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SERIES

La valoración familiar debería aplicarse sistemáticamente
para detectar de forma temprana las alteraciones e intentar
modificar consecuencias inadecuadas.

Los patrones de funcionamiento y la adaptación 
familiar 
Ante la crisis que supone la enfermedad terminal, las fa-
milias presentan dificultades para flexibilizar sus costum-
bres y perpetúan patrones previos de funcionamiento que
pueden ser ineficaces para adaptarse a la nueva situa-
ción5,7,8. Estos patrones (basados en la historia, valores y
reglas familiares) pueden dificultar la comunicación intra-
familiar, la distribución de tareas o el conflicto de roles, en-
tre otros. La intervención de los profesionales ante esta si-
tuación debe ir dirigida a flexibilizar el funcionamiento

Introducción
La presencia de una enfermedad terminal en uno de los
componentes de la familia provoca una situación de crisis
en la estabilidad familiar1,2. En relación con ello cada
miembro de la familia va a presentar una serie de reaccio-
nes que influyen en el funcionamiento familiar y en el es-
tado de bienestar o sufrimiento de la persona afectada. La
interrelación de los comportamientos individuales provoca
una situación de reacción y contrarreacción en el resto de
los elementos familiares con un resultado global positivo o
negativo sobre la adaptación de la familia a la nueva situa-
ción. Cuando no se consigue la adaptación aparecen com-
portamientos disfuncionantes que son causa de sufrimien-
to en el paciente y en la familia. Es por ello que el ejercicio
de los cuidados paliativos está centrado, de forma ineludi-
ble, en la atención del paciente y de la familia con el obje-
tivo de disminuir el nivel de sufrimiento de todas las per-
sonas implicadas1-5.
En el presente artículo se abordarán la valoración de la fa-
milia, sus reacciones y las intervenciones que pueden rea-
lizarse desde el primer nivel de salud para mejorar la
adaptación de la familia a la experiencia a la que se en-
frenta.

El abordaje de la familia: aspectos generales
Debería realizarse entendiendo que la familia puede pre-
sentar diversas alteraciones (tabla 1). Para la detección de
estas reacciones se precisa una valoración sistemática basa-
da en el conocimiento del genograma y ciclo vital, el fun-
cionamiento familiar, la experiencia familiar previa ante si-
tuaciones similares o de crisis de diversa índole y los
recursos de apoyo disponibles, humanos y materiales5-7.
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CUIDADOS PALIATIVOS

Puntos clave

• La familia y el paciente constituyen el binomio
objeto de atención en los cuidados paliativos. La
intervención adecuada sobre la misma familia
tanto su bienestar como el de la persona
enferma.

• La familia puede presentar diversas alteraciones
que repercutan en su capacidad de adaptación a
la crisis provocada por tener a uno de sus
componentes afectado por una enfermedad 
en fase terminal.

• La alteración de la comunicación familiar 
es frecuente, y su máxima expresión es la
conspiración del silencio. Se oculta
continuamente al enfermo la realidad 
de su situación y pronóstico.

• La atención del paciente con enfermedad en fase
terminal finaliza cuando sus familiares han
elaborado adecuadamente el duelo. La adecuada
atención al mismo es indispensable para poder
intervenir oportunamente evitando
complicaciones.
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familiar, para lo que se precisa conocer cómo son la fami-
lia, sus reglas y su capacidad para adaptarse a las nuevas si-
tuaciones según las experiencias previas vividas5,6,9.
Desde el punto de vista práctico, la intervención contem-
plará la información sobre la situación del paciente, las
consecuencias del funcionamiento considerado anómalo y
las posibilidades de adquirir otras modalidades de funcio-
namiento con los beneficios que de ello podrían derivarse
(tabla 2). Debería resaltarse en las intervenciones el im-
pacto de la interrupción que la enfermedad terminal pro-
duce en la ejecución de las tareas inherentes a la etapa del
ciclo vital en la que se encuentra la familia. Es especial-
mente relevante que los distintos componentes familiares
comprendan la importancia de evitar que se produzca «una
invasión absoluta y paralizadora» del funcionamiento fa-
miliar por la enfermedad5,9,10.

La conspiración del silencio
Es una alteración frecuente de la comunicación familiar
producto de patrones culturales que pretenden la protec-
ción del enfermo del sufrimiento derivado de conocer la
realidad5,6,11,12. Es la materialización en la familia de una
actitud social evasiva ante la muerte; se elude el tema, pues
no hablar de la muerte hace que ésta no exista de forma
determinada y concreta en esa situación. La presencia del
pacto de silencio origina una dificultad importante en la
relación de la familia, y en la relación de ésta con los pro-
fesionales (es tensa bajo la necesidad de un autocontrol
continuo para evitar dar información).
El «pacto o conspiración de silencio» consiste en excluir la
naturaleza y el desarrollo de la enfermedad como elemen-
to de análisis por presión de la familia para evitar la infor-
mación del paciente. Provoca una situación en la que los
familiares, el paciente y los profesionales de la salud pue-
den hablar del día a día, de los hechos más inmediatos, pe-
ro en ningún caso están autorizados a interrogarse o co-
mentar el nombre del padecimiento o su pronóstico; es
aparentar que la vida sigue con normalidad.
La modificación de la conspiración del silencio para mejo-
rar los patrones de comunicación intrafamiliares precisa de
intervenciones específicas, continuadas y delicadas. La im-
posición brusca a la familia de la necesidad profesional de
romper el pacto de silencio en relación con los imperativos
éticos y legales no provoca siempre el resultado deseado,
los cuidadores no modifican su actitud y puede alterarse el
pacto terapéutico paciente-familia-profesional. Por otro
lado, los componentes de la familia tienen que aceptar cla-
ramente la apertura de la comunicación, para evitar el su-
frimiento adicional derivado de estar sometidos a un nivel
de comunicación al que no están acostumbrados. Este su-
frimiento puede persistir en el tiempo dificultando la ela-
boración del duelo.
Es preciso informar a la familia de la importancia del abor-
daje del mundo interno del paciente para conocer sus mie-
dos y preocupaciones, y que no se puede realizar si hay as-
pectos que no pueden tratarse como el diagnóstico y el
pronóstico. Las reticencias familiares pueden flexibilizarse

Alteraciones que pueden sufrir las distintas 
esferas de la familia

Síntomas por alteración del funcionamiento familiar

Patrones rígidos de funcionamiento

Alteraciones del ciclo vital familiar

Sobreprotección del enfermo

Síndrome del cuidador

Síntomas dependientes de la comunicación

Conspiración de silencio

Síntomas emocionales en la familia

Negación

Cólera

Miedos

Ambivalencia afectiva

Síntomas familiares de la esfera social

Aislamiento social

Claudicación familiar

Síntomas familiares en el duelo

Duelo patológico

TABLA

1

Aspectos que deben ser fomentados-favorecidos por la intervención de los profesionales 
en la atención de la familia

La comunicación efectiva intrafamiliar

La transición progresiva hacia los nuevos roles que es preciso desarrollar

La distribución de las tareas

No anulación de las capacidades del enfermo. Favorecer su autocuidado

Reconocimiento de la importancia del cuidador familiar primario

Identificación y ejecución de actividades que disminuyan la sobrecarga del cuidador

Mantenimiento de la rutina familiar: disminuir la alteración que provoca la enfermedad

Recepción del apoyo social interno (apoyo aportado por sus miembros)

Recepción del apoyo externo a la familia. Evitar el aislamiento social

TABLA

2



578 | Aten Primaria 2002. 30 de noviembre. 30 (9): 576-680 | 90

Muñoz Cobos F, Espinosa Almendro JM, Portillo Strempell J y Benítez del Rosario MA.
Atención a la familia SERIES

ta el cuidado, la resolución de sus dudas sobre la enferme-
dad y su actividad como cuidador (reforzando positiva-
mente su papel), y sobre la necesidad de compartir las ac-
tividades del cuidado con otros elementos familiares o
recursos sociales existentes. Con el resto de la familia el
trabajo estará dirigido a resaltar el papel del cuidador prin-
cipal, la necesidad de distribuir las tareas (inherentes al
cuidado y a la etapa del ciclo vital en la que se encuentre la
familia) y favorecer la aparición de «momentos de respiro
y descanso» para todos los cuidadores. El descanso debería
entenderse como necesario para seguir cuidando con cali-
dad y no vivirse con sentimientos de culpa por ideas equi-
vocadas de «abandono egoísta» del ser querido.

Los síntomas emocionales en la familia
Las familias de personas con enfermedad en fase terminal
pueden presentar diversas reacciones emocionales que di-
ficulten su relación interna o con los profesionales6,12,19.
De éstas, destacan por su frecuencia e impacto la negación,
la ira o cólera, el miedo, la ambivalencia afectiva y la de-
presión.
La negación puede expresarse con actitudes de racionali-
zación, desplazamiento, minimización o autoinculpación
para ocultar la realidad de los hechos. Si bien se recomien-
da que las actitudes de negación del paciente no deberían
ser confrontadas, la negación de la familia debería resol-
verse con delicadeza para que ésta tome contacto con la re-
alidad y sus expectativas sean adecuadas y no dificulten el
cuidado del paciente.
La cólera o ira no es por sí misma desadaptativa, se trans-
forma en un síntoma cuando es el sentimiento preponde-
rante y fijo que domina la vida familiar («rabia prolonga-
da»). La premisa de intervención contra la cólera de la
familia es no caer en la trampa de responder con agresivi-
dad. Las técnicas de entrevista clínica dirigidas a desacti-
var la ira (reconocimiento de las limitaciones, negociación,
reconducción de objetivos) son especialmente útiles.
En la familia del enfermo terminal, y en especial del cui-
dador primario, diferentes miedos pueden estar presentes

con las intervenciones reiteradas que muestran el compro-
miso del profesional en el cuidado y el éxito en el control
del sufrimiento físico.
Cuando la conducta familiar no puede flexibilizarse y el
paciente insiste en conocer la situación, el profesional de-
be decidir si realizar una confrontación entre el paciente y
la familia (favorecer que el paciente muestre sus sospechas
a la familia y pregunte a ésta) o informar él. Si la opción
elegida es esta última, debería considerarse la utilidad de
dar la información gradualmente, no en un acto único, es-
perando que el paciente termine preguntado y desmienta
la idea familiar sobre lo que él sabe o sospecha, sobres sus
deseos y sobre sus reacciones ante el conocimiento de la re-
alidad. En ocasiones el pacto del silencio es inverso en el
sentido de que es el paciente el que no desea hablar con su
familia sobre la enfermedad y sus sentimientos. En este ca-
so, la intervención está dirigida a explicar a la familia la si-
tuación y a flexibilizar la postura del enfermo.
No puede perderse de vista que estamos inmersos en un
medio sociocultural en el que predomina una actitud de
eludir continuamente el tema de la muerte y del sufri-
miento. En otras organizaciones o sociedades la situación
y las intervenciones pueden ser distintas. Así, debe consi-
derarse que no hay una única fórmula, y que ésta debe
adaptarse a cada situación11,13,14.

Cuidados del cuidador principal
El cuidador familiar primario o principal está sometido a
una carga física y psicoafectiva derivada de las responsabi-
lidades y actividades del cuidado, de la vivencia continua
del sufrimiento del enfermo, de los sentimientos propios
respecto a la pérdida y de lo que ello representa para su vi-
da futura. Estas cargas, más o menos intensas, constituyen
el síndrome del cuidador, en el que trastornos como la an-
siedad y la depresión son muy prevalentes y pueden origi-
nar una situación de claudicación familiar14-18.
La valoración del cuidador principal debería ser exquisi-
ta para detectar la situación de sobrecarga y poder influir
en ella. Especialmente importante es intervenir cuando
el cuidador principal es una persona mayor, o un ele-
mento familiar cuyas opiniones no son consideradas
trascendentes por los demás6. En el primer caso, la so-
brecarga física que provoca la atención es mayor y la psi-
coafectiva que produce la toma de decisiones puede ser
excesiva para sus recursos personales mermados por la
edad y el desgaste de la vida previa. En el segundo caso,
puede existir una situación ambivalente entre los roles y
la ejecución de las tareas (sirve para cuidar y limpiar, no
para decidir) que afecte profundamente a la autoestima
del cuidador principal.
El trabajo con el cuidador principal debe comprender una
actuación sobre él y otra sobre el resto de la familia. En el
primer caso, se aportará información sobre lo que compor-

Miedos familiares 
más comunes

Que el enfermo no vaya a recibir la atención adecuada

Hablar de la enfermedad

Que el enfermo adivine que se muere

Que ellos mismos traicionen el pacto de silencio

A estar solos con el enfermo en el momento de la muerte

A no estar presentes cuando muera

A no saber identificar la muerte

A la soledad después de la muerte

TABLA

3
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de cuidados en el domicilio. Indudablemente debería faci-
litarse un respiro a la familia, mientras se produce su rea-
juste, con un ingreso hospitalario.

El cuidado de la familia tras la pérdida
Tras la muerte del paciente la familia precisa supervisión y
apoyo en la elaboración del duelo20,21. La intervención de-
bería estar centrada en una relación de ayuda y asesora-
miento continuado, sin caer en la sanitarización del proce-
so. Es especialmente importante la detección temprana del
desarrollo de las distintas formas de duelo patológico2,6,21.
La implicación previa en la atención del paciente y la fa-
milia de los profesionales de atención primaria y la longi-
tudinalidad de los cuidados que ejercen son factores clave
que permiten el apoyo a la familia durante el proceso de
duelo.
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a lo largo de todo el proceso (tabla 3)6. Las estrategias re-
comendadas para reconducir los temores son: la normali-
zación, es decir, explicar que tener miedo es «lo normal» en
estas circunstancias, que sus miedos suelen coincidir con
los del enfermo y que son incluso necesarios para superar
dignamente la etapa que están viviendo, la resolución de
las dudas existentes sobre la enfermedad, su evolución y el
cuidado, y el apoyo continuado. Nada tranquiliza más a la
familia temerosa que saber que puede contar con los pro-
fesionales sanitarios siempre que los necesite.
Un cierto grado de ambivalencia afectiva suele estar pre-
sente en los familiares, provocándoles mayor o menor
conflicto. Ésta consiste en la presencia simultánea de
sentimientos contradictorios respecto al enfermo (los
que se debería tener por razones sociales, culturales y re-
ligiosas y los que de hecho se tiene) como, por ejemplo,
«que mejore» y «que se muera ya». Es un síntoma que es
sistemáticamente abolido por la familia por ser moral-
mente inaceptable, y que puede expresarse aumentando
la tensión del cuidador, provocando crisis de ansiedad,
de abatimiento o reacciones de cólera episódicas. En el
abordaje de la ambivalencia afectiva resultan útiles las
intervenciones usadas para el control del miedo, es decir,
la normalización de la situación sin realizar juicios de
valor.

La claudicación familiar 
La claudicación familiar es expresión de la elevada sobre-
carga afectiva a la que está sometida la familia y consiste,
básicamente, en una fuerte crisis emocional con una rendi-
ción respecto a los cuidados2,3,6. Cuando acontece, la fa-
milia solicita de forma reiterada el ingreso del paciente pa-
ra transferir la responsabilidad y ejecución de los cuidados
al sistema sanitario o sociosanitario. Entre sus desencade-
nantes destacan la persistencia de las dudas y miedos no
resueltos y el agotamiento físico del cuidador. La claudica-
ción de la familia puede ser episódica-temporal o definiti-
va (esta última puede ser expresión de conflictos familiares
previos que conducen a los cuidadores al abandono del en-
fermo, o expresión de una imposibilidad real de cuidado en
el domicilio por la ausencia de recursos). La búsqueda de
ayuda sanitaria con solicitud de ingreso del paciente por
falta de control de sus síntomas físicos no debería conside-
rarse una claudicación familiar; es la respuesta lógica ante
el justificado deseo de querer remediar el sufrimiento del
ser querido.
La intervención ideal sobre la claudicación familiar es la
prevención. El alivio completo del sufrimiento del pacien-
te, el apoyo continuado de los profesionales y el compartir
las responsabilidades en la toma de decisiones contribuyen
a disminuir la sobrecarga afectiva. Una vez aparecida, la
claudicación se debe intervenir procurando la recuperación
del control de los cuidados por parte de la familia. La ac-
titud del profesional debería ser de comprensión y descul-
pabilización, para posteriormente planificar la nueva etapa
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