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Articulo basado en la audio-grabacion del simposio.

Cooperacion, no-conflicto: Estrategia para Solucionar los Problemas de la Esquizofrenia.

Co-operation not Conflict: The Strategy for Solving The Problems of Schizophrenia
Por el Dr. Julian Leff, F.R.C.P.

Supongo que Venezuela es un pais en vias de desarrollo, ciertamente lo es si lo comparamos con Norte
América o Gran Bretana. Ha ocurrido una convergencia muy interesante entre paises en vias de
desarrollo y paises desarrollados en cuanto a las familias como protagonistas en el cuidado del enfermo
mental. Paises en vias de desarrollo nunca han contado con las grandes inversiones para hospitales
psiquiatricos que hemos tenido en nuestros paises del primer mundo, como consecuencia, en India, Sur
Africa, etc., el cuidado de la mayoria de los pacientes esta a cargo de sus familiares. En paises del primer
mundo la vasta creacion de hospitales psiquiatricos trajo como consecuencia que la mayoria de los
pacientes estuviesen encerrados y no con sus familiares. Pero en los Ultimos 50 afios, en gran parte del
mundo occidental, han habido cambios dramaticos en cuanto al enfoque de cuidado en salud mental. En
Gran Bretana hemos cerrado casi todos nuestros hospitales psiquiatricos, como resultado la mayoria de
las personas que padecen de esquizofrenia viven en la comunidad. éQué definimos como comunidad? En
una sociedad desarrollada ya no tenemos la cohesion de lazos sociales que aun existe en el mundo en
vias de desarrollo, por lo que si la familia es responsable del cuidado del paciente, esta tiene muy poco
apoyo externo. Es bien comun ver a un hombre de mediana edad con esquizofrenia siendo cuidado por
una sola persona, usualmente una madre anciana. Esto es una carga inmensa para ese Unico familiar que
esta a cargo del cuidado, a largo plazo, de su familiar enfermo. En Gran Bretafia hemos desarrollado en
la comunidad residencias de albergue, con personal entrenado en el ambito psiquiatrico y personal no
entrenado que cuida de pacientes en hogares comunes. Pero estos no se dan abasto, lo que ha
desaparecido del sistema es la rehabilitacion a largo plazo. Esto era posible en los hospitales
psiquiatricos, en donde habia buenos servicios de rehabilitaciéon. Al movernos hacia un enfoque
comunitario de salud mental estos servicios de rehabilitacion han desaparecido, por lo que muchos

pacientes en minusvalia aun estan bajo el cuidado de sus familias.

En los afios 50 algunos colegas y posteriormente yo, desarrollamos una medida denominada Emocion
Expresada. Este es un indicador de respuesta emotiva de una persona hacia otra persona con
enfermedad psiquiatrica. Un estudio original en Esquizofrenia fue desarrollado. Una entrevista fue creada
junto con el proveedor de cuidado. La entrevista se basa en los sintomas y comportamientos de la
persona enferma en los Ultimos tres meses. Esta es grabada (audio) y el entrevistador la escucha

cuidadosamente y le da un valor a los siguientes aspectos:

1. Comentarios criticos: Aquellos comentarios de tono critico hechos con relacion al

comportamiento del paciente:
”Mi hijo nunca lava su ropa interior y siempre esta usando ropa sucia.”

Esto puede ser dicho con un tono critico. Esos cambios en la voz sefialan critica, que el familiar
esta enojado. Cuantificamos el nimero de comentarios criticos en el transcurso de la entrevista y
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si la critica es predominante la llamamos hostilidad. La hostilidad también puede ser basada en la
personalidad del paciente, ejemplo: “Mi hijo,... nunca he conocido a un muchacho tan perezoso.”

Aqui la critica estad enfocada hacia la personalidad del paciente.

2. Familiar sobre- involucrado: Esta caracteristica es medida a partir de una cantidad de distintos

aspectos con relacidén al comportamiento observado y el comportamiento reportado del familiar
durante la entrevista. Uno de los aspectos puede ser que el familiar sea muy emotivo durante la
entrevista, por ejemplo: “No se como continuar, siento que mi vida se ha terminado.” Esta es una
vision subjetiva, pero es importante tomar en consideracién el trasfondo cultural de la persona

gue esta expresando esto de manera que pueda ser evaluado correctamente.

3. Comportamiento sobre-protector: Esto ocurre cuando el proveedor de cuidado trata al paciente

como si fuese mucho menor. Un ejemplo puede ser una madre que no permita al paciente, su

hija de 20 afios, cruzar la calle sola.

4. Auto-sacrificio excesivo: Familias que han sacrificado mucho de sus vidas sin tomar en

consideracion sus propias necesidades. Estudios han reportado que un tercio de las personas que

estan a cargo del cuidado, se encuentran en estado de depresion.

5. Sobre-identificacidén: Es cuando el proveedor del cuidado no puede separarse psicoldgicamente

del paciente. Un ejemplo puede ser aquel que anticipa las necesidades del paciente, sabe lo que
quiere el paciente antes de que él lo pida.

Un familiar sobre-involucrado es menos comudn que un familiar que critica, y ocurre por igual en maridos
y esposas, Yy en padres. El estar sobre-involucrado es mucho mas comun en padres y particularmente en
madres. Si una madre estad ausente y otra persona asume un rol paternal, esta persona muy

probablemente se involucre mas de lo necesario.

¢Qué tienen que ver estos aspectos de respuesta emotiva con la esquizofrenia? La respuesta es que su
relacién estad estrechamente ligada al prondstico. Cuando un paciente dado de alta regresa a un hogar
con altos niveles de critica, las recaidas se hacen mas probables y mas frecuentes. Si el familiar no
muestra critica negativa, sino mas bien demuestra calidez, el paciente tiene mayor probabilidad de

recuperacion. Usamos esta clasificacion para designar hogares con alta o baja Emocion Expresada (EE).

Diapositiva: Esta diapositiva les muestra 13 estudios, ahora se han realizado mas de 20. En hogares de
alta EE cerca del 50% de los casos sufrieron recaidas, en contraste, en baja EE solo el 20% recayeron.
Esta cifra varia en los casos de primera y de reciente aparicidn. Los estudios fueron realizados en Europa,
China, India y Estados Unidos. No han habido estudios en Sur América pero hubo uno en Espana. Estos
trabajos no solo fueron realizados en Esquizofrenia, alta EE ocurre en otras condiciones psiquiatricas y
también en enfermedades no psiquiatricas como: Diabetes, Epilepsia, Enfermedad de Parkinson y
Enfermedad Intestinal Inflamatoria. Altos niveles de EE se han observado en familias con estas
condiciones. Esto es muy importante, ya que nos dice que este comportamiento no es exclusivo para la

Esquizofrenia. Nos dice que una persona que esta a cargo del cuidado de otra persona que padece de una
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condicion cronica, es susceptible de desarrollar comportamiento hostil, critico, sobre-protector o sobre-

involucrado.

El trabajo realizado en Esquizofrenia ha valorado factores protectores. Nos preguntamos: ¢Qué paso6 con

el otro 50% de los casos que no recayeron?. Existen dos factores protectores:
1. Medicacién

2. La cantidad de contacto entre el familiar y el paciente. A mayor contacto existe mayor
probabilidad de recaida. Contacto se refiere a la cantidad de tiempo que un familiar y la persona
enferma pasan juntos. Altos niveles de EE son mas factibles de desarrollarse en familiares que
ocupan todo su tiempo al cuidado del paciente.

Los estudios reportan:

- Un paciente en un ambiente de alto contacto y sin medicamentos, tiene una recaida de 92%
- En condiciones de alto contacto pero con medicamentos, la recaida es de 50%.
- En bajo contacto y sin toma de medicamentos, la recaida es de 40%.

- Bajo contacto con medicamentos, la tasa de recaida puede ser tan baja como de 15%.

Cuando descubrimos esto decidimos desarrollar un programa para familias con alto EE. El programa
aseguraba que todos los pacientes recibieran medicacion. Esto es esencial. Nosotros trabajamos con
familias ya sea para bajar los niveles de EE o para disminuir el contacto entre el paciente y sus familiares,
lograr que sean mas independientes. El programa empieza con educacion acerca de la Esquizofrenia,
vamos a los hogares y damos dos sesiones de una hora cada una. En estas sesiones les decimos a las
familias la causa de la enfermedad. Hacemos énfasis en que no existe evidencia que indique que la
enfermedad sea causada por las familias, que es una enfermedad genética o bioldgica. Cambios en el
cerebro hacen al paciente muy sensible a su entorno social, por lo cual es muy importante mantener un
entorno tranquilo. Después hacemos terapias de resolucién de problemas. Esto incluye al paciente y a la
familia. La idea es mejorar la comunicacion; algunas familias tienen dificultad en mantener una
comunicacién clara. Nuestro objetivo es bajar la EE, reducir la critica y el comportamiento sobre-

involucrado.

Muchas veces el paciente estd viviendo en casa a cargo de un familiar proveedor de cuidado anciano o
jubilado. Nosotros les recomendamos que hagan actividades fuera de la casa, salir del ambiente
claustrofébico del hogar, en donde todo gira alrededor de la enfermedad. Al paciente le recomendamos lo

mismo: salir a centros de cuidado diario 0 a otros programas.

Tipicamente las familias dejan de salir e invitar a amigos debido a la verglienza. Nosotros los alentamos a
acudir a los grupos que hemos establecido para que conozcan y compartan con otros que estan
atravesando por circunstancias similares. Les ayudamos a bajar sus expectativas- las familias esperan
una cura. Sabemos que los medicamentos van a reducir los sintomas en la mayoria de los pacientes, pero
también sabemos que el 30-40% quedan con sintomas psicoéticos persistentes que los medicamentos no

pueden controlar. Para las familias es muy dificil lidiar con estos sintomas.
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Un nuevo desarrollo es el enfoque Cognitivo del Comportamiento hacia los sintomas psicoticos, esto lo
expondré con mas detalle en el taller. En esencia eso es lo que hacemos. Existe un libro acerca de este

enfoque en Inglés. En Chile algunos colegas estan preparando la traduccién que estara disponible pronto.

Sélo para mostrarles evidencia digna de atencion, han habido 9 ensayos publicados que muestran el valor
de estos programas. Ensayos controlados seleccionados al azar demuestran esto. Veran que con sélo
medicamentos, la tasa de recaida es igual a la de los estudios originales -50%. Cuando la familia se
involucra es solo del 10%. En esta diapositiva se evidencia que en China hubo mayor tasa de recaida,
pero el estudio se sostuvo por mas de 18 meses. Después de dos anos, la tasa de recaida en pacientes
gue soélo reciben medicamento es de dos tercios y en los pacientes que ademas reciben asistencia

familiar, la tasa de recaida es de un tercio. Por ende, la tasa de recaida puede ser reducida a la mitad.

Si estos hallazgos ocurrieran a causa de un medicamento, se pueden imaginar que la industria
farmacéutica estaria haciendo una fuerte publicidad. Pero nadie hace dinero a partir de los hallazgos de
estas investigaciones, aun siendo un tratamiento muy eficiente. Por esta razén doy estas charlas en
cualquier momento que se presente la oportunidad, por que es un avance muy emocionante. Toda familia

gue lo necesite, le debe ser brindada la oportunidad de probar este método.

Apuntes del taller dictado por el Dr. Julian Leff
Apoyo para los familiares a cargo del cuidado de una persona con esquizofrenia
3 de Octubre de 2003

Los diferentes estadios por los que pasan las familias son:
Shock:

Esto varia en areas en donde se puede usar el internet como fuente de informacion. Pero este
periodo puede durar mucho tiempo. En este estadio las personas buscan otras causas de los
comportamientos y de los sintomas: drogas, alcohol, problemas de la vida. Las familias dicen
cosas como: “Mi hijo ha estado con malas juntas. Si lo mantenemos lejos de esas malas
influencias, él se mejorara.”

Negacidén:

La familia preferiria que su familiar estuviese consumiendo drogas a que tenga el diagndstico
de una enfermedad mental.

Aceptacién:

Periodo relacionado a preguntas sobre lo que deparara el futuro.

Abuso de substancias:

Los profesionales deben estar capacitados para lidiar tanto con enfermedades mentales como
con abuso de sustancias al mismo tiempo. Muchos profesionales estan entrenados en cada
especialidad pero no en ambas.
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Trabajo enfocado hacia la pena:

Se debe identificar qué tipo de pérdida siente la familia. Cominmente es la pérdida de una
persona que solias conocer y la pérdida de esperanzas y aspiraciones que tenias depositadas
en esa persona. Si este trabajo enfocado hacia la pena no es realizado, el familiar va a seguir
teniendo expectativas irreales. Quizas escuches a una madre decir: “iEl era un muchacho tan
bello!” Vivir en el pasado no es muy saludable pero alas personas les resulta dificil aceptar que
sus expectativas no se van a cumplir.

Algunas familias dicen cosas como: “Si s6lo conociera la mujer apropiada” Esto es muy duro
sobre el paciente, el tratar de cumplir con estar expectativas. Algunas veces un paciente
presenta delirios de grandeza que pueden haber sido el producto de tratar de cumplir con
expectativas irreales.. Asi que tanto la familia como la familia deben lamentar??? estas
esperanzas perdidas.

Ayudando al paciente con su vida social

Un paciente por lo general no sabe acercérsele a una mujer. El empezara a decirle acerca del
chip de computadora que tiene en su cabeza. Debemos ayudarle a aprender a mostrar un
comportamiento adecuado. Entrenamiento de las habilidades de interaccién social ayuda a
juntar a las personas y a que compartan experiencias. Por lo general no hay mucho de que
hablar en sus vidas. Al conocerse pueden desarrollar esas habilidades de comunicacion e
interaccion social.

Contracepcion

Necesitamos hablarle a nuestros pacientes acerca de la contracepcion. En los antiguos
hospitales las salas estaban segregadas, pero el terreno era amplio y habia alta actividad
sexual. Muchas veces los profesionales se sienten incdmodos al hablar de sex. Una encuesta
acerca de la funcién sexual de los pacientes muestra que por lo menos la mitad de ellos tiene
disfuncion sexual. Tienen problemas con la ereccidén y el orgasmo. Si los profesionales no
hacen las preguntas indicadas entonces estos problemas no quedan resueltos
satisfactoriamente.

Si las personas que estan enfermas quieren tener hijos, necesitan saber los riesgos
(asesoramiento genético) Pero la decision final es de ellos. Si un hermano de la persona
enferma tiene un hijo(a), el paciente puede cumplir un rol importante al ayudar con la familia.
Por lo general se llevan muy bien con los nifios y realmente se involucran con las actividades
de sus sobrinos.

Los Delirios e ideas falsas que no pueden ser combatidas

Nuevas investigaciones en el Reino Unido brindan nuevas recomendaciones acerca de las
alucinaciones:

1. Distinguir entre las voces positivas y las negativas. Si te sientes a merced de las voces,
trata de responder sélo a las positivas para recobrar el control.

2. Crear limitaciones en la respuesta a estas voces. Decidir cuando y donde vas a
escucharlas. Puedes negociar cuando escucharlas, por ejemplo de 2 a 4 de la tarde. No
responderas a las voces en cualquier otro momento.

Interpretarlas como una forma de sobrellevar eventos dolorosos del pasado.

4. Conocer a otras personas que también escuchan voces. Esto es (til ya que de esta
manera ya no se siente extrafa. Existen grupos de personas que escuchan voces. El
hablar entre ellos le ha permitido entender mejor su proceso, aprender estrategias para
lidiar con las voces.

5. Aceptar responsabilidad por tus decisiones. No culpes a las voces.
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Fijarte qué hace que las voces se vuelvan mas fuertes o mas frecuentes. Evitar
situaciones de exaltacién.

Utiliza métodos de distraccidon. Escuchar musica, leer, trabajar.

Intenta usar tapones para los oidos, en algunas personas da resultado.

Intentar métodos de relajacion y meditacion. Niveles altos de exaltacion aumentan las
alucinaciones.

Nota: De las personas (cualquier persona) que pierden a un ser querido, el 50% ve, escucha o
siente que esa persona esta cerca de ellos.

Debemos ser sensibles a los primeros signos de ansiedad. Ese es el momento de actuar. Dile a
la persona que estas viendo que necesita ayuda para salir de esa situacion. Si esto no resulta,
sal tu mismo de la situacion -sal de la casa- para permitir que la situacién se calme.

Nota: Por falta de tiempo el Dr. Leff no pudo exponer el manejo de delirios desde el enfoque
cognitivo de comportamiento, pero gentilmente nos presto la siguiente lamina.

5.
6.

DELIRIOS

Considerar evidencias que van en contra y a favor de la creencia.
Atribuir la creencia al propio estado de animo o excitacién.

Enfocarse en el animo, ejemplo: explicarse que tienen un sentimiento de estar siendo
acosado en vez de pensar que"la policia estd detras mio”.

Identificar qué cosas activan la creencia. Evitar los factores estresantes, o volverse
insensibles a ellos.

Utilizar técnicas de paralisis del pensamiento.

Tiempo fuera.

Reemplazar la creencia y su énfasis en la importancia del paciente en el mundo.
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