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RESUMEN

Introduccién: El diagnodstico y el tratamiento
del cancer incide en la vida personal de los pa-
cientes y en su la calidad de vida, con reper-
cusiones bioldgicas y psicoemocionales. Las
implicaciones trascienden a la familia, a su
funcionamiento y a la salud familiar. Objetivo:
Caracterizar la repercusién del evento tumores
digestivos en las familias de los pacientes que
lo padecen. Métodos: Se realizd una investiga-
cion descriptiva, con un enfoque cuanti-cua-
litativo, de corte transversal, en una muestra
de 20 familias de pacientes con diagndstico de
tumores del sistema digestivo, en el Hospital
Hermanos Ameijeiras, en el periodo de marzo
ajunio del 2023. Se estudiaron como variables:
la repercusién familiar, se considero su afecta-
cion por niveles y areas, el sentido y el impacto
de esta, en la familia. Se empled el Instrumen-
to de Repercusion Familiar y una entrevista
semiestructurada. Resultados: Predomind la
repercusion elevada, en un 50 % y el sentido
desfavorable de las secuelas en un 55 %. El
area mas afectada fue el funcionamiento fami-
liar en el 50 % y predominaron las familias don-
de el impacto del evento fue predisponente a
la afectacion de la salud familiar en un 55 %.
Conclusiones: La repercusion del evento tu-
mores digestivos en la salud familiar depende
tanto de las implicaciones biopsicosociales de-
rivadas del evento como de las estrategias de
ajuste que exige a la familia.

Palabras clave: neoplasias, tumores del estro-
ma gastrointestinal, salud de la familia

ABSTRACT

Introduction: Cancer diagnosis and treatment
significantly affect patients' personal lives and
quality of life, with biological and psycho-emo-
tional repercussions. These implications ex-
tend to family members, affecting family func-
tioning and overall family health. Objective:
To characterize the impact of digestive tract
tumors on patients' families. Methods: A des-
criptive cross-sectional study with a quantita-
tive-qualitative approach was conducted with
20 families of patients diagnosed with digesti-
ve system tumors at Hermanos Ameijeiras Hos-
pital from March to June 2023. Study variables
included family impact (assessed by level and
area of affectation), as well as the nature and
consequences of this impact on the family. The
Family Impact Scale and semi-structured inter-
views were used. Results: High family impact
predominated (50%), with unfavorable conse-
guences reported in 55% of cases. Family func-
tioning was the most affected area (50%), and
most families (55%) experienced health-pre-
disposing effects from the event. Conclusions:
The impact of digestive tumors on family heal-
th depends on both the biopsychosocial impli-
cations of the event and the adjustment strate-
gies it requires from the family.

Keywords: neoplasms, gastrointestinal stromal
tumors, family health
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Repercusion familiar ante el evento de tumores digestivos

INTRODUCCION

El padecimiento de enfermedades oncoldgicas
supone, sin lugar a dudas, una crisis paranor-
mativa, en el ciclo de la vida familiar, por las
implicaciones que a nivel biolégico, psicolégico
y social son atribuidas al cancer. Sin embargo,
la lectura que cada grupo familiar realice del
evento, puede ser tan diversa como lo son las
caracteristicas propias de la familia, su funcio-
namiento y sus recursos del ajuste y el afronta-
miento.

La visidon que a nivel sociofamiliar persiste so-
bre el cancer, deviene en cierta medida de su
persistencia en las cifras de morbimortalidad
en el mundo. En Cuba, constituye uno de los
problemas mas relevantes para la salud pu-
blica, ocupa el segundo lugar entre todas las
causas de mortalidad y es la principal causa de
muerte entre los 15 y 64 afios de edad. &

En el caso especifico de los tumores de las vias
digestivas, representan entre la primera y la
tercera localizacion mas frecuente, entre todos
los canceres, tanto en el reporte de nuevos ca-
sos, como en las causas directas o secundarias
de fallecimientos. 2 Entre los casos atendidos
en el Servicio de Oncologia Clinica, en el Hospi-
tal Clinico Quirurgico Hermanos Ameijeiras, en
La Habana, supone una de las principales cau-
sas de atencion tanto en tratamientos oncoes-
pecificos como en atencion psicoldgica.

La familia, como primera red de soporte social
gque posee una persona con padecimiento de
cancer, ejerce una funcién protectora ante las
tensiones que genera la vida en condiciones
de salud, a través de acciones de cuidado, asis-
tencia y acompafiamiento.24 Pero no escapa
a que los gradientes de la repercusién de este
evento de salud, asi como el sentido que como
grupo se da a la nueva situacidn, influyan en la
salud de la familia como sistema.

Las implicaciones psicoemocionales de la en-
fermedad oncoldgica, abarcan sintomas y limi-
taciones que pueden acompafiarse de proble-
mas emocionales y el deterioro de la calidad de
vida de los pacientes. En este tipo de pacientes,
se han asociado elementos como sintomatolo-
gia fisica variada, ansiedad, depresién, inadap-
tacién al proceso de enfermedad y adherencia
al tratamiento.”! Sus implicaciones traspasan
el plano individual y tienen participacién en la
articulacién de las principales areas y procesos
familiares.

La salud familiar, es un proceso de origen mul-
ticausal donde intervienen elementos socioe-
condmicos, sociopsicoldgicos, la propia salud
individual de los miembros y el funcionamiento
familiar. Influyen de manera significativa en Ila
salud familiar, las crisis 0 eventos que atraviesa
la familia.l®! Es por esto que la repercusion que
para la salud familiar pueda tener un evento
como el diagndstico y tratamiento del cancer,
puede ser variable en dependencia de los fac-
tores individuales, de los miembros de la fami-
lia y del entorno social.

La eleccion de estudiar la repercusion familiar

ante el evento de tumores digestivos, respon-
de no solo a las cifras de morbilidad en las es-
tadisticas y los reportes de atenciones médi-
cas, en el Hospital Hermanos Ameijeiras, sino
a las tendencias cualitativas observadas en
las familias. Estas incluyen comportamientos
y preocupaciones referidas al tratamiento, los
cuidados, las necesidades, asi como al manejo
psicolégico del padecimiento con el miembro
afectado y con el grupo familiar en conjunto.

Por lo antes expuesto, se realiza esta investiga-
cién con el objetivo de caracterizar la repercu-
sién de los tumores digestivos en las familias
de los pacientes que lo padecen. Para su con-
secucion se plantean como tareas la evaluacion
del nivel y el sentido de la repercusion familiar
del evento, la identificacion de la afectacidn
por areas de repercusion y la identificacion del
impacto del evento en la salud familiar.

METODOS

La investigacidon tuvo una metodologia des-
criptiva, con enfoque cuanti-cualitativo, de
corte transversal. Se incluyeron en el estudio
familias de pacientes con diagndéstico de tumo-
res del sistema digestivo del Hospital Herma-
nos Ameijeiras, en el periodo comprendido de
marzo a junio de 2023.

De un universo de 88 familias de pacientes
atendidos en el periodo estudiado en el ser-
vicio de hospitalizacién, fueron seleccionados
por un muestreo no probabilistico, intencional
por criterios, una muestra de 20 familiares,
acompanantes inmediatos, que se ajustaron a
los criterios de seleccion.

Criterios de seleccidn.

-Criterios de inclusién: familiares entre 18 y 65
anos de edad que convivieran con los pacien-
tes y que mostraran su disposicién al estudio.
-Criterios de exclusion: familiares con alguna
limitaciéon que impidiera la aplicaciéon de los
instrumentos.

El instrumento principal utilizado fue el Instru-
mento de Repercusidon Familiar (IRFA), © ela-
borado y validado en Cuba, para evaluar el im-
pacto que tuvieron los diferentes eventos en la
salud familiar. El instrumento permitié evaluar
la repercusion global del evento, el sentido de
su efecto, la consecuencia del este, en distintas
areas de la salud familiar y la ubicacidn de las
familias en la matriz, asi como su impacto en
la salud familiar. Fue utilizada una entrevista
semiestructurada para complementar los re-
sultados del IRFA.

Como variable principal, la repercusién fami-
liar, se asumié como el impacto del evento,
tumores digestivos en las familias, a partir de
las exigencias y modificaciones en su dinamica
interna y modo de vida. Se clasificé en cinco
niveles: no repercusion, repercusion leve, re-
percusiéon moderada, repercusion elevada y
repercusion severa.

El sentido de la repercusién, fue concebido
como la evaluacién que la familia realiza de los
cambios y modificaciones realizadas y su par-
ticipacién o no, en su crecimiento y evolucién.
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Se clasifico en favorable o desfavorable.

Se evalud la repercusidn del evento, en cuatro
areas de la salud familiar: socioecondémica, so-
ciopsicolégica, funcionamiento familiar y esta-
do de salud, a partir de cinco niveles: no reper-
cusion, leve, moderada, elevada y severa.

A partir de la identificacién del nivel y el senti-
do de la repercusion del evento tumores diges-
tivos, el instrumento permitié la ubicacion de
las familias en una matriz de impacto de este
en la salud familiar que comprende tres nive-
les: impacto potenciador de la salud familiar,
impacto predisponente a la afectacion de la
salud familiar o impacto potenciador de afec-
tacion a la salud familiar.

Para la recogida de informacién se accedid a

la muestra a través del equipo multidisciplina-
rio de atencidn al cancer de vias digestivas. La
evaluacidn de cada familia se realizé en un solo
dia, luego de aplicar los criterios de inclusién y
exclusion descritos y solicitar el consentimien-
to informado.

Para el andlisis de la informacién se utilizd el
software SPSS versién 29.0. Las variables fue-
ron analizadas y descritas a partir de medidas
resumen de estadistica descriptiva. Para plan-
tear predominio se tomd en cuenta la prueba
estadistica Chi cuadrado para p menor de 0.05.

Fueron tomados en cuenta los principios éticos
para las investigaciones médicas en seres hu-
manos de la Declaracion de Helsinki,2 explica-
dos a cada participante mediante un consenti-
miento informado.

RESULTADOS
En la caracterizacidn general de la muestra, se destacé el predominio de las mujeres en un 85 %y la
prevalencia del rango etario de 35 a 65 afios, para un 85 %. Los familiares entrevistados fueron de
diversos grados de parentesco, con predominio de esposas e hijas hembras.

Preponderd la repercusion elevada del evento tumores digestivos, para un 50 % de la muestra, se-
guido de la repercusion moderada en un 40 % de las familias, tabla 1.

Tabla 1. Repercusion familiar del evento tumores digestivos

Repercusion Familiar

Repercusion leve

Repercusion moderada

Repercusion elevada

Repercusion severa

Total

No- %
0 0
8 40
10 50
2 10

20 100

Fuente: IRFA

Influyé el sentido desfavorable de la repercusién, ante el evento estudiado, para un 55 % del total

de familias, tabla 2.

Tabla 2. Sentido de la repercusién familiar del evento tumores digestivos

Sentido de la Repercusion Familiar

Repercusion favorable

Repercusién desfavorable

Total

No. %
9 45
11 55
20 100

Fuente: IRFA

Se observd que el drea de la salud familiar mas afectada fue el funcionamiento familiar, en esta un
50 % de la muestra presento una repercusion elevada. La segunda area mas afectada fue la sociopsi-
coldgica, para un 45 % de repercusion elevada. Fue significativo que el 70 % de las familias tuvo una
repercusion moderada en el area socioeconémica y el 50 % percibié una repercusién moderada en
el estado de salud, como componente de la salud familiar, tabla 3.

Tabla 3. Repercusion familiar en el evento de tumores digestivos en distintas dreas de la salud familiar

Repercusion Areas
Familiar . . L R .
Socioecondmica Sociopsicolégica | Funcionamiento | Estado de salud
familiar
No. % No. % No. % No. %
Repercusion leve 1 5 0 0 0 0 1 5
Repercusién moderada 14 70 10 50 9 45 10 50
Repercusion elevada 4 20 9 45 10 50 4 20
Repercusidn severa 1 5 1 5 1 5 1 5
No repercusién 0 0 0 0 0 0 4 20
Total 20 100 20 100 20 100 20 100
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El nivel de repercusion del evento, asi como el sentido de esta repercusidn, permitié ubicar a las
familias en cuadrantes de impacto en la salud familiar. Predominan las familias donde el impacto del
evento fue predisponente a la afectacion de la salud familiar en un 55 %, seguidas por aquellas con
un impacto potenciador de la afectacion a la salud familiar 30 %. Solo el 15 % de las familias refleja-
ron un impacto potenciador de la salud familiar, figura 1.

NIVEL DE REPERCUSION

Impacto predisponente a

Impacto potenciador de la

LEVE

SEVERO la afectacidn de la salud afectacidn a la salud
familiar familiar
ELEVADD
& familias & familias
MODERADD s 5 familias
3 familias

NO REPERCUSION

Impacto potenciador a
la salud familiar

Impacto predisponente a la
afectacion de la salud familiar

FANDRABLE
SENTIDO DE LA REPERCUSION

DESFAVORABLE

Fig. 1. Ubicacion de las familias en la matriz de impacto de los acontecimientos significativos de la vida fami-
liar en la salud familiar
Fuente: IRFA

DISCUSION

El cuidado de un paciente oncoldgico en el con-
texto hospitalario, suele considerarse una tarea
asignada a personas de primera linea de paren-
tesco. El predominio de mujeres en este rol,
concuerda con investigaciones similares que
caracterizan el perfil del cuidador de forma ge-
neral, como una figura femenina que vive con
la persona con dependencia y no desempefia
una actividad profesional fija. En este Gltimo
aspecto el presente estudio difiere, al prepon-
derar cuidadores que se encuentran activos o
vinculados al trabajo.

Los rangos etarios que sobresalen en esta se-
rie coinciden con estudios que expresan que
las personas de adultez media y mayor, no
solo son receptoras de cuidados, sino también
proveedoras de tales cuidados.?) En la inves-
tigacion sobresalen las esposas o hijas, en la
edad media de la vida, que comparten el rol de
cuidador parcial con el de trabajadora activa,
corresponde con el perfil de estudios recientes
realizados, en Cuba. 42

El predominio de la repercusion elevada del
evento de tumores digestivos, en la mitad de
la muestra, se relaciona con la crisis paranor-
mativa que provoca en el ciclo vital de las fami-
lias estudiadas, asi como todos los cambios y
modificaciones que tienen lugar en la dinamica
interna y el modo de vida. El diagnéstico y pro-
ceso de tratamiento oncoespecifico constituye
un evento inesperado y disruptivo, generador
de incertidumbre e inseguridades en el grupo
familiar.

La familia como sistema, intenta mantener su
funcionamiento, enfrentar las demandas, los
estresores y las tensiones, con sus capacida-
des. Las familias realizan reflexiones y acciones

para afrontar con sus recursos las demandas
y encontrar las soluciones posibles. Estas de-
mandas de cambio producen tensidn hasta el
momento en el que el sistema moviliza alguna
capacidad para responder a dicha exigencia. 11

Los resultados de la presente investigacion no
se corresponden con un estudio similar reali-
zado en Cienfuegos, 2 en el que la mayoria de
las familias consideran el diagndstico de céncer,
COMO UN pProceso con una repercusiéon modera-
da por encima de otros niveles. Sin embargo,
coincide al expresar que el impacto y la afecta-
cion que produce el diagndstico de cancer en la
salud familiar, a partir de la valoracién familiar
y la mediacion de factores protectores o modu-
ladores, estructura cambios, asi como acciones
terapéuticas y de prevencion de salud, en las
familias afectadas.

La disparidad que puede presentarse en los re-
sultados, segun estudios tedricos, sobre la re-
percusidn familiar, puede deberse a elementos
particulares de cada familia como su funciona-
miento, su integracion social, la convivencia, la
salud de sus miembros, los recursos econdomi-
cos y hasta el propio modo de vida de la fami-
lia.®! Cada una reacciona ante los eventos fami-
liares de forma Unica y particular, por esto, el
mismo hecho puede repercutir de modo dife-
rente, en una familia y en otra o en un momen-
to u otro.

El predominio del sentido desfavorable que la
mayoria de las familias da a la repercusion del
evento tumores digestivos, puede relacionarse
con que su diagnéstico se vuelve un aconteci-
miento que rompe con la dindmica familiar ha-
bitual y se torna su principal foco de conflicto.
Es un suceso que, a largo plazo, se convierte en
uno de los mayores retos para los cuidadores y
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para la sociedad.!2 La mayoria de las familias
considera que los cambios y modificaciones
realizadas, o el hecho de no haber ocurrido
cambios, son desfavorables para el sistema fa-
miliar en su conjunto.

Resultados contrapuestos, son encontrados
en estudios similares realizados en Cuba. Por
una parte, un estudio en Cienfuegos muestra
similitudes, sobresale en el 57.5 % una valora-
cion desfavorable o sentido negativo asignado
a los cambios que el evento ocasiona en las
areas de la salud familiar,*2 mientras que, en
La Habana, se observa un predominio del sen-
tido de la repercusion favorable en el 83.87 %
ante el evento de otra enfermedad crénica: la
diabetes. 12 Esto pone de manifiesto que, ante
las diferencias del sentido de la repercusion,
pueden actuar factores, la propia enfermedad,
asi como la variabilidad de recursos de ajuste y
afrontamiento de cada familia.

El drea del funcionamiento familiar, es la de
mayor cifra de familias con repercusién eleva-
da. Sin embargo, el sentido del efecto en este
caso es favorable, apreciable tanto en el ins-
trumento IRFA como en la entrevista semies-
tructurada. Los familiares consideran que el
evento constituye un hecho favorecedor de la
cohesion familiar y que ha visibilizado la capa-
cidad del grupo para reorganizarse ante even-
tualidades que suponen crisis.

Estudios similares realizados en Cuba, en el
area del funcionamiento familiar han reflejado
mayores niveles de repercusion severa y eleva-
da, que exigen cambios y ajustes en la estruc-
tura familiar, con un predominio del sentido
favorable de la repercusiéon.2 Son descritas
modificaciones en las responsabilidades y fun-
ciones de los miembros, poca flexibilidad y
dificultades en la comunicacién con ocurren-
cia de “conspiracidon de silencio”.22 A estos
elementos, la presente investigacion, afiade la
limitacion o evasion de temas referentes a la
enfermedad y conflictos familiares, mediado
por la intencion protectora de la familia.

El drea sociopsicoldgica en un segundo nivel
de afectacion, es reflejo de la participacion
del componente social y el psicolégico, en las
distintas etapas del proceso de la salud y la
enfermedad. Estudios llevados a cabo sobre
el tema, resaltan que la situacion de cuidado
ocasiona diferentes alteraciones a nivel emo-
cional y animico. La sintomatologia referida,
puede incluir sentimientos de desesperacion,
frustracion intensa, tristeza, ira, insatisfaccion,
impotencia, miedo, incertidumbre, preocupa-
cion, sufrimiento e irritabilidad. (%1516 FEstas
expresiones que surgen desde el diagndstico,
pueden mantenerse y transformarse durante
todo el proceso como cuidador principal.

Los estudios que sefalan el funcionamiento
emocional como un dominio danado, en la ca-
lidad de vida de las familias con un miembro
en tratamiento oncoldgico, 218 destacan la
repercusion en la afectividad de la dedicaciéon
continuada al cuidado. El evento supone una
transformaciéon hacia lo negativo, en la satis-
faccion de necesidades que incluyen las de

tipo afectivo y motivacional.

Las relaciones sentimentales y de pareja, sue-
len afectarse por la labor desempeiiada como
cuidador principal, transita a segundo plano, se
encuentra la pérdida significativa de espacio y
tiempo para compartir con dicha persona. 118
Sin embargo, se ha encontrado un apoyo signi-
ficativo por parte de la pareja, brinda espacios
de desahogo emocional, confianza y cercania
en las relaciones.

La repercusién moderada del evento, en el
area socioecondmica, pone de manifiesto las
demandas desde el punto de vista instrumen-
tal, organizativo y de recursos, que requiere el
tratamiento oncoldgico y el mantenimiento de
la calidad de vida. La gratuidad de los servicios
médicos en Cuba, resulta un amortiguador de
la carga econdmica de las familias; pero los re-
sultados ejemplifican la participacion de la rea-
lidad macrosocial actual, en la repercusion per-
cibida de la enfermedad, en el area econdémica
a nivel microsocial.

Las complejidades derivadas del tratamiento
del cancer, hacen que sea una enfermedad que
involucra muchos servicios y es costoso. Los
estudios evidencian de forma uniforme que
las personas con diagndstico de cancer, tienen
gastos econdmicos mas altos que aquellos sin
antecedentes de cancer. 12 Estudios cubanos
reflejan que aunque el drea socioecondmica no
resulte tener una repercusion elevada o severa,
constituye la base material del funcionamiento
familiar, 1% aspecto con el que se concuerda en
el presente estudio.

El estado de salud como area de la salud fami-
liar, tiene una afectacion moderada en la mitad
de las familias estudiadas, aunque es una de las
menos afectadas, reviste importancia por su in-
fluencia permanente en otras. La provisidon de
cuidados ha mostrado un impacto en la salud
de las personas cuidadoras, es mas evidente en
las mujeres. £ En el presente estudio se resal-
ta que los cuidadores primarios muchas veces
no perciben la afectacion del propio estado de
salud.

Los cuidadores familiares tienden a percibir
un estado de salud mas perjudicial y una me-
nor satisfaccion con su vida, en el caso de los
cuidados paliativos o de las personas con de-
pendencia con enfermedades mentales u otras
enfermedades crénicas. Alguna sintomatolo-
gia, puede incluir pérdida del apetito y de peso,
problemas ginecoldgicos y sexuales, mareos,
nerviosismo, dolores de cabeza, pérdida de la
voluntad de vivir y sintomas depresivos. &1

Del mismo modo, se asocia con una percepcion
mas desfavorable de la salud, a una sobrecarga
mas elevada y una mayor limitacion, esto no se
corresponde con los resultados obtenidos en
este estudio. La no percepcidon o disminucion
de los propios problemas de salud, puede de-
berse a la priorizacién de la atencidn al cancer,
como enfermedad constante, relacionada con
el fin de la vida.

El predominio del impacto predisponente a la
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afectacion de la salud familiar, es reflejo del
desequilibrio que un evento como el diag-
nostico y tratamiento del cdncer en las vias
digestivas, puede traer al sistema familiar.
La afectacién a la salud del grupo, radica no
solo en componentes propios del funciona-
miento como los roles, cohesidn, armonia, la
jerarquia o la permeabilidad, sino también a
componentes mas complejos como el siste-
ma de comunicacidn, la significacién dada en
la familia a los problemas de salud; asi como
la estructuracién o no de recursos de afronta-
miento familiar.

El cdncer es un evento individual que repercu-
te en el grupo familiar. Su diagndstico afecta
no solo al paciente, sino que altera el funcio-
namiento familiar y convierte al resto de los
miembros de la familia en cuidadores.22 E|
impacto que requiere esta nueva situacion, se
deriva de la carga asociada al proceso de aten-
cion y cuidado que puede ser de tipo fisica,
psicosocial e incluso financiera.

La repercusion familiar del evento tumores
digestivos, no solo se asocia a la represen-
tacion social del cancer como enfermedad
mortal, sino también a los esfuerzos de la fa-
milia como sistema, en el mantenimiento de
elementos que garantizan la calidad de vida.
Entre ellos estdn la adherencia a los trata-
mientos, el mantenimiento de la alimentacién
e higiene adecuadas; la funcionalidad fisica y
por supuesto y el bienestar psicoemocional.

El diagndstico y tratamiento de tumores di-
gestivos, constituye un evento disruptivo, por
consiguiente, precursor de importantes cam-
bios en la dinamica de las familias, supone la
necesidad de reorganizacién y modificacion
del grupo familiar en adecuacién a las nuevas
prioridades que presume en la esfera socioe-
condmica, en la esfera emocional e incluso en
la propia adaptacién al tratamiento y nuevo
estilo de vida. La evaluacion de su repercusion
e impacto en la salud familiar, es necesaria
para el abordaje terapéutico integral de la fa-
milia ante esta situacion de salud.

En este estudio, el diagndstico de tumores
digestivos tiene una repercusiéon en todas las
familias estudiadas, con predominio del nivel
elevado y el sentido desfavorable, con mayor
afectacidn en las areas socioecondmica y de
funcionamiento familiar. Predominan las fami-
lias donde el impacto del evento es predispo-
nente a la afectacidn de la salud familiar.

Se puede concluir que la repercusion del
evento tumores digestivos en la salud familiar
depende tanto de las implicaciones biopsico-
sociales derivadas del evento como de las es-
trategias de ajuste que exige a la familia.
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