

Esposo Café: Bueno, nosotros nos llevamos, bueno esposa Café tiene una relacion
super bonita con el hijo, porque no son como Mama e hijo, sino que son como amigos,
todo se lo cuentan y vacilan y esas carcajadas y a pesar de que no es hijo mio, me
llevo sUper bien con él, me quiere mucho y me respeta, de hecho que ahorita estoy
haciéndole un trabajo al sefior que ellos les alquilan, le alquilan un apartamento en
San Isidro y le estoy trabajando al sefior, le estoy haciendo unas remodelaciones ahi

de pintura.
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Nieta café: Mé&s bien yo siento que mi Papa se lleva mejor con él que con mi otro

hermano, muchisimo mejor, o sea convive mas con él.

Como ya se indico, la Familia Café evidencio tener mayor permeabilidad en sus
limites externos, el apoyo brindado por las redes de apoyo no irrumpe en la toma de
decisiones del sistema, pues hay claridad en los limites a lo interno de la familia, a diferencia
de lo sucedido en Familia Fuente de Luz; en este caso, los hijos externos al nucleo apoyan,
pero no irrumpen en la toma de decisiones del sistema conyugal, aunque la interaccion esta

presente.

Jerarquia, Alianzas y triangulos en la Familia Café

Para el caso de la Familia Café, los limites son claros entre los diferentes subsistemas
y existen funciones establecidas para cada uno de ellos, en el subsistema conyugal se
encuentra en la jerarquia, ejerciendo funciones de orden, aplicando estrategias para solventar

las necesidades de la familia.

En este subsistema, la figura paterna ejerce mayor autoridad en lo referente a la toma
de decisiones, lo cual se explica por el rol socialmente establecido y aceptado en el hogar del
hombre como autoridad, lo cual genera relaciones de validacién y respeto a lo que él indique,
sin que exista cuestionamientos por parte de los demas integrantes, pues al consultar acerca
de quién tomaba las decisiones todas aseveran que era Papa Café de forma muy natural y con
validacion de dicho rol; no obstante, no se identificé una imposicion autoritaria por parte del
Papa Café a pesar de que si reproducen el sistema patriarcal, evidenciada en la division sexual
del trabajo; en este hogar, él es el encargado de proveer, esposa café cuida de la familia, lo

cual ha generado una recarga emocional en la Hija Café.

Aungue si hay decisiones que son tomadas por Hija Café, concuerdan de que él al

final decide, tal como se evidencia en el siguiente dialogo:

Esposo Café: Casi siempre, generalmente soy yo, a veces lo hablo con mi esposa y le
digo: -esposa café a mi me parece esto y esto es lo mejor-, a veces discutimos, pero
la mayor parte de decisiones las tomo yo, no en todo, no le voy a decir que, en todo,

pero...

Esposa Café: A veces son compartidas.
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Esposo Café: Si digamos, por ejemplo, me quiere decir algo de nieta Café que nieta
Café lo mejor es estoy esto y yo le digo, no esposa Café no me parece por esto y esto,
Yo no tengo ese dinero o si, digale que..., pero la mayor parte de veces, yo soy el que

tomo las decisiones...
Esposa Café: Pero termina haciendo lo que yo digo (risas)

Esposo Café: Tengo algo claro y es que, yo soy la cabeza de este hogar y yo a veces
me lo digo para mi mismo, yo quiero siempre ser la cabeza, no la cola del hogar,
siempre quiero estar arriba tomando decisiones, las mejores, para el bienestar de todos
porque, yo no ando buscando trabajar y trabajar y esconder el dinero, para comprarme
algo ahi a escondidas no, no, siempre todo lo que yo pueda ganarme en mi trabajo,
siempre va a ser para el hogar, para las necesidades y para lo que se ocupe aqui,
entonces en ese aspecto, bueno en muchos aspectos, yo las tomo, a veces, algunas
decisiones las toma esposa Café, por ella sola, tal vez hasta sin consultarme nada,
porque ella sabe que yo la voy a apoyar, que yo le voy a decir "no esta bien mi amor

tal cosa me parece”.

Entonces, existe una division del trabajo como tal y un sistema de creencias que apoya

que el que toma las decisiones en el hogar es el hombre.
En este sistema familiar se observaron las siguientes alianzas:

e El sistema conyugal trabaja apoyando a Abuela Café, se organizan para responder
a sus necesidades.

e El sistema parental también se une para apoyar a nieta café en el cumplimiento de
su proyecto de vida, que esta vinculado con la educacion, y es concebido como
mecanismo de movilidad social para que ella pueda tener mayores oportunidades

en la sociedad, en el empleo, entre otros.

Ahora, referente a los triangulos, el hijo mayor materno triangula las relaciones, pero
de tal forma que permite el crecimiento familiar, gracias al aporte que €l brinda, expresado
por la familia como de apoyo, compariia, empatia y econdémico; no ha irrumpido en las reglas
familiares y su posicién es de hermano, hijo, nieto, no tomando roles o decisiones ajenas a

su rol.



195

Continuando con el tema de la estructura en las familias, se continuaré con lo referente
al mundo externo, una mirada desde la sociedad, esto como parte de un estudio estructural
donde se concibe lo dicho por Minuchin (1986) al explicar que las familias pertenecen a un

contexto y deben interactuar con este resolviendo los cambios que se les presenten.

Los patrones interaccionales de las familias: Ciencia, Fuente de Luz y Café

El estudio de las interacciones familiares corresponde a una vision sistémica que se
encarga del estudio de las relaciones a lo interno como a lo externo de la familia, es decir,
esta lejos de otros enfoques que, histéricamente, han abordado a las familias, desde los cuales

la fragmentacion y el estudio especifico de una de las partes es lo que ha predominado.

Un estudio interaccional toma en consideracién el contexto en el cual la familia se
desenvuelve; en este estan las redes de apoyo, los sistemas de indole social que se relacionan
constantemente con el sistema familiar, en el caso de las familias estudiadas, se evidenciaron:

hospitales, clinicas, trabajos, centros de estudio y las familias extensas.

Para visualizar y estudiar las pautas interaccionales, fue indispensable conocer la
estructura de la familia, comprendiendo que esta no es estatica. Acercarse a ella permite
obtener insumos para lograr denotar aquello que es constante, perdurable, o sea, que provoca
una pauta en la familia, por esto, es importante conocer todo lo anterior antes de la lectura de

estos hallazgos.

Las secuencias de los patrones de comunicacion observadas en los sistemas familiares
evidenciaron el movimiento o “baile” que posee cada familia, 0 como lo explican Farlie y
Frisancho (1998), al igual que cada persona tiene su propio movimiento fisioldgico,
crecimiento, estilo y cambio; esto sucede en la familia, lo cual hace que la red interactiva
familiar fuera diferente; si bien se sefialan ciertas similitudes entre los ndcleos Ciencia,

Fuente de Luz y Café, no es posible afirmar que sean iguales.

Asimismo, Farlie y Frisancho (1998) sostienen que, en la interaccién y pautas, los
elementos que confluyen pueden ser verbales, paraverbales, no verbales, de aproximacion,
de distanciamiento, algunos mas simbolicos y otros mas practicos, para lo cual es necesaria
una observacion, con la que se detalle lo que Watzlawick, Beavin y Jackson (1991) definieron

como comunicacién sintactica (los codigos, canales, ruido), semantica (signos, lenguaje,
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significado) y pragmatica (afectacion de la conducta, en la que se entiende que la conducta
=comunicacion).
Familia Ciencia: sus patrones de interaccién

Watzlawick, Beavin y Jackson (1991) explican que la metacomunicacion es la que
surge a partir del estudio de las cadenas de comunicacion en la cual se denotan secuencias 0
los patrones de interaccion. Al estudiar estos, se logra conocer en qué momento se puede
realizar algin cambio en dicha cadena para el crecimiento de ella en el momento que se
necesita. En el caso de la Familia Ciencia, los patrones de interaccidn que se observaron en

la relacion de pareja, y en la totalidad del sistema, se detallan a continuacion:
Patron de interaccion en el sistema conyugal
Esposa Ciencia: da una aseveracion.
Esposo Ciencia: amplia lo que dice la esposa.
Esposa Ciencia: niega lo que él dice, y coloca su punto de vista.
Esposo Ciencia: amplia lo que dice.
Esposa Ciencia: no le da razén y presenta su punto de vista.

Esta dinamica se ilustra de la siguiente forma:



Figura 34

Pauta de interaccion en la pareja de la Familia Ciencia (A)

Niega lo Esposo
expuesto y amplialo que

presenta Su expone
punto de
vida F AM I LlA
E CIENCIA
SUBSISTEMA

CONYUGAL

ESposo

amplia lo niega lo
que dice expuesto
por esposo

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de la entrevista a la Familia Ciencia (2021).
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A partir de los aportes para Watzlawick, Beavin y Jackson (1991), en este sistema

solicita, y quien la da se enoja porque ya la habia ofrecido.

familiar hay una comunicacion complementaria, la cual se caracteriza por un énfasis en la
diferencia, un ejemplo es que Mama Ciencia contradice a Papa Ciencia y da su punto de vista.
Esto también fue expresado por la familia, al afirmar que en ocasiones es dificil que Mama
Ciencia acepte apoyo Yy si ellos le dicen ella lo niega, entonces las posiciones son distintas;

por un lado, una que da apoyo y por el otro el que la niega, pero a su vez el que la niega la

En la pareja también se denotd la siguiente interaccion, demostrando una secuencia de

puntuaciones como lo refieren los autores antes mencionados

Esposo Ciencia: comenta una situacion.
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Esposa Ciencia: amplia lo que él indicé.

Esposo Ciencia: él concuerda, y contintia exponiendo su punto de vista.
Esposa Ciencia: ella vuelve a interrumpir y amplia.

Esposo Ciencia: concuerda y continda.

Lo anterior se puede visualizar de la siguiente forma, comprendiendo la circularidad

de la interaccion.

Figura 35
Pauta de interaccion en la pareja de la Familia Ciencia (B)

22

Esposa
et  FAMILIA 02

p?ra CIENCIA Esposa
clty sl SUBSISTEMA interrumpe

CONYUGAL y amplia

(/)

e

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Ciencia (enero, 2021).

Contrario a la pauta anterior, en esta se observa simetria (Watzlawick, Beavin y
Jackson, 1991), hay mayor igualdad entre las partes, pues el esposo al concordar se coloca
en igualdad. Esposo Ciencia se refiere a los roles que asume cuando su esposa no puede
levantarse por dolor:

Esposo Ciencia: yo me siento mas como el escudero de ella, y le he acompafiado

siempre, por el momento hasta que Dios quiera, pues aqui voy a estar ayudandola.
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En el sistema parental y el fraterno, cabe denotar que cuando los hijos hablaban, sus
progenitores interrumpian la conversacion, e intentaban liderar en el sentido de designar
quién debia hablar. Se observo lo siguiente:

Hija Ciencia: responde

Mama Ciencia: interrumpe y responde por ella.

Hija Ciencia: le da la razén.

Mama Ciencia: vuelve a responder y a confirmar lo que habia respondido.

Hija Ciencia: comenta, pero con duda y lanza una pregunta (se percibe

nerviosismo).

Papa Ciencia: responde a la pregunta de la entrevistadora

Hija Ciencia: Da la respuesta a su pregunta.

Entrevista: Le agradece a Hija Ciencia.

Papa Ciencia: interrumpe y le da la palabra a su hijo.

Mama Ciencia: Apoya a Papa Ciencia y valida a su hijo a que hable.
Hijo Ciencia: da su respuesta.

Mama Ciencia: interrumpe y responde por él.

Al preguntarsele algo a los hijos, tanto Papa Ciencia como Mama Ciencia respondian
por ellos de forma constante, interrumpian o daban sus respuestas, inclusive el Papa Ciencia
se disculpd en algin momento con su hija por responder en su lugar. Watzlawick, Beavin y
Jackson (1991) refieren que, al observar la relacion de una persona con su pareja 0 con su
familia, como es este caso, es posible identificar esas configuraciones de comunicacion que
encierran datos de relevancia para la intervencion terapéutica en familias con enfermedad

cronica.

Otro de los patrones de interaccion continuos en la Familia Ciencia tiene relacion al
diagndstico de artritis reumatoide, se recalca que Mama Ciencia no acepta el apoyo para las
labores del hogar, aunque en ocasiones lo pide, y al no aceptarlo la sintomatologia aumenta

hasta llevarla a la crisis.
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Lo cual se ilustra de la siguiente forma:

Figura 36
Pauta de interaccion en la Familia Ciencia con la sintomatologia de la artritis reumatoide

en Familia Ciencia

Hace oficio

\o _

inflamacion

5

Le ofrecen
ayuda

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista con la Familia Ciencia (2021).

Rolland (2000) refiere que los sintomas de las enfermedades tienen funciones
especificas en la familia, para el caso de la Familia Ciencia, se observé que la crisis de dolor
interacciona con las respuestas de las demas personas de la familia, generando cercania hacia
la progenitora en el sentido de que la atencion se enfoca en ella, ¢qué pasa cuando los
sintomas no estan? ;de qué forma se mantiene la cercania en la familia? Estas interrogantes
son importantes para procesos de intervencion con las familias, segun sostiene el autor. A su
vez, esto es lo que Minuchin (2004) explica que son demandas complementarias, que son

establecidas por esos patrones antes mencionados y que explican la movilizacion del sistema.

Mama Ciencia fue abierta al expresar su dificultad para delegar, inclusive cree que no

es necesario decir lo que ocupa, si es evidente que ella requiere apoyo, lo que expresa el
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patron interaccional antes descrito y compartido por los otros sistemas familiares. En relacion
a esto, Navarro (2004) explica que, al delegar funciones, la persona con el diagndstico le
conlleva reconocerse enfermo, a su vez, el autor sostiene que en la negociacion acerca de los
cambios y roles que se deben dar en la familia muchas veces se dificulta esta porque deben
reconocer su estado de salud. Y es esa vulnerabilidad lo que podria generar la ruptura de una
de las reglas familiares de este sistema, donde la fuerza y el compromiso imperan de forma
implicita en su accionar, reconocer esto es un insumo para educar y evidenciar que no hay
debilidad en recibir apoyo, inclusive la ayuda es un factor protector para toda la familia, por

ende, para la salud familiar.

De la cita anterior, se rescata lo indicado como “duelo familiar”, en esta investigacion
lo planteado como el “dolor familiar” recae en la persona con el diagnostico, ademas de todo
el sistema y el patron interaccional, se asemeja el primero que se describié y que, con el

contenido del mensaje, se hace mas vivencial.

La Familia Ciencia asegura ser disciplinada, esforzada y dar el maximo para salir
adelante (propiamente son sus creencias), y esto se consideré como parte de sus reglas
familiares explicitas que se evidencian en los limites entre los subsistemas; cuando emerge
el dolor como parte de la interaccion, los limites de la pareja son permeados por esto,
especificamente los de la Mama Ciencia, como resultado, se da la secuencia de comunicacion
detallada seguidamente, en la cual se ejemplifica lo explicado, eso provoca que sus hijos y
esposo le digan que debe aceptarla; en esta pauta de interaccién, la inflamacion interacciona

con las otras respuestas de las demas personas, por lo que se considera una relacién circular.
Algunos de los relatos al respecto fueron los siguientes:
Hija Ciencia: La cosa es que...
Hijo Ciencia: Toda la vida lo hemos vivido desde que tenemos memoria.

Hija Ciencia:... como que ella a veces estd muy adolorida y entonces uno trata de
hacer lo que uno pueda para ayudarla, porque el problema también que pasa con ella,
es que ella jno pide ayuda!, no pide ayuda y hasta que uno no la ve como sufriendo,
uno dice j¢pero qué estds haciendo?! y a veces "no es que yo tengo que hacer esto,

tengo que hacer lo otro" y yo déjeme hacer como parte de este ayudarte, déjame
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ayudarte para que estés mejor y es que el problema, la pura verdad es que ella la ha

tenido muy ruda hasta conmigo.
En otro momento, Mama Ciencia refirio:

Mamaé Ciencia: pero es que Hijo Ciencia siempre se queja y me dice: -Es que usted
nada mas se enoja, pero usted no pide ayuda, si usted necesita algo pidalo-, lo que pasa
es que, ... Yo no sé si a usted le pasa es que... yo les digo a ellos e incluso a él, esta de
la vista de ustedes, usted sabe que a mi me duele, usted sabe que yo no estoy bien y sin
embargo uno desea... qué necesita, con que le ayudo, los dos me reclaman exactamente
lo mismo, - ¢por qué no pide ayuda? ¢por qué no pide exactamente lo que quiere antes

de enojarse? -

A partir de estos dos relatos se evidencia una paradoja, por un lado, el sistema filial
indica que le preguntan a su madre en qué pueden ayudar, pero la madre dice que ellos deben
de saberlo, porque ella lo necesita, pero ella no responde al consultarle, pues se supone que
ellos deben saber; esta dinamica se convierte en un circulo como el mencionado en la figura
No 36.

La madre espera la iniciativa y no que ella les llame ¢qué pasaria si esto sucede? ¢se
modificaria el patron interaccional? La importancia de reconocer estas formas de
interaccionar es lo que da el insumo para los profesionales que trabajan con las familias e
intervienen de manera mas eficaz, para interrumpir activamente aquellas interacciones que
perjudican las relaciones (Rolland, 2000, p. 138), las familias pueden discutir cuando sea

necesario, dandose una comunicacion dentro de los limites seguros (Rolland, 2000, p. 138)

Cabe sefialar que existen aspectos fisioldgicos en Mama Ciencia que tienen que ser
tomados en cuenta en este analisis, a lo que la familia explicé que los sintomas de la
enfermedad se agravan a partir del esfuerzo realizado en las labores domésticas; sin embargo,
para Mama Ciencia es necesario cumplir con todo, esto le da poder y genera las relaciones
en su familia, donde esta debe de organizarse para responder a las demandas del diagnostico
colocandola en una posicion de jerarquia para todo el sistema familiar y goza de dicho poder.
A continuacion, se describe el discurso de ella cuando se refiere a las responsabilidades y

roles en el hogar,
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Mamaé Ciencia: Bueno parece un ciempiés y deja todos los zapatos otro par aqui y otro
par alla, salen con uno, regresan con otro o asi, yo trato de no molestarlos y de no
incomodarlos porque el objetivo es que todos seamos felices en la casa verdad y que
todo se maneje en armonia, a veces yo, por mi misma situacion de que tengo dolor, o
algo asi, y yo quiero a veces las cosas Y, yo voy y digo por qué tal cosa y normalmente
yo no soy la persona tal vez més dulce, yo hablo golpeado y siempre he hablado asi
golpeado y no ha sido voluntario, ha sido no sé, sera mi forma de ser y nunca nadie me
lo dijo, entonces ellos me dicen: -;pero por qué Mama? ¢por qué esta tan enojada?, -
que Yo no estoy enojada, nada mas quiero que se haga esto o que se haga lo otro-,
porque tal vez yo estoy adolorida y ya no estoy en la misma disposicion de hacer las
cosas y también estoy preocupada por muchas otras cosas, yo quiero estar feliz, quiero
estar tranquila, pero ademas de eso estoy enferma y cosas que se complican y que
(sollozando), y que no deberian estar complicadas, porque yo me he cuidado mucho

siempre y ellos me han cuidado mucho siempre.

Con este aporte dado por la familia, es importante comprender que las crisis de dolor
son una propiedad que emerge del sistema por las interacciones familiares es de gran apoyo,
al querer trabajar con los sistemas familiares temas de prevencion y promocién de la salud,
pues no es solo aumentar los farmacos (aungque en algunos casos puede ser necesario), es
lograr facilitar en los puntos palanca, rupturas en dichas pautas, donde la familia reconozca
aquello que pueden cambiar y sostener para lograr crecer, en este caso, disminuir las crisis
no solo de dolor, sino en lo que tiene que ver con las responsabilidades del hogar dandose
una corresponsabilidad de estas funciones a las demas personas del sistema, evidenciandose
asi la forma en cémo Mama Ciencia tiene el poder y las demas personas se encuentran
estables en su lugar cumpliendo con las responsabilidades dadas y asi se mantiene un

equilibrio en este sistema familiar.

¢Con qué finalidad el reconocer estos puntos palanca?, la ruptura de un patrén
interaccional como el descrito en la Familia Ciencia va no solo en este caso obtener posibles
beneficios en el diagndstico de artritis reumatoide, por ejemplo, en el control de la crisis de
dolor, pero también existen otros posibles beneficios, en el sentido de Mama Ciencia sentirse

escuchada, pero a la vez en los hijos y Papa Ciencia sentirse en la capacidad de poder
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desarrollarse en otras responsabilidades en el hogar. Entonces, la eliminacion de la
sobrecarga de labores en Mama ciencia ¢qué causaria? Cambio; ese cambio, crecimiento;
pero un crecimiento dado por la propia familia, no por lo esperado por la persona que trabaja
con la familia (Minuchin y Fishman, 2004). EI cambio en las pautas interaccionales para

generar crecimiento en el sistema.

Por ultimo, respecto a esta pauta cabe destacar que cada vez que se habla sobre el
silencio de Mama Ciencia, o los reclamos de que ella no se deja ayudar, la alianza de Mama
y Papé Ciencia hacia el hijo se manifiesta, pues de forma frecuente anuncian que su Hijo
Ciencia es quien lidera el horario de responsabilidades cuando ya su Mama no puede

levantarse de la cama:

Papa Ciencia: Ahora gracias a Dios todos estamos muy conscientes de eso y como
dice ella, a veces nos... por ejemplo, Hijo Ciencia es el encargado de hacer el horario
de todos...

Referente al horario, es un emergente que les une, el horario lo construye el hijo que
reta “la unidad familiar” y defiende su propio espacio, pero por medio de esta accion se
interrelaciona con todos, lidera el proceso de acercamiento y claro esta que el horario es la
respuesta a una crisis de dolor de Mama Ciencia, dolor que se vive en familia y no se reduce
Unicamente a un aspecto fisico, aunque claro esta existentes manifestaciones fisicos en Mama

Ciencia.

Conforme lo explican Watzlawick, Beavin y Jackson (1991), los sintomas se
convierten en una entrada al sistema familiar como profesionales y no como “una expresion
de conflictos intrapsiquicos” (p. 45), es decir, una oportunidad de crecimiento, pues los
sintomas no se conciben Unicamente como producto de la enfermedad que, aunque lo son, su
funcién en la familia va mas alla, inclusive estos son parte de la interaccidn. Los autores
sostienen que las relaciones observables, entiéndase como comunicacién, permite poder

trabajar con las familias.

Desde esta investigacion, los sintomas no solo se conciben producto de un diagnostico
cronico, sino que son entendidos como emergentes de las relaciones familiares, del ciclo vital

de cada persona, del contexto en el que se desarrollan. Para la Familia Ciencia, el diagnostico
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les ha permitido en ciertos momentos aliarse como con el asunto del horario y esto es lo
define Umbarguer (1999) como propiedades del funcionamiento sistémico en donde existen
secuencias que explican ese desarrollo del grupo familiar. Pero, de igual forma hay
secuencias que coartan las posibilidades de crecimiento y que para el caso de la Familia

Ciencia explican algunas de las crisis de dolor vividas, algunos de ellos son:

e Priorizar asuntos del estudio y trabajo sobre las responsabilidades del hogar,
imposibilitando una division de las labores domesticas mas equitativa.

e La dificultad para delegar funciones por parte de Mama Ciencia hasta que se

encuentra en una crisis de dolor.

Por los sintomas de la enfermedad, es por lo que muchas familias buscan ayuda,
abriéndose el camino para trabajar con todo el sistema y no fragmentar a la enfermedad,
aspecto de importancia para los profesionales de la salud y todos aquellos que laboran con
las familias, tal cual es la orientacion familiar, trabajo social, psicologia, enfermeria, entre
otros para reconocer que los sintomas fisicos, mentales, psicosociales son parte de un sistema
de relaciones que siguen patrones de interaccion necesarios de conocer para su conocimiento,
y el descubrir momentos de ruptura que permitan crecer a cada una de las personas que

integran las familias y su conjunto.

Familia Fuente de Luz: sus patrones de interaccién

De acuerdo con el andlisis efectuado a la Familia Fuente de Luz, las fronteras o limites
externos de este sistema son difusos, es decir, la permeabilidad al medio externo es muy
intensa, de forma tal que inclusive es el hijo mayor Fuente de Luz toma decisiones referentes
al nacleo familiar; contrario a la Familia Ciencia; ademas, los patrones interaccionales

conllevan a la familia extensa.

Unido a lo anterior, una de las secuencias de comunicacion observadas es referente al
subsistema fraterno, el cual esta conformado por el hijo Fuente de Luz, que continla siendo
parte del nucleo, y dos hermanos externos que no viven en el mismo domicilio, este se

concibe asi:

Hijo Fuente de Luz: Avisa que hay algo referente a su Mama que le preocupa.
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Hija Fuente de Luz: Propone que se busque a hermano Fuente de Luz externo al

sistema y que él resuelva.

Hijo Fuente de Luz (externo al sistema): habla con Mama o da indicaciones a

hermanos Fuente de Luz.

Se considera lo anterior un patrén de interaccion por la prevalencia de este en el
sistema, inclusive Mama Fuente de Luz lo confirma y refiere que a él si le hace caso por su

insistencia.
Mama Fuente de Luz: Ay si, cuando veo llegar a chino, ahi insistiendo e insistiendo.

En ese momento se observaba a Maméa Fuente de Luz afirmando lo que sus hijos
decian, y de la secuencia de comunicacién entre el sistema fraterno para que ella haga caso

ya sea en asistir a las citas o en recibir apoyo.

Esto se une a la siguiente secuencia de comunicacion observada en este sistema, la
cual tiene similitud con la presentada por la Familia Ciencia, en la que las crisis de dolor, son

parte de un circulo relacional. Lo anterior se refleja en la siguiente figura:

Figura 37

Interaccién con la sintomatologia de la artritis reumatoide en Familia Fuente de Luz

Queremos
ayudar

Se enoja

Nos
Intentamos y [ sentimos
ayudar 3

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Fuente de Luz (2021).



207

El patron de interaccion anterior se caracteriza porque Mama Fuente de Luz presenta
sintomas (dolor, sobre todo) y no los manifiesta verbalmente; empero, estos son percibidos
por el sistema filial, ya que ellos reconocen una situacion latente que ocupa apoyo, ofrecen
ayuda, ella no lo acepta, lo que provoca culpa, se intenta ayudar, Mama Fuente de Luz se

enoja y los sintomas aumentan.

Mama Fuente de Luz explicd que una vez tuvo que ser alzada por su hijo debido al

dolor que sintio, ella sefiald:

Mama Fuente de Luz: No, casi, no, porque no me gusta preocuparlos. Al menos
"Hijito Fuente de Luz", yo veo que hijito Fuente de Luz " ha sido como muy amoroso,
muy entregado, al menos esa vez que "hijito Fuente de Luz " dice que si, si es cierto,
me tuvieron que pasar alzada, cosa que no me gusta, yo no acepto que nadie me alce,
pero esa vez, yo no entiendo por qué, fue un dolor que se me clavo tan grande en la
cadera, pero tan fuerte, que en lo que yo me bajé de la cama me cai y me arrastre y
me arrastré, poniendo los codos en el sillon me paré y de feria lo llamaban por teléfono
y entonces me costd mucho llegar hasta donde él que estaba en otro cuarto, y entonces
ya llegué y entonces, él veia que yo estaba muy mal, entonces me decia: -¢la alzo, la
alzo?-, y yo -no, no- y llegé el momento en que tenia que ir al servicio y si no me
llevaban me iba a orinar ahi entonces, ese dia me tuvo que llevar hijo Fuente de Luz

dos veces y esposo Fuente de Luz una y gracias a Dios no me volvid a pasar.

El relato brindado por Mamé Fuente de Luz es parte de lo que para ella es un momento
de dolor, una crisis de su padecimiento donde, al vivirlo, mantiene cerca a su hijo y a su
esposo, quienes conforman su red de apoyo, es importante recalcar que segun lo dicho por la
familia solo en situaciones de este alcance es que ella acepta el apoyo, momento en que el
patron antes citado cambia, pero una vez que desaparece ese dolor, la familia vuelve a su

equilibrio y la interaccion mostrada en la figura 37.

Hay aspectos relevantes del macro contexto que ayudan a detallar los patrones
interaccionales de esta familia. Mama Fuente de Luz afirmd que ha tenido meses sin
tratamiento porque en el area de salud no les llega la medicacion, esto da pie a una secuencia

de comunicacion con un sistema externo a la familia que es parte del Mesosistema, lo que se
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experimenta a lo interno de no expresar las necesidades, podria también visualizarse en otros

ambitos.
Mama Fuente de Luz sefalo:

Si, pero vieras que he estado como muy atrasada con eso porque me ve la doctora
cada afio y resulta que mando a traer, este mes pasado duré como cuatro meses sin el
tratamiento y ahora mandé a traer las medicinas y yo no sé qué aparecié ahi en el

seguro y dicen gue las devolvieron, ahora voy a pasar a ver qué paso.

Durante la entrevista, Maméa Fuente de Luz ensefid la inflamacion de sus manos, asi
como deformacion en ellas, lo cual, si bien es parte de su diagnostico, el aspecto familiar y
la falta de medicacion interaccionan con la sintomatologia y esta con todo el sistema; la Hija
Fuente de Luz expresé que la vivencia antes mencionada es frecuente y existe “esa
preocupacion que creo que se ha movido a lo largo del tiempo”, de no querer que ella se
sienta mal o se moleste por ayudarla, a no ser que se encuentre en una crisis como la antes

mencionada.

La familia se ha organizado de esta forma y funciona de acuerdo al comportamiento
del diagnostico en relacién con los hechos familiares cotidianos. Rolland (2000) sostiene que
las enfermedades cronicas incrementan en gran medida el riesgo de triangulacion, es decir, a
la tendencia de que dos personas involucren a una tercera cuando hay tension. Para el caso
de la Familia Fuente de Luz, la presencia de triangulos fue observable, por ejemplo, hija e
hijo Fuente de Luz con su Mama, o los tres hermanos, asi mismo el sistema de salud, los

hijos y Mama.

¢Qué sucederia si no hay crisis de dolor?, ;qué roles asumirian los hijos?, ;de qué
forma se configuraria la familia? Estas preguntas son relevantes para la reflexion y estas

emergen a partir de la observacion los patrones descritos.

Minuchin (1981 y 1986) afirma que la familia no es estatica y que un cambio en una
de sus partes provoca trasformacion en todo el sistema; por tanto, se cuestiona dicha
interaccion, lo cual conlleva a lo que Ochoa (2004) define como hipdtesis diagndsticas sobre

la interaccion sistémica entre el contexto familiar total, y las conductas sintomaticas de los
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miembros individuales; la forma de acercarse entre los subsistemas seria otra en caso de no

existir las crisis de dolor.

En cuanto a lo sefialado por Minuchin (1981 y 1986), se podria pensar en qué pasaria
si en lugar de que los hijos no asuman responsabilidades de apoyo en las labores domésticas
por miedo al enojo de su progenitora, puedan realizar acciones y decirle abiertamente que lo
hacen por cuidarla y que ella puede seguir desarrollandose de forma diferente, o no decirle
al hijo mayor que insista sino que se aleje para que puedan resolver a lo interno del sistema,
un cambio generara una nueva secuencia que podria ser, como dice Umbarguer (1999), una

forma de continuar funcionando.

Ahora bien, de acuerdo al aporte de Ochoa (2004), si surge una nueva secuencia que
evite crisis de dolor en Mama Fuente de Luz o pase mayor tiempo en remision porque el
posible cambio antes mencionado pudo generar una mayor adherencia en el tratamiento de
la Mama pues ya puede asistir porque no tendra tantos pendientes en casa (todo planteado
desde supuestos), esto provocard una nueva forma de acercarse entre los sistemas, y ya no

solamente sera por atender el dolor.

De la misma forma, en la Familia Café se observaron patrones de interaccién
similares a la Familia Ciencia y Familia Fuente de Luz, asi como otros totalmente diferentes,

por lo cual se presentan los resultados seguidamente.

Familia Café: sus patrones de interaccién

La Familia Café es una familia intergeneracional, son tres generaciones las que
habitan juntas y crean patrones en su interaccionar. Watzlawick, Beavin y Jackson (1991, p.
39) sefialan la importancia de mostrar los grados de repeticion, de redundancias para sacar
conclusiones provisorias; por esta razén, es que se desea mostrar aquellas secuencias

observadas en el subsistema conformado por las mujeres de la familia.
Mama Café: comenta e invita a nieta® Café a conversar

Nieta café: participa de la conversacion.

® Se dice nieta por una cuestion de orden del genograma, de acuerdo al parentesco con la Abuela Café,
cuando se dice nieta, se hace referencia a la Hija Cafe.
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Abuela Café: observa a nieta de forma atenta y se muestra atenta, en ocasiones sonrie.
Mamaé Café: comenta e invita nuevamente a conversar a nieta Café.

Abuela Café: deja de observar a ambas.

Nieta Café: se refiere al respecto.

Abuela Café: observa a nieta de forma atenta y se muestra atenta, en ocasiones sonrie.

Esta pauta de interaccion se logré visualizar al observar sin audio los videos, el
movimiento de afirmacion de Abuela Café hacia nieta, el compafierismo fue constante,
cuando la nieta participaba, su Abuela le daba toda la atencion. La relacion intergeneracional
permite evidenciar la realidad de muchas de las familias del pais, donde el envejecimiento y
la no salida de los hijos del hogar provoca este tipo de dinamicas, en el caso de la Familia

Café, es de crecimiento y apoyo.

Con respecto al sistema conyugal, se denot6 otra pauta de interaccion, esposo café
hablaba reforzando lo que esposa café decia, lo cual ampliaba el aporte de ella, esto se repetia,
si bien parece algo lineal, no lo es, todo es una relacion circular. Se ilustra de la siguiente

forma:

Figura 38

Pautas de interaccion en el subsistema conyugal de la Familia Café

Esposo Café

Ofrece su aporte ' Apoya comentario de
esposa, agrega algo en la
misma linea

Esposo Café Esposa Café
Vuelve afirmar Afirma y continua con su
aporte

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de datos obtenidos en la investigacion (2021).
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En esta pauta se observo una interaccion simétrica (Watzlawick, Beavin y Jackson,
1991), que expresaba més igualdad entre la pareja, y hay una dualidad entre debilidad y
fuerza, lo cual responde al sistema social de lo que se asigna al hombre y a la mujer, que se
convierte en un aspecto a considerar para un trabajo de intervencion con este sistema familiar
para que se reaprendan los roles familiares y se cuestionen, con la finalidad del crecimiento

de la familia.

En el caso de Abuela Café, la artritis reumatoide se encuentra controlada y en remision,
aun asi, ellos explican que la familia se reorganiza y modifican las actividades, al darse una
crisis de dolor, para responder a lo que la situacion de salud demanda. Sin embargo, sucede
que Abuela Café, al ser una persona con discapacidad motora permanente por un aneurisma
que sufrio afios atras, ha requerido que Hija Café sea su cuidadora, otro factor que condiciona
el cuido son los dolores en actos como el bafio o cuando se le traslada, debido a los malestares

articulares propios de la artritis reumatoide.

Debido a esto y otros elementos mas, emerge el sindrome de la cuidadora que se
comprende segln Escuela de Pacientes (2014) como las personas que viven un desgaste en
todas las areas de su vida producto del cuidado a una persona con algun diagnostico cronico,
ya sea fisico, mental o cuidados requeridos por personas especificas en su etapa de la vejez.
“a aquellas personas que sufren el desgaste fisico, psicoldgico y de su salud en general en el
cuidado constante y continuado del enfermo (usualmente de Alzheimer, aunque puede ser
por cualquier otra enfermedad, usualmente cronica, mental, o los cuidados de la vejez)”
(Escuela Pacientes, 2014).

Y esto es vivido por Mama Café cuando manifiesta cansancio ante el cuidado de su
Mama (Abuela Café), aunque Papa Café intenta solucionar las condiciones ambientales para
apoyar en el cuidado, Mama sigue siendo la cuidadora y adn si la nieta apoya, ella se queja
del apoyo que da, Mama Café continua con el cuido, emerge el sindrome del cuidador, y este

se relaciona con las acciones antes citas.
Por ejemplo, nieta Café sefialo con respecto al cansancio de su madre,

Nieta Café: tal vez yo quiero hablar con ella un ratito y "ayy no puedo, estoy cansada,
ya me quiero acostar" o muchas cosas asi, tal vez se estresa mas, que usted no hace
cierta cosa y es una bomba ¢si me entiende?, entonces eso es algo muy complicado.
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Lo anterior se sintetiza de la siguiente forma:

Figura 39
Pauta de interaccion Familia Café

Mama

continua

con el cuido

continua
presentando
necesidades

-
i N

- Pauta de
Nieta apoya

pero se interaccion __~
queja al Mam3 |'l|

hacerlo responde,
aqueja

cansancio

04

Papa apoya
enlas
condiciones
ambientaies

Nota. Elaboracion propia (2022), a partir de entrevista a Familia Café (2021).

Si bien, la figura anterior presenta nimeros, la pauta de interaccién no es lineal, es
circular, no hay un inicio o fin, sino que todo esta en interconexion; en esas relaciones emerge
el sindrome de la cuidadora, lo cual se vio reflejado en la forma en la forma en cémo la
familia se expresaba; la secuencia del comportamiento se desarrollaba en lo que dijeron en
diferentes momentos de la entrevista, aunque en este caso si hay apertura al apoyo, el cuido
de una persona en condicion de discapacidad dependiente de las actividades de vida diaria es

agotador e Hija Café es la que esta abocada a ello, en atender las necesidades de Abuela Café.

Lo anterior también responde al sistema social en el que la familia vive, donde es
comun que las mujeres sean cuidadoras y se les exige lo realicen “altruistamente”, a lo cual
Ahumada, Montreal y Tenorio (2016) definen como un mito, pues se atribuye que esto es
algo natural cuando es socialmente establecido, generando ese cansancio, desgaste,
sentimientos de tristeza segun explicé Hija Café. A continuacion, uno de los relatos

vinculados al tema:
Mama Café: Porque yo tengo un hermano, pero él no, nada que ver.

Esposo Café: Si, él no colabora con el cuido, ni con nada.
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Mama Café: Si porque "diay"” es hombre verdad, él no se va a poner a cambiarle el
pafial, no la va a bafiar, usted sabe que los hombres en eso son como mas “chambones”
verdad (risas), entonces todo me ha tocado a mi, igual le doy gracias a Dios por

tenerla.

Las reproducciones de creencias marcadas por el sistema patriarcal estan presentes en
lo antes detallado, y no solo en esto también en lo referente a quien toma las decisiones en el
hogar, lo cual explica por qué en la Familia Café el cuido es considerado como un rol que
compete Unicamente a la mujer y se invalida la capacidad del hombre para cumplir con dichas
tareas, este tampoco las asume apoyado en dicha creencia, dandose de esta forma la

reproduccion de la ideologia patriarcal.

El sindrome de la cuidadora fue una propiedad emergente en este sistema; sin
embargo, no es objeto de estudio de la presente investigacion. El reconocimiento de este

como parte de las acciones antes citadas, es relevante para un posible trabajo con la familia.

En el sistema Café y en la Familia Ciencia, las Abuelas son mujeres en condicion de
discapacidad que requieren el apoyo para el cumplimiento de actividades basicas de vida
diaria, asi como las instrumentales; es importante realzar este topico de la discapacidad
claramente relacionado con padecimientos crénicos, y detallar que existen otras condiciones
de salud en las familias que pueden provocar discapacidad permanente, como en el caso de
la Abuela Café y Abuela Ciencia, situaciones atinentes a otros diagnésticos médicos; por
tanto, se recalca que es necesario que se aborde este atributo de la persona conforme al

sistema y el estudio especifico de la discapacidad, desde un enfoque sistémico familiar.

Conceptualmente, segin la Ley n°® 9379 denominada “Promocion de la Autonomia
de las Personas con Discapacidad”, la discapacidad emerge de la interaccion entre la persona
con alguna deficiencia ya sea de tipo fisica, sensorial, mental, psicosocial; el medio social en
que se desarrolla y que se caracteriza por poseer barreras que impiden la accesibilidad y el

desarrollo pleno de las personas.

Para el caso de las mujeres mencionadas, es permanente; cabe entonces cuestionarse

si los patrones de interaccion son promotores de la accesibilidad de las personas para la vida
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de familia, o podrian generar barreras en el entorno que impidan su autonomia. Aunque este
tema no cabe dentro de los objetivos de la investigacion, se plantea la inquietud y se le

reconoce como tema emergente de la investigacion.

Cierre de los patrones interaccionales en Familias Ciencia, Fuente de Luz y Café

Rubio (2013) indica que las familias poseen tres procesos claves para los sistemas
familiares con enfermedad cronica, con la capacidad de fortalecerse en el trascurso del
tiempo, estos son: 1) Sistema de creencias, 2) patrones organizativos, 3) el tipo de

comunicacion.

En cuanto al sistema de creencias con respecto al diagndstico, las familias resilientes
consideran que, aunque hay sentido en la adversidad, hay esperanza en superar los obstaculos
y hay desarrollo de valores de trascendencia (Rubio, 2013). En el caso de las familias
estudiadas, todas plantearon lo que se puede considerar como su mitologia, es decir, aquellas
creencias en las que el sistema familiar se basa para su organizacion: esfuerzo, capacidad de
salir adelante, responsabilidad, y sus creencias religiosas les ha permitido afrontar las
circunstancias en las que viven; especificamente, Mama Fuente de Luz explico estar
esperando su sanidad por parte de Dios. A su vez, coinciden los sistemas familiares en definir
que la union familiar, “el amor” o “la paciencia” son necesarios para superar los obstaculos,

lo cual ha hecho que todas las familias consultadas se consideren resilientes.

Esto ha permeado en la forma en que la familia se acerca a las mujeres participantes
cuando sienten dolor, mostrando presencia y brindando apoyo, aunque este no sea siempre
recibido y provoque los patrones de interaccion detallados antes. A continuacion, se
analizaran las caracteristicas de los patrones organizativos identificados en el andlisis, dichos

patrones fueron propuestos por Rubio (2013, como se cit6 en Rolland y Walsh, 2016):

o Ser flexibles: familias abiertas al cambio, que les permita reorganizarse en funcion

de la enfermedad.

o Para el caso de las familias en estudio, es importante denotar que el objetivo
de la investigacion fue analizar los patrones de interaccion establecidos, lo
cual conllevé a cuestiones mas duraderas en los sistemas; por tanto, no se

puede aseverar si existe o no flexibilidad en las familias para el cambio pues
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no se propuso algo referente a los patrones de interacciones encontrados, es
decir, una propuesta de organizacion, una tarea o algo que les permitiera
modificar la secuencia de la comunicacion; sin embargo, no se quiere ocultar
el hecho de que las familias han buscado soluciones y han atendido las
diferentes situaciones de vida que les han acontecido, Unicamente que dichas

respuestas son parte de su equilibrio actual.

e Conectividad: capacidad de las familias de apoyarse mutuamente, que se respeten

sus necesidades individuales, las diferencias y limites en cada persona de la familia.

o Logré evidenciarse esta solidaridad, en Familia Ciencia el “horario” es
un acto asumido por todas las partes para responder a las crisis de dolor en
Mama Ciencia, en la Familia Fuente de Luz la alianza entre los hermanos para
atender a la necesidad de su progenitora es un hecho de relevancia para el
sistema, y en el caso de la Familia Café esa red de apoyo familiar a la cual le
permite socorrer y atender necesidades se evidencio y fue colocada por la
propia familia como de valor. Cada una de ellas con un matiz diferente, claro
esta que existen aspectos importantes que desde el &ambito de la intervencion
terapéutica con las familias podrian brindarse recursos para que dicha
conectividad permita a todas las personas la individuacion (autonomia,
capacidad de ser libre en familia) pertinente en cada una de las personas que

integran a la familia.
e Disponen de recursos sociales y econdmicos o se movilizan para alcanzarlos.

o Todas las familias tienen esa capacidad de movilizaciéon y lograr
alcanzar diferentes condiciones para su salud; sin embargo, es importante
sefialar que la Familia Ciencia carece redes de apoyo externas a la familia, la
Familia Fuente de Luz evidencio debilidad en su relacién con el sector salud,
y la Familia Café mostr6 una economia adversa que les dificulta ciertas

acciones.

Por lo tanto, hay aspectos importantes que deben mencionarse para entender esos

puntos de ebullicién en los que se puede seguir trabajando, ellos como familia y como
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profesionales de la salud que trabajen con ellos, por ejemplo, la delegacion de tareas en el
hogar, o la promocidn del descanso como parte de la productividad o el trabajo quecaracteriza
las reglas familiares de las familias estudiadas, entre otras que permiten visualizaraquellos
aspectos que generan cambios estructurales que, a su vez, la familia debera asumir,0 no, para

su resultado.

Todos los sistemas familiares estan constituidos de diferentes forma, y en todas las
familia se detall6 como la enfermedad les ha acompafiado en las diferentes etapas del ciclo
vital, lo cual se interrelaciona con el desarrollo individual, y asi también se gestan los
patrones de interaccion; para llegar a ellos hubo que tomar en cuenta aspectos de indole
social, después la estructura de cada uno de los sistemas, para ir comprendiendo las reglas,
subsistemas, creencias, formas de comunicacion; a fin de visualizar esas pautas

transaccionales que les conforman.



CAPITULO V. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Conclusiones

El objetivo general de la presente investigacion fue: Reconocer los patrones
interaccionales a partir de la estructura de las familias con enfermedad cronica, desde la

perspectiva sistémica familiar.
Por tanto, se presentan las conclusiones por objetivo especifico a continuacion:

Sobre el primero objetivo: Identificar la estructura de sistemas familiares con

enfermedad crénica.

Las estructuras de los sistemas familiares con enfermedad crdnica poseen atributos
propios que son necesarios de ser tomados en cuenta, pues hay propiedades estructurales que
requieren de una adecuada atencién para un trabajo oportuno con estos sistemas familiares,
como lo son las reglas y roles que emergen de ellas. Por ejemplo, estas familias tienen la
capacidad de seguir viviendo a pesar del dolor, la caracteristica de atender crisis de forma

constante ante la naturaleza del diagnostico.

Las familias con enfermedad cronica en estudio fueron capaces de describir como la
enfermedad ha sido parte de su realidad e interacciona con toda su estructura, ademas, con
su propio ciclo vital familiar y el ciclo vital individual de cada una de las personas que
conforma a su sistema familiar, por esta razdn, estudios como el realizado permiten reconocer
la importancia de ofrecer a la familia compresion, apoyo, a su vez, reconocimiento de

aquellas pautas interaccionales que pueden ser modificadas para un crecimiento sistémico.

En cuanto al segundo objetivo: Estudiar los limites internos, externos, reglas,

subsistemas, alineaciones y jerarquia de las familias con enfermedad cronica.

Identificar algunas de las reglas explicitas e implicitas en la familia, permitio
identificar como los subsistemas se organizaban a lo interno y externo de la familia, pues no
puede tenerse una segmentacion de lo interno y lo externo, ambos sistemas se constituyen y

esto a su vez logré que se identificaran patrones de interaccion.

Tener una postura que contemple el contexto de vida con el cual las familias

interacttan permite realizar estudios reales y atinentes con lo que los sistemas familiares
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pueden alcanzar rupturas de patrones de interacciones que les limita en su crecimiento
familiar, personal, laboral, académico, pues se comprende la importancia del desarrollo
individual de cada persona segun su etapa de desarrollo y, a su vez, en conjunto con toda la

familia.

Por lo que es indispensable tener presente el modelo ecolégico en las investigaciones
de dichas unidades, lo cual permitird a los profesionales que trabajen con esta poblacion
reconocer redes de apoyo a las cuales recurrir o identificar la ausencia de estas, para asi
trabajar de acuerdo a sus propiedades, recursos, naturaleza y de esta forma provocar una crisis
que rompa con la homeostasis familiar que no les permite responder a los cambios. Identificar
pautas de interaccion que se encuentran en detrimento de la salud, no solo de la persona sino
de la familia, es un punto de relevancia para cambios en la familia que les permita su

morfogénesis.

Entender esto es necesario para poder abordar aspectos de salud como la adherencia
al tratamiento, el afrontamiento de las crisis, los procesos de organizacion de los recursos

para responder a las demandas del sistema familiar, entre otros.

Es indispensable tener presente que cada persona integrante de la familia es un
subsistema unico e irrepetible cuyas acciones constituyen el todo, por lo que es necesario
reestructurar la forma de organizacién del nicleo tomando en cuenta las particularidades o
necesidades individuales y de la totalidad de la familia, pues cuando Unicamente se responde
a las demandas de la persona con el diagnostico, impacta el desarrollo de quienes viven con
ella. El fomento de la independencia y evolucidn de cada persona se considera fundamental
para los trabajos con familias con enfermedad crénica, para esto es indispensable reconocer
los patrones interaccionales, las creencias, la forma de comunicacion, las reglas explicitas e

implicitas, asi las recomendaciones seran emergentes a la realidad familiar.

El aspecto social perme6 a todas las familias, especificamente lo referente la division
sexual del trajo en la casa. El cuido recae sobre las mujeres, por ende, el rol de asumir tareas
sin delegar, socorrer, atender, lo que gener0 sintomatologia pertinente al sindrome de la

cuidadora.



219

La apertura hacia el medio externo fue diferente en todas las familias, evidenciandose
limites rigidos, claros o difusos; por tanto, es indispensable considerar la realidad de cada

sistema y no plantear acciones desde la generalidad.

Por ultimo, las conclusiones referentes al tercer objetivo: Explicar los patrones

interaccionales en familias con enfermedad croénica.

Las familias con enfermedad cronica desarrollan patrones interaccionales a partir de
las crisis de dolor, cuyo rol es importante pues demanda reorganizacion. No solamente el
dolor emerge producto de un diagnostico, también es un atributo de las relaciones familiares
y de los patrones interaccionales establecidos en la familia, permiten establecer aquellos
aspectos que podrian trabajarse desde un enfoque de intervencion, para profesionales que
trabajan con familias donde hay una persona con enfermedad crénica. A su vez, se logré
identificar el poder con el que cuentan las personas con la enfermedad crénica, lo cual les
permite tomar las decisiones en el hogar no solo de forma verbal sino de en la danza familiar,

se da una organizacién producto de este.

Los sintomas de la enfermedad se convierten en una oportunidad de crecimiento para
trabajar con las familias, pues estos no se conciben Unicamente como aspectos del cuerpo
humano, sino que se entienden como puntos de surgimiento de las relaciones; por tanto,
toman vida en la familia con funciones, roles especificos que necesitan ser entendidos para

dar respuestas atinentes a lo que se requiere para el crecimiento dentro del hogar.

Las crisis de dolor trascienden el diagndstico, la artritis reumatoide se mueve en la
familia y esta en interaccion con las relaciones familiares y ella también genera acciones en
las personas; dandose una relacion de ida y vuelta constante.

Recomendaciones

Es a partir de los resultados planteados que se presentan las siguientes

recomendaciones:

A las familias con enfermedad crénica.

e Se les recomienda hacer contacto con opciones de redes en las cuales puedan hablar

con otras familias que se encuentran en situaciones similares y conocen lo que
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significa a vivencia del dolor, los cambios en los roles, las estrategias para afrontar
las crisis. Un ejemplo de un espacio que podria ser aprovechado es la Asociacion
Costarricense de Artriticos, que es parte de la Federacion de ONGs para pacientes de
Costa Rica.

Establecer contacto con profesionales de la salud que crean y fomenten la
intervencion familiar para que, de esta forma, logren un crecimiento saludable para
cada una de las personas que integran el sistema, con impacto para la totalidad de la

familia.

Al posgrado en educacion con énfasis en Orientacion Familiar.

Las familias, a nivel mundial, estan envejeciendo como resultado de la expectativa de
vida que es cada vez mayor, por tanto, las personas que son diagnosticadas con
enfermedades cronicas probablemente viviran con ellos por mas tiempo. Esto genera
retos para los sistemas familiares, razon por la que se recomienda al posgrado
fomentar proyectos de educacién e investigacion que atiendan dichas necesidades, y
gue no quede ajeno a la malla curricular.

Debido a esta tendencia en el envejecimiento de la poblacion, es importante que se
motive el estudio de familias intergeneracionales desde el Posgrado en Educacién con
énfasis en Orientacion Familiar, es decir, que se continGe la investigacion desde lo
sistémico familiar en casos que involucren las relaciones entre los abuelos, Abuelas,
sus nietas y nietos, es decir, investigaciones referentes a las familias
intergeneracionales, con énfasis en las relaciones entre personas adultas mayores y
las personas jovenes.

Establecer alianzas con otros posgrados para el encuentro de profesionales que
trabajen con familias y asi, de forma interdisciplinaria, establecer acciones para la
promocion y prevencion de la salud, todo desde un enfoque sistémico, sobre todo,
con el funcionamiento familiar con atributos propios de estos sistemas. Por ejemplo,
con el posgrado en gerontologia, o con el de estudios en discapacidad.

El ambito de la educacién no es ajeno al ambito de la salud, ambos sistemas
interaccionan, por tanto, como profesionales de la educacion con énfasis en

Orientacion Familiar es importante continuar aportando en este sector, para asi
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generar trabajos desde la prevencion y la promocion de la salud, teniendo presente un
enfoque sistémico, que estudie las interacciones a lo interno y externo de la familia.
Promover una vision ecologica en el trabajo con las familias con enfermedad cronica
permite tener presentes aspectos de indole cultural que se relacionan con los patrones
de interaccion de los sistemas familiares, donde se pueden cuestionar roles sociales
para el mejoramiento de la calidad de vida, por tanto, una intervencion educativa que
explique y cuestione esas responsabilidades que cargan e inclusive han deteriorado la
salud fisica y emocional de la totalidad de las familias. Por eso es que se recomienda
que se las personas profesionales que trabajan con familias tengan una vision de
género, sensitiva, y colaboren con las familias en la expresion de nuevas formas de
desempefiarse en el hogar y fuera de este.

Se recomienda efectuar investigaciones donde se entienda que la discapacidad puede
aparecer en la misma familia por las pautas de interaccion que la mantienen, es decir,
la familia es la barrera. Al entender esto, se puede analizar desde una perspectiva
sistémica familiar la discapacidad, siendo otro aspecto dentro del &mbito del modelo

social y de derechos humanos en que se puede trabajar esta tematica.

A la Universidad de Costa Rica

Es indispensable que, en la malla curricular de las carreras de pre grado y grado, asi
como en los posgrados, exista formacion sistémica para el abordaje de los
diagnosticos y el trabajo con las familias de las personas que se encuentran enfermas.
Desde la teoria familiar sistémica ha existido un énfasis por estudiar enfermedades de
tipo mental, sin embargo, diagnosticos de tipo fisico como la artritis reumatoide son
menos estudiados, por tanto, se recomienda que se continle investigando con apoyo
de las familias con este tipo de enfermedades, para poder asi seguir aportandoal
aprendizaje en dicha materia, teniendo presente que en la mayoria de casos un
diagnostico de tipo fisico interacciona con aspectos de indole emocional, que también

deben ser contemplados.
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ANEXQOS

Anexo 1. Consentimiento Informado

UNIVERSIDAD DE COSTARICA | Eqcripa aqui el nombre de la unidad

COMITE ETICO CIENTIFICO de adscripcion del proyecto de

Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA
LEY N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Familias con enfermedad crénica: un analisis de los patrones interaccionales
desde la perspectiva sistémica.

Nombre de el/la investigador/a principal: Kendy Vargas Chaves.

Nombre del/la participante:

Medios para contactar a la/al participante: nimeros de teléfono

Correo electrénico

Contacto a través de otra persona

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

El presente trabajo de investigacion conforma de los requisitos de graduacion de la
Maestria Académica en Educacion con énfasis en Orientacion en el area familiar, de la
Universidad de Costa Rica, para que la estudiante Kendy Vargas Chaves logre alcanzar dicho
grado. El objetivo general de la investigacion es: Analizar, desde la perspectiva sistémica,

los patrones interaccionales en las familias con enfermedad crénica a partir de su estructura
B. ¢ QUE SE HARA?
Se realizaran dos encuentros con las familias participantes, en las cuales se les hara
preguntas y solicitara la elaboracion de materiales que permitan obtener informacion acerca

de los patrones de interaccion que poseen. Cada una de las sesiones seran grabadas por medio

de video y audio, para luego poder analizar lo sucedido en cada una de las grabaciones, las
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cuales serdn destruidas después de su andlisis. En un tercer encuentro la investigadora le
informara a la familia acerca de los resultados obtenidos. El encuentro con la familia se

realizara en la casa de habitacion, en dias y horas a convenir con el sistema.

C. RIESGOS

La participacion en este estudio puede significar cierto riesgo o molestia para usted por
lo siguiente: riesgo de pérdida de privacidad de las situaciones familiares, asi como
incomodidad o ansiedad.

D. BENEFICIOS

Directamente no se obtendrdn beneficios, sin embargo, sus aportes permitiran
enriquecer a la comunidad cientifica que trabaja con familias en las cuales vive una persona
con algun diagnostico crénico, esto tanto a lo interno como a lo externo de la Universidad de

Costa Rica.

E. VOLUNTARIEDAD

Su participacion es voluntaria. Tiene el derecho de negarse a participar o de continuar

en la investigacion en cualquier momento, sin que esto conlleve algln tipo de castigo.

F. CONFIDENCIALIDAD

Debido a que la investigacion es confidencial los nombres de las personas no seran
revelados, para lo cual se utilizarda nombres ficticios y estos seran colocados en la
investigacion. Los resultados de la presente investigacion podrian ser citados en otros
trabajos de investigacion o publicados en algun tipo de publicacion o reunion cientifica, sin
embargo, el uso de los nombres seguira siendo el ficticio. Unicamente la investigadora Kendy
Vargas Chaves, la tutora de tesis Maribel Ledn Fernandez y la persona que colabora con la
recoleccion de la informacidn tendran acceso a sus nombres reales, pero nuevamente se les

recalca que estos no seran utilizados en la trascripcion y analisis de los datos.

G. INFORMACION
En los siguientes apartados se debe informar al participante que:

Antes de dar su autorizacion debe hablar con la profesional responsable de la investigacion

0 sus colaboradores sobre este estudio y ellos deben haber contestado
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satisfactoriamente todas sus preguntas acerca del estudio y de sus derechos. Si
quisiera mas informacién méas adelante, puede obtenerla llamando a Kendy Vargas
Chaves al telefono 8480-0042 en el horario de 7:45 am a 6:00 pm. Este trabajo final
de graduacién esta adscrito al Sistema de Estudios de Posgrados en Educacion,
Facultad de Educacion de la Universidad de Costa Rica. Cualquier consulta adicional
puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa
Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398 de lunes a viernes de 8am a 5pm.

I. NO perdera ningun derecho por firmar este documento y que recibira una copia de esta

férmula firmada para su uso personal.
CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacion descrita en esta formula antes de firmarla. Se
me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido contestadas en forma
adecuada. Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi
participacion y accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio

Nombre, firma y cédula del sujeto participante

Lugar, fecha y hora

Nombre, firma y cédula del padre/madre/representante legal (menores de edad)

Lugar, fecha y hora

Nombre, firma y cédula del/la investigador/a que solicita el consentimiento

Lugar, fechay hora
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Nombre, firma y cédula del/la testigo

Lugar, fechay hora
Version junio 2017

Formulario aprobado en sesion ordinaria N° 63 del Comité Etico Cientifico, realizada
el 07 de junio del 2017.
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

COMITE ETICO CIENTIFICO

Teléfono/Fax: (506) 2511-4201 Escriba aqui el nombre de su unidad académica

CEC-0-06
FORMULARIO PARA EL ASENTIMIENTO INFORMADO

(participantes mayores de 12 y menores de 18 ainos)

Familias con enfermedad cronica: un analisis de los patrones interaccionales

desde la perspectiva sistémica.

Nombre de el/la Investigador(a) Principal: Kendy Vargas Chaves

Nombre del/la participante:

Medios para contactar a la/al participante: teléfonos:

Contacto a través de otra persona:

Hola, mi nombre es Kendy Vargas Chaves soy estudiante de la Universidad de Costa Rica y estoy
haciendo un estudio sobre las familias con enfermedad crénica: un analisis de los patrones interaccionales desde

la perspectiva sistémica.

Quiero hablar con usted y hacerle unas preguntas acerca de cémo es su familia, preguntaré acerca de
las relaciones que tienes los miembros, cdmo se comunican, como reaccionan cuando algo sucede o por ejemplo

cuando la persona que tiene artritis reumatoide debe de ir al hospital o presenta dolor.
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Cuando nos reunamos, también va a estar presente una persona asistente, quien me colaborara

observando y anotando lo que hablemos, lo cual es totalmente confidencial.

Le informo que grabaré o filmaré las sesiones en las que preguntaré acerca de las relaciones familiares,

de la comunicacién entre ustedes pero luego cuando termine mi trabajo me encargaré de destruir la grabacién.

Al reunirse conmigo, hariamos lo siguiente: una reunién con toda la familia donde les entrevistaré y
todos deben de participar, haremos una actividad en la que deben de contarme cuales son aquellas personas o
lugares importantes para ustedes y que les apoyan cuando la enfermedad se agrava, yo les haré también
pregunta acerca de acontecimientos importantes, fechas, situaciones y asi dibujaré un genograma que después

lo revisaremos juntos.

Le garantizo que todas las respuestas que me dé, solo yo Kendy Vargas Chaves las conoceré.

Debe decir si esta de acuerdo en participar en este estudio

()si () No

Si acepta participar, contestara por su propia voluntad las preguntas que le haga.

Si necesita més informacién sobre este estudio, puede obtenerla llamando a Kendy Vargas Chaves al
nimero de teléfono 8480-0042, también podes consultar sobre los Derechos de los Sujetos Participantes en
Proyectos de Investigaciéon a la Direccion de Regulacién de Salud del Ministerio de Salud, al teléfono 2257-2090,
de lunes a viernes de 8 a.m. a 4 p.m. Puede hacer consultas adicionales en la Vicerrectoria de Investigacion de la

Universidad de Costa Rica al teléfono 2511-4201, de lunes a viernes de 8 am a 5 pm.

Nombre del participante firma fecha

Nombre del Testigo cédulay firma fecha



Nombre del investigador(a)

Anexo 3. Guia de entrevista

cédulay firma

fecha

Guia de preguntas entrevista grupal a profundidad.

Objetivo especifico

Identificar la
estructura de sistemas
familiares con

enfermedad cronica.

Estudiar los limites
internos, externos,
reglas, subsistemas,
alineaciones y
jerarquia  de las
familias con

enfermedad cronica.

Categoria Deductivas

Contexto familiar

Datos de la comunidad

Datos sociodemogréaficos

Como son las relaciones en el hogar.

Cuales son las uniones

Como se organizan.

Pautas transaccionales: las relaciones.

Subsistemas

Ciclo vital familiar
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Limites internos: Subsistemas familiares, ¢;quiénes lo

integran?, ;codmo son las relaciones entre ustedes? ;Cuales

son las reglas que tienen de indole familiar?, con respecto a

las vivencias del diagnostico, ¢que esta permitido? (claros,

difusos, rigidos).

Limites externos: ¢a quienes recurren fuera de la familia?,

¢cexisten instituciones que les apoyen?, reaccion del entorno

(distanciamiento-alejamiento),

emocional, de informacion, de acompafiamiento?,

descripcion de las redes de apoyo.

¢quiénes ofrecen apoyo



Explicar los patrones
interaccionales en
familias con

enfermedad cronica.
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Jerarquia: ¢quién toma las decisiones?, ;cuales son las
responsabilidades asignadas?, ¢qué roles estan establecidos

formal e informalmente?

Alineacion. Cuando hay una situacion de crisis, ¢quiénes se

unen y dan respuesta?, ;qué pasa con los demas integrantes?
Comunicacion

Verbalizacion.

Comunicacion analogica.

Cuando hablan del tema de la enfermedad, quienes conocen
del diagnostico.

Creencias
Estrategias de enfrentamiento

¢ Qué conocen del diagndstico?



Anexo 4. Guia de observacion

Fecha:

Hora:

Actividad en la que se observa:

Premisa de

investigacion

Estructura

familiar

Patrones
interaccionales/

Comunicacién

ASPECTO PARA
OBSERVAR

Lideres (quien tiene el

rol de vocero)

Subsistemas

familiares observados

Tridngulos visibles en

la entrevista

Orden en el acomodo
de las personas al
sentarse, hablar,

participar.

Roles/

responsabilidades

Conductas repetitivas

;Cuales?

Todos tienen la
oportunidad de
comunicar

verbalmente

Uso de la
comunicacion no
verbal

Presencia de silencios

Sl

NO Nombre
de la

persona

OBSERVACIONES
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Validacion de
expresiones entre los

integrantes

Respeto a lo que las
demaés personas

expresan

Personas que hablan
primero o las que no

hablan.

Lenguaje utilizado

Anexo 4: Diagrama en PowerPoint

Macrosistema

Patriarcado: la division sexual del trabajo en las familias esta
demarcada.
Religién cristiana romana y protestante.

Mundo laboral: trabajos informales, horarios extendidos.
Lagica capitalista de producir.

Mesosistema
Sistemna de salud.

Sisterna educativo.

Empleos (lugares de trabajo)

Iglesia

Microsistema

Famiia extensa, comunidad.




Anexo 5: Simbologia genograma.

Leyendas de relaciones emocionales

Indiferante / Apasico Hostil Violencia Abuso Manipulacion

0o------ O

Amonia

Amistad cercana

Distante/hosti

Distante / violecia

Abuso Fisico

Controlador

0O----- O 0 O~ ~0 OwwO w0 O0—&—0

Rﬁ-menm / alejaméiento Amistad muy cercna Cercano / hostl Cercano / violencia Abuso Emocional Celos
Discordia/Conficto Amor Fusion/hosti Fusion / violenaa Abuso Sexual Fan/Admirador
Odio Enamorado Desconfiado Fusion Abandono {abuso) En las nubes/iotaimente

Nota. Tomado de: https://es.slideshare.net/katharo/simbolos-delgenograma#.
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