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RESUMEN

Introduccion: La situacion de terminalidad que se da en Cuidados Paliativos supone
una importante crisis tanto a nivel individual como de la unidad familiar, llegando
incluso a circunstancias de claudicacion familiar o duelo patoldgico. Es por tanto
necesario que la atencion de los profesionales sea integral, individualizada y dirigida
tanto al paciente como a los familiares. Para ello van a utilizarse una serie de técnicas y
herramientas entre las que se encuentra el genograma. Esta representacion gréafica
muestra la estructura y el funcionamiento de la familia, asi como las relaciones entre sus

miembros.

Objetivos: Revisar y valorar los genogramas realizados en las Historias Clinicas de
Cuidados Paliativos del Area V de la Region de Murcia. Se identificaran en ellos tanto

fortalezas como las debilidades en su realizacion.

Método: Se ha realizado un estudio de tipo descriptivo retrospectivo, en el cual se han
revisado todas aquellas historias pertenecientes a pacientes incluidos en el Programa de
Cuidados Paliativos del Area V de la Region de Murcia y que fallecieron entre los
meses de enero y febrero de 2016. EI nimero total de historias revisadas ha sido de 10.
Para ello se ha utilizado una hoja de recogida de datos basada en la bibliografia

consultada.

Resultados: Los resultados han sido muy variables dependiendo de los apartados
valorados. Los apartados mas completos en todos los genogramas son los datos
identificativos y los de estructura, mientras que los datos de informacion familiar,
relaciones y ciclo vital familiar son los que mas carencias de datos presentaban. En
conjunto, el genograma aporta gran cantidad de informacion a los profesionales sobre el

paciente y sus allegados.

Conclusiones: El genograma es un instrumento que mejora la practica diaria de los
paliativistas y ofrece una atencion mas individualizada y cercana a cada uno de los
pacientes. Aparece en todas las historias clinicas revisadas, aunque en su realizacion,
existen algunos puntos, como las relaciones sentimentales entre los miembros, que

deberian seguir desarrollandose para la mejora progresiva de los Cuidados Paliativos.

Palabras clave: “Genograma”, “Cuidados Paliativos”, “Atencion al paciente terminal”,

“Atencion a la familia”.
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ABSTRACT

Introduction: The terminal situation that occurs in palliative care is a major crisis both
at the individual level and household, even to circumstances of family claudication or
pathological mourning. It is therefore necessary that the attention of professionals is
comprehensive, individualized and directed both to the patient and family members.
This will be used a number of techniques and tools which include the genogram. This
graphic representation shows the structure and functioning of the family, as well as the

relationships between its members.

Objectives: To review and evaluate the genograms performed in the clinical records of
palliative care in the Area of the Region of Murcia V. They will be identified in them

both fortresses such as weaknesses in its implementation.

Method: It has conducted a study of retrospective descriptive type, in which all those
histories belonging to patients enrolled in the program of palliative care in the Area V of
the Region of Murcia have been reviewed and who died between the months of January
and February 2016. The total number of histories revised has been 10, it has been used a
sheet of data collection based on the literature.

Results: The results have been very variable depending on the measured sections. The
most complete sections in all the genograms are identifying data and structure, family
information, relationships and family life cycle data are that more shortcomings of data
presented. Altogether, the genogram provides wealth of information to practitioners on
the patient and their relatives.

Conclusions: The genogram is a tool that improves the daily practice of the terminal
care professionals and provides a more individualized and closes to each of the patients.
It appears in all of the revised medical records, although there are some points in its
implementation, like sentimental relationships between members, which should

continue to be developed for the progressive improvement of palliative care.

Keywords: "Genogram", "Palliative care"”, "Terminal patient care", "Attention to the

family".
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1. INTRODUCCION

“Lo esencial es invisible a los ojos” (El Principito, Antoine de Saint-Exupéry).

La Enfermeria o el “arte de cuidar”, abarca también todos aquellos aspectos que no
pueden verse ni tocarse, y que sin embargo son esenciales para el bienestar de la
persona. En pocas ocasiones se nos educa especificamente a manejar situaciones de
gran carga emocional, pero es en el contacto real con las personas donde
inevitablemente se dibujan estas dimensiones abstractas y variopintas que incluyen
sentimientos, creencias, experiencias, actitudes y pensamientos. Concretamente, el
ambito de Cuidados Paliativos y la delicada situacion que se da en ellos, predispone a
un contacto mas humano, cercano y real con el paciente y con todos aquellos que le

rodean.

Segun el Subcomité Europeo de Cuidados Paliativos de la CEE (Comunidad Econémica
Europea), éstos consisten en “la asistencia por parte de un equipo multiprofesional de
sanitarios de forma total, activa y continuada tanto de los pacientes como de sus
familias cuando la expectativa médica no es la curacion. La meta fundamental es dar
calidad de vida al paciente y su familia sin intentar alargar la supervivencia. Deben
cubrir también las necesidades de sus familiares. Si fuera necesario, este apoyo debe
incluir el proceso de duelo™. Teniendo en cuenta esta definicion, se considera

fundamental la valoracion y abordaje del paciente terminal a través de los cuatro

2.
cuadrantes del ser humano, que son”:

- Cuadrante fisico: Incluye todos los signos y sintomas fisicos que pueda padecer
el paciente (por ejemplo el dolor, la anorexia, los vémitos o el estrefiimiento). Su
control es fundamental para la valoracion de los demas cuadrantes.

- Cuadrante espiritual: Dentro de esta area se tendran en cuenta los valores y
creencias (religiosas o no) del paciente y el sentido que se le da a la vida, a la
enfermedad, a la muerte, etc.

- Cuadrante emocional: Aborda las emociones y sentimientos del paciente, que
pueden ser muy variables cuando se da una situacion de terminalidad.

- Cuadrante intelectual: Incluye todos los pensamientos y decisiones del
paciente, como por ejemplo decisiones terapéuticas, testamento vital y/o ultimas

voluntades.

Gloria Santa Palao 1
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Ademas de esto y teniendo en cuenta que el ser humano es un ser biopsicosocial, parece
substancial valorar también sus relaciones sociales, dentro de las cuales la familia forma
uno de los papeles mas importantes. Hemos de tener en cuenta que la familia va a influir
en aspectos tan destacados como las decisiones terapéuticas, el afrontamiento de la

enfermedad o la actitud del paciente.

¢Pero, qué es la familia?

Es dificil simplificar este amplio concepto, pero siempre vamos a hablar de la familia
como grupo, “que es el conjunto de personas unidas por un fin comdn o por
sentimientos de afecto y de afiliacion (...) Esta constituido por personas que tienen un
trato social -interaccion- frecuente y que son conscientes de que entre ellos existe una
identidad comdn™>. La familia es considerada como el inicio de la socializacion de las

personas, y gracias a ella adquirimos nuestra educacion y valores morales. Es la primera

y mas intima red de apoyo social.

A la hora de la préactica paliativista, siempre va a ir ligado el binomio paciente—familia,

ya que se van a considerar los dos papeles fundamentales que cumple la familia:

cuidadora y receptora de cuidados™;

- Seré cuidadora porque es basicamente quien de verdad esta “a pie de cama”
con el paciente y satisface sus necesidades las 24 horas del dia. Se hara cargo de
él tanto en lo que se refiere al &mbito fisico (administracion de medicacion,
higiene, técnicas de confort...etc.), como en el apoyo social, emocional y
espiritual.

- Por otro lado, sera receptora de cuidados porque la familia también sufrira
junto al enfermo el impacto que inevitablemente conlleva el proceso de una
enfermedad terminal. En muchos casos se pueden producir situaciones dificiles
de manejar tales como la claudicacion familiar o la aparicion de un duelo
patoldgico, problemas que los profesionales de Cuidados Paliativos deben saber

resolver5‘ 6.

Para que la familia pueda cumplir estos dos papeles anteriormente citados, han de
desarrollarse una serie de habilidades y conocimientos, asi como ponerse en practica

determinadas técnicas o herramientas entre las que se encuentra el genograma.

Gloria Santa Palao 2
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El genograma

Un genograma es una representacion grafica de wuna constelacion familiar

multigeneracional que registra informacion sobre los miembros de esa familia y sus
relaciones™. Nos permite conocer de forma inmediata gran cantidad de informacion

acerca de una determinada familia. EI genograma es uno de los componentes mas
importantes de la Historia de Cuidados Paliativos del paciente terminal, pues se
considera uno de los indicadores de trabajo del Equipo de Soporte de Cuidados

Paliativos (ESCP) y esta incluido dentro de los indicadores de evaluacion del Plan de

Cuidados Paliativos del Servicio Murciano de Salud7.

Segun la bibliografia, la forma mas universal de dibujar el genograma estara dividida en

tres etapa38:

1. Trazado de la estructura familiar: Consiste en la utilizacion de los simbolos
estandarizados para representar tanto a los miembros de la familia como a las
lineas de parentesco que los unen.

Algunas de las normas o requisitos para su realizacion son (Figura 1):

- El hombre esta representada por un cuadrado y la mujer por un circulo.
Dentro de ambas figuras se anota la edad de cada persona y al lado su
nombre.

- En el caso de las personas fallecidas, se les pondra un aspa encima de su
representacion.

- El paciente tendra una doble linea en el simbolo que lo represente, para ser
diferenciado de los demas.

- En cuanto a los hijos, se pondran de mayor a menor de forma correlativa de
izquierda a derecha.

- Existen distintos simbolos que representan situaciones como divorcio,
separacion; asi como embarazo, aborto (inducido o espontaneo), hermanos
gemelos o mellizos, etc.

- Cuando se representa una union, tipo matrimonio, el hombre aparecera a la

izquierda y la mujer a la derecha, unidos por una linea.

Gloria Santa Palao 3
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Hombre Mujer O
Fallecido % Paciente |:|

Gemelos Mellizos d\
|
|
Hijo natural Hijo adoptado O

Hermanos Embarazo

(' mayor izquierda- menor derecha)

Aborto inducido J( Aborto espontaneo ‘

Figura 1. Simbolos del genograma. Fuente: elaboracion propia.

Union libre |;| Q Matrimonio

Separacion Divorcio IE ?

Figura 2. Uniones en el genograma. Fuente: elaboracion propia.

2. Escritura de la informacion relevante: Se refiere a todos aquellos hechos o

informaciones que puedan afectar a la familia, por ejemplo: fecha de muerte,

Gloria Santa Palao 4
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causa y edad del fallecimiento, nacimientos, acontecimientos importantes,

oficio, si vive fuera, etc.

Juan Maria

(Alzheimer)

(IAM 1996)

Figura 3. Informacidn relevante en el genograma. Representacion de un matrimonio
formado por Maria y Juan. Maria tiene 79 afios y padece la enfermedad de
Alzheimer mientras que Juan falleci6 a los 81 afios de un IAM en 1996. Fuente:
elaboracion propia.

3. Lineas de relacion: Representan el grado de relacion sentimental o de
dependencia que existe entre los componentes del genograma. Es muy
importante afadir también la linea de convivencia, para saber quiénes viven en

el mismo domicilio.

Relacion distante 1 O Relacion conflictiva _/\/\/\/O
Relacion fusionada E Relacion de ruptura )

y conflictiva de la relacion
Relacion intima _:() Relacion muy _E()
intima y fusionada |L—

Figura 4. Relaciones en el genograma. Fuente: elaboracion propia

También se puede incluir la fase del ciclo vital en el que se encuentra la familia, entre

las que diferenciaremos:

- Fase de formacion: Aquella en la que se unen los miembros de la nueva familia.
El ejemplo més significativo es la union formal o el matrimonio de una pareja.

- Fase de expansion: Se refiere al momento en el que aumenta el nimero de
miembros de la familia, gracias principalmente, a los descendientes.

- Fase de contraccion: Es la ultima fase de la familia y se corresponde al
momento en el que los hijos se van de casa o forman nuevas familias, por lo que
la pareja vuelve a estar sola y envejece, hasta el momento de la muerte en el que

desaparece.
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FAMILIA FUSIONADA
Viven en otra

ciudad

Figura 5. Genograma completo, incluye: trazado de la estructura familiar, informacidn relevante y
lineas de relacion y fecha de realizacion. En esta figura se puede apreciar el genograma de una paciente
mujer de 79 afios, en el cual se representan a sus familiares mas cercanos y la relacién que existe con
ellos. En el domicilio familiar la paciente vive con su marido de 82 afios, con el cual existe una relacion
rota; su hija (45 afios), cuidadora principal de la paciente y con una relacion muy fusionada y por Gltimo
su hijo menor (40 afios) también muy unido pero con una relacion conflictiva. Podemos apreciar que la
hija tiene una relacion conflictiva con el padre. El simbolo del rombo representa a la mascota que vive en
la casa. La paciente tiene otro hijo mayor (50 afios), con el cual también tiene una relacion fuerte, aunque
vive en otra ciudad y tiene una familia propia. En el genograma también se representan a los hermanos y
padres del matrimonio, la mayoria de ellos fallecidos. Fuente: elaboracién propia.

Entre las ventajas de la utilizacion del genograma que el Dr. Suarez cita en su articulo

. . . o 9
“El genograma: herramienta para el estudio y abordaje de la familia”, se encuentran :

- Formato gréafico de lectura facil.
- Permite evaluar relaciones entre el entorno familiar y la enfermedad.

- Permite hacer evidentes los obstaculos para la cooperacion del paciente o
familiares.

- lIdentifica los eventos de la vida que podrian afectar al tratamiento y cuidados
del paciente terminal.

Gloria Santa Palao
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- El proceso de su elaboracion permite establecer una relacion médico-paciente
armonica.

- Es una via no amenazante para obtener informacion emocionalmente
importante.

- Su elaboracion demuestra interés por el paciente y otros familiares.

- Representa la estructura funcional de la familia.

- Propicia la participacion del entrevistado y de los miembros de su familia
tanto en la informacién que comparten, como en la narracion y reflexién sobre
dificultades y recursos que se puedan encontrar.

- Permite identificar algunos de los elementos que conforman las redes de
apoyo (pareja, hijos, nietos, etc.).

- Sirve como un instrumento detector de factores de riesgo medioambientales en

el hogar.

Sin embargo, estas ventajas pueden verse afectadas por determinadas limitaciones como
la falta de colaboracion del paciente o el dinamismo familiar que en muchas ocasiones
no puede ser reflejado en un genograma, pues éste es inicamente una “foto” que se hace

en un momento puntual.
Justificacion

Antes de llevar a cabo la revisiébn de genogramas, se ha hecho una busqueda
bibliografica en tres bases de datos (Pubmed, Scielo y LILACS), utilizando como
palabras clave: palliative care AND family, family care, genograma, genograma AND
cuidados paliativos. Esto ha permitido conocer el estado actual del tema. Una vez
realizada dicha busqueda, se seleccionaron 12 articulos en los que se relacionan

directamente los conceptos y palabras anteriormente citados.

En el articulo “Cuidados Paliativos: Atencion a la familia™™° se contemplan algunos de

los problemas maés frecuentes de los seres queridos de un paciente terminal y la forma

en la que los profesionales pueden actuar sobre éstos.

Existen tambien distintos articulos que defienden los beneficios del uso del genograma

con cualquier tipo de pacientes, asi como la importancia de la formacion de los

. - ., . . 9,11 . P
profesionales en la utilizacién de dicha herramienta™ . Sin embargo, s6lo se ha
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encontrado un trabajo en el que se relacionen directamente los Cuidados Paliativos y el

8
genograma .

Por este motivo, y como justificacion de este trabajo, la investigacion acerca del uso que
se hace del genograma en Cuidados Paliativos es fundamental para el desarrollo de esta
herramienta en el campo de trabajo tanto enfermero, como de cualquier otra profesion
socio-sanitaria. Con ello, se pretende conseguir resultados beneficiosos en la triada
paciente-familia-profesional, asi como en el &rea determinada en el que se use este

instrumento, que en este caso son los Cuidados Paliativos.

Objetivos:

Obijetivos generales:

- Revisar y valorar los genogramas realizados en las Historias Clinicas de los
pacientes que fallecieron entre los meses de enero y febrero de 2016 dentro
del programa de Cuidados Paliativos del Area V de la Region de Murcia.

- ldentificar tanto las fortalezas como las debilidades a la hora de realizar los
genogramas de las Historias Clinicas anteriormente citadas con el fin de

conseguir un uso optimo de dicha herramienta.
Objetivos especificos:

- Valorar la realizacion/no realizacion del genograma.

- Valorar el trazado de la estructura familiar.

- Valorar la escritura de la informacion relevante.

- Valorar la realizacion de las lineas de relacidn y de convivencia.

- Valorar la informacion relacionada con la fase del ciclo vital familiar.

- Reforzar las fortalezas que ya se llevan a cabo y sugerir propuestas de
mejora en los aspectos menos trabajados o debilidades.

1. MATERIAL Y METODO

Este es un estudio de tipo descriptivo retrospectivo, en el que se ha realizado una
revision de historias clinicas. Para ello, se han utilizado todas aquellas historias

pertenecientes a pacientes incluidos en el Programa de Cuidados Paliativos del Area V/

Gloria Santa Palao 8
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de la Region de Murcia y que fallecieron entre los meses de enero y febrero de 2016,

siendo un total de 10 historias las estudiadas (5 de enero y otras 5 de febrero).

Para poder realizar dicha revision ha sido necesario el permiso para el manejo de

Historias Clinicas a través de la Coordinacién General de Cuidados Paliativos de la

Region de Murcia.

Historia en papel: En todas las areas del servicio de Cuidados Paliativos de
la Region de Murcia, se utiliza el mismo formato de Historia Clinica en
papel, en la cual nos basaremos para realizar el estudio, pues es en ellas
donde se desarrolla el genograma. Su principal ventaja es la comodidad que
conlleva el poder transportarlo a los domicilios, asi como poder borrar o
afiadir informacion cuando y donde sea necesario.

La historia en papel tiene como soporte fisico una carpeta estandarizada
(Anexo 1) en cuya portada principal aparecen datos administrativos e
identificativos de cada paciente, mientras que en el reverso de ésta, hay un
recuadro especifico para el dibujo del genograma. Son estos dos apartados
los que principalmente seran revisados para poder completar los items
propuestos de esta investigacion.

Dentro de esta carpeta, cuyo color varia segin el sexo del paciente (amarillo
para las mujeres y blanco para los hombres), se van introduciendo: la
evolucion del paciente, los informes y otros documentos que forman en
conjunto la Historia Clinica de Cuidados Paliativos.

Historia digital: Cabe destacar que, al igual que en los equipos de Atencion
Primaria, el Equipo de Cuidados Paliativos de la Region de Murcia utiliza el
programa informatico de OMI-AP, que tiene un apartado especifico para el
dibujo del genograma. Sin embargo su uso esta poco desarrollado y no

resulta practico.

Como se ha mencionado anteriormente, el Area de Salud de la Region de Murcia en la

que nos hemos centrado para este estudio es el Area V (Altiplano) que incluye las

poblaciones de Yecla y Jumilla, asi como sus respectivas pedanias, con cerca de 60.000

habitantes en total. EIl Altiplano consta de un centro de salud en Jumilla y otros dos en

Yecla cuyo hospital de referencia es el Hospital Virgen del Castillo, ubicado también en

Yecla. Ademas, al no existir servicio de oncologia en dicho hospital, la mayoria de

Gloria Santa Palao 9
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enfermos oncologicos acuden a las consultas del Hospital Virgen de la Arrixaca o al

Hospital Morales Meseguer en el caso de enfermedades onco-hematoldgicas.

El conjunto de profesionales que lleva a cabo los cuidados terminales es el Equipo de
Soporte de Cuidados Paliativos (ESCP), que a su vez incluye los cuidados domiciliarios
(ESAD) y los hospitalarios (ESAH) (Anexo 2).

En el Area V, el ESAD esta formado por un médico, un enfermero y un auxiliar de
enfermeria, mientras en el hospital hay una Unica enfermera formando el ESAH. Los
profesionales disponen de dos despachos fisicos, uno en cada poblacién. Se organiza de
tal forma que cualquiera de los profesionales que haya atendido al paciente o a la
familia puede realizar el genograma. Por norma general, se suele trazar en la primera
visita domiciliaria en la cual se explica al paciente que se le van a realizar algunas
preguntas sobre la estructura familiar para poder atenderlos de una forma mas individual
y cercana. Ademas de esta entrevista, también puede obtenerse informacion en visitas
posteriores o Ilamadas telefénicas, por lo que es importante estar atentos a todos los

detalles de la conversacion con los integrantes de la familia. Segun la bibliografia, el

: . o . : 11
tiempo medio para la realizacion del genograma puede variar entre 5 y 45 minutos™ .

items a valorar:

Basandose en la bibliografia consultada, se ha elaborado una hoja de recogida de datos
para valorar correctamente los genogramas a estudio. Dicha hoja tiene como fin la

realizacion de una revision completa y ordenada cuyos resultados sean equiparables.

Esta hoja consta de los siguientes items o apartados:

A) Datos identificativos

Aparecen en la portada de la historia clinica de Cuidados Paliativos. VValoraremos:
1. N° de Historia Clinica: Si aparece o no, de forma que pueda identificarse
quién es el paciente.
2. Sexo del paciente: Diferenciaremos entre hombres y mujeres.
3. Edad del paciente: Se dividira a los pacientes entre mayores y menores de
65 afios.
4. Realizacion del genograma: Por ultimo se valorara si se ha realizado el

genograma, sea cual sea su complejidad, en el apartado indicado para él.

Gloria Santa Palao 10
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Tras identificar estas generalidades, se procede a evaluar datos mas especificos del

genograma.

B) Datos de la estructura familiar:

En cuanto al trazado de la estructura familiar, valoraremos si:

2 A

8.
9.

Se identifica al paciente correctamente con la doble linea.

Se identifica a las personas que conviven y forman el ncleo familiar.
Se coloca al hombre a la izquierda y a la mujer a la derecha.

Se coloca adecuadamente a los hijos de izquierda a derecha segun edad.
Se utiliza un tamafio homogéneo de las figuras.

Se trazan las lineas de vinculos (matrimonio, pareja de hecho, divorcio,
descendencia, etc.) adecuadamente.

Se utilizan adecuadamente los simbolos que representan (si los hubiera):
- Fallecimiento.

- Embarazo.

- Muerte al nacer.

- Aborto.

- Hijos: mellizos, gemelos, adoptados.

Aparece la fecha de realizacion del genograma.

Aparece la linea de convivencia.

10. N° de generaciones que se han descrito.

C) Datos de informacion familiar:

Se ha valorado si:

1.

2
3
4.
5
6

Se ha puesto el nombre del paciente.

Se ha puesto el nombre de una o mas personas del nacleo familiar.

Se reconoce al cuidador principal.

Aparece la edad del paciente dentro del simbolo que lo representa.

Aparece la edad de una 0 mas personas del nacleo familiar.

Aparece al menos una fecha de algun evento importante en la familia
(matrimonio, divorcio, union...etc.).

Se anota la formacion/ocupacion laboral del paciente.

Se anota la formacion/ocupacion laboral de uno o mas familiares.

Aparece la causa de, al menos, una muerte de algan familiar.

Gloria Santa Palao 11
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10. Aparece informacion general acerca de la familia.

11. Aparece otro tipo de informacion relevante en el margen.

D) Datos de relaciones familiares:

En este apartado se valora si se representa al menos una relacién de tipo emocional

entre dos miembros de la familia.

E) Fase del ciclo vital en el gue se encuentra:

Por dltimo, valoramos si hay alguna anotacion en el genograma en la cual se
refleje la fase del ciclo vital en la que se encuentra la familia (formacion, extensién

0 contraccion).

Una vez hecho este analisis, también se ha dado una puntuacion general, del 1 al 5, a

cada genograma, diferenciando entre:

- Claridad: Considerandose el 1 como “genograma no entendible” y el 5
como “comprension clara en un primer vistazo”.

- Cantidad de informacién aportada: Siendo 1 la cantidad minima de

informacién y 5 una gran cantidad informativa.

I11.  RESULTADOS

Los resultados de la revision de las 10 historias clinicas incluidas en el estudio fueron

los siguientes:

A) Datos identificativos:

1. “N°de Historia Clinica”
Las diez historias revisadas estan identificadas de manera correcta con el n°
de la Seguridad Social. Esto se debe a que todos los pacientes tienen dos
nameros de Historia Clinica distintos: el del Hospital de referencia y el del
Centro de Salud, por lo tanto, para evitar errores se usa el n° de la Seguridad
Social en la identificacién de todos los pacientes de Cuidados Paliativos del
Area V.
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2.

“Sexo del paciente”

La muestra tomada para este trabajo incluye a todos los pacientes del
programa de Cuidados Paliativos del Area V fallecidos entre los meses de
enero y febrero. De este total (N= 10), la mitad han resultado ser hombres y
la otra mitad mujeres (5 en cada grupo), de forma casual. En todas las

historias revisadas aparece el sexo del paciente.

“Edad del paciente”

En las 10 historias revisadas se anota la edad del paciente en el apartado de
datos personales o identificativos. Gracias a esto, se ha podido dividir a los
pacientes en dos grupos fundamentalmente: mayores y menores de 65 afios.
Unicamente un paciente del total revisado en este trabajo (N= 10) era menor de

65 afios, mientras que los nueve restantes eran mayores.

“Se ha realizado el genograma”
El genograma esta hecho en el 100% de las historias clinicas revisadas y se
encuentra situado en el recuadro especifico para su ubicacion. No hay que

olvidar que el genograma forma parte de los indicadores de evaluacion

domiciliaria del Programa de Cuidados Paliativos del sms’.

B) Datos de la estructura familiar:

1.

“Se identifica al paciente correctamente con la doble linea”
En todos los genogramas revisados aparece la doble linea que identifica al
paciente, por tanto resulta sencillo a simple vista saber quién es sin tener

que detenerse en exceso.

Ademas, en todos ellos se pone al enfermo en el centro del espacio
disponible para realizar el genograma, de forma que se puedan ir afladiendo

generaciones anteriores 0 posteriores progresivamente.

“Se identifica a las personas que conviven y forman el nacleo familiar ”
En 8 de los 10 genogramas incluidos en este trabajo se identifica claramente
las personas que conviven y forman parte del ndcleo familiar del enfermo

terminal.
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Existen dos historias en las que la identificacion familiar no esta descrita de
forma clara. En estas dos historias se indica quiénes son las personas que
forman el nacleo familiar (hijos, hermanos, etc.) pero no se dice quienes
conviven con los pacientes. Posteriormente, al leer la historia clinica mas
detalladamente descubrimos que una paciente vive en un asilo de mayores y

la otra paciente es inmigrante y toda su familia vive en otro pais.

3. “Se coloca al hombre a la izquierda y a la mujer a la derecha”
En el total de los genogramas se cumple esta regla cuando ambos
representan unién de algun tipo (noviazgo, matrimonio, etc.). Podemos decir
que esta regla es una de las mas bésicas a la hora de realizar el genograma,
por lo tanto es muy probable que esté correcta en todos ellos.

4. “Se coloca adecuadamente a los hijos de izquierda a derecha segun edad”
Esta regla, al igual que la anterior, se considera béasica en el uso del
genograma. Tras la revision encontramos que aparece en todos ellos, aunque
en algunas personas no estaba indicada la edad, por lo tanto, no podemos
saber con seguridad si este orden escogido es el adecuado. Esto puede
explicarse porque, en muchas ocasiones, se suele preguntar quién es el
hermano mayor o el menor, aunque las personas no nos expliciten su edad

exacta.

’

5. “Utiliza un tamario homogéneo de las figuras’
Los genogramas de este estudio tienen unas figuras estables en cuanto a

tamano.

6. “Traza las lineas de los vinculos ( matrimonio, pareja de hecho, divorcio,
descendencia, etc.) adecuadamente”
Al igual que los puntos 7,8 y 9 anteriormente comentados, éstas son reglas
bésicas en la estructura de cualquier genograma. En el 100% de las historias
revisadas aparecen las lineas de vinculos sanguineos o de union de forma

correcta.

7. “ Utiliza adecuadamente los simbolos que representan (si los hubiera) ” :
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- Fallecimiento. En los casos en los que se representa fallecimiento, se
hace de forma adecuada, con un aspa encima de la figura del familiar

fallecido.

- Embarazo. En los genogramas revisados no se ha identificado ningun
simbolo que represente embarazo por lo que no se puede evaluar si esta

bien utilizado o no.

- Muerte al nacer. Unicamente hay representada una muerte al nacer y el

simbolo es adecuado a su significado.

- Aborto. De los genogramas revisados, aparece 3 veces y se representa

con el simbolo adecuado.

- Hijos: mellizos, gemelos, adoptados. En cuanto a mellizos o gemelos no
hay constancia de que haya alguno, por lo que no podemos evaluar su
utilizacion. Si existe un hijo adoptado, aunque lo sabemos porque esta
especificado en el margen del genograma, el simbolo utilizado no es el

adecuado para dicha situacion.

8. “Aparece la fecha de realizacion del genograma”

En el estudio se ha visto que en 3 de los 10 genogramas no aparece dicha

fecha.

9. “Aparece la linea de convivencia”
La linea de convivencia, que engloba a todos aquellos familiares que viven
en la misma casa también es un elemento que nos aporta mucha
informacién. En este caso, dicha linea aparece identificada en 6 de los 10

genogramas.

10. “N° de generaciones que se han descrito ”
En este item, se ha diferenciado entre genogramas que representan una

Unica generacién, dos, tres 0 mas de tres, y los resultados son los siguientes:
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N° DE GENERACIONES GENOGRAMAS
Una 0
Dos 3
Tres 3
Mas de tres 4

Figura 6. NUmero de generaciones descritas en los genogramas revisados.

Fuente: elaboracion propia.

C) Datos de informacion familiar:

1. “Se ha puesto el nombre del paciente”
El nombre debe aparecer dentro del genograma, al lado del simbolo que
representa al paciente. Tras la revision, los resultados que encontramos son

que 9 de los 10 genogramas estan completos con el nombre del enfermo.

2. “Se ha puesto el nombre de una o més personas del nudcleo familiar”
El total de los 10 genogramas contienen el nombre de una 0 mas personas

de la familia.

3. “Se reconoce al cuidador principal”
Unicamente en 3 genogramas aparece especificado quién es el cuidador
principal del paciente terminal. En el resto, ha tenido que leerse la historia
clinica de forma mas detallada, por lo que se pierde una de las principales
ventajas de esta herramienta que es la obtencion de informacién especifica

en el menor tiempo posible.

4. “Aparece la edad del paciente”
En el punto “3” del apartado “Datos identificativos” también se valora si

aparece la edad del paciente, pero Gnicamente como dato administrativo.

Este item es mas especifico, pues valora si aparece la edad del paciente
dentro de la figura que lo representa en el genograma. Este dato esta escrito

en 6 genogramas del total revisados.

5. “Aparece la edad de uno o mas personas del nacleo familiar”

Los resultados de la revision de este item son:
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= No informacion
= Sélo cuidador principal
60% Otros

C. principal y otros

Figura 7. Informacidn relativa a la anotacion de edades de los familiares en los

genogramas analizados. Fuente: elaboracién propia.

6. “Aparece al menos una fecha de algun evento importante en la familia
(matrimonio, divorcio, union...)”
Este item no es considerado informacion fundamental, aunque es util a la
hora de observar la duracion de las relaciones a través del tiempo asi como

posibles conflictos derivados de divorcios o separaciones.

En los genogramas revisados, Unicamente 3 de los 10 incluyen fechas de
eventos importantes. En dos de los casos se refieren a la fecha en la que los
pacientes contrajeron matrimonio con sus respectivas parejas mientras que
la otra fecha nos indica el momento en el que se diagnostica una enfermedad

de caracter grave al conyuge de la paciente.

7. “Se anota la formacion / ocupacion laboral del paciente ”
Este apartado Unicamente se ha cumplimentado en uno de los genogramas
de los pacientes. Ha de sefialarse que en otro apartado de la historia clinica
de cuidados paliativos, en el cual aparecen los datos administrativos, si esta
anotada esta informacion pero no es relevante para este estudio, pues no

aparece en el genograma concretamente.

8. “Se anota la formacion/ ocupacion laboral de uno o mas familiares ”

Tras analizar los 10 genogramas, se obtienen los siguientes resultados:
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OCUPACION LABORAL GENOGRAMAS
Del cuidador principal 1
De otros miembros familiares 2
Del cuidador principal y otros familiares 1
No informacion 6

Figura 8. Resultados sobre informacién de formacién y ocupacion laboral de

los familiares. Fuente: elaboracion propia.

9. “Se anota la causa de muerte de algin familiar”
Unicamente se recoge la causa de muerte de familiares en dos genogramas.
En uno de ellos aparece la causa de fallecimiento del cdnyuge mientras que

en la otra se refleja la de los padres y hermanos.

10. “Aparece informacion general acerca de la familia”
Sobre la informacion general acerca de la familia, diferenciamos entre dos

tipos 0 modelos de familia:

- Familia fusionada. Es aquella en la que sus limites externos son cerrados,
es decir, tienden a aglutinarse entre ellos y a establecer relaciones fuertes
de forma que lo que hace uno influye intensamente en todos los demas.
Sin embargo, el contacto con personas de fuera de la familia es menos
abierto, por lo que es mas dificil establecer una relacion terapéutica con
ellos. De los 5 genogramas que contenian este tipo de informacién, en

todos ellos se describia este tipo de familia.

- Familia desligada: Se refiere a la familia cuyos miembros tienen poco
sentido de pertenencia, y las relaciones son mas distantes, de forma que
no tienen gran disposicion para recibir ayuda entre ellos. No se ha

descrito este tipo de familia en ninguno de los genogramas revisados.

11. “Aparece otro tipo de informacion relevante en el margen”
Tres de los genogramas estudiados tenian anotaciones en alguno de los

margenes, con informacién relativa a:

- Lugar en el que viven los familiares (hijos principalmente).

- Enfermedad que sufren algunos de los parientes.
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D) Datos de relaciones familiares:

1. “Se representa al menos una relacion sentimental entre dos miembros de la
familia”:

- Seis de los genogramas revisados no contienen la representacion de
ninguna relacién entre los miembros de la familia. Esto quiere decir que
si esta representada la estructura familiar y los lazos de descendencia
que los unen, pero no las relaciones sentimentales.

- De los que si contienen informacién, dos genogramas representan una
Unica relacién béasica mientras que otros dos representan dos 0 mas

relaciones.

® No informacion

® Una relacion

™ Dos 0 mas
relaciones

Figura 8. Informacion relativa a relaciones familiares.

E) FEase del ciclo vital en el que se encuentra:

En este Gltimo apartado se ha analizado la fase del ciclo vital en el que se

encuentra la familia.

Tras revisar los genogramas de los pacientes que se incluyen en este estudio, se ha
constatado que en ninguno aparece explicitamente la fase del ciclo vital de la
familia. Sin embargo, al leer la historia clinica de cada uno de ellos podemos

obtener informacion sobre dicha fase.
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Del total de genogramas, nueve de ellos se encuentran en fase de contraccion, es
decir, los hijos del paciente y su pareja son mayores y ya no viven en el hogar
familiar, o incluso han formado su propia familia. Por otro lado, s6lo uno de los
genogramas representa una familia en extension pues los hijos de la paciente son

jovenes (tienen entre 20 y 8 afios).

F) Claridad y cantidad de informacion:

Los datos de claridad del genograma se representan en la Figura 9. Se aprecia que
7 genogramas del total revisado tienen una claridad que varia entre “5” (Excelente)
y “4” (Buena).

En cuanto a la cantidad de informacion (Figura 10), existen dos genogramas con
una valoracion “1” (Insuficiente) en cantidad de informacién. Uno de ellos se debe
a que solo permanecié 2 dias en programa, con lo que hubo poco tiempo para
realizarlo. Mientras el otro se debe a que no se han realizado visitas domiciliarias a
este paciente, Unicamente contacto telefénico. Por otro lado, los genogramas cuya
cantidad de informacion han sido calificados con una puntuacion entre “4”
(Buena) y “5” (Excelente), han permanecido mucho més tiempo en programa,
entre 62 y 252 dias.

CANTIDAD DE

LARIDAD ENOGRAMA A
C GENOG S INFORMACION GENOGRAMAS
5: Excelente 2 5: Excelente 4
4: Buena 5 4: Buena 1
3: Moderada 2 3: Moderada 1
2: Baja 1 2: Baja 2
1: Muy baja 0 1: Insuficiente 2

Figura 9. Claridad aportada por los Figura 10. Cantidad de informacion

genogramas aportada por los genogramas
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ITEMS NO |Si CARACTERISTICAS ESPECIALES
Aparece n° H. clinica - | 100% | e Aparece el n° Seg. Social
i o, | ®950% mujeres
DATOS Sexo 190% | 509 hombres
IDENTIFICATIVOS 9 f
Edad - | 100% | 90% mayores 65 anos
* 1% menores 65 afios
Existe genograma - | 100%
Paciente con doble linea - | 100%
Se identifica al nucleo familiar - | 100%
Hombre a la izq, mujeraladcha | - | 100%
Hijos de izq a dcha segun edad - | 100%
Figuras homogénas - | 100%
DATOS DE LA Trazado de lineas de vinculo - | 100%
ESTRUCTURA Utiliza simbol b
FAMILIAR iliza simbolos (embarazo, - | 100%
fallecimiento, aborto..)
Aparece fecha de realizacion 30% | 70%
Aparece linea de convivencia 40% | 60%
 30% dos generaciones
Generaciones descritas ¢ 30% tres generaciones
¢ 40% mas de tres
Aparece nombre paciente 10% | 90%
Aparece nombre familiares - | 100%
Se reconoce al c. principal 70% | 30%
Aparece edad paciente 40% | 60%
¢ 50% c. principal y otros
Aparece edad de familiares 30% | 70% | 10% c. principal
¢ 10% otros
DATOS DE Aparece fechas importantes 70% | 30%
INFORMACION Describe formacién/profesion
FAMILIAR paciente 90% | 10%
. L . ¢ 10% C. principal
Deslc_rlbe formacion/ profesion 60% | 40% | «20% otros
familiares .
¢ 10% c. principal y otros
Apalr.ece causa de muerte de 80% | 20%
familiares
Aparece informacion general 50% | 50% | ® Todos los descritos son familia
familiar fusionada
Informacion complementaria al 70% | 30%
margen
DATOS DE . o )
RELACIONES 1ESe rlle.presentan relaciones 60% | 40% | ® 20 OA; representa una relaqon o
FAMILIARES amiliares ¢ 20% representa dos 0 mas relaciones
FASE DEL CICLO e EI90% se encuentran en fase de contraccién
VITAL FAMILIAR e EI10% en fase de extension

Figura 11. Resumen de resultados
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IV. DISCUSION

A) Datos identificativos:

Una vez analizados los datos, se puede afirmar que el total de historias clinicas de
Cuidados Paliativos revisadas estan correctamente identificadas, pues todas

cumplen los cuatro items que se han valorado en dicho apartado.

Teniendo en cuenta que uno de estos cuatro items es la “valoracién de la
realizacién/no realizacion del genograma” y que en el 100% de las historias
clinicas esta realizado, resulta sencillo deducir el peso de dicha herramienta y el

valor que los profesionales le dan en Cuidados Paliativos.

e “Sexo”: En este estudio no se aprecia ninguna diferencia entre hombres y
mujeres a la hora de sufrir los distintos tipos de enfermedad que pueden llevar a
Cuidados Paliativos. Tampoco podemos saber con los resultados obtenidos si
hay mayor prevalencia de un sexo u otro en el Programa, debido a que la
muestra es muy pequefia.

A pesar de ello, sabemos que dentro de los Cuidados Paliativos, las
enfermedades mas usuales son el céancer y las demencias, asi como
enfermedades cerebrovasculares y respiratorias de larga evolucion. Segun el
informe del INE de defunciones segln la causa de la muertelz, cabe destacar
que existe mayor porcentaje de demencias y enfermedad de Alzheimer en la
poblacién femenina. En cuanto a tumores, los de mayor mortalidad (colon y
pulmon) son prevalentes en hombres, mientras que el cancer de mama sigue

siendo una de las patologias que causa mas muerte entre las mujeres.
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Ao 2013 Total Hombres Mujeres
Total defunciones 390.419 199.834 190.585
Enfermedades isquémicas del corazon 33.413 19.402 14.011
Enfermedades cerebrovasculares 27.850 11.593 16.257
Cancer de bronquios y pulmon 21664 17.559 4105
Insuficiencia cardiaca 16.888 6.136 10.752
Demencias 16.305 5.332 10.873
Enf. cronicas de las vias respiratorias inferiores (ECVRI) 15.387 11.377 4.010
Enfermedad de Alzheimer 12.775 3.843 8.932
Cancer de colon 11.850 B.944 4.506
Enfermedad hipertensiva 11.243 3.648 7.585
Diabetes mellitus 9,361 3.985 5.406
MNeumonia B.333 4317 4.016
Insuficiencia renal 6.836 3.188 3.648
Cancer de mama 6.588 112 B6.477
Cancer de pancreas 6.039 3.169 2,870
Cancer de prostata 5.787 5.787

("} Causas con peso relativo superior al 1,5%

Figura 12. Defunciones segiin causa de muerte*. Fuente: INE.

e “Edad”: La gran proporcion de personas mayores de 65 afios dentro de la
muestra estudiada refleja la realidad de la sociedad macro-longeva en Espafia, en
la que los hombres llegan a una esperanza de vida de 78,3 afios y las mujeres a
84,8 afos. Sin embargo es importante considerar que a partir de estas edades
(superiores a 65 afios) aumenta la morbi-mortalidad, la aparicion de
enfermedades terminales o el empeoramiento de aquellas que son cronicas y con

: . - . . 1314
ello, la necesidad de cuidados y atencién paliativa =™~

B) Datos de la estructura familiar:

e Enel item de “se identifica a las personas que conviven y forman el nucleo
familiar ” hay dos historias en las que también sabemos quiénes son las personas
que forman el nacleo familiar (hijos, hermanos, etc.) pero no queda claro con
quien conviven los pacientes. Esto se debe a que, tras leer la historia clinica mas
detalladamente descubrimos que una paciente vive en un asilo de mayores y la
otra paciente es inmigrante y toda su familia vive en otro pais. Estos dos casos
se deberian de considerar especiales en cierto modo, ya que no constituyen la

situacion tipica de una familia espafiola. Sin embargo, si seria necesario
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establecer un sistema en el que pueda quedar reflejado este tipo de situaciones
dentro del genograma, quizés con una pequefia anotacién en el margen, de forma
que solo al ver el esquema y las notas, se pueda componer una idea bésica de la
situacion socio-familiar.

e Los Unicos dos items que no estdn completos en todas las historias son el que
valora la aparicion de la “fecha de realizacion del genograma y el de la linea de
convivencia”.

“La familia es un sistema vivo en constante evolucion y desarrollo, ya sea por el
contexto o bien por los individuos que la conforman, donde las personas nacen,
crecen, se reproducen y mueren...”"®, Esta constante evolucion y cambios
inherentes a la familia explican la importancia de reflejar la fecha de realizacion
del genograma y saber en qué momento se ha hecho la “foto” familiar. En mi
opinidn, esta es una de las reglas en las que mas se deberia trabajar ya que es una
informacion que se puede completar sin apenas esfuerzo y que en la mayoria de
las ocasiones no aparece por descuido u olvido. En este trabajo, 3 de los
genogramas revisados no incluian dicha fecha.

Por otro lado, la importancia de realizar el trazado de la linea de convivencia
radica en que en la mayoria de los casos, las personas que cohabitan con el
paciente son los que se encargan de sus cuidados y entre ellos se encuentra el
cuidador principal, objeto imprescindible para llevar a cabo los cuidados
paliativos. Ademas, el conocer de antemano el ndcleo de convivencia puede
ayudar al profesional también a situarse y manejarse de forma adecuada dentro
del hogar del paciente y a establecer con él una relacion mas cercana.

e “N° de generaciones”: Si analizamos los datos respectivos al nimero de
generaciones que aparecen en los genogramas revisados (Figura 6), vemos que
el 40% estan formados mas de tres generaciones. Segun la bibliografia, se
considera una familia extensa cuando se representa una estructura familiar de
tres 0 mas generacionesl. Estos resultados se explican gracias a la larga
esperanza de vida que se da en la sociedad espafiola actual, por la cual nos
encontramos familias extensas con gran diferencia de edad entre las distintas
generaciones. En los genogramas revisados se observa un ejemplo de esta

situacion pues aparecen muchos miembros que rondan los 80 afios y, aunque
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sigue predominando el sexo femenino, también hay un alto porcentaje de
hombres.

e Si hacemos una valoracion general del apartado de “Datos de la estructura
familiar” se observa que es uno de los méas completos, pues 6 de los 10 items
valorados son correctamente completados en todos los genogramas. Sin
embargo, es cierto que los dos items menos completados son también de suma
importancia y se consideran bésicos en cualquier genograma. Los resultados
coinciden con los encontrados en la bibliografia existente!!, donde los “datos de
estructura” son los cumplimentados en mayor medida, como por ejemplo el uso

de simbolos de forma adecuada o el orden de los hijos segun su edad.

C) Datos de informacién familiar:

En el apartado que evalla el contenido de la informacion familiar se incluyen 11
items muy diversos de los cuéles se va a discutir sobre aquellos que han sido

menos valorados en los genogramas, con el fin de potenciar su uso:

e “Se reconoce al cuidador principal”: Podriamos decir que es una de las
debilidades encontradas en los genogramas, pues el reconocimiento del cuidador
principal es escaso.

Esta demostrado que el cuidador principal o informal sufre las consecuencias del
cuidado en su propia salud, pues considera su labor como “un encargo”, cuya

duracion puede ser comparada con el cuidado a enfermos con enfermedades
semejantes al Alzheimer'®. La experiencia de cuidado conlleva sufrimiento junto
con sentimientos de abandono, ansiedad y dudas sobre la provision de
cuidados”, por ello necesitan apoyo y comprension por parte de los

profesionales en cuanto a sus problemas laborales, de formacion y educacion en
cuidados, cambios subitos y sintomas o diagnéstico, prondéstico y posible tipo de
muerte.

Ha de sefialarse que la labor del cuidador principal es fundamental en Cuidados

Paliativos, pues sin un buen soporte de cuidados en casa seria imposible

establecer la actividad paliativa de forma continua”.
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e “Se anota la formacién/ocupacion laboral del paciente ”: Al igual que algunos
de los items de este apartado, éste no se considera fundamental, pero puede ser
de utilidad para informar y educar al paciente en su proceso. En la actualidad la
relacion terapéutica incluye la participacion activa del paciente, de forma que es
esencial la comunicacién con éste y el respeto de sus pensamientos y formas de
actuar™®. EI conocer a qué se ha dedicado laboralmente el paciente durante su
vida activa o cudl es su nivel educativo va a ayudar a los profesionales a
entender determinadas situaciones o actitudes mejorando asi el proceso
terapéutico.

e “Se anota la formacién/ocupacién laboral de uno o mas familiares”: Como
podemos observar en la figura 8 se representa la clasificacion en la que se han
dividido los resultados de este item. Dentro de ella se incluye informacion sobre
la formacién del cuidador principal o de otras personas de la familia. Para el
profesional, los datos mas importantes serian aquellos que hablan sobre la
ocupacion del cuidador principal o de todos aquellos que se encarguen
directamente de los cuidados del paciente. Sabemos que, en muchos casos, el
estrés laboral junto con el impacto emocional de tener a su cargo a un enfermo
terminal y la cercania de la muerte, producen un riesgo importante de
claudicacion familiar que puede llegar al abandono de los cuidados por parte del
familiar™.

En cuanto a la formacion, un estudio® sefiala quela mayoria de los cuidadores
informales tienen una educacion bésica incompleta, y a ellos le siguen
cuidadores con un grado de instruccion de diversificada completa.

e “Aparece la causa de al menos una muerte de algan familiar ”: La importancia
de este item radica principalmente en las vivencias sobre la muerte por las que
han pasado tanto el paciente como su familia. En la actualidad, la muerte sigue
siendo un tabd, algo sobre lo que no se puede hablar o mirar a la cara”’. Sin
embargo, las experiencias pasadas alrededor de la muerte (familiares fallecidos,
forma de morir, edad, etc.) van a influir de forma directa en la percepcion sobre
la vida y la muerte y en la forma de afrontar la situacion de terminalidad del
paciente.

e “Aparece informacién general acerca de la familia”: De las cinco familias en

las que surge este tipo de informacion, todas ellas son una familia fusionada.
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Segun el profesor Sénchez Vera®, “la familia todavia es considerada en
Espafia como el organismo o ente mas destacado para los individuos,
independientemente de su ideologia politica o religién”, por lo tanto se puede
establecer una relacion entre este pensamiento y el hecho de que la mayoria de
las familias que encontramos son de tipo fusionada. Sin embargo, ha de
sefalarse de nuevo que, “fusionada” significa que existe una relacion fuerte e
intensa entre los miembros, sea favorable o perjudicial, o que explica que en
muchas ocasiones se dé la paradoja de que existan conflictos importantes entre
miembros de la familia pero que su relacién sea practicamente irrompible o de

gran dependencia.

D) Datos de relaciones familiares:

Una vez recogidos los resultados, podemos observar que s6lo se representan
relaciones entre los miembros de la familia en cuatro de los diez genogramas
revisados (Figura 8). Este apartado es uno de los mas incompletos también en otro
estudio de este tipo, y “puede deberse a que obtener este tipo de informacion
puede resultar una tarea arriesgada, con lo que se recomienda no ponerlas o
hacerlo sélo si es algo muy evidente 8. Se considera “tarea arriesgada” porque los
profesionales médicos o enfermeros no tienen una formacién psicosocial como tal.
En muchas ocasiones, el no saber como abordar aspectos intimos o sentimentales
puede afectar negativamente a la relacion con el paciente y disminuir el grado de
confianza. El trabajo de los sentimientos sigue siendo todavia un “tabt” para
algunos profesionales. Es por ello inevitable que el avance de la medicina siga un
camino psicosociaIZI, tal como se afirma en el siguiente texto: “Actuar como
individuo comporta un aprendizaje especifico que no puede quedar limitado a
unos conocimientos aislados, ni tan siquiera a unas habilidades. Entrafia una
cierta interiorizacion de esos conocimientos y esos habitos filtrada por la propia
experiencia (...) los conocimientos y habilidades que exige la practica médica no

, , ;7. . .y . . 5,22
son solo de indole médica, sino también humanitaria

E) Fase del ciclo vital en el que se encuentra:

Gloria Santa Palao 27



Trabajo Fin de Grado Enfermeria

F)

De nuevo los resultados de este apartado son consecuencia de la alta esperanza de
vida presente en la sociedad espafiola actual™®. Nueve de los diez genogramas
representan familias en fase de contraccion es decir, los hijos del paciente y su
pareja ya no viven en la misma casa o estan formando otra familia. Estos datos
insinGian que la mayoria de los enfermos terminales que se incluyen en el Area V
de la Region de Murcia son ancianos, y que en su familia encontraremos hijos,
nietos y en algunos casos pareja, por lo que la atencion dedicada a todos ellos va a

ser enfocada a este tipo de familia.

No se han encontrado referencias acerca del tipo de familia en la Region de
Murcia, pero si se han obtenido algunos datos significativos a nivel nacional.
Segun el INEZS, la mayoria de personas mayores de 65 afios (como 9 de los 10
pacientes de este estudio), viven en pareja sin hijos. Como segunda opcion aparece
el vivir solo y por ultimo en pareja con hijos. Si comparamos estos datos con los
genogramas de este trabajo, la mayoria de ellos coinciden con familias en fase de

contraccion.

Por otro lado, solo existe un genograma en fase de expansion, en el que se
incluyen nifios (hijos de la paciente). Esta situacion normalmente es més
complicada y emotiva, debido a que “los jovenes y las personas de mediana edad

son las que presentan mas problemas a la hora de aceptar la realidad de la
2524 - .
muerte””". En los casos en que la familia se encuentra en expansion y por tanto

haya nifios y adolescentes, resulta fundamental para los profesionales el

aprendizaje de técnicas para identificar el duelo en ellos y para saber tratar el tema

25
de la muerte™.

Claridad y cantidad de informacion:

“Claridad del genograma” : Segun los resultados, nueve de los diez
genogramas revisados tienen una claridad que varia entre moderada y excelente
por lo que podemos considerar que esta es una de las fortalezas a la hora de
llevar a cabo esta herramienta (Figura 9). Segun la bibliografia, uno de los

componentes de su realizacion debe ser la sencillez y claridad para que podamos

. 9
beneficiarnos de su uso™.
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e “Cantidad de informacion aportada”: En cuanto a la cantidad de informacion
aportada por los genogramas, los resultados son muy diversos (Figura 10). Se
han interpretado estableciendo una relacién de causalidad entre el tiempo que el
paciente ha permanecido en el programa de Cuidados Paliativos y la cantidad de
informacidn aportada:

- Existen dos genogramas con una valoracion “1” (Insuficiente) en
cantidad de informacién. Uno de ellos se debe a que s6lo permanecié 2
dias en programa, mientras que el otro se debe a que no han existido
visitas domiciliarias, Gnicamente contacto telefonico.

- Por otro lado, los genogramas calificados con una puntuacion entre “4”
(Buena) y “5” (Excelente) cantidad de informacion, han permanecido
mucho mas tiempo en programa, entre 62 y 252 dias.

Segun esta relacion, el tiempo que el paciente permanece en el programa y es
atendido de forma continua por el equipo de Cuidados Paliativos influye de
forma positiva a la hora de cumplimentar un genograma con una rica cantidad de

informacion.

V. CONCLUSIONES

Puntos fuertes:

- En este trabajo se demuestra que el genograma es un instrumento de gran
utilidad en la préctica diaria de los Cuidados Paliativos. Se puede encontrar
en todas las historias clinicas de aquellos pacientes que entran en el
programa, independientemente del tiempo que permanezcan en él.

- El apartado valorado como “Datos identificativos” de la historia clinica es
uno de los mas completos, lo que ayuda a la organizacion interna del equipo
de Cuidados Paliativos y a la identificacion de los pacientes.

- De forma general, el apartado denominado “Datos de estructura familiar” ha
resultado ser uno de los mas completos también. Ha de sefialarse que consta
de items basicos para la realizacion del genograma, incluyendo

principalmente simbologia y trazado de la estructura.
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- La claridad con la que los genogramas son representados es de gran ayuda
para una lectura més facil. Esto es imprescindible para un adecuado
desarrollo del trabajo de los profesionales.

Puntos débiles:

- Dentro del apartado “Datos de la estructura familiar” se recomienda reforzar
puntos basicos e imprescindibles como la escritura de la fecha de realizacion
del genograma o el trazado de la linea de convivencia.

- El apartado “Datos de informacion familiar” es uno de los mas variados,
pues algunos genogramas aportan abundante informacion mientras que otros
son mas escuetos. Se debe trabajar de forma especifica en la informacion
relativa al paciente y a su cuidador principal (edad, formacion/ ocupacion
laboral, identificacion, etc.) porque son items que aportan informacién (til
para el profesional en un solo vistazo, sin tener que acudir a la Historia
Clinica.

- Tras la realizacion del trabajo, podriamos concluir que los “Datos de
relaciones familiares” son los menos completos y que, por lo tanto, requieren
un entrenamiento de las técnicas de didlogo y observacién de los

profesionales asi como una sana relacion profesional-paciente.

Estas Ilamadas fortalezas o debilidades, tienen como funcién la mejora y el desarrollo
progresivo de los Cuidados Paliativos, o el “arte de cuidar y paliar”, a través del
desarrollo de herramientas disponibles para todos los profesionales, como es el

genograma.

Para finalizar y como recomendacion personal, creo que se ha de incidir en la formacion
de actuales y futuros sanitarios en el uso de técnicas y herramientas que ayuden a
establecer la llamada Relacion Terapéutica. De esta forma serd mucho mas sencillo
desarrollar la capacidad de la empatia y ofrecer una atencién individual y humana a

cada uno de los pacientes a los que se atienda a lo largo de la carrera profesional.

“Es mas fuerte, si es vieja, la verde encina; mas bello el sol parece, cuando
declina; y esto se infiere, porque ama uno la vida, cuando se muere”.
(Rosalia De Castro).
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VIIl. ANEXOS

Anexo 1: Carpeta estandarizada en Cuidados Paliativos

Portada
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Reverso de portada
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Anexo 2: Abreviaturas utilizadas

CEE: Consejo Europeo

ESCP: Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos
ESAD: Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria
ESAH: Equipo de Soporte de Atencion Hospitalaria
IAM: Infarto agudo de miocardio

SMS: Sistema Murciano de Salud
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