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        SINOPSIS 




         




        Cuando a una persona se le diagnostica esquizofrenia, su familia también sufre las consecuencias, se ve afectada y, para más dificultad, cada familia enferma de una forma diferente. 




        Carles Ballús-Creus, doctor en Psicología, especialista en Psicologia Clínica y terapeuta familiar, trabaja para la Unitat d’Esquizofrènia del Hospital Clínic de Barcelona. En este libro nos presenta una guía en la que los profesionales podrán encontrar ideas, consejos y soluciones para orientar y ayudar a las familias de pacientes con trastornos mentales graves y crónicos de una forma eficaz, detallada y metódica. El doctor Ballús-Creus nos propone un gran abanico de maneras de iniciar una relación terapéutica que tenga en cuenta a la familia, como desarrollar un Taller sobre Esquizofrenia (o sobre otros trastornos mentales graves), hacer un seguimiento de cada familia o poner en marcha un Grupo de Apoyo para los Familiares. Para ello hay que adaptar el programa a los diferentes dispositivos asistenciales en los que se puede atender a los familiares. El autor también incluye algunas sugerencias sobre cómo realizar derivaciones útiles y efectivas sin caer en malentendidos ni situaciones insidiosas. 




        Abordar la esquizofrenia es un manual práctico que presenta un programa que no solo atiende a las necesidades de los pacientes, sino que además contesta las demandas, a menudo silenciadas, de los familiares. Una guía indispensable para todos aquellos profesionales que buscan un método de actuación más amplio para tratar este trastorno.  
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PRESENTACIÓN 




         




        El papel de la familia en el desarrollo de los trastornos mentales ha sido, desde hace mucho tiempo, objeto de preocupación y estudio por parte de diferentes disciplinas como la antropología, la psiquiatría, la psicología social o la sociología, por citar algunas. Por eso mismo, el foco de tales miradas también ha sido diverso. Carles Ballús, psicólogo clínico y terapeuta familiar y autor de este libro, nos ofrece aquí una aproximación actual a los aspectos más nucleares del estado de la cuestión. Su larga experiencia en el campo de las terapias de familia, especialmente enfocada a la esquizofrenia, le avala y con ello nos garantiza también a nosotros, sus lectores, seriedad, método y rigor. 




        El libro rezuma, efectivamente, esa seguridad del método que tanto necesitamos los profesionales, cuando se trata de intervenciones en las que el factor humano y sus múltiples y complejas intersecciones constituyen la cuestión central. Y esto lo consigue gracias a una inteligente combinación de los diferentes referentes teóricos que han aportado los principales investigadores en este campo y los programas de intervención testados que existen en el panorama actual. 




        Como hemos comentado, Carles Ballús pone el foco en la esquizofrenia, el trastorno mental probablemente más grave, aunque no el más frecuente, y al que se le han dedicado miles de publicaciones a lo largo de la historia de la psiquiatría y de otras disciplinas relacionadas. Se trata de un trastorno de probable etiología psicobiológica, ligada al neurodesarrollo, pero enormemente sensible, en su presentación y en su evolución clínica, a factores psicosociales procedentes de la interrelación del individuo con el ambiente. Por eso, y también por las terribles consecuencias que la aparición de la enfermedad tiene en los miembros de la familia, desde al menos los años sesenta del pasado siglo, han estado siempre presentes las tentativas de comprender el funcionamiento del sistema familiar y tratar de influir terapéuticamente en él. 




        Con esta finalidad, este libro nos propone un itinerario que pasa por varios tramos. Comienza con una declaración inicial donde el autor nos explica muy resumidamente y de manera casi biográfica sus principales fuentes de conocimiento y sus referentes en su formación en intervención familiar, con una mención muy especial al Dr. Luis Cabrero, del que aprendió primero y con quien compartió después, junto al profesor Julian Leff, esfuerzos, trabajos y una gran amistad. Situándonos luego en el contexto de lo que significa la aparición de una enfermedad crónica como la esquizofrenia en el grupo familiar, nos ofrece un breve repaso histórico crítico de las diferentes propuestas de intervención aparecidas ya en los años setenta. Así, hacemos un breve recorrido desde los abordajes más o menos culpabilizadores que afirmaban que la causa de la enfermedad estaba en el seno de la familia o en la patología de la comunicación (el «doble vínculo» de Bateson), hasta la Terapia Familiar Sistémica, de Selvini y Minuchin, o el modelo de la Emoción Expresada, de Brown. Dedica también unas breves líneas a la propuesta de Diálogo Abierto, de Jaakko Seikkula. 




        El capítulo 4 recoge los constructos operativos fundamentales para entender la dinámica del sistema familiar, que posteriormente serán relacionados con los modelos de atención. Los conceptos teóricos que el autor incluye y explica con gran precisión y habilidad pedagógica son: la Emoción Expresada, la Vulnerabilidad, el binomio Atención-Vigilancia, y la Diátesis-Estrés. En diferentes jerarquías y combinaciones, son también partes fundamentales de los programas de intervención que, en el capítulo siguiente, tan bien conoce y desarrolla Carles Ballús, y que se refieren a los programas de Ian R. H. Falloon, Julian Leffy Carol Anderson. Falloon propone una estrategia que consta de educación familiar, técnicas de mejora de la comunicación, técnicas de adaptación a los diferentes trastornos de conducta que pueda presentar el paciente, y un método para la resolución de problemas. Para Julian Leff, las intervenciones fundamentales son el programa de educación, el grupo multifamiliar y las sesiones unifamiliares a domicilio. De la experiencia de Julian Leff, maestro y amigo personal que fue de Carles Ballús, se citan y desarrollan en un capítulo posterior, la técnica del Grupo Familiar Múltiple y el Grupo de Ayuda Mutua, según el Paquete de Intervenciones Psicosociales, actualmente conocido como, Trabajo con Familias en la Esquizofrenia, del autor londinense. 




        Carol Anderson propone cuatro fases de intervención: conexión con la familia, taller de lo que denomina habilidades de supervivencia, aplicación a cada familia, y finalmente, la fase de mantenimiento y desconexión. En todos los programas expuestos se tiene en cuenta la influencia de los factores sociales en las recaídas, cuya evitación es el foco fundamental de la intervención. En diferentes estudios realizados, la toma regular del tratamiento farmacológico, la disminución de la emoción expresada y del tiempo de convivencia entre el paciente y la familia resultaron factores clave para la recuperación. 




        El programa que presenta el autor es el de Orientación Terapéutica Familiar en la Esquizofrenia (OTFE), basado en los constructos operativos y los modelos de atención antes descritos, tomados como referentes, y va más allá de lo que se conoce como psicoeducación, ya que añade la orientación familiar y la intervención terapéutica grupal. También describe varias fases que deben establecerse de manera secuencial: fase de conexión, fase del taller sobre la enfermedad, fase de orientación unifamiliar, y grupo multifamiliar, profundizando en las técnicas que deben contener cada una de las fases descritas. Especialmente interesante resulta el desarrollo de la fase de orientación, que contiene muchos aspectos terapéuticos a partir de la valoración con la familia (conjuntamente con el paciente, si así lo desea), de la determinación del nivel de tolerancia al estrés y del análisis de las diversas situaciones de conflicto que se producen en el sistema familiar en concreto, así como de las estrategias para afrontarlos. 




        Aunque el autor ha estudiado —y así nos lo cuenta— algunos fenómenos relevantes sobre la presencia de síntomas en las familias afectadas (ansiedad y depresión, por ejemplo), así como resultados de la aplicación del programa (abandonos, porcentaje de recidivas durante la aplicación, etc.), él mismo reconoce déficits en cuanto a estudios de investigación en este campo. De hecho, analiza dichos déficits, que incluyen dificultades de acceso al programa de Orientación Familiar derivadas del comportamiento de las familias en relación con la búsqueda de ayuda (y la respuesta de los servicios convencionales), la complejidad de la estructura familiar en cuanto a la multiplicación de variables que estudiar, y las limitaciones metodológicas propias de la investigación en cualquier intervención psicoterapéutica. Aprovecha Ballús esta cuestión para explicarnos algunos de los estudios internacionales que demuestran la efectividad de las intervenciones con familias en la esquizofrenia, y que él considera de referencia. 




        En el epílogo, se hace una breve valoración acerca del estado actual de estas intervenciones en la oferta asistencial pública en general, lamentando su poca disponibilidad, a pesar de las pruebas de efectividad y eficiencia, atribuyendo en gran parte este problema a la formación sesgada de muchos profesionales clínicos, lo cual les impide asumir enfoques más comprensivos de las necesidades de sus pacientes crónicos. 




        Realmente, estamos ante un texto que tiene numerosos méritos. El programa de intervención con familias de pacientes con esquizofrenia presenta a estas alturas un compendio de conocimientos fundamental para entender las complejas relaciones entre el paciente con una enfermedad grave y crónica, y su familia. La Orientación Terapéutica Familiar en la Esquizofrenia es una propuesta innovadora («soluciones sencillas a problemas complejos», nos dice el autor) que se traduce en dos características relacionadas entre sí y que hacen el mensaje extraordinariamente valioso: por una parte, las intervenciones son válidas (efectivas y eficientes) con independencia de la etiología de la enfermedad (aún en su mayor parte desconocida); y por otra, son potencialmente extensibles a otras enfermedades físicas crónicas que, de alguna manera, puedan plantear situaciones y riesgos similares en la dinámica del sistema familiar. 




        El libro nos sitúa también en el momento histórico actual de la evolución de las terapias familiares en el campo de la esquizofrenia, describiendo de manera precisa los diferentes hitos conceptuales que han dado lugar a los modernos programas de Orientación Terapéutica Familiar. La descripción pormenorizada y generosa de las técnicas empleadas en el programa de Orientación Familiar nos acerca al método que defienden y practican el autor y su equipo de trabajo. En la medida en que se realicen de manera rigurosa y estandarizada, permiten ser compartidas y evaluadas, base fundamental para su generalización y para la investigación. 




        Carles Ballús no elude tratar de manera directa los principales conflictos que las familias suelen presentar en relación con la conducta de las personas afectadas: la adolescencia (a la que dedica un apartado entero, clarificando conceptos), la sexualidad, las conductas violentas, el uso de drogas, el matrimonio o la descendencia, la conveniencia o no de solicitar una pensión por enfermedad, la vida social, el ocio o lo que podría deparar el futuro (el famoso, «qué pasará cuando nosotros no estemos»). Se trata de una auténtica guía pedagógica para uso de quienes lideran grupos familiares, talleres, o que trabajan con la familia afectada; y especialmente útil, en mi opinión, para la formación de futuros clínicos y otros profesionales involucrados en la asistencia de salud mental. 




        En su intento de acercamiento y facilitación del uso de estas técnicas a los profesionales y los servicios de la red de atención especializada en los problemas de salud mental, y siguiendo el programa referente de McFarlane que adapta la intervención según el tipo de familia y la evolución del trastorno, nuestro autor nos insiste en que la aplicación del programa es posible en prácticamente cualquier institución: desde la unidad de hospitalización de agudos, hasta el servicio de rehabilitación comunitaria o el centro ambulatorio de salud mental. 




        En fin, Abordar la esquizofrenia. Un programa de intervención familiar es una publicación que hacía falta, por su capacidad de compendiar en tan pocas páginas no solo el pasado, sino también y sobre todo, el estado actual de las terapias con familias en un ámbito tan significativo para la asistencia en salud mental como la atención a las personas con esquizofrenia. La atención a la familia no es solo psicoeducación o una intervención puramente bienintencionada, de acompañamiento o exclusivamente compasiva. Aquí, tenemos una herramienta fundamental para clínicos y estudiantes, además de un marco conceptual y práctico que dota de homogeneidad e identidad propia a esta modalidad de psicoterapia. 
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INTRODUCCIÓN 




         




        La esquizofrenia y otros Trastornos Mentales Graves han sido abordados de muy diferentes maneras, pero el papel de la familia en la evolución de la enfermedad es de una importancia capital. La familia, de una forma u otra, siempre tiene un papel clave durante la enfermedad, es un recurso de apoyo y también terapéutico. Las enfermedades crónicas en muchas ocasiones tienen sus peculiaridades, se cronifica la enfermedad, se cronifican las respuestas de los familiares ante las situaciones que se crean, y se cronifican también los hábitos que se generan. Cuando se trata de enfermedades mentales graves, como la esquizofrenia, con una gran tendencia a la cronificación, este fenómeno es mucho más evidente y tiene un peso determinante en su evolución. 




        En muchas ocasiones, la familia también es víctima de la enfermedad crónica y lo refleja en forma de ansiedad y diversas formas de depresión, como consecuencia del habitual sobreesfuerzo que suponen los cuidados del paciente. En una situación en la que unos padres o una pareja tienen que convivir y afrontar los comportamientos raros, provocadores e imprevisibles de la persona enferma, es habitual que surjan conflictos difíciles de entender, asumir y resolver. El papel del profesional bien sea psiquiatra, psicólogo, trabajador social o profesional de enfermería, es fundamental para disminuir el sufrimiento y las preocupaciones de los familiares con los que debe de tratar, porque lo habitual es que se sientan perdidos y desorientados frente a las situaciones que les plantean este tipo de enfermedades. Aclarar situaciones en las que ha habido, por ejemplo, una agresión con lanzamiento de cuchillo incluida, como se verá más adelante, o algún suceso desconcertante, suelen ser tareas que los profesionales debemos abordar con frecuencia. Por estos motivos, es importante estar preparado, porque en las enfermedades mentales graves no solamente sufre el paciente, también suele sufrir el familiar que le acompaña en la cronicidad. En general, los familiares son los que van a cuidar del paciente, quienes le van a mantener económicamente y le van a tener que soportar. 




        El presente libro quiere ser una guía para profesionales que tienen que orientar y ayudar a las familias de pacientes con esquizofrenia y otros trastornos mentales graves, y quieran hacerlo de una forma eficaz, detallada y metódica. De esta manera, la intención de este libro es la de dar ideas y soluciones al profesional que trabaja aislado y sin equipo, o con un equipo escaso; también prestar ayuda a los equipos que necesitan organizarse y tener un método de actuación que pueda contestar a las demandas, a menudo silenciadas, de los familiares de los pacientes. Así, siguiendo el método de Orientación Terapéutica Familiar en la Esquizofrenia, se encontrarán formas de abordar a la familia y de iniciar la relación terapéutica, se elaborarán contenidos para llevar a cabo un Taller sobre Esquizofrenia (u otros trastornos mentales graves), también se ofrecerán ideas para la puesta en marcha de un Grupo de Familiares y su desarrollo, así como la adaptación del programa a los diferentes equipamientos asistenciales en los que se les puede atender. 




        Además, se incluirán toda una serie de sugerencias dirigidas a los profesionales que tratan este tipo de pacientes, para que realicen derivaciones útiles y efectivas de los familiares, sin malentendidos ni situaciones insidiosas. Todo ello, planteando unas bases teóricas para este tipo de trabajo, más unas nociones básicas de Terapia de Familia (con algunas técnicas de Minuchin y Watzlawick, entre otros autores) el constructo de la Emoción Expresada, de Brown, Leffy Vaughn, el modelo de Vulnerabilidad de Zubin y Spring, y el modelo Diátesis-Estrés, de Tecce y Cole; además de explicar los formatos y contenidos de los programas pioneros en esta forma de trabajo, el programa de Carol Anderson, Julian Leffy Ian R. H. Falloon, para dar unos conocimientos útiles que puedan ser alternativas válidas a las que componen nuestro programa. 




        El presente texto es fruto de más de treinta años de enseñanzas, deuteroaprendizaje, esfuerzo, complicidad, amistad y trabajo sobre familias, compartido en buena parte con el Dr. Luis J. Cabrero, además de las sugerencias y enseñanzas del Profesor Julian P. Leff, con quien, además de una profunda amistad, tuve la fortuna de compartir investigaciones, viajes, experiencias variadas, largas conversaciones sobre el tratamiento y debates sobre cuál es la ayuda ideal para los familiares de las personas con algún tipo de trastorno psicótico como la esquizofrenia. 




        En 1988, a raíz de un Seminario impartido en el Servicio de Psiquiatría del Hospital Clínic de Barcelona por el profesor José Miguel Cañive, de la Universidad de Albuquerque (Nuevo México), sobre el Programa Psicoeducativo para Familias de Pacientes con Esquizofrenia (J. M. Cañive et al., 1993), empezamos a diseñar un programa adaptado a nuestro entorno e iniciamos algunos trabajos de investigación en este campo. Así, establecimos contacto con la Unidad de Psiquiatría Social del MRC del Instituto de Psiquiatría de Londres y con su director de entonces, el profesor Julian Leff, que se ofreció para asesorarnos, además de invitar a algunos de los miembros de nuestro equipo a realizar el curso de entrenamiento con la Camberwell Family Interview (CFI), para la evaluación de la Emoción Expresada. 




        También tuvimos la fortuna de compartir el trabajo con el Dr. Joan Obiols, que coordinaba la parte del programa que atendía a los pacientes y que acababa de configurar el Programa Integral d’Atenció a l’Esquizofrènia (PIAE), y del que aprendimos técnicas de terapia grupal. Además, tuvimos la oportunidad de intercambiar experiencias con el profesor Ian R. H. Falloon en un encuentro en Barcelona; y con el profesor Richard «Dick» Warner, entusiasta psiquiatra dedicado a la psiquiatría comunitaria en Colorado, Estados Unidos, en un encuentro facilitado por Julian Leffen Londres. Juntos, analizamos el efecto de la relación de nuestros pacientes con sus padres en el curso de su trastorno. También tuvimos la ocasión de conocer al profesor Isaak Marks, que, pese a no compartir campo de trabajo (es especialista en tratamientos cognitivo-conductuales de las fobias), nos mostró amablemente la organización y el funcionamiento de su Unidad en el Instituto de Psiquiatría de Londres, que nos fue de gran utilidad para organizar nuestro equipo. 




        Siempre hemos tenido presentes los aprendizajes de terapia familiar más ortodoxa del Máster de Terapia Familiar dirigido e impartido por el profesor Juan Luis Linares en el Hospital de St. Pau, del que aprendimos, entre otras cosas, algo tan importante como la forma de presentarnos y estar con las familias, apreciarlas y entenderlas. 




        Finalmente, también queremos mencionar al profesor Marcelo Valencia (2012, 2018), del Instituto Nacional de Psiquiatría Ramón de la Fuente, México, con el que he tenido la oportunidad de colaborar en alguna de sus numerosas publicaciones. Gracias a todos ellos, pudimos empezar a diseñar nuestro propio Programa de Orientación Terapéutica Familiar en la Esquizofrenia en el Hospital Clínic de Barcelona, con el que ya llevamos trabajando muchos años, mejorando el bienestar de pacientes y familiares. 
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        Capítulo 1 




         


        
LA FAMILIA Y LA ESQUIZOFRENIA 




         




        En cada familia se enferma de una forma diferente, este es un fenómeno usual incluso en nuestro entorno inmediato, pues muchas veces a cada miembro de la pareja le llama la atención la actitud que el otro adopta frente a enfermedades comunes, puesto que hasta el momento solo ha vivido la experiencia en su hogar de origen. Por ejemplo, una gripe con 38º de fiebre puede ser vivida como un hecho trivial en una familia, mientras que en otra puede convertirse en una situación dramática. Si la temperatura va subiendo, posiblemente las divergencias y la ansiedad aumenten. Este fenómeno también ha ido cambiando con el tiempo, hace sesenta años requería la presencia del médico de cabecera y se trataba con aspirinas, eventualmente con algún antibiótico, además de los cuidados casi constantes de alguna abuela cercana; hoy en día, con frecuencia cuando un niño tiene fiebre alta se acude al hospital, la aspirina prácticamente está proscrita, la figura del médico de cabecera ya no está en la cabecera de la cama, y las abuelas suelen estar en el aquagym u otras actividades, mientras que son los padres quienes deben hacer una conciliación con sus obligaciones profesionales, siempre difícil, para cuidar de la criatura enferma. 




         


        
La cronicidad 




         




        Si a todo lo dicho añadimos que el devenir de la vida nos enseña a responder de manera efectiva a las enfermedades agudas, pero no a las crónicas, el escenario que plantea una enfermedad como la esquizofrenia va a ser un grave problema para todos, desde el paciente hasta el equipo sanitario, pasando por los padres, hermanos y, a veces, incluso abuelos y tíos. Esto es fácil de comprender, pues desde pequeños aprendemos que, cuando hay una criatura con fiebre, todos acuden raudos buscando soluciones: aspirinas, paracetamoles, médicos de urgencias, trapos calientes o fríos (la temperatura también depende del momento histórico), etc. Ya de mayores aplicamos activamente lo aprendido a nuestros hijos. El motivo es la defensa de la especie, porque esta criatura con 40º de fiebre puede morir en pocos días. Es un mecanismo de supervivencia de la especie. 




        Sin embargo, ninguna experiencia previa nos enseña a afrontar una enfermedad crónica como la esquizofrenia, por lo que se responde a ella de la misma manera que se respondería ante una enfermedad aguda: corriendo, sobreprotegiendo, vigilando constantemente, etc. Se trata de una respuesta lógica, aparentemente de sentido común, pero entre otras cosas, este tipo de respuestas generan agotamiento y otros efectos nocivos. Las respuestas para enfermedades agudas, aplicadas a enfermedades crónicas funcionan muy mal y son contraproducentes, aunque parezcan de sentido común. 




        En principio, cuando hablamos de la cronicidad en la esquizofrenia no nos referimos a enfermedades incurables, congénitas o terminales, estamos hablando de enfermedades que, en salud mental y según la Organización Mundial de la Salud, se prolongan más allá de dos años. La cronicidad, en primer lugar, requiere una adaptación lenta a la nueva situación: se tienen que cambiar los objetivos, disminuyendo las expectativas; hay que hacer las cosas de otra manera, sin prisas y sin urgencias, aunque al principio pueda parecer imposible y parezca que no tiene lógica, que no es de sentido común. Hay que asumir que, si bien la vida cambia por sí sola, cambia mucho más cuando hay que enfrentarse a la cronicidad. En muchas ocasiones, se tendrá que renunciar a hacer cosas que se solían hacer habitualmente, o habrá que dejar de anhelar otras. Como hemos dicho, hay que disminuir las expectativas que se tenían sobre el paciente. La resignación ayuda en muchas ocasiones, pero la experiencia de la cronicidad es dura para los pacientes, que suelen expresar sentimientos como: «ya no puedo hacer lo que solía», «no me siento útil, ya no soy él/la misma/o», «no valgo para nada», «no quiero hacerles sufrir», «si explico lo que me pasa, me criticarán», «mejor que me aísle, si no salgo, tampoco me molestarán con sus preguntas», etc. 




        Por parte de los familiares, la experiencia también es dura, pueden llegar a sentirse culpables de lo que está pasando, y pensar: «qué hubiera pasado si hubiese hecho eso y no lo otro...». También se pueden sentir frustrados al darse cuenta de que las expectativas se desvanecen y no ven un futuro. Hay que ayudarles a pasar por esta situación, hacerles ver que el paciente sigue siendo una persona, diferente a como era antes, pero que tiene sus capacidades e intereses, y también sus anhelos. 




        A veces, puede ser útil plantearle al paciente, o a algunos familiares, las siguientes reflexiones: ¿Realmente, cualquier tiempo pasado fue mejor? ¿No estará idealizando un pasado en el que teóricamente podía hacer de todo, aunque en realidad no lo aprovechaba? ¿Es posible que se esté olvidando de los problemas de entonces y sobrevalorando aquella situación, menospreciando la actual? ¿No estará pasando por alto que, además de la enfermedad, también ha pasado el tiempo, y que eso trae sus propias limitaciones? 




        Respecto a la familia, la situación también es complicada: muchas veces va a tener que suplir al paciente en su papel y en sus obligaciones. En su papel como miembro de la propia familia, es posible que haya que cambiar roles y responsabilidades (especialmente si hay cónyuge e hijos, pero también cuando se trata de un hijo mayor). Posiblemente, el paciente no podrá seguir desempeñando su rol, ni podrá seguir con su trabajo, no podrá aportar ingresos e incluso tendrá problemas para realizar las tareas del hogar, con el desgaste que va a representar para todos, en especial para quien deba responsabilizarse de estas tareas. 




        Es importante que los familiares asuman, aunque pueda parecer duro, que si bien los profesionales saben del trastorno y lo tratan, son ellos quienes realmente conocen al paciente: ellos son los que tienen el problema y quienes deben hacer los cambios, porque la familia va a ser la protagonista del tratamiento. 




         


        
Consecuencias en la familia o en los cuidadores 




         




        En este desgaste ante las enfermedades graves, especialmente cuando son crónicas, y más todavía en los trastornos mentales, la familia sufre, pierde libertad, se «quema» y, finalmente, aparece la ansiedad y con frecuencia la depresión. 




        A este fenómeno se le llama coloquialmente sobrecarga y suele consistir en actitudes negativas frente al paciente, frente a la enfermedad, y a menudo con los miembros del equipo de Salud Mental; ansiedad debida al problema que genera la situación y la falta de alternativas; depresión ante la falta de mejoría; actitudes agresivas contra el paciente, contra los demás familiares y contra el entorno; sentimientos de culpabilidad, ya sea por la sospecha de tener alguna responsabilidad genética en la etiopatogenia del trastorno, o por conductas habidas hacia la persona enferma; finalmente, desesperación ante la imagen social que tienen los trastornos mentales y su gravedad. 




        En un estudio de campo realizado por miembros del equipo con 50 familias (C. Ballús-Creus, 1998), se observó que la depresión o algunos de sus síntomas están presentes en un 68 % de los padres o madres de personas con esquizofrenia o trastornos similares (Figura 1). 




        En este mismo estudio, se pudo comprobar que el 100 % de los familiares presentaban ansiedad, ya fuera con profusión de sintomatología o con síntomas leves (Figura 2). 
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        Figura 1. Prevalencia de los trastornos depresivos (DSM IIIR) en familiares de primer grado convivientes con pacientes con esquizofrenia. Estudio de 50 familias (C. Ballús-Creus, 1998). 
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        Figura 2. Prevalencia de la ansiedad (DSM IIIR) en familiares de primer grado convivientes con pacientes con esquizofrenia. Estudio de 50 familias (C. Ballús-Creus, 1998). 




         




        En esta situación, no ayudan nada las ideas o creencias falsas sobre este tipo de trastorno, producto del desconocimiento o de las supersticiones populares. Ideas fantasiosas como que el paciente tiene doble personalidad, o ideas sobre la etiología, por ejemplo, que está causada por la familia o por madres sobreprotectoras, ideas importadas de Norteamérica como que el paciente es en general violento, ideas tan pesimistas como que nunca mejoran o que no pueden trabajar; en suma, que se trata de una enfermedad sin esperanza. No hace falta extenderse sobre la forma de rebatir todas estas ideas, pero quizá la mejor opción pueda ser la de una observación objetiva de la realidad. A veces, solo basta con preguntar a los familiares sobre la evolución y el estado del paciente. 




        Tampoco ayudan nada las ideas sobre los tratamientos falsos. Según M. C. Angermeyer & H. Matschinger (1994) la idea de que sus pacientes debían sobreponerse, superarse, poner de su parte, madurar, reencontrarse a sí mismos; a lo que podríamos añadir, relajarse, meditar, tener una buena alimentación, acudir a curanderos o sanadores alternativos, no curan el trastorno, ni la situación generada. De todas maneras, hay que reconocer que a veces se puede encontrar algún curandero cargado de sentido común, que solo acepta ayudar si su posible paciente sigue acudiendo al psiquiatra y tomándose la medicación. 
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        Capítulo 2 




         


        
BREVE HISTORIA DE LOS TRATAMIENTOS DE LA ESQUIZOFRENIA. EL PAPEL DE LA FAMILIA Y TRES PROGRAMAS DE ABORDAJE 




         




        A partir de la década de los años cincuenta del pasado siglo empezaron a aparecer fármacos para el tratamiento de la esquizofrenia y otras psicosis. J. Delay y P. Deniker dieron un primer paso que cambió la situación de forma radical, introduciendo en 1952 el primer neuroléptico, la clorpromacina (Largactil®). Esta medicación permitió un tratamiento menos agresivo a los pacientes, pues hasta aquel momento el arsenal terapéutico se limitaba a las curas de Sakel o coma insulínico, aparecidas en 1933 (como puede verse en la película, Una mente maravillosa de Ron Howard, 2001), la contención mecánica, las inyecciones de trementina (aparecidas hacia 1900), las duchas de agua fría o la aplicación entonces masiva y generalizada de la Terapia Electroconvulsiva (TEC) propuesta por U. Cerletti & L. Bini en 1938, que entonces se aplicaba sin anestesia. 




        Poco a poco, los pacientes pudieron empezar a llevar una vida más autónoma y libre de sintomatología. La aparición de estos medicamentos supuso en Estados Unidos, el país en que se estudiaron más sus efectos, un descenso del 35 % de la población ingresada en los Hospitales Psiquiátricos entre 1955 y 1960. De esta forma, se inició uno de los procesos más importantes en la historia del tratamiento de las psicosis: la desinstitucionalización, proceso en el que todos nosotros seguimos desempeñando un papel básico. 




        La desinstitucionalización es un cambio radical de planteamiento en el uso de los hospitales psiquiátricos: es el paso del manicomio al Hospital Psiquiátrico como parte de una red asistencial y vinculado a la comunidad. Esto quiere decir que el paciente, por regla general, ya no va a estar encerrado de por vida y que, si va a ingresar, lo estará relativamente por poco tiempo; en general, solo el que sea necesario para aliviar la crisis. Su tratamiento se va a realizar en la comunidad, en instituciones abiertas y cada vez más adaptadas a las necesidades individuales de cada paciente, donde la rehabilitación, muchas veces habilitación, va a ocupar un puesto primordial entre los objetivos fijados por los profesionales. La idea es retornar al paciente, enfermo, usuario o, como se denominan últimamente, «primeras personas» o «personas con experiencia propia», a la sociedad, y que se autonomice tanto como sea posible. Este es el modelo basado en la gestión comunitaria de los trastornos mentales, que sigue en gran medida el de I. R. H. Falloon & G. Fadden (1983). 




        De forma paralela, el papel asumido por los familiares ha ido pasando de un rol completamente pasivo en la época del tratamiento institucional —cuando los ingresos de los pacientes tenían una duración indefinida, en muchos casos de por vida—, a una época de tratamiento casi exclusivo por psiquiatras de forma individualizada, también para casi toda la vida, donde la familia tenía un papel pasivo-dependiente. Gracias a los actuales tratamientos de rehabilitación en comunidad, en equipamientos como los Hospitales de Día (HDD), Comunidades Terapéuticas, Centros de Rehabilitación Comunitaria (CRC, antes Centros de Día), todos ellos centrados en los Centros de Salud Mental (CSM) de cada área o sector, se puede trabajar con una combinación de recursos asistenciales coordinados y articulados en una red, donde la familia tiene un papel activo, más cercano al polo terapéutico y al asociacionismo de familiares. 




        Así, desde hace más de ochenta años, los especialistas tanto en el estudio de la familia como en el estudio de las psicosis han invertido sus esfuerzos en dar un tratamiento a estos trastornos, implicando a los familiares. 




        Veamos dos ejemplos: 




        Una primera muestra de ello es la Terapia Familiar convencional u ortodoxa, que propone un modelo de atención individual a cada familia con una actitud generalmente culpabilizadora y basada en la etiología familiar del trastorno, que por estar ya muy difundida, no comentaremos aquí. Un ejemplo serían las intervenciones paradójicas o la prescripción invariable del grupo de Mara Selvini (1988-1990) o las intervenciones de terapia familiar de tipo estructuralista de Salvador Minuchin (1979). 




        Otro abordaje muy interesante es el que propone Jaakko Seikkula, psicólogo finlandés, que desarrolla su programa de intervención y tratamiento de la psicosis, llamado Diálogo Abierto, en una vasta zona de Jyväskylä, territorio de unas características climáticas, geográficas, demográficas, culturales y económicas siempre sorprendentes para los latinos mediterráneos. Su programa consiste en un sistema de atención permanente a los pacientes (las veinticuatro horas del día) y a sus familias, con entrevistas de más de dos horas. Los equipos terapéuticos están formados por psiquiatras, psicólogos, trabajadoras sociales y enfermería, que tienen como objetivo atender al paciente y a la familia en todas sus necesidades relacionadas con el paciente, para así evitar el ingreso y, sorprendentemente para quienes provenimos de modelos y países diferentes, tratar de evitar la prescripción de neurolépticos. (Según una comunicación personal del propio profesor Seikkula, solo un 11 % de los pacientes tienen prescrito este tipo de fármacos y solo un 40 % consume benzodiazepinas). Sus resultados son sorprendentes: 21 % de recaídas a los dos años; y desaparición de la sintomatología psicótica en el 60 % de los casos, también a los dos años (J. Seikkula et al., 1990, 1994, 1995, 2014). No es este el espacio adecuado para hacer una crítica del modelo, pero sí hay que señalar que no se trata de un programa cuya exportación a zonas con una alta presión asistencial pueda ser fácil. 




        Ambos esquemas de trabajo, y el que se expone en el presente libro, trabajan a partir del rol de los miembros de la familia y de las capacidades terapéuticas de la propia institución familiar. Cada familia tiene una serie de características que la hace muy diferente de las otras. Cada uno de estos modelos de trabajo tiene un mismo objetivo y explota estos mismos recursos de formas muy diferentes, pero siempre centrados en la familia y sus capacidades autocurativas. Los terapeutas sistémicos tratan de estimularlos mediante maniobras que involucran las relaciones entre sus miembros y su organización. Otros, como sería el caso de Seikkula, tratan de buscar y estimular la contención y el soporte que la familia le puede aportar al paciente, haciéndole participar en la toma de decisiones sobre su tratamiento, en la línea de cambio de paradigma asistencial descrita por Josep Ramos (2018). 




        Sea como fuere, parece que lo más importante en la intervención o el abordaje terapéutico con la familia es que esté bien estructurado, que sea coherente con el entorno, que sea completo, que cuente con suficiente personal estable, que los diferentes equipamientos que intervengan estén bien articulados y, finalmente, que esté bien aplicado. Si se cumplen estos requisitos, se alcanzarán unos objetivos razonables. Hasta el momento, nadie ni ningún modelo ha podido curar la esquizofrenia de forma sistemática y generalizada. Se atribuye a Luiggi Boscolo y Gianfranco Cecchin una pintoresca descripción de este trastorno cuando dicen que se trata de una «criatura embreada que atrapa a todas aquellas personas que intentan aliviar y solucionar el problema»; en cualquier caso sigue siendo una realidad cotidiana. 




        En esta historia, ha habido dos investigadores o pensadores que han tenido una importancia crucial en el cambio de planteamiento de la actitud de los familiares: Gregory Bateson, teórico de la Terapia Familiar, que propuso la Teoría del Doble Vínculo (G. Bateson, 1985); y George Brown que, junto a John Wing y J. L. T. Birley, propuso el constructo de la Emoción Expresada (EE), desde el Instituto de Psiquiatría de Londres en el año 1959 (G. Brown et al., 1972). Sus dos planteamientos son notablemente diferentes a la hora de abordar el problema de la esquizofrenia. 




         


        
La Teoría del Doble Vínculo, un modelo etiopatogénico 




         




        Gregory Bateson, personaje apasionante y controvertido, zoólogo evolutivo y antropólogo, estudioso de la comunicación, entre otras muchas cosas, se plantea un Modelo Etiopatogénico, es decir, busca una hipotética causa posible de la patología y propone una teoría que la explique. Esta es la Teoría del Doble Vínculo, según la cual, la persona enferma se encuentra a merced de dos mensajes contradictorios, antagónicos, emitidos simultáneamente por dos canales diferentes. Cuando la persona intenta aclarar la situación, le es rotundamente negada, de forma que nunca podrá dar una respuesta adecuada. Por ejemplo, un fiscal pregunta a un marido presunto maltratador: «¿Todavía pega a su pareja?» (responda lo que responda, se asume que le pega o la ha maltratado); una madre le dice a su hijo, «¡Nunca me das un beso!», y cuando el niño se acerca para dárselo, ella se aparta diciendo, «¡Ahora no, hombre!»; y un ejemplo más sutil: Un padre empotra y fija a la pared la cama nueva de su hija y luego le pregunta que cómo es que no se va nunca de casa. 
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