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El libro que presentamos es
un manual muy atil para to-
dos los que trabajamos con las
personas que sufren cualquier
enfermedad. Aborda la en-
fermedad de forma sistémica, es
decir en el abordaje del paciente
no podemos excluir o dejar al
margen a la familia. Familia y
paciente forman un sistema, y
por tanto cualquier dolor, su-
frimiento, preocupacion, etc. de
cualquier miembro va a reper-
cutir en todo el sistema familiar. Todos viven
la enfermedad de su familiar enfermo, todos
los miembros sienten su repercusion. Este es
un aspecto sumamente importante que con
muchisima frecuencia olvidamos los profe-
sionales de la salud.

Los autores de este libro nos hacen tomar
conciencia de que la enfermedad y los prob-
lemas en general, no se producen solamente
en un organo aislado, sino que se generan
y evolucionan en un contexto de relaciones

humanas, y este axioma es especialmente rel-

evante cuando la enfermedad
conlleva un grado importante
de dependencia del paciente.

Como bien nos sefala este
libro, vivimos en una sociedad
en la que cada vez existen mas
personas con necesidad de cui-
dados prolongados y continuos
en el hogar. Las enfermedades
cronicas y degenerativas, la
desinstitucionalizaciéon de las
enfermedades mentales y las re-
ducidas estancias hospitalarias
son algunas de las causas. Ante estas situa-
ciones, en las que antes o después, todos va-
mos a desarrollar algiin grado de dependencia,
la familia constituye una importante fuente de
apoyo emocional y social del paciente, asume
la pesada carga de los cuidados y representa el
principal recurso para afrontar los desafios y
demandas que la enfermedad o la discapaci-
dad exigen.

Las consecuencias de vivir con una perso-
na dependiente o con una enfermedad de larga

duracion se hacen sentir en todo el sistema fa-
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miliar, por lo que es necesario reconocer el do-
lor y sufrimiento de todos los miembros, y por
consiguiente no s6lo hay que abordar el padec-
imiento del enfermo sino el de toda la familia,
pues es toda la familia la que esta sufriendo la
enfermedad. Dado que la calidad de vida de
la familia se ve afectada y el cuidado continuo
y prolongado que precisa una enfermedad
crénica pone en riesgo el funcionamiento e in-
cluso la salud fisica y emocional de cada uno
de los miembros, es necesario (por los profe-
sionales de la salud) abordar como vive cada
uno de los miembros la enfermedad, con el fin
de evitar que no solo un paciente, sino toda la
familia enferme.

Todos nosotros somos conscientes y con-
statamos como la presencia de la enfermedad
altera el normal desarrollo de la familia: se
modifican las habituales costumbres, hay que
redistribuir las tareas y responsabilidades, mu-
chas veces se abandonan actividades, proyec-
tos, tiempos de ocio, etc. La economia familiar
tiene que responder a nuevos gastos y posibles
pérdidas, etc. La atencion continuada al enfer-
mo en el hogar conlleva pérdida de contactos,
restricciones de la libertad personal y cierto
aislamiento. En el plano emocional surgen
sentimientos de culpa, impotencia, tristeza,
rabia...Se vive una continua fuente de estrés
y agotamiento tanto por parte del enfermo
como de toda la familia.

Es un hecho evidente la importancia que
tiene la familia en los resultados de salud y en
el manejo de la enfermedad. La calidad mari-
tal, las habilidades de afrontamiento, la organi-
zacion familiar, el que haya una buena comu-
nicacion dentro de la familia son factores que
van a contribuir positivamente en el curso y
pronostico de la enfermedad, asi como en la

calidad de vida familiar.

Culturo de los Cuidodos

Por desgracia los profesionales de la salud
no estamos acostumbrados a abordar la en-
fermedad del paciente de forma sistémica. Los
profesionales y el sistema de salud con fre-
cuencia pasan por alto las necesidades de la fa-
milia y, tradicionalmente se les deja al margen
para que, por si solas, resuelvan las exigencias
de la enfermedad crénica. Esto se traduce en
la escasa existencia de intervenciones psicoso-
ciales centradas en los problemas, necesidades
y tensiones de los familiares durante la fase
crénica de la enfermedad.

Este manual pone el foco en como se
afectan reciprocamente enfermedad y familia.
Tanto la enfermedad crénica como la dis-
capacidad tienen efectos profundos en cada
uno de los miembros de la familia y en la famil-
ia como un todo. Esos efectos, con frecuencia,
representan una fuente de estrés y sufrimiento
para las familias y contribuir negativamente en
la funcionalidad y bienestar de las mismas, lo
que reincide en el resultado de los cuidados y
en el manejo de la enfermedad.

Este manual no solo nos ayuda a tomar
conciencia de trabajar con los pacientes de
forma sistémica, sino que también nos da una
serie de procedimientos detallados, asi como
de sesiones practicas para trabajar con las fa-
milias que tienen un miembro con enferme-
dad fisica crénica. Asi mismo nos ofrece una
herramienta para potenciar las relaciones fa-
miliares como una fuerza de gran valor para
generar cambios y adaptaciones en las rela-
ciones que afectan al curso de la enfermedad y
son afectadas a su vez por ésta.

Manual de interés para los profesionales de
diversos ambitos involucrados en la atencién a
pacientes con enfermedad fisica y a sus cuida-
dores: enfermeria, psicologia, educacion social,

trabajo social, medicina y terapia ocupacional.
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