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Puntos clave

® Hemos de tener claro que el dilema “la familia tiene la
culpa/la familia no tiene la culpa” es un falso dilema, sin
apoyos cientificos.

® Desde el punto de vista cientifico, hoy sabemos que la
familia casi siempre siente culpa, que es un sentimiento,
es decir, una emocion, cognitivizada y compleja. Pero
eso no significa que la familia tenga o haya de tener
responsabilidad legal, ni moral en la etiologia del
trastorno.

® Mejorar el funcionamiento familiar casi siempre es posible,
si se sabe en qué, como y con qué ayuda.

® |a existencia de un paciente con psicosis en la familia
es un importante factor de riesgo para su calidad
biopsicosocial de vida y, a menudo, implica un descenso de
clase social o nivel social.

® Componentes de ese descenso de la calidad de vida son
los enormes dispendios socioeconémicos que el trastorno
implica, el aumento de la incidencia en la familia de los
trastornos mentales, la morbilidad somatica, los riesgos de
suicidio, etc.
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* La realizacion de esta serie de trabajos ha sido apoyada por los si-
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— Proyecto SASPE (Seifiales de Alerta y Sintomas prodrémicos de la
Esquizofrenia), beca de investigacién 02E/1999 de la Fundacié Seny, tras
evaluacién a cargo de la Agencia para la Evaluacién de la Investigacion y
las Tecnologias Médicas de Catalunya.

— Proyecto LISMEN (Listado de Items de Salud Mental en edad Prees-
colar y Escolar), Ayuda 2002/ 0133, de la Fundacién Maraté TV3, tras con-
curso y evaluacion a cargo de la Agencia Nacional Espafiola de Evaluacion
y Prospectiva.

— Ayuda a la Investigacion concedida por la Unitat de Suport a la Recer-
ca de Barcelona del Institut Catald de la Salut y el Departament de Salut de
la Generalitat de Catalunya (03/08), al proyecto de investigacion “Validacié
d’un instrument de detecci6 de factors de ris en salud mental a la infancia i
la adolescencia: Llistat d’Items en Salut Mental (LISMEN)”.

**Correspondencia: Premio a la Excelencia en Calidad en Psiquiatria y
Salud Mental 2009 de la Fundacién Avedis Donabedian. eappp.ben.ics@
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Recordando el punto
de partida

Desde la primera entrega de esta serie de articulos para que
el médico de familia pueda orientar a los allegados del pa-
ciente con psicosis, venimos insistiendo en el hecho de que
nuestra perspectiva actual del trastorno psicético ha cambia-
do de forma notable en el dltimo decenio, aunque las nuevas
perspectivas encuentran fuertes resistencias para ser implan-
tadas en los servicios sanitarios y de salud mental espafioles.
Recordemos que partimos de una concepcion de las psicosis
y la esquizofrenia no como una “enfermedad” (como alguno
de sus sindromes probablemente serd clasificado en el futu-
ro), sino como un trastorno biopsicosocial, una agrupacién
sindrémica realizada sobre bases muy inseguras. Y no lo de-
cimos asi porque aqui estemos centrandonos en la atencién

FMC. 2010;17(1):89-93 89



Tizon JL et al. Orientaciones para la atencion primaria de los familiares y allegados del paciente con psicosis (1V): la vida en la familia con psicosis

primaria de salud, por definicién de orientacién biopsicoso-
cial, sino porque esa es la definicion real de los trastornos en
las clasificaciones internacionales. No es que “suavicemos”
el tema hablando de trastornos, sino que los que hablan de
“enfermedades” caen en un reduccionismo biologicista mas
0 menos inconsciente o interesado: por ejemplo, a determi-
nados servicios o empresas puede interesarles esa definicion
parcial y reduccionista de las psicosis como “enfemedades”,
pero incluye siempre un error a nivel tedrico, técnico y prac-
tico.

Por ejemplo, para las consideraciones pricticas y de la
técnica en atencién primaria de salud (APS), es sumamente
interesante tener en cuenta los factores de riesgo y los desen-
cadenantes de tales trastornos, asi como una consideracion
realista de los factores protectores que puedan evitar, al me-
nos, las recaidas de cada psicosis, e incluso sus primeras cri-
sis. Ademds, desde un punto de vista estrictamente pragmati-
co, tal como han investigado Read et al, no estd demostrado
que la concepcidén “biomédica” de la esquizofrenia y las psi-
cosis sea menos estigmatizadora hoy que otras acepciones
populares del trastorno (Read et al. 2006). Por dltimo, tener
una perspectiva que incluya lo psicosocial, tanto a nivel indi-
vidual como familiar, puede permitirnos valorar la importan-
cia de algunos temas clave en los conflictos y sufrimientos
tanto del paciente como de su familia, que es a lo que dedi-
caremos las tres entregas siguientes de esta serie. Por ejem-
plo, el tema de la culpa de y en la familia.

La culpa y la psicosis
en la familia

La “culpabilidad familiar” en la psicosis es hoy un tema am-
pliamente debatido. A menudo se insiste en que la familia no
tiene ninguna culpa o responsabilidad con respecto al desa-
rrollo de la psicosis, como si hubiera habido grupos de pro-
fesionales e investigadores que hubieran dicho lo contrario
(papel que, habitualmente, se le carga al psicoandlisis y a las
perspectivas psicoldgicas y familiares del estudio de la psi-
cosis). Es la vieja técnica de la pseudoidentificacién: prime-
ro se inventa un enemigo y luego nos identificamos como
“desculpabilizadores” con respecto a €l. Pero desde un punto
de vista mas serio, hemos de partir de la asuncioén de que di-
ficilmente, en un trastorno tan complejo, de bases biopsico-
sociales, podemos atribuir una etiologfa y ni siquiera una pa-
togenia a la familia, por mucho que simplifiquemos la cues-
tiéon. Como tampoco a cualquier otro factor de riesgo aislado.
Lo cual no significa que la familia no tenga ninguna respon-
sabilidad en lo que se pueda hacer por el paciente, ni que la
sociedad no debiera apoyar mucho mds activamente a las fa-
milias colocadas en ese dificil trance y con necesidades de
cambiar pautas y organizaciones, pero que se encuentran sin
apoyos y ayudas adecuadas para hacerlo.
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Hemos de tener claro que el dilema “la familia tiene la
culpa/la familia no tiene la culpa” es un falso dilema, sin
apoyos cientificos. Desde el punto de vista cientifico, hoy
sabemos que la familia “casi siempre siente culpa”, que es
un “sentimiento”, una emocién cognitivizada y compleja. Lo
cual no significa que tenga responsabilidad, ni legal, ni mo-
ral. Sabemos que hay algunas organizaciones disfuncionales
de la familia que facilitan o desarrollan reacciones psicOti-
cas, como sabemos que, hoy por hoy, y sobre todo en los
paises mediterrdneos y, en general, en los paises del sur del
planeta, la familia es el principal cuidador de los pacientes
con psicosis, a menudo con un esfuerzo demasiado poco
apoyado por los servicios comunitarios y por la sociedad to-
da.

Por eso, como profesionales de la salud, hemos de tener
claro que la culpa la sienten (casi) todas las familias con un
miembro psicotico; a menudo es una culpabilidad persecuto-
ria e insoportable, y lleva a reacciones a su vez andmalas.
Pero eso no significa que tengan ni toda, ni la mayor parte
de la responsabilidad. Es sumamente importante para comu-
nicarnos con esas familias. Observando desde dentro la orga-
nizacién y el funcionamiento de algunas de tales familias,
puede que percibamos disfuncionalismos chocantes, marca-
dos, aunque, a menudo, tales alteraciones no son visibles
desde el exterior, por parte del observador no informado o
sin conocimientos especificos. Pensar que de tales disfuncio-
nalismos es responsable directa la familia o alguno de sus
miembros significa no entender la familia como sistema o
estructura, un elemento clave para su conocimiento; significa
no comprender la complejidad del cuadro relacional de las
psicosis, siempre biopsicosocial, ni el dato ya mencionado
de que la psicosis ha comenzado a gestarse normalmente
afios antes, sobre vulnerabilidades genéticas, bioldgicas o
psicolégico-familiares, disparadas por relaciones personales
y sociales andmalas. Lo “normal” entonces es, ante su desa-
rrollo, instaurar defensas cerradas. Incluso en los casos en
los cuales las relaciones alteradas, las familias cadticas,
inexistentes o disfuncionales, son la principal etiologia o
desencadenante de las reacciones psicéticas, siempre existen
factores bioldgicos y sociales que favorecen ese desarrollo.
Es decir, que ni en este caso podriamos responsabilizar a la
familia o a alguno de sus miembros de sus disfuncionalis-
mos. Mucho mds en las familias del sur del planeta, que son
las que suelen cargar con gran parte de los trabajos afectivos
de sus miembros, a menudo con el factor de riesgo afiadido
de una escasa comprensién y colaboracién de las redes so-
ciales.

En sentido opuesto, debemos evitar la tendencia especu-
lar, reactiva, a “desresponsabilizar a la familia” de casi todas
sus dificultades relacionales con respecto al nifio o chico en
riesgo de psicosis y, después, con respecto al adulto con psi-
cosis. En realidad, con cierta frecuencia, no es sino una for-
ma mediante la cual los profesionales podemos intentar des-
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responsabilizarnos de la dificil tarea de cémo ayudar a esta
familia concreta en esta bien concreta y dificil situacion fa-
miliar. En ese sentido, la tendencia a actuar como si la fami-
lia no tuviera nada que cambiar, en realidad es una desres-
ponsabilizacién de nuestra escasa formacién en entrevista y
técnicas familiares, que deberian ser basicas en la formacién
del médico... de familia (y, mas atn, de los especialistas en
salud mental).

Con esas reflexiones in mente, creemos que una postura
mads cuidadosa en esos dilemas ha de partir de un principio:
“Mejorar el funcionamiento familiar casi siempre es posible,
si se sabe en qué, cémo y con qué ayuda”. Siempre pueden
realizarse mejores adaptaciones y organizaciones familiares.
Y maés en estas familias y pacientes, tan desorientados por la
situacion. Ese principio puede llevarnos a tres tipos de orien-
taciones, dependiendo de la actitud del familiar consultante
o la familia como grupo:

1. Si se declaran directamente culpables, responsables de
lo que le pasa a su hijo, hermano, familiar: “Tenemos la cul-
pa, lo sé, por no haberle cuidado mds/por haberle tenido
que dejar alli, con su abuelo, cuando nos vinimos para acd/
porque le atendimos muy poco cuando la mayor enfermo”...
En este caso, si los sentimientos de culpabilidad no son muy
exagerados ni delirantes, si tienen alguna base, nuestra pos-
tura ha de centrarse en no negar incontinentemente la culpa,
pero tampoco contribuir a aumentarla. Es una postura que
puede concretarse en los cuatro pasos que agrupo bajo el
epigrafe de “Afrontando la necesidad de cambiar”: a) “Es un
tema complejo y no todo depende de la familia, ni mucho
menos” (idea, comunicacion cognitiva bdsica de la educa-
cion sanitaria); b) “Con lo dificil que debe haber sido para
ustedes”... (empatizar); c) “Lo importante es qué podemos
hacer a partir de ahora, qué cosas podemos cambiar para
que todos sufran menos” (infundir esperanza), y d) concretar
pequeflas recomendaciones o cuestiones ya en ese momento
o en los posteriores (concrecion sanitaria de la esperanza en
la relacién asistencial).

2. Si los familiares no se declaran culpables en ningtn
momento: ni falta que hace. Sin embargo, en alguna entre-
vista, tras conseguir la vinculacién, el médico de familia de-
be incluir en la relacién las comunicaciones b, ¢ y d que aca-
bamos de sefialar, pero apoydndose en la a, a menudo de for-
ma implicita y, en ocasiones, de forma explicita.

3. Cuando los familiares proyectan y disocian la culpabi-
lidad: “Aquella chica que le hizo tanto dafio/la droga/las
malas compaiiias/los programas de television/aquella secta
religiosa....”, el profesional de APS, en este caso, ha de pro-
curar no alterarse demasiado por mucho que, en ocasiones,
las familias que asi se expresan sean las mds disfuncionales
o patolégicas. No es el momento de enfrentar esa proyec-
cion. Hay que saber contenerse y “esperar tiempos mejores”.
Pero en algiin momento tendremos que insistir en que “siem-

pre podremos ayudarle en algo para que todos sufran menos,
siempre hay cosas que cambiar para que todos puedan ir me-
jor”. Cuando la familia proyecte menos, pasar a la actitud
correspondiente (punto 2). Si la familia pasa a declararse
culpable, hay que ser especialmente cuidadosos en este mo-
mento: esa familia ya nos ha demostrado que no soporta esa
culpa.

La psicosis en la familia y los
problemas de convivencia

En definitiva, como vemos, al menos en nuestras sociedades,
el grueso del sufrimiento y cuidados del paciente con psico-
sis sigue recayendo en la familia, hasta el extremo de que, a
menudo, cuando el paciente mejora, todos los profesionales
piensan: “como estd mejor, puede volver con la familia”. Pe-
ro para todo profesional que haya podido observar las organi-
zaciones sociales para el cuidado de la psicosis en otras cul-
turas y subculturas, como por ejemplo las escandinavas, ese
es un pensamiento y una actitud asistencial cultural y emo-
cionalmente sesgados: primero, porque tal vez la familia no
se encuentre en la posicién emocional o familiar més adecua-
da para acoger ahora al paciente. Puede que esa familia con-
creta necesite ahora un descanso o un receso: obligarles a
que se hagan cargo del paciente, a tiempo total, en este mo-
mento, puede no ser adecuado para el desarrollo o evolucién
del paciente y su trastorno... y para la precaria estabilidad fa-
miliar. En segundo lugar, tal vez tampoco es eso lo que desea
el paciente. Y en tercer lugar, que, en determinados casos, tal
vez sea un momento idéneo para favorecer la separacion-in-
dividuacién del paciente con respecto a una familia muy dis-
funcional, sobrecargada, desbordada, inconexa, incoherente,
o, por el contrario, sobreimplicada, aglutinada, simbiética.

En algunos paises escandinavos, hace afios que intentaron
resolver estas situaciones dando a los jovenes la posibilidad
econdmica de ser independientes y creando residencias para
jovenes que abandonan el hogar, residencias individuales o
de grupo, asi como “residencias asistidas” para ayudar en las
crisis. Posiblemente, en algunos casos, ese tipo de “residen-
cias” o “pisos protegidos” intermedios fueran en ocasiones
un recurso mejor que obligar a la familia a hacerse cargo del
paciente: asi lo han hecho durante afios los servicios de Psi-
quiatria de adolescentes de Helsinki (Turpeinen 2007), o es-
tan difundiendo hoy dispositivos tipo “Soteria” en otras par-
tes del mundo (Mosher y Read, Mosher y Bentall, 2006). En
Helsinki y otros enclaves escandinavos, durante afios se fue-
ron cerrando camas de servicios de Psiquiatria y creando
esas “residencias para crisis”, encargadas de proporcionar a
los pacientes en crisis agudas y subagudas un lugar y un am-
biente en el cual pudieran cuidarse todos esos aspectos, con
lo cual los ingresos en servicios de Psiquiatria de agudos
disminuyen drasticamente.
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La realidad, sin embargo, es que hoy por hoy, en nuestras
sociedades mediterrdneas, es la familia el principal receptor
y contenedor para este tipo de pacientes. Y, sin embargo, el
inconveniente es que hoy en dia la sociedad muestra ante
ellos y sus familias, con todo su extremismo, muchos de los
rasgos marginadores tipicos del “capitalismo salvaje”, atem-
perados en parte en los paises en los que existe una red de
salud mental publica desarrollada: mediante la aplicacion de
inconscientes mecanismos represores sobre la familia, se la
“obliga” (moralmente) a hacerse cargo del paciente, sin pa-
rar mientes en que es la sociedad la que deberia hacerse car-
go de estas personas (incluso por razones sanitarias y econo-
micas, no solo humanitarias y de solidaridad). La sociedad y
sus organizaciones asistenciales, y no solo las familias, estan
indefensas a veces ante tamafias obligaciones desbordantes.
El resultado son bajas laborales e invalideces en diversos
miembros de la familia, aumento de la conflictividad en ella
y, por lo tanto, riesgo de mds trastornos mentales, aumento
de la morbilidad y la mortalidad, agravamiento de enferme-
dades ya existentes, bajo rendimiento laboral, pérdida de es-
calafén laboral, jubilaciones anticipadas frecuentes, etc. (ta-
bla 1). En realidad, este es el capitulo econdmico mds gravo-
so de la psicosis y hace que los gastos anuales de un paciente
esquizofrénico sean de mas de 80.000 euros/aio (estudios
realizados en el Reino Unido en 2008). Y ello sin contar el
capitulo de sufrimientos personales, para el paciente, la fa-

TABLA 1. Lo que la psicosis supone para la familia

Aumento del sufrimiento emocional del paciente y la familia

Conflictos emocionales dificilmente resolubles

Problemas para tomar decisiones familiares importantes
y necesarias

Divorcios, cambios de trabajo, migraciones, etc.

Disminucion de la calidad de vida y, probablemente, de la clase
social

Aumento de los trastornos mentales

Aumento de la morbilidad (somatica)

Riesgos de suicidio (en el paciente y la familia)

Riesgos de conductas hetero-agresivas

Pérdida de productividad en varios de los miembros de la familia

Costes afiadidos en la economia familiar: cuidadores, urgencias,
situaciones inesperadas, adquisiciones de bienes o servicios
inutiles, etc.

Pérdida de posibilidades de desarrollo en el futuro

Pérdida de las funciones emocionales introyectivas, basicas para
el desarrollo individual y familiar: esperanza, confianza,
solidaridad y capacidad de contencién (por capaz que sea la
familia, se irdn agotando progresivamente)

Consecuencia: es indispensable la ayuda familiar en este tipo de trastornos.
El sistema sanitario (y, en particular, el médico de familia) deberfa contar
con los dispositivos adecuados para que ésta se realice
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milia y el equipo de cuidadores (entre ellos, los profesiona-
les de APS).

Por eso, a pesar de las rigideces culturales y de algunos
servicios de Psiquiatria, el médico de familia, en colabora-
cion con los especialistas, es un agente idéneo para ayudar a
pensar a la familia a su cargo: cémo acoger al paciente, c6-
mo y cudndo “descansar” de las obligaciones que impone,
con qué familiares enviarlo, a qué familiares pedir ayuda, a
qué servicios sociales pedir la (escasisima) ayuda domicilia-
ria hoy disponible para estos casos, cémo colaborar en que
la propia familia no rechace o elimine esas escasas ayudas
familiares (precisamente porque la culpa insoportable hace
que prefieran que no entre nadie en su hogar, en su intimi-
dad). Se trata de labores y tareas fundamentales, que aconse-
jamos pensar previamente a un alta o cuando se anuncia (se-
gln los indicadores senalados en las entregas anteriores) que
puede haber una reagudizacién. En general, si una familia
presenta resistencias a acoger al paciente, el médico de fami-
lia, en vez de intentar “convencerles” (usando para ello, sin
que suela saberlo, la culpabilidad familiar, consciente o in-
consciente), deberia mds bien: a) empatizar con su dificil si-
tuacion, tal como antes dijimos; ) empatizar con sus senti-
mientos encontrados al respecto: “Entiendo que ustedes
quieren cuidarle, y cuidarle lo mejor posible, pero que a ve-
ces se hace muy dificil, y mds con la historia de sufrimientos
que todos llevan soportando, ustedes y él/ella”; c) acoger
como ‘“normal” y no sélo culpégena la idea del “descanso
durante un tiempo™: “Es cierto que a veces se piensa que, Si
pudiéramos descansar un poco, nos ayudaran un poco, a lo
mejor luego podriamos cuidarle mejor”; d) pensar junto con
la familia —y, previamente, con el/los especialistas—, si seria
mejor que el paciente pasara una temporada en otro lugar:
otra familia, familias “de descanso”, residencias, pisos prote-
gidos, etc., y e) si ello no es posible, ayudandoles a aceptar
una ayuda familiar, a domicilio (voluntariado, ONG, servi-
cios sociales, grupos religiosos, etc.), siempre que el médico
de familia y los especialistas se hayan enterado previamente
de si existen.

Pero no hemos de engafiarnos: en nuestros paises de la
Europa opulenta, atin en muchos lugares no existen esos me-
dios de “ayuda y alivio”, con el resultado de que, precisa-
mente en los casos mds desorganizados y desorganizadores,
se repiten una y otra vez los reingresos y/o se reproducen las
relaciones familiares patdgenas. En estas situaciones, el mé-
dico de familia sensible y preocupado por sus pacientes, en
funcién de su grado de formacién en entrevistas familiares,
puede ayudar a la familia en adaptaciones concretas mas rea-
listas, siempre que llegue a comprender y asimilar interna-
mente los razonamientos que hasta aqui venimos desgranan-
do. Y si no sabe cdmo, o no se siente preparado para ello, al
menos ayudard mucho a esa familia escuchando sus quejas y
dificultades. Sin demasiadas actuaciones o consejos —por
otra parte, muy dificiles—, simplemente ayudandoles a pen-
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sar sobre ellas, aunque no se encuentren soluciones. El pro-
fesional de APS debe saber que esa posibilidad de pensar
con alguien externo benevolente no es la situacién habitual
para muchas de tales familias, y en especial para las abierta-
mente disfuncionales, asi como para las desbordadas por los
sentimientos de culpa y la moralidad persecutorias. Pensar y
ayudar a pensar a familias muy alteradas por estas situacio-
nes puede ser una excelente colaboracién ante los numerosos
problemas que tales familias han de afrontar en la vida coti-
diana (tabla 2), problemas sobre los que nos extenderemos
en las préximas entregas de esta serie.

TABLA 2. Algunos temas clave para la convivencia cotidiana

en las familias con un miembro afectado de psicosis

Intentar mejorar la comunicacion y, en especial, la comunicacién
emocional

Intentar evitar o disminuir la “alta expresividad emocional”

Coémo mejorar la comunicacion verbal

Coémo mejorar la comunicacion no verbal

Subimplicacion/sobreimplicacion

Apoyo a su autoestima, diferenciado las “partes sanas
de la personalidad” y las “partes dafiadas”

La medicacion: no insistir en ella como obligacién tan sélo, como
dogma, sin interesarse por qué le molesta, qué teme, y demas

Qué hacer con las propuestas de viajes, aventuras, vacaciones,
etc.

Desarrollo de habilidades sociales, cognitivas, psicomotrices, etc.

Reglas y normas de convivencia

Limitacion clara de las conductas agresivas y pacto previo sobre
lo tolerable/intolerable en este &mbito

Armas, permisos de armas

Conducir y permisos de conducir

Limitacion de la tendencia al aislamiento social, a ser posible, tras
un pacto previo sobre el mismo

Higiene sanitaria, dietética, de habitos corporales, de la sexualidad
Actividad laboral

Trabajos de voluntariado

Voluntarios y auxiliares en casa

El tema de las incapacitaciones, las bajas y las invalideces,
definitivas o transitorias

Responsabilidades legales de la familia en la cura y tutela
del paciente

Incapacitacion y responsabilidades del paciente

Coémo cuidarse para poder cuidar

— Insistir demasiado en la esquizofrenia como “enfermedad”:
De cara a la familia no estd demostrado que la concepcién
“biomédica” de la esquizofrenia y las psicosis sea menos es-
tigmatizadora hoy que otras acepciones populares del tras-
torno.

— Culpabilizar a la familia o a alguno de sus miembros.

— Desculpabilizar por sistema a la familia y no compartir
con ella sus posibilidades de producir cambios y mejoras en
el paciente y en el grupo familiar.

— Repartir consejos y orientaciones “al por mayor”: escu-
char y contener suelen ser labores mucho mads ttiles por par-
te del médico de familia. Sobre todo, si no conoce a fondo lo
que significa tener un paciente con psicosis en la familia.
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