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Resumen

El presente trabajo tiene como objetivo describir algunos modelos
explicativos de la enfermedad crénica. Se plantean modelos psicoso-
ciales evolutivos basados en el ciclo de la enfermedad crénica y en
los ciclos de desarrollo individual y familiar que incluyen un marco de
red social en el cual se inscriben los ciclos evolutivos sefialados. Se
muestran modelos que con perspectivas paradigmaticas diferentes
han hecho aproximaciones a la comprension e intervencion de la
misma, discutiendo algunas carencias que éstas presentarian. Se
plantean algunas unidades de analisis y de intervencion dentro de
los diferentes modelos de la enfermedad cronica, las cuales son
descompuestas en sus facetas constitutivas y se finaliza comparan-
do las aproximaciones desglosadas. Se muestra en el analisis del
modelo explicativo de cada paradigma sus areas de intervencion
desde una optica psicosocial. [Alvarez LY. Modelos explicativos y
de intervencion psicosocial de la enfermedad crénica. MedUNAB
2006; 9:250-256].
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evolutivo.

Abstract

The present work has the purpose of describing some explanatory
models of the chronic iliness. Psychosocial evolutionary models are
proposed, based on the cycle of the chronic iliness and the cycles
of individual and familiar development that include a frame of social
network in which the evolutionary cycles register. Models with diffe-
rent paradigmatic perspectives that have done approaches to the
comprehension and intervention of the same are shown, discussing
some lacks that these would present. Some units of analysis and in-
tervention inside different models of the chronic iliness are exposed,
which are decomposed in their constitutive facets and it is finished
comparing the detached approaches. It is shown in the analysis of
the explanatory model of every model their areas of intervention
from psychosocial optics. [Alvarez LY. Explanatory and interventional
models in chronic diseases. MedUNAB 2006; 9:250-256].
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Modelos explicativos y de intervencion psicosocial de la enfermedad crénica

La enfermedad, la discapacidad y la muerte son experiencias
universales que afectan al individuo y a su red social personal.
Aunque los recursos con los que cuenta cada red social perso-
nal y cada individuo con padecimiento crénico son diferencia-
les, y cada uno logra niveles de adaptacion distintos, el ingreso a
esta condicion toma por sorpresa a sus protagonistas quienes se
adentran en €l sin contar con un modelo comprensivo acerca del
fenémeno de la enfermedad cronica desde un punto de vista que
integre lo biomédico y lo psicosocial. Si bien eso ocurre para la
red social del individuo enfermo crénico, no es diferente, en buen
nimero de casos para los agentes de salud o para quienes pre-
cisan de llevar a cabo una intervencion psicosocial que permita
un abordaje ecoldgico facilitador del control de la situacion y de
condiciones de calidad de vida posibles para los implicados.

Hasta el momento, ha habido diversas aproximaciones a la com-
prension psicosocial de la enfermedad cronica; algunas perspec-
tivas subrayan la importancia de una comprension multicausal
respecto de la génesis y mantenimiento de esta, como en el caso
de la hipertension arterial. Para el caso, se concibe la multicau-
salidad en la consideracion de factores genéticos, ambientales,
psicofisiolégicos y de interaccion que dan origen y mantienen la
enfermedad crénica.! En esta perspectiva se da un predominio
al factor psicosocial como precipitador, agravante o resiliente en
enfermedades cronicas como la hipertension, enfermedad coro-
naria, taquicardia, enfermedad de Raynaud, entre otras.”

Desde otra mirada, los modelos evolutivos resultan una aproxi-
macion que ubica la interaccion entre las fases de la enfermedad,
la etapa del desarrollo humano del enfermo crénico y el momento
del ciclo vital de la familia como sistemas que intercambian in-
formacion y que se ajustan de manera circular e interactiva co-
municandose unos con otros de tal manera que se influyen de
manera reciproca generando impactos y cambios el uno sobre el
otro. Esta aproximacion toma en consideracion la fase de evolu-
cion de la enfermedad cronica como un eje sobre el cual interac-
tuan otros elementos propios del momento evolutivo familiar e
individual del enfermo.? En este sentido, da un papel primordial
al tipo de inicio con el cual irrumpe la enfermedad, es decir, si
resulta ser un inicio agudo, como en el caso de un paro cardiaco
o un infarto del miocardio o un inicio gradual, como en el caso
de la artritis o la enfermedad de Alzheimer, puesto que esta ma-
nifestacion del evento permitiria a la familia un tiempo para el
ajuste a las demandas afectivas e instrumentales de la situacion y
a las relacionadas con el ajuste de roles, lo cual puede ser mas o
menos dominable en funcién del lapso de tiempo en la irrupcion
de la enfermedad.’

Acerca del curso, propone la interaccion entre las manifestacio-
nes de la enfermedad y la adaptacion de los roles, la reorganiza-
cion familiar para el cuidado del enfermo como aspectos de inter
juego constante, sobre todo cuando se trata de enfermedades de
deterioro progresivo como en el caso del Alzheimer. Esta interac-
cion es, sin embargo, muy complementaria dado que el curso de
la enfermedad puede alternar periodos de alteracion, con otros de
estabilidad, como en el caso del asma, o la colitis ulcerosa.?

En la etapa de desenlace dichas interacciones entre las manifesta-
ciones propias de la enfermedad y la estructura familiar son dife-
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rentes dependiendo de si es inminente (por ejemplo en el cancer
metastatico) o de si no amenazan con finales inminentes. En el
caso del primero, esta perspectiva interactiva entre el curso de la
enfermedad y sus manifestaciones y la estructura familiar, desta-
ca las interacciones entre las demandas propias de la fase de la en-
fermedad y los recursos de la familia para cumplir a las demandas
afectivas y practicas de la enfermedad.?

Con respecto al ciclo de vida de la familia y del individuo, su-
giere que existen tareas evolutivas en los diferentes periodos de
desarrollo de cada uno que cuando la enfermedad crénica irrumpe
en ellos se generan transiciones, postergaciones, rejerarquizacio-
nes de prioridades en las metas, objetivos personales y familiares
que implican nuevas organizaciones acompafiadas de renuncias,
aplazamientos y frustraciones que implica la reorganizacion del
sistema individual y familiar en todos los 6rdenes: las relaciones
entre ellos, el reparto de funciones y tareas, dejar de lado algunas
metas y propositos, aplazarlos en el proyecto de vida familiar y
personal. Esto, tendria implicaciones especificas dependiendo de
la etapa evolutiva familiar e individual, ya que no es lo mismo
para una familia que la enfermedad crénica irrumpa en un mo-
mento en el cual los hijos estan en etapa escolar y se estd posi-
cionando la pareja de padres profesionalmente asi ocurra en una
etapa donde los hijos se estan emancipando del hogar. También
tiene diferentes connotaciones de si se trata de un adolescente, un
adulto mayor o intermedio y del rol desempenado al interior de la
familia, por ejemplo si se es el padre o si esto ocurre al hijo menor
o mayor de la familia.

El modelo coloca sin embargo, al individuo y su ciclo de vida,
en el centro de otros sistemas sociales y sus ciclos, ademas de la
familia, es decir, prescribe, que el sistema de cuidados de salud
organica y psicosocial del individuo estd enmarcado en una red de
relaciones interactivas que pasan por la familia los miembros inti-
mos y los familiares no cercanos hasta la comunidad y la sociedad
misma por extension y por los ciclos evolutivos que éstas estén
atravesando. Concibe la salud de la comunidad y su estabilidad
como un contexto desde el cual puede verse afectada de manera
favorable o desfavorable la salud familiar y el funcionamiento fa-
miliar mismo con respecto a su sistema de soporte, bienestar, ha-
bitos de cuidado de salud y capacidad de adaptacion y finalmente,
la sociedad en la cual ésta se halla inmersa, afecta con sus valores
politicos, econdmicos, culturales, religiosos, creencias, formas de
concebir la salud y la enfermedad y la manera como el individuo
y su grupo familiar y comunitario debe enfrentarla.* Este modelo
evolutivo propondria entonces diferentes sistemas interactuantes
y evolutivos relacionados: individuo, familia, comunidad, socie-
dad. Todos ellos intercambiando comunicaciones entorno de la
salud/enfermedad, entorno a los mecanismos e interacciones para
el mantenimiento de su bienestar y su apoyo reciproco.

Regresando a la interaccion individuo-familia, el modelo evo-
lutivo destaca que en los momentos de transicion de los ciclos
de vida individuales y familiares estarian los puntos criticos que
ocasionarian disrupcion en los dos sistemas,* presentandose dos
tipos de estrés: uno vertical, relacionado con los patrones interge-
neracionales de relacion y funcionamiento, asi como de afronta-
miento de las crisis (siendo la enfermedad crénica una de ellas),
aprendidos de manera historica y que incluirian creencias, actitu-



des, tabues de las familias frente a eventos criticos vitales; y por
el otro lado, el horizontal, que incluye la ansiedad producida por
los cambios de la familia a través del tiempo, lo cual incluiria las
transiciones evolutivas y los eventos impredecibles tales como
una enfermedad cronica.’

Un modelo evolucionista que centra su unidad de analisis en la
mirada o perspectiva que la familia tenga de la crisis desenca-
denada por la enfermedad croénica, se distancia del anterior en
términos de su concepcion del evento de la enfermedad croénica,
puesto que asume a la familia como un sistema que organiza la
informacion de los eventos, en este caso, los relacionados con la
enfermedad cronica y les asigna significado o sentido desde su
propia logica basada en la construccion de sentido desde su expe-
riencia con la crisis en su historia intergeneracional. Esto es, que
da un énfasis especial a la posibilidad de percibir la enfermedad
cronica como un hecho amenazante o como un hecho retador,
como una oportunidad para reorganizarse, redefinirse como siste-
ma familiar. Este modelo esta basado en la teoria de los sistemas
biolégicos de Maturana, en la cual, la percepcion no se trata de
tomar informacion de forma pasiva del exterior, sino ante todo,
de construir realidades a partir de manifestaciones subjetivas
de dinamismos internos del sistema nervioso. Es asi como para
Maturana, cada organismo es un sistema que se auto organiza y
autorregula y que construye la realidad desde su propia experien-
cia, desde los constructos propios con los cuales ha significado
su realidad® La realidad objetiva no resulta posible desde esta
perspectiva, porque ésta dependeria del observador.”

En relacion con la enfermedad cronica, un modelo evolucionista
como éste tiene implicaciones explicativas profundas, en el sen-
tido de que centra su énfasis en la percepcion de las crisis de la
enfermedad cronica que el enfermo y la familia tengan a partir
de sus construcciones y experiencias intergeneracionales con la
enfermedad en general y con las crisis en particular y también
con los dinamismos subjetivos e internos que la familia esté ex-
perimentando como sistema que se auto organiza en el tiempo de
manera evolutiva, esto es que tanto la familia como el enfermo,
al ser sistemas que se estan actualizando y organizando pasan por
momentos evolutivos propios, diferentes de los de otras familias
e individuos y por tanto en cuanto que son singulares debe privi-
legiarse en ellos su perspectiva frente a la vivencia de las crisis,
en este caso, las originadas por la enfermedad cronica.

Este énfasis en la perspectiva del observador, toma como foco de
la intervencion y la comprension del asunto no una perspectiva
exterior, una perspectiva del experto que supone saber que ocurre,
que sigue en el proceso y qué hacer, a una perspectiva del obser-
vador el cual lo asume como un acompaifiante, facilitador en un
proceso en el cual se ha de contar con los significados que sobre
lo que esta ocurriendo tiene cada individuo y familia, para a partir
de alli mediar procesos de emancipacion, cambio, reconstruccion
de significados sobre la enfermedad, sobre lo que debe hacer al
respecto, sobre lo que se siente y podria sentirse, sobre lo que
¢ésta implica, sobre los retos que propone y sobre sus efectos en la
familia y el individuo.® Este nuevo enfoque tendria repercusiones
para la manera como se evaltia el proceso, para la intervencion
en ¢él, ya no desde la posicion vertical de la experticia y del in-
tervencionismo sino desde el papel de autor y actor que tendrian
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el individuo y la familia en el proceso de la enfermedad cronica
y para el papel comprensivo que le corresponderia al agente de
salud frente al proceso.

La mirada del observador propone que en la enfermedad cronica
es necesario tomar como eje central la percepcion del individuo
y la familia sobre la situacion como punto de partida de la accion
psicosocial. Muchos autores sugieren que algunas familias ven la
enfermedad cronica como un desafio mientras otros la perciben
como una amenaza. La enfermedad cronica puede ser un momen-
to decisivo en el cual la familia tiene la oportunidad de crecer y
evolucionar. La magnitud y seriedad de la enfermedad cronica no
viene dada por factores externos, sino que es atribuida de manera
particular por la familia y el individuo.” La crisis de la enferme-
dad cronica seria definida por el mismo sujeto y familia que la
experimentan y perciben. Esta mirada, en el modelo, se opone a
la de un modelo de feedback negativo segun el cual la familia y
el individuo estarian respondiendo de manera contingente a una
amenaza o estresor estandar con unos recursos de proteccion.

Al lado de la mirada del observador, el modelo evolucionista de
Maturana sirve como marco para un modelo evolucionista de la
enfermedad cronica en cuanto que parte de la idea de nicho o
nucleo unitario de un sistema vivo, el cual, familia e individuo
serian una organizacion bioldgica, psicologica , social y espiritual
en un contexto sociocultural, una organizacion singular, diferente
una de otra, un sistema siempre determinado por su estructura,
asi, la composicion de los dominios biopsicosociales y espiritua-
les en cualquier punto en el tiempo definirian la percepcion de
las perturbaciones y la accion frente a ellas, es decir, habria un
determinismo estructural.'” Esto en el marco de la enfermedad
cronica implicaria que la configuracion unica e irrepetible de
¢éstos dominios en el enfermo cronico y su familia, que se han
configurado para dar estructura a su nicho de identidad, bienestar,
competencia, capacidad de respuesta y autoorganizacion para la
crisis, es la que determina la percepcion que familia e individuo
tendrian sobre la crisis y definiria la forma de asumirla.

Efran y Lukens'® sugieren que hay un continuo de cambios en
respuesta a las demandas tanto en el ambiente externo como en
las perturbaciones internas hasta el punto de la desintegracion, la
cual puede ocurrir en cualquier momento. Esta desintegracion en
lo interno ocurre en la pérdida de asociacion y de autodetermi-
nacion y autorregulacion. Cuando el encaje con el ambiente es
insuficiente hay una crisis, si esta se prolonga y las perturbaciones
no pueden ser aminoradas o reducidas, puede haber un desenla-
ce de muerte, asi, desde la perspectiva del modelo de Maturana
para la crisis, ésta puede ser definida como una transformacion
estructuralmente determinada en respuesta a un severo estresor
interno o externo.

Desde ésta aproximacion, se mantiene que en la enfermedad cro-
nica, la transformacion estructural de una crisis puede ser acele-
rada por variables de la enfermedad tales como los sintomas de la
enfermedad, fallas en los tratamientos, deterioro fisico, no adhe-
rencia a los regimenes, efectos colaterales de las drogas, ruptura
de redes familiares y sociales, fatiga, dolor, tension fisica, psico-
logica y social, sin embargo, se enfatiza en que si la configuracion
del nicho biopsicosocial cambia en el concierto de los cambios
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ambientales, la organizacion estructural de la percepcion dentro
del sistema vivo(para el caso individuo y familia en condicion
de enfermedad crénica) determina si la crisis es tomada como un
reto o como una amenaza. Cuando un dominio en estos sistemas
se separa o aleja de la unidad compuesta, el nicho (biopsicosocial
y espiritual) se expone y la familia se torna vulnerable. Esta des-
conexion de lo que es una unidad compuesta puede convertirse
en una division o ruptura mente-cuerpo en el individuo o la des-
integracion de la familia. Esto haria del nicho individual y fami-
liar una unidad de comprension e intervencion desde la mirada
del observador en la enfermedad cronica. En el caso del cancer,
por ejemplo, durante los tratamientos de quimioterapia aquellos
aspectos del funcionamiento bioldgico normalmente oscurecidos
en el nicho, tales como el apetito y la imagen corporal, pueden
ser dramaticamente sacados a primer plano en tanto que el psi-
cologico y espiritual, siendo desviados a preservar la unidad de
la integridad. Esto podria llegar a ser problematico para la fami-
lia cuando la reserva de energia es baja en un esfuerzo de largo
aliento y puede resultar en una deplecion de energia adicional del
individuo o el cansancio familiar.

Desde la perspectiva de la accion psicosocial, tratar solo los di-
namismos internos del cuerpo o pensar la enfermedad crénica
puramente como una enfermedad o un evento agudo puede erigir
una accion que separa el cuerpo y la mente, exponiendo el nicho
a nocivas perturbaciones y funcionamiento desintegrado. Es ne-
cesaria la coparticipacion de los agentes de salud con las familias
y crear un contexto para el crecimiento de los aspectos estructu-
rales en congruencia con las demandas ambientales apoyando la
reintegracion del nicho. Es en esa reintegracion a donde habrian
de dirigirse los mayores esfuerzos del personal de salud. Una de
las unidades de abordaje a proposito de ello son las creencias, ya
que el modelo consideraria que en la promocién de la salud del
nicho estas son de particular interés. Los relatos, las conversa-
ciones acerca de la enfermedad, de su significado para la familia
y para el enfermo, su capacidad para enfrentarla, sus temores al
respecto, la experiencia con eventos criticos intergeneracionales
recientes aportan un marco de comprension de la situacion des-
de el observador, desde quien experimenta el fenémeno.!' Las
expectativas que la familia tiene acerca de su papel y del de los
agentes de salud, el significado que le atribuyen a estar enfermo,
a la enfermedad, a la salud, influencian el curso de la misma y
la relacion que ellos establecen con la enfermedad. La discusion
comprensiva de tales creencias, temores, expectativas deviene
como un asunto crucial que facilita la reintegracion del nicho.

Se propone la atencion a las creencias incluidas en las historias
acerca de como en el pasado se ha enfrentado la crisis y como en
el presente se actualiza esa forma de comprension y accion pa-
sando intergeneracionalmente. Asi, el modelo propone el sistema
de creencias como el que provee significado a la crisis en la en-
fermedad crénica y desde €l es necesario asistir a la familia para
preservar el sentido de competencia. En este sistema de creencias,
se enfatiza en la construccion dicotomica que éstas tienen y que
para el caso podrian ser de direccion o de sufrimiento, es decir,
un sistema de ideas que oriente a la familia o al enfermo a la so-
lucioén creativa de lo controlable, lo cercano que le devuelva un
sentimiento de eficacia y control sobre la situacién y un sentido
de esperanza. Por otro lado, un sistema de creencias fatalista que
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deja al enfermo y a su familia con un sentido de pobreza y deses-
peranza ante la situacion.'?> Aunque las creencias son mas un con-
tinuo que una dicotomia bipolar, el punto del continuo en el cual
se halla el sistema de significacion de la familia y del enfermo
resultaria importante de establecer con fines de comprension y de
accion en un programa psicosocial y esto podria estar relacionado
con eventos pasados de construccion de significado con respecto
a la crisis, la enfermedad y también con la percepcion de la si-
tuacion presente. Desde este punto de vista, la accion psicosocial
habria de estar primero sobre la evaluacion del nicho, y sobre el
lugar del continuo en el cual se halla el sistema de creencias de la
familia en el marco de la enfermedad crénica.

El modelo destaca frente a otros disponibles, el entendimiento de
la perspectiva familiar de la crisis, la exploracion de los sistemas
de creencias y la experiencia de pérdida de control y de esperanza
que tengan, es decir, el grado en que perciben la experiencia como
una amenaza o como un reto. Resalta la manera narrativa en la
cual las creencias se incorporan a la familia a través del tiempo
y las generaciones, creando guiones aprendidos que prescriben
la direccion de las interacciones en los miembros de la familia
en un contexto en particular. Estos seran los que hagan parte de
la estructura familiar y del nicho que estructura la forma de res-
ponder ante la crisis en la familia.'> La propuesta mantendria que
durante una crisis dentro de la enfermedad cronica, los guiones de
la familia y las leyendas ancladas en los sistemas de creencias y
activadas por las percepciones de los eventos marcarian lo que la
familia haria frente a la crisis.

Otras lecturas, sin embargo, han centrado la comprension de la
enfermedad cronica desde la tendencia a la autorrealizacion del
individuo y desde los modelos de adaptacion al estrés, creando
una unién entre ellos' con implicaciones para su comprension y
abordaje psicosocial. La unidad de andlisis es aqui la necesidad
de actualizacion de las personas, lo cual tiene implicaciones en
lo que viven y la manera como lo hacen. Las personas cuya per-
cepcidn de que sus necesidades no son reconocidas experimentan
una motivacion deficiente, la insatisfaccion con el estado de cosas
y el malestar con sentimientos de amenaza, ansiedad y tension
las llevarian a utilizar los recursos personales en un esfuerzo por
gratificar las necesidades prevalecientes. El fuerte deseo de segu-
ridad que acompafiaria su sentimiento de amenaza, interferiria su
crecimiento como individuo, preocupado por aprovechar oportu-
nidades en cualquier aspecto de su situacion incierta, buscaria ga-
nar o mantener un ambiente de seguridad y familiaridad en lugar
de aceptar el desafio de las nuevas experiencias de la vida.'> Estas
personas corren el riesgo de ser invadidas por las circunstancias
que contribuyen a la enfermedad, por otras situaciones que emer-
jan de ella y de su tratamiento y por circunstancias externas a los
problemas de salud fisica mismos.

Desde el componente del estrés,'> habria sistemas corporales vul-
nerables de acuerdo con la singular sensibilidad a la influencia
de la respuesta al estrés del cuerpo. Desde este punto de vista,
la teoria de adaptacion al estrés propondria que la respuesta a la
enfermedad cronica resultaria en términos de la interaccion entre
un estresor, los factores condicionantes internos e influencias ex-
ternas condicionantes. Los signos y sintomas de la enfermedad
cronica serian expresion de intentos del cuerpo para adaptarse a



los estimulos, los individuos con una enfermedad prolongada se-
rian vulnerables a los efectos de similares o diferentes estimulos
adicionales. Estos estresores podrian conducir a una respuesta al
estrés aguda superimpuesta, la cual fuerza el ya precario sistema
organico y podria resultar en malestar sintomatico y o en una en
una exacerbacion aguda de la enfermedad.' Finalmente, el estrés
intransigente cronico y/o la repetida exposicion a experiencias
de estrés agudo, disminuirian la capacidad del individuo para la
adaptacion resultando en distrés, con deterioro en el sistema de
organos, progresivo cansancio y muerte.'® El rol de la cognicion
en este modelo y la valoracion en el inicio o progreso de la res-
puesta de estrés o de los concomitantes afectivos no son conside-
rados en este modelo.

El modelo de evaluacion del potencial adaptativo aparece como
una sintesis entre el de adaptacion al estrés anteriormente men-
cionado y el modelo de Engel. Este modelo integrativo delinea
dos estados de estrés, uno de arousal y empobrecimiento y otro
de equilibrio. Este seria un marco para la descripcion y clasifi-
cacion del potencial del individuo para adaptarse a los estimulos
que se le presentan y a los futuros a través de la movilizacion
recursos internos y externos.!” Bajo este marco, un individuo que
experimente una limitacion en dominio biofisico (por ejemplo,
la existencia de una enfermedad cronica) deberia confiar en sus
recursos cognitivos y sociales para fortalecer o adaptar el sistema
debilitado. Un individuo en un estado de no estrés, de adapta-
tivo equilibrio, poseeria un buen potencial para la movilizacion
de recursos y estar en un estado de riesgo de salud minimo.' El
sistema biofisico, psicoldgico, social y cognitivo de un individuo
serian un balance de la integracion de tales funciones como una
unidad.

El modelo integraria entonces las relaciones entre los estados de
equilibrio, arousal o empobrecimiento, los cuales habrian de ser
abordados como unidades de comprension y de intervenciéon en
la enfermedad cronica. Estos ultimos, como resultado de relativas
carencias de necesidades basicas, promueven y son promovidas
por pérdidas de objetos y aislamiento, empeoramiento de condi-
ciones cognitivas y funcionamiento cognitivo y un balance relati-
vo entre limitaciones de fuerzas simpaticas y parasimpaticos que
contribuirian a un estado de empobrecimiento y de la tendencia
a ver los estimulos como distresores en vez de estresores. Del
mismo modo en la cognicion empeorada una preponderancia de
limitaciones parasimpaticas y pérdidas de objetos que contribui-
rian a la alienacién y a la promocion de un estado de empobre-
cimiento.

Frente a lo anterior sin embargo, el determinismo funcional y
biologico determinaria buena parte de la respuesta a la enferme-
dad cronica, pero el modelo propone una integracion que permi-
ta reivindicar un papel activo en el individuo o individuos que
atraviesan por esta condicion respecto de sus posibilidades, de
su vision optimista y resiliente de la condicién de la enfermedad
y de la posibilidad de continuacion de un proyecto de vida con
posibilidades y tareas redefinidas y reorganizadas en funcion de
la actualizacion personal. Se erige entonces una unidad de ana-
lisis e intervencion adicional, que el modelo denomina de cre-
cimiento personal, esta surge como respuesta a las limitaciones
que la teoria del estrés del Seyle propondria para el individuo.
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Aqui, se propone que la subestimacion del de las posibilidades
del potencial adaptativo del sujeto no contribuirian a su necesidad
de satisfaccion, la cual se sostiene existiria desde los modelos
humanistas, en particular, desde el modelo de autorrealizacion de
Maslow.'® La necesidad de fortalecer el potencial adaptativo me-
diante el apoyo del desarrollo cognitivo y psicosocial, el vinculo y
afiliacion serian los elementos de intervencion que compensarian
la ya definida por Engel y Seyle limitacion genética y/o adquirida
en un sistema como lo es un individuo. Desde ésta optica, por
ejemplo, un individuo con enfermedad pulmonar crénica, podria
emplear los atributos psicosociales de confianza y esperanza para
evaluar las circunstancias de la vida como retadoras, en lugar de
amenazantes, reteniendo por lo tanto, la satisfaccion del creci-
miento personal y esquivando los efectos enfermizos de distrés.

El paradigma de modelamiento y modelamiento de rol, se orienta
a la busqueda del bienestar y por tanto a la disminucion de los
servicios de salud en el enfermo cronico. Se basa en la premisa
de que las circunstancias de la vida (por ejemplo, una enfermedad
cronica) pueden llevar a un marcado nivel de arousal con senti-
mientos concomitantes de abandono. El modelo del mundo que
tenga el sujeto es primordial para la respuesta psicosocial y se
ubica entre el evento y el afrontamiento externo de la situacion,
los recursos internos y externos con los que cuente. De igual ma-
nera cuenta las circunstancias actuales, las pérdidas amenazantes
de personas valiosas, los lugares y cosas pueden simbolizar tales
pérdidas.

El modelo psicosocial de la enfermedad crénica,' es un modelo
de inspiracion sistémica que considera varios componentes en la
comprension y explicacion sistémica de la misma. En este mode-
lo de manera similar a los descritos al inicio, se hace un énfasis
en la interaccion entre los miembros de la familia como un vehi-
culo de comunicacion de valores, creencias, estilos de vida, de
significados para comprender asuntos criticos de la cotidianidad,
para sentirlos y experimentarlos y para saber qué hacer al respec-
to. Incluye entonces a las creencias acerca de la enfermedad y
la salud, de la enfermedad créonica misma y de las posibilidades
y expectativas ante ella, como uno de los sistemas de construc-
cion de significado que orientan comportamientos tales como lo
que la familia y sus miembros hardn frente a la crisis, como se
organizaran, las esperanzas que tendran al respecto y el optimis-
mo que acompanara sus acciones y omisiones en el proceso. Sin
embargo, la lectura del sistema de creencias, si bien se enfoca
de manera practica en la familia, es entendido en el marco de la
historia intergeneracional en el cual ha sido construido y por ello
consulta el devenir histérico de generaciones anteriores a la de
la familia en la condicion de enfermedad cronica para explorar
dichos significados construidos y que determinan como entran
ellos en esta condicion y como la manejan.!® En este sentido co-
incide con aproximaciones citadas al inicio en este sentido; sin
embargo, un componente adicional es que considera a los actores
agentes sociales de salud y sus sistema de creencias como un eje
de accidén y comprension de la situacion en la medida en que en
los imaginarios y representaciones sociales funciona también en
ellos categorias de salud y enfermedad que pueden igualmente ser
compatibles con las de las familias y que impidan una moviliza-
cion de esta hacia otros significados y experiencias genuinamente
diferentes y proactivas frente al hecho de la enfermedad crénica
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que vayan mas alla de lo puramente aleccionador e instruccional
sobre otros posibles significados para comprender y manejar lo
que ocurre.

El modelo, que contempla como sistema componente de la en-
fermedad cronica el ciclo de la enfermedad, la considera un com-
ponente activo, evolutivo, cambiante, con demandas especificas
segun su fase de desarrollo frente a las cuales interactiian los
miembros de la familia, el enfermo, los sistemas de creencias, los
agentes de salud.'® Esta perspectiva sistémica evolutiva o proce-
sal tiene en cuenta el ciclo vital del individuo y de la familia en
la cual explora las tareas evolutivas a resolver que pueden verse
afectadas, impedidas, postergadas, frustradas con las consecuen-
tes implicaciones psicosociales en términos de la rejerarquizacion
de valores, prioridades y proyecto de vida en el enfermo y en la
familia y sus miembros ante la situacion que han de enfrentar.

En sintesis, el paradigma psicosocial de la enfermedad cronica
presenta coincidencias con los modelos iniciales ya que concibe
a la enfermedad crénica como una interaccion unitaria entre di-
ferentes componentes: creencias acerca de la salud/enfermedad
de la familia y del enfermo, historia intergeneracional de afronta-
miento de las crisis, habilidades de afrontamiento instrumental y
afectivo de las demandas de la enfermedad, implicaciones de la
enfermedad misma y relaciones con operadores de salud.19

Dentro de las facetas que considera el modelo en cada uno de los
anteriores componentes, hace énfasis en los efectos emocionales
de la atencion prolongada a las demandas de la enfermedad y
la exposicion a la misma, por la tension, desgaste, agotamien-
to, deseo de abandono o claudicacion que puede conllevar esta
situacion en los cuidadores o miembros de la familia mas coti-
dianamente expuestos a la situacion de cuidados del enfermo.
Sefiala al estrés como componente emocional de atencion e in-
tervencion en el cuidador y en el enfermo asi como en general en
todos los miembros de la familia: el establecimiento de horarios,
turnos, relevos, roles, responsabilidades y tareas se convierte en
un asunto de regulacion de recursos, interacciones y exposicion
a la situacion que deviene crucial para regular las emociones y
esfuerzos frente a las demandas de atencion del enfermo cronico,
en particular porque debe darse una regulacion en largo tiempo
que permita el mantenimiento de la eficacia, de la calidad de vida
y de las relaciones entre los miembros de la familia y el miembro
enfermo.'”

La intimidad y la sexualidad, estan planteadas en el modelo en-
torno de emociones como vergiienza y la culpa que pueden ro-
dear la condicion de la enfermedad cronica en el mantenimiento
de relaciones del enfermo con su pareja (lo que no se dice por
sentirse culpable pero se siente, lo que se siente y no se dice por
vergiienza, lleva a manejar secretos que afectan la relacion).

El sistema de creencias, como se vio en los modelos iniciales, es
uno de componentes importantes de la interaccion en la enferme-
dad cronica. El modelo psicosocial de la enfermedad crénica lo
concibe en una dimension amplia, es decir, considera al sistema
de creencias como una organizacion de significados que se cons-
truye por una cultura, una sociedad, una comunidad, una familia,
por los grupos sociales con el proposito de dar sentido a lo que
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ocurre en ella, a sus fendmenos cotidianos para saber qué posicion
tomar frente a ello y por lo tanto qué curso de accion adoptar. Al
pensar en las creencias familiares entorno a la salud/enfermedad,
el modelo, las inscribe en estos marcos mas amplios y, ademas,
desde una perspectiva historica y geografica en la cual las ideas
tienen vida se van recreando, por tanto o juzga a la familia o a sus
miembros sino que comprende sus ideas en funcion de su cultura,
su historia, su procedencia, su historia intergeneracional y como
esas creencias les han servido para afrontar los eventos criticos de
su vida para de esa manera entrar a revisar con ellos tales cons-
trucciones de manera situada y proponer otros significados para
entender el fendmeno en la actualidad seglin unas categorias: Lo
normal-anormal, la relacion entre el cuerpo y la mente, el control
de la enfermedad, la causalidad de la enfermedad.

Con respecto a las tareas del desarrollo y el proyecto de vida,
como un tercer componente interactivo, el modelo asume que
la enfermedad cronica resulta un evento no programado, intem-
pestivo que llega en un momento evolutivo del ciclo familiar y
personal imponiendo limitaciones, restricciones y obligando a re-
organizar prioridades y objetivos en el marco del proyecto de vida
personal y familiar. La revision de esas tareas y valores vitales y
sobre la organizacion de estos en coherencia con la calidad de
vida del sujeto y de sus subsistemas interactuantes, la redefinicion
de metas y el replanteamiento de objetivos se vuelven un tema
definitivo.

El modelo psicosocial de la enfermedad crénica hace un énfasis
en la exploracion y fortalecimiento de los aspectos estructurales
y de adaptabilidad funcional de los subsistemas, previendo para
ello, la necesidad de llevar a cabo la reconstruccion multigene-
racional de la enfermedad o de episodios de pérdida o crisis que
puedan mostrar como, de una generacion a otra, se han llevado
acciones de afrontamiento que siguen una pauta que pasa de fa-
milia a familia casi de manera intacta. El funcionamiento familiar
-segun lo propone el modelo- organiza su estructura de una ma-
nera tal que hace que pueda adaptarse o no a los hechos criticos
(para el caso, la enfermedad cronica) y dichas adaptaciones las
lleva a cabo en relacion con su cohesion, es decir, el grado de
proximidad o separaciéon que adoptan los miembros frente a la
situacion de la enfermedad; los limites, es decir, la diferenciacion
que se establece en los subsistemas y que lleva a acciones de so-
breproteccion o de abandono, la interferencia y la autonomia en
aquello que debe hacerse e influirse en el enfermo o entre los sub-
sistemas que cuidan de €1, la inclusion o exclusion para participar
de informaciones, actividades y el equilibrio de poder.

Los modelos de enfermedad cronica explorados ofrecen diferen-
cias en las unidades de analisis desde las cuales explican el feno-
meno de la enfermedad cronica que los llevan al planteamiento de
estrategias de intervencion consecuentes con dichos lineamien-
tos.

En general, los modelos enfatizan en las fases de desarrollo de la
enfermedad y las intersecciones de estas con los ciclos evolutivos
familiares e individuales del enfermo cronico como componen-
tes interactivos que tienen connotaciones dindmicas a ser teni-
das en cuenta y exploradas por la diversidad que ofrecen y por
los aspectos puntuales de intervencion psicosocial que emergen



de ello. Destacan el papel evolutivo también en los sistemas de
creencias acerca de la enfermedad y por tanto de la construccion
intergeneracional de significados con respecto a la misma o a las
crisis como una forma de identificar pautas intergeneracionales
de afrontamiento afectivo e instrumental que permitan situar la
emergencia de dichas formas, su efectividad o no y su repeticion
en la familia actual y en su abordaje de la enfermedad cronica.
En el caso del modelo psicosocial de la enfermedad cronica se
introduce una variante que aborda la estructura y funcionamiento
familiar como una manera de comprender la organizacion que
esta tiene frente a fendmenos criticos, lo cual permite comprender
desde lo estructural como se distribuyen los roles, como se ma-
nejan los limites, jerarquias, alianzas y poderes para hacer frente
a la enfermedad. En este modelo, se destaca en comparacion con
los demas, la extension en el abordaje del sistema de creencias, ya
que se tienen en cuenta las de los agentes de salud y no solo las de
la familia o del enfermo crénico, lo cual permite una lectura im-
portante de la comunicacion entre los agentes de salud, el sistema
familiar y el enfermo crénico de una manera integral, es decir, los
asume como actores de la red social del enfermo croénico.

Frente a estos modelos evolutivos, la propuesta de la teoria de la
crisis que reivindica la mirada del observador, es decir, de la fa-
milia y su miembros en la experiencia de la enfermedad cronica,
resulta paradigmatica en el sentido de que propone una lectura de
los ritmos evolutivos del individuo y de la familia en la enferme-
dad croénica no desde lo externo, sino desde el sistema de desa-
rrollo y organizacion propio de cada uno de ellos que le permite
una adaptacion o no a las circunstancias propias de la enfermedad
cronica. Esto plantea diferencias sustanciales en la medida en que
la intervencion deja de existir para convertirse en un acompafia-
miento y mediacion en el proceso en el cual se facilita la cons-
truccion de un sistema de significados en un nicho biopsicosocial
que permita un equilibrio entre ese sistema en autoorganizacion
y las demandas de la situacion de enfermedad cronica. Por otro
lado, los modelos basados en el estrés resultan ser algo cortos de
alcance frente a los modelos evolutivos toda vez que se concen-
tran en variables muy individuales y especificas que dejan de lado
una mirada sistémica del problema.
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