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VOCABULARIO

Aceler6n mental: Sensacién de que los pensamientos van muy rdpido, y que
dificulta concentrarse o comunicarse con claridad.

Adherencia al tratamiento: Grado en que la persona sigue las indicaciones mé-
dicas o terapéuticas.

Afasia: Pérdida de la capacidad del habla.

Agitacién: Estado de gran nerviosismo o excitacién que puede llevar a movimien-
tos impulsivos o dificultad para relajarse.

Alucinaciones: Percepciones falsas que parecen reales, como oir voces o ver cosas
que no existen.

Ambivalencia: Presencia de sentimientos o pensamientos opuestos al mismo
tiempo, como amar y rechazar algo o a alguien.

Ansiedad: Estado de inquietud o nerviosismo que aparece cuando una persona
se siente amenazada, preocupada o ante una situacion incierta. Puede ma-
nifestarse con sensaciones fisicas (como palpitaciones, sudoracién o tensién
muscular) y pensamientos de miedo o anticipacién.

Antipsicéticos (también llamados neurolépticos): Son medicamentos que ayu-
dan a reducir sintomas como alucinaciones, delirios o agitacion en los tras-
tornos psicoticos. Interactiian con los sistemas quimicos cerebrales para dis-
minuir o atenuar el trdnsito de neurotransmisores en las sinapsis neuronales.

Asertividad: Habilidad que permite a las personas expresar de manera adecuada,
sin acritud, ni agresividad, sus opiniones frente a otra persona.

Autismo: Es una condicién del neurodesarrollo que afecta a la comunicacién,
la interaccién social y la forma de procesar estimulos. En la comunicacién,
estas diferencias pueden expresarse como dificultades para interpretar gestos,
tonos o expresiones, usar un lenguaje muy literal o necesitar mds tiempo
para responder; algunas personas se comunican mejor mediante rutinas,
apoyos visuales o formas alternativas de expresién. Pueden presentar alta
sensibilidad a luces, sonidos o cambios, y suelen tener intereses particulares
y restrictivos.

Autismo en la esquizofrenia (retirada o aislamiento autista): En la esquizofrenia,
autismo es un término antiguo que se usa para describir el aislamiento emocional

y social, es decir, cuando la persona se retrae y se desconecta del entorno.
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Autonomia: Condicién de quien no depende de nadie, para ciertas cosas.

Bioquimica: Rama de la ciencia que estudia las sustancias y reacciones quimicas
que ocurren en los seres vivos.

Cerebro: Organo principal del sistema nervioso encargado de controlar las fun-
ciones vitales, el pensamiento, las emociones, la memoria y el movimiento.

Clinica encapsulada: Cuando una estructura delirante se mantiene aislada del
resto de la personalidad y del funcionamiento cognitivo del individuo y no
invade su actividad.

Cognicién: Forma en que construimos los pensamientos.

Comorbilidad: Presencia de dos o més trastornos o enfermedades al mismo tiempo.

Conciencia de enfermedad: Capacidad de discernimiento del estado de salud
propio. Habitualmente nuestros pacientes suelen tener un nivel bajo o ausente
de esta conciencia.

Congénita: Condicién o caracteristica presente desde el nacimiento, ya sea here-
dada o desarrollada durante el embarazo.

Crisis: Momento de fuerte desequilibrio o descontrol emocional en el que la
persona puede necesitar ayuda urgente.

Cuidador: Persona, familiar o profesional, que asiste y acompana a quien tiene
una enfermedad o discapacidad ofreciéndole apoyo fisico y emocional.

Delirios: Creencias falsas firmemente mantenidas, aunque no haya pruebas que
las respalden (por ejemplo, pensar que alguien lo persigue), son imposibles de
razonar y, generalmente, hacen sufrir al paciente.

Depresién: Trastorno del estado de dnimo que genera una experiencia desagrada-
ble en el vivir cotidiano y un 4nimo que se aproxima al dolor y al sufrimiento.
Estado de d4nimo de tonalidad dominante triste o sombria. No es estar triste
o «depre.

Diagnéstico: Proceso mediante el cual un profesional de la salud identifica una
enfermedad o trastorno a partir de los sintomas y la historia del paciente.
Discinesia tardia: Movimientos involuntarios y repetitivos (sobre todo en la cara

o la boca) causados por el uso prolongado de algunos medicamentos.

Distimia: Alteracién del estado afectivo que puede expresarse como depresion o
excitacion o una alternancia de ambas

Distorsién: Percepcion o interpretacién equivocada de la realidad; ver o entender
las cosas de una forma diferente a como son.

Emocién Expresada (EE): Es una forma de reaccionar ante una persona que
presenta un comportamiento conflictivo o complicado de aceptar por los
demds, en todo caso, un comportamiento con el que no es ficil convivir, estd
directamente relacionado con la aparicién y el mantenimiento de la tensidn.
Consiste en un conjunto de actitudes y conductas de los convivientes con el
paciente, que resulta ser el mejor y mds efectivo predictor de recaidas. Cuando
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en una familia se dan estas reacciones las probabilidades de que el paciente re-
caiga aumentan de forma significativa. Se concretan en las siguientes actitudes:

* Sobreinvolucracién emocional (que incluye sobreimplicacién y sobre-
proteccién): Es la actitud de anticiparse a las necesidades o problemas de
una persona independientemente de sus posibilidades. Apropiarse de sus
decisiones u influir en ellas. Actitudes de intrusividad en su vida.

* Comentarios criticos (criticismo): Actitud de cuestionamiento, reproche
o reprobacién hacia algtin aspecto relacionado con la otra persona.

* Hostilidad: Actitud de manifiesta oposicién verbal o fisica hacia la otra
persona.

Empoderamiento: Desarrollo y fortalecimiento de capacidades, confianza y toma
de decisiones auténomas en individuos o grupos a partir del conocimiento.

Enfermedad: Nombre que se da a un conjunto de sintomas y signos que permiten
identificar un problema de salud.

Enfermedad crénica: Enfermedad de larga duracién que suele avanzar lentamen-
te y requiere cuidados continuos.

Enfermedad irreversible: Afeccion que no puede curarse completamente, aunque
a veces puede controlarse o aliviarse con tratamiento.

Estrés: Respuesta natural del cuerpo y la mente ante situaciones que se perciben
como exigentes, dificiles 0 amenazantes. En pequefias dosis puede ayudar a
adaptarse o reaccionar con energia, pero cuando se prolonga en el tiempo
puede afectar a la salud fisica y emocional.

Funcionalidad: Se refiere al grado en que una persona puede realizar sus actividades
cotidianas de manera auténoma o con apoyos. Por ejemplo, estudiar, trabajar,
manejar su dinero, mantener relaciones sociales o hacerse cargo de su autocuidado.

Funciones cognitivas: Son las funciones del cerebro como la memoria, la percep-
cién, la atencién, el aprendizaje , el lenguaje y las funciones ejecutivas.

Genética: Ciencia que investiga cémo se heredan las caracteristicas y cémo influ-
yen los genes en la salud y el comportamiento.

Grupo de ayuda mutua: Reunién de personas que atraviesan situaciones similares
y se apoyan entre si para afrontar dificultades y aprender juntas.

Hiporexia o hiperorexia: alteraciones del apetito, comer poco o nada o comer
excesivamente.

Ingreso: Entrada temporal de una persona en un hospital o centro especializado
para recibir atencién intensiva o estabilizar una crisis.

Inquietud motriz: Dificultad para quedarse quieto; necesidad constante de mo-
verse o cambiar de posicién.

Introspeccion (insight, en inglés): Nivel de conciencia que la persona tiene sobre
su enfermedad o problema y la necesidad de tratamiento. Formarse una nueva

VOCABULARIO
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idea sobre un problema. Conocimiento que facilita una visién diferente de
uno mismo.

Intervenciones intrusivas: Acciones o comentarios de otras personas que inva-
den el espacio o la intimidad del paciente, generando malestar o pérdida de
autonomia.

Manierismo: Movimientos o gestos repetitivos o extrafios que la persona realiza
sin motivo aparente.

Metabolismo: Conjunto de procesos quimicos que ocurren en el cuerpo para
obtener energfa y mantener sus funciones vitales.

Mnésico: Relativo a la memoria.

Monitorizacién: Seguimiento de una persona en cuanto a su estado de salud,
comportamiento, actitud o sentimientos.

Mutismo: Ausencia total o parcial del habla, aunque la persona fisicamente pueda
hablar.

Neurona: Célula del sistema nervioso encargada de recibir y enviar informacién
mediante impulsos eléctricos y quimicos.

Neurotransmisor: Sustancia quimica que permite la comunicacién entre neu-
ronas en el cerebro. Actualmente se conocen mas de 100 neurotransmisores,
aunque todavia no se conoce la funcién que desempefian muchos de ellos.

Perturbacién: Alteracién del equilibrio emocional o mental que provoca confu-
sién o malestar.

Pronéstico: Evolucién esperada de una enfermedad con el tratamiento adecuado.

Psicoeducacién: Técnica de intervencion mediante la que se facilita un proceso de
aprendizaje del paciente o de su familia en la que reciben informacién sobre la
enfermedad, su tratamiento y estrategias para afrontarla mejor.

Psicoterapia: Tratamiento psicolégico que se basa en el didlogo y la relacién de
confianza entre una persona y un profesional de la salud mental. Su objetivo
es aliviar el sufrimiento emocional, mejorar la comprensién de uno mismo,
fortalecer los recursos personales y favorecer cambios en pensamientos, emo-
ciones o conductas que generan malestar.

Psicosis: Término que describe una pérdida del contacto con la realidad, como
alucinaciones o ideas falsas muy firmes (delirios).

Recaida: Reaparicién de sintomas después de un periodo de mejora.

Rehabilitacién cognitiva: Conjunto de intervenciones terapéuticas basadas en
el entrenamiento de los procesos de memoria, atencién y planificacién con el
fin de mejorar la autonomia y el funcionamiento diario.

Remisién: Disminucién o desapariciéon temporal de los sintomas de la enfermedad.

Resiliencia: Capacidad para asumir con flexibilidad situaciones limite y sobre-
ponerse a ellas saliendo fortalecidos. No debe confundirse con resistencia, la
resiliencia implica una voluntad y una determinacién activa.
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Signo: Manifestacion objetiva de una enfermedad que puede ser observada por un
profesional de la salud. A diferencia de un sintoma un signo es independiente
de la percepcién del paciente.

Sinapsis: Conexién entre dos neuronas por la que se transmiten las sehales ner-
viosas.

Sindrome: Conjunto de sintomas que suelen presentarse juntos y que caracterizan
una determinada enfermedad o condicién.

Sintoma: Manifestacién o senal de que algo no funciona bien en el cuerpo o la
mente. Puede ser fisico, emocional o conductual.

Sintomas prodrémicos: Son los sintomas iniciales de una enfermedad, que pre-
ceden a los que se presentardn cuando esté plenamente declarada. Son los
sintomas que preceden a la fase activa del trastorno, que puede durar entre
dias y afos. Se caracterizan por un retraimiento social y otros cambios sutiles
en la conducta y las emociones.

Somatico: Relacionado con el cuerpo. Se usa para hablar de sintomas o enferme-
dades que afectan al organismo fisico.

Tension: Estado de nerviosismo o rigidez emocional, fisica o mental, que puede
acompanar al estrés o a la preocupacion.

Terapia cognitiva: Tipo de psicoterapia que ayuda a identificar y cambiar pen-
samientos negativos o distorsionados que influyen en las emociones y las
conductas.

Terapia de grupo: Modalidad de tratamiento en la que varias personas se renen,
guiadas por uno o varios terapeutas, para compartir experiencias, expresar
emociones y aprender unas de otras. El grupo ofrece un espacio de compren-
sidn, apoyo y conflanza donde cada participante puede sentirse acompanado
en sus dificultades y fortalecer sus habilidades personales y sociales. A través
del intercambio, se fomenta el crecimiento personal, la empatia y el sentido
de pertenencia. Puede ser de pacientes o de familiares.

Trabajador social: Profesional que ayuda a las personas y a las familias a acceder
a recursos, servicios y apoyos para mejorar su bienestar y su calidad de vida.

Trastorno: Alteracién en el funcionamiento normal de la mente o el cuerpo que
causa malestar o dificultades en la vida diaria.

Trastornos secundarios: Problemas que aparecen como consecuencia de una
enfermedad principal o de su tratamiento.

Verborrea: Hablar de manera excesiva o muy rdpida, a veces sin coherencia ni
pausa.

Vulnerabilidad: Mayor sensibilidad o predisposicion a desarrollar una enferme-
dad o a verse afectado por factores externos o emocionales.
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I-A esquizofrenia es un trastorno que se manifiesta en los primeros anos de la
edad adulta, cuando la persona afectada convive ain con sus progenitores, que
de pronto se ven obligados a desempenar el papel de cuidadores. Otros parientes,
hermanos o cényuges pueden encontrarse en la misma situacién. A diferencia de
la ansiedad o la depresion, trastornos con los cuales todos estamos familiarizados
en mayor o menor medida, la esquizofrenia y los sintomas y comportamientos
asociados a ella desconciertan a cualquier cuidador. Por tanto, no existe un conoci-
miento intuitivo sobre el que basar nuestra actuacién. Teniendo esto en cuenta, es
notable que algunos cuidadores encuentren formas ttiles para el paciente de afron-
tar los problemas producidos por la enfermedad, que ayudan a que la situacién no
empeore. Estoy completamente impresionado por la creatividad de las soluciones
halladas por algunos cuidadores, los cuales hasta empiezan a ser tomados como
ejemplo por psicologos que estdn desarrollando una prometedora aproximacién
cognitiva a los sintomas psicéticos. Por otra parte, el esfuerzo titdnico y continuo
del cuidador para encontrar el modo de convivir con el paciente acaba sometién-
dolo a un alto grado de tension nerviosa, una tensién que repercute negativamente
en la calidad del cuidado que ofrece a sus familiares.

Este excelente libro es el fruto de muchos anos de experiencia de trabajo con
cuidadores que se enfrentan a la esquizofrenia en un familiar cercano. Todos los
cuidadores comparten la desesperada necesidad de conocer el trastorno en la
medida de lo posible, para los legos, la esquizofrenia es un trastorno nebuloso
y aterrador que puede convertir a sus seres queridos en extranos temidos. La
informacidén objetiva es un arma poderosa en la lucha contra este trastorno vy,
sin embargo, durante mucho tiempo los profesionales se mostraron reacios a
compartir con los cuidadores sus conocimientos sobre ella. Es, pues, un acierto
que el libro se abra con una exposicién del estado actual de los conocimientos
sobre el trastorno.

La enfermedad no es lo tnico que aparece envuelto en tinieblas; también
el modo oscurantista en que opera la psiquiatria ya desde el mismo proceso de

* Ed. Mondadori, 2000.
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diagndstico es un misterio para la persona que no ha tenido contacto previo con
esos servicios. El segundo capitulo arroja luz sobre este proceso. Uno de cada
cuatro pacientes afectados por este trastorno se recupera satisfactoriamente y se
mantiene bien durante afios, pero el resto sufre crisis periddicas, su calidad de
vida entre estas crisis tampoco es buena y la sintomatologia y el comportamiento
que manifiesta causa muchos problemas a los cuidadores. Las discrepancias sobre
la manera de abordar un comportamiento conflictivo pueden generar tensién
entre los familiares-cuidadores, o bien entre paciente y cuidador o entre cuida-
dores. Debido a la dificultad para resolver estos problemas, es necesario que los
cuidadores cooperen en la busqueda de soluciones efectivas y en su puesta en
practica.

En este libro el lector encontrard descripciones de los problemas que se pre-
sentan comtinmente en la vida diaria con una persona con esquizofrenia. Por mi
experiencia con grupos de cuidadores, sé que se siente un gran alivio al saber que
otras personas se enfrentan a problemas similares a los suyos, asi como al compren-
der que son problemas generados por el propio trastorno y en ningin caso por la
actuacién del cuidador. Ademds, mediante la experiencia algunos cuidadores han
descubierto la mejor manera de abordar problemas concretos, informacién que
puede ser util para otros. El lector encontrard consejos practicos de los que podrd
beneficiarse.

El tratamiento bésico de la esquizofrenia es indiscutiblemente la medicacién
antipsicética, que debe convertirse en la base para otras lineas de tratamiento.
Los autores describen los diferentes programas disefiados para ayudar a otras fa-
milias a enfrentarse con el trastorno, y también terapias sociales alternativas, que
incluyen la rehabilitacién, los grupos terapéuticos y las iniciativas comunitarias.
La esquizofrenia tiene un efecto complejo en quien la padece, que va més alld
de los conocidos sintomas alucinatorios, pues afecta también, reduciéndola, a
la capacidad de concentracién, de interaccionar socialmente con los demds y de
marcarse objetivos realistas en la vida. Es necesaria una combinacién de terapias
de distintas escuelas de pensamiento y disciplinas para abordar estos problemas
dispares, de manera que se hace preciso poner en conocimiento del cuidador la
amplia variedad de tratamientos disponibles.

El libro acaba con una serie de preguntas que los cuidadores han hecho a los
autores en el transcurso de los anos. Mis contactos con cuidadores de diferentes
paises me han hecho tomar consciencia de la similitud de los problemas a los
que se enfrentan. Esta lista es una evidencia mds de la universalidad del estrés
producido por la esquizofrenia, puesto que todas me son familiares. Los autores
dan respuestas claras basadas en su amplio conocimiento de las necesidades de los
cuidadores. Este libro es un andlisis exhaustivo de la esquizofrenia y sus sintomas,
dificultades y tratamientos. Afortunadamente para el lector, los autores tienen una
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rica experiencia tras afos de trabajo con cuidadores. Su licido estudio desmitifica
la enfermedad vy, sin duda, ayudard a cuidadores y pacientes a enfrentarse mejor
a los problemas cotidianos de la esquizofrenia y a seguir adelante con renovada

esperanza.

Professor Julian Leff (1938-2021)

Exdirector de la Seccién de Psiquiatria Social

del Instituto de Psiquiatria de Londres

Profesor emérito del King’s College de la Universidad de Londres
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I-A falta de informacién, cuando hay un diagnéstico complejo de salud mental,
es una de las principales dificultades con las que se encuentran los pacientes y los
familiares al tener que abordar esta nueva situacién vital en la que aparecerd la
necesidad humana de sentirse arropados y comprendidos.

Con esta vocacién nace la obra que se presenta a continuacidn, la de avanzar en
el camino del conocimiento relacionado con el colectivo de las personas con esquizo-
frenia, al tiempo que la de ser una guia para dar respuestas a las principales cuestiones
que se puedan plantear familiares, pacientes y profesionales no especialistas.

La esquizofrenia afecta al pensamiento, las emociones y la conducta de las
personas que la padecen y se caracteriza principalmente por una distorsién de la
percepcién de la realidad, y ocupa un lugar primordial entre las enfermedades
mentales graves, tanto por sus caracteristicas clinicas y evolutivas como por su
elevada prevalencia.

Sabemos que su evolucién depende en gran parte de la alianza entre paciente,
familia y profesionales a fin de garantizar la adherencia al cumplimiento terapéu-
tico, evitar los factores de riesgo de recaidas, potenciar al méximo las habilidades
y recursos de las personas diagnosticadas y minimizar asf la tendencia de la enfer-
medad al deterioro.

Este es un libro escrito por cinco personas de reconocida solvencia que nos
aportan, desde distintos puntos de vista, su experiencia como profesionales en
activo que saben muy bien de qué estdn hablando. Esto ya es una garantia de
credibilidad para confiar en lo que dicen y en su propuesta.

Se trata de una obra coral, pero la aportacion que hace cada uno de ellos no
estd firmada individualmente. Todos se hacen solidarios de lo que los otros apor-
tan. No potencia la individualidad, sino el conjunto armoniosamente orquestado
que enriquece atin mds las aportaciones de cada uno. Nos gusta porque es una
aportacién novedosa y una clara muestra de lo que es un trabajo en comin y en
equipo. Por eso nos hace pensar que es un libro coral, como si escuchdramos una
sinfonfa de Beethoven o de Mahler, donde no son cada musico y su instrumento
por separado quienes interpretan la obra, sino que el valor estd en la obra en su
conjunto y lo que aporta cada musico especialista en su instrumento.
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Nos queda claro que, como suele pasar con la mayoria de los trastornos, no
existe un patrén comun en el que inscribir a todos los pacientes diagnosticados.
Muy al contrario, existen personas con este y otros trastornos similares que nos
hacen comprender que cada paciente es distinto de los demds y que su tratamiento
debe ser, en consecuencia, singular.

Asi, el tratamiento médico y el tratamiento emocional han de ser moldeables
en funcidn del perfil que tiene cada persona. Esto hace que las manos expertas de
estos equipos tengan una tarea mds complicada para acertar las vias adecuadas que
den un resultado éptimo para las personas que tienen delante y que no siempre
es fdcil de encontrar.

Por esta razén, el tratamiento que se ha de dar a cada persona es analizado y
consensuado por un equipo interdisciplinario, bien coordinado y bien liderado,
para encontrar la mejor solucién a cada caso. Esto complica la tarea, pero también
la hace mds posibilista, ya que, como se suele decir, cuatro ojos ven mds que dos.
El propio libro es una muestra real y concreta de esta forma de trabajar.

No somos especialistas en este campo de la ciencia y nos daba miedo no po-
der entender los conceptos que se desgranan a lo largo de estas pdginas. Pues ya
ves, hay que reconocer que es un libro ficil de entender para los que no somos
especialistas. Es de agradecer el esfuerzo que han hecho los autores para evitar el
lenguaje y el argot propios de cada una de sus especialidades. En este libro los
autores utilizan un lenguaje que los profanos podemos entender y seguir. Gracias.

Ellibro va dirigido a los familiares, a los pacientes, a sus amigos y a las personas
vinculadas de alguna manera a estas patologias. También puede ser interesante
para los curiosos que tienen ganas de saber sobre una especialidad como la que
aborda este libro.

A pesar del tema concreto que abordan los autores, la esquizofrenia, pensa-
mos que muchos de los conceptos, indicaciones y sugerencias que se exponen son
también aplicables a otros «desajustes del alma» y esto hace que el libro tome una
dimensién mds amplia y abierta de lo que a simple vista pueda parecer.

Solo mirando el indice nos apercibimos de la complejidad del tema, que
sabiamente trabajado hace que cada capitulo y cada apartado sean mads féciles de
asimilar, pensando siempre en los lectores no expertos en este campo.

Como beneficiarios de la red publica asistencial de salud mental, quisiéramos
acabar agradeciendo el esfuerzo de los autores en sistematizar, clasificar y ordenar
conceptos alrededor de esta enfermedad incomprendida.

Si el presente libro, escrito por especialistas en el campo de la salud mental,
puede favorecer y dar mds informacién a pacientes, familiares y a los propios pro-
fesionales, habrd cumplido su razén de ser.

Andreu y Clara Clapés



INTRODUCCION

sComo pueden decir que con darle la medicacion ya basta? [Si lleva asios igual!
;Como pueden decirme que tengo que proteger a mi hija de todo lo que le cause
problemas? ;Como me pueden decir que he de cambiar la forma de relacionarme
con ella sin darme ninguna explicacion de cémo hacerlo?

Asi se presentd hace unos afios el padre de una paciente, desorientado

e indignado por las repetidas indicaciones que, desde hacfa tiempo, los
profesionales le daban sobre el trastorno que sufria su hija.

EL presente libro tiene como objetivo ofrecer a familiares, cuidadores, amigos y
acompafiantes de personas con esquizofrenia una exposicién clara de lo que los
profesionales conocemos acerca de este trastorno. Con ello buscamos dar respuesta
a algunas de las preguntas que probablemente llevan tiempo plantedndose.

No se trata de un libro dirigido a especialistas, aunque puede resultar de
interés para ellos, en particular para cuidadores y monitores que trabajan en los
servicios de salud mental.

Aqui se presentan las ideas fundamentales que sustentan el programa Orienta-
cién Terapéutica Familiar en la Esquizofrenia, desarrollado y llevado a cabo desde
1988 en el Hospital Clinic de Barcelona bajo la direccién inicial del Dr. Luis J.
Cabrero y del Dr. Carles Ballts-Creus, posteriormente. La semilla de nuestro
programa fue sembrada por el Prof. José Miguel Canive, profesor asociado de la
Universidad de Nuevo México (Alburquerque, Estados Unidos), quien en abril de
1988 dedicé dos dias de seminario sobre este tema a algunos de los miembros del
Departamento de Psiquiatria. A partir de aqui, el Equipo de Terapia Familiar, diri-
gido por el Dr. Luis J. Cabrero, fue el encargado de poner en marcha y desarrollar
el programa Orientacién Terapéutica Familiar en la Esquizofrenia. El programa
habia tomado como referencia los trabajos de los profesores Hogarty, Anderson,
Fallon y Leff. Tuvimos la oportunidad de contactar con el profesor J. Leff, quién
se erigié en nuestro mentor y consejero a lo largo de esta maravillosa experiencia.
Desde entonces, un reducido equipo de profesionales, altamente preparados y
comprometidos, ha atendido a numerosas familias que, con su experiencia, nos
han ensefiado y ayudado a generar soluciones ttiles para otras familias. A ellas que-
remos expresar nuestro reconocimiento y agradecimiento, ya que son los familiares
quienes, en realidad, se convierten en auténticos expertos en su paciente: nadie

conoce mejor que ellos a la persona que convive con la enfermedad.
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Los autores queremos dejar claro desde el inicio que no pretendemos presentar
en este libro «las Gnicas soluciones» frente a la esquizofrenia. No creemos que nadie
pueda afirmar, con honestidad, que posee por si solo la respuesta definitiva a este
trastorno, y nosotros no vamos a ser los primeros en hacerlo.

Nuestra intencién es, desde la experiencia clinica, ofrecer un material que
ayude a las familias y allegados a afrontar un problema complejo y en ocasiones
doloroso, contribuyendo a aliviar parte de la carga que conlleva.

Ante todo, conviene subrayar que cada paciente debe contar con un especialis-
ta en psiquiatria responsable de su caso y del tratamiento farmacoldgico necesario.
Ademds, resulta imprescindible que tenga acceso a dispositivos capaces de planifi-
car y aplicar un programa individualizado de rehabilitacidén cognitiva, psicolégica
y social. Finalmente, la familia ha de disponer de un equipo que la apoye en el
manejo de los problemas derivados de la cronicidad y de las ansiedades que esta
provoca, a través de un programa de orientacién familiar. Sin estas tres vias de
intervencién —tratamiento médico, rehabilitacién integral y apoyo familiar— se
hace muy dificil abordar la esquizofrenia con garantias de continuidad y éxito. La
combinacién de estas tres dimensiones es mucho mds que la suma de las partes.

Una idea que acompanard toda la exposicién es que, en muchas ocasiones, la
mejor solucién consiste en ir despacio o incluso en posponer ciertas iniciativas. En
ninglin caso conviene precipitarse. Un buen tratamiento puede traducirse en una
intervencién prolongada, sencilla y, a veces, sutil, mds que en una accién rdpida,
brusca o traumdtica que deje a familiares y profesionales sin un rumbo claro. La
busqueda de soluciones definitivas y rdpidas suele llevar a la frustracién y al des-
gaste tanto de las familias como de los equipos terapéuticos.

Las soluciones no se improvisan: se encuentran o se aprenden. Los profesio-
nales no tenemos respuestas para todo, del mismo modo que los familiares no
pueden resolver todas las situaciones en solitario cuando se enfrentan a un proble-
ma que, de un modo u otro, formara parte de sus vidas durante mucho tiempo.

Por ello, la familia necesita sentirse acompanada por el equipo terapéutico
a lo largo del proceso, con la confianza suficiente para poder plantear sus dudas
e inquietudes, pero también con la serenidad necesaria para aceptar que existen
preguntas que todavia no tienen respuesta y problemas que atin carecen de solu-
cién. Al mismo tiempo, tampoco debe esperarse que todo provenga del equipo
profesional: en muchas ocasiones serdn los propios familiares quienes deban tomar
la iniciativa.

Este libro se plantea tres objetivos principales: informar, transmitir conoci-
mientos y orientar hacia posibles soluciones. Estamos convencidos de que «saber
es comprender, y comprender es cambiar de actitud para poder adaptarse».

Ademds de informacidn, se ofrecen algunos recursos practicos para afrontar
determinadas situaciones con los pacientes. En cualquier caso, invitamos a los
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lectores a buscar ayuda y apoyo tanto en los profesionales como en su entorno
cercano, ya sea entre familiares, amigos o asociaciones de familiares de pacientes.

A pesar de las buenas intenciones de los autores, no podemos olvidar que
vivimos en la sociodiversidad, uno de los rasgos caracteristicos de nuestro tiempo.
La diversidad de creencias, costumbres, culturas y formas de ver el mundo enri-
quece, pero también diferencia y hace més dificil encontrar soluciones universales
aplicables a todos los que comparten un mismo problema. Por ello, las propuestas
que se recogen en este libro no deben entenderse como normas rigidas ni como
recetas vélidas en todos los casos, aunque nuestro deseo es que puedan servir al
mayor nimero de personas posible.

La legislacién espanola, desde 2006, incluye como atencién a la salud mental
que los familiares que conviven con el paciente, y especialmente aquellos que
son sus responsables, reciban informacién y asesoramiento sobre el trastorno que
padece su familiar o la persona que esté a su cargo.

El Anexo II (Cartera de servicios comunes de atencién primaria) del Real
Decreto 1030/20006, de 15 de septiembre, recoge en el punto 3 las «Actividades
en materia de prevencién, promocién de la salud, atencién familiar y atencién
comunitaria», y, en concreto, en el apartado 3.2, dentro de las actividades pre-
ventivas, se incluye la atencién familiar indicando que «Comprende la atencién
individual considerando el contexto familiar de los pacientes con problemas
en los que se sospecha un componente familiar. Incluye la identificacién de la
estructura familiar, la etapa del ciclo vital familiar, los acontecimientos vitales
estresantes, los sistemas de interaccién en la familia y la deteccién de la disfun-
cién familiar».

También lo hace en el punto 7 (Atencién a la salud mental) del Anexo III
(Cartera de servicios de atencidn especializada), en concreto, en el apartado 7.3:
«Diagnéstico y tratamiento de trastornos mentales crénicos, incluida la atencién
integral a la esquizofrenia, abarcando el tratamiento ambulatorio, las intervencio-
nes individuales y familiares y la rehabilitacién».

Este real decreto, que no ha sido derogado, hace de la formacién y la orienta-
cién a los familiares de las personas con trastornos mentales graves una obligacién
por parte de los centros dispensadores de servicios de salud mental —cualquiera
que sea la orientacién teérica que tengan— vy, l6gicamente, esta informacién y
orientacion deben estar ajustadas al estado actual del paciente y al ritmo de su
evoluciéon. Es decir, con recomendar este libro, dar una breve charla sobre la es-
quizofrenia o «los trastornos mentales» o hacer un breve programa para cubrir el
expediente no es suficiente para satisfacer la exigencia de la ley ni, por supuesto,
las de los familiares.

Asi, la intencién de este libro estd principalmente orientada a los padres y
madres de esas personas, ya que son la mayoria entre los familiares afectados, y
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sus contenidos se dirigen a las situaciones mds habituales que se presentan. No
obstante, también se intentard, en menor medida, atender otras situaciones, como
las de los hermanos y los conyuges, que, aunque constituyen un colectivo menos
numeroso, no estin menos preocupados ni afectados por esta situacion.



