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INTRODUCCION

El principal objetivo fue comprender y visibilizar los procesos de salud mental, enfermedad
y atencion, cuando se hacen presentes en algiin momento del curso de vida. Esta idea, que
expresada asi parece sencilla, estd fundamentada en un andamiaje tedrico muy extenso,
resultado de la investigacion bibliografica y de campo, e incluye muchos elementos y

conceptos, los cuales se abordan a lo largo de esta obra.

Se aborda desde la familia, por ser un concepto y elemento fudamental, ya que en su seno
es donde se detecta la situacion y las fluctuaciones de la persona que padece el trastormno;
ademas, también es quien brinda el apoyo necesario (emocional, material, social e, incluso,

en ocasiones, psicologico).

Cabe sefalar que al detectar un vacio en las investigaciones y en la teoria, sobre la
importancia de resignificar la convivencia y afectividad familiar a la luz de quienes padecen
los trastornos de salud mental. Asi pues, uno de los aportes de este libro es que aborda la
historia de vida personal y familiar como método para dar cuenta de quien padece el

trastorno y de algunos miembros de su familia.

De esta forma, se profundiza en el conocimiento sobre las trayectorias del curso de vida
gue como familia han vivido en tres momentos significativos y esenciales: antes, durante y
después del diagnostico del TB en uno de sus miembros. Se inadaga sobre los cambios
que suceden en la vida cotidiana, aquellos que implican procesos sociales, emocionales y
mentales en los miembros familiares. Se hace énfasis en los procesos sociales que ocurren
al entrelazar la subjetividad y la importancia del comportamiento integral de la familia,

precisando en detalle los estresores psicosociales a los que cotidianamente se ven




expuestos sus integrantes, de tal manera que puedan conocerse las particularidades

interpretativas de los procesos sociales.

Con esto como punto de partida, se construye su curso de vida familiar, para destacar su
contexto y entorno, su vida cotidiana; entender las formas en que se reconstruyen
socialmente, acercarnos a sus diferentes redes sociales, observar su trayectoria como
familia en los tres momentos o tiempos mencionados, su trayectoria de
enfermedad/atencion, y como perciben y reconocen sus relaciones. Asimismo, comprender
como viven, sienten y se detectan los periodos de crisis; como se establecen lazos de
ayuda, de amor y los posibles estresores psicosociales que enfrentan ante esta situacion;
cdmo se toman algunas decisiones para llegar a un acuerdo comun para brindar cuidado y
atencién al familiar enfermo, ademéas de encontrar en otras instancias, publicas o privadas,

redes de apoyo vinculadas o no a la familia.

El estudio de estos procesos: las trayectorias, transiciones y reconstrucciones en los
nlcleos familiares fue esencial para construir tipologias de andlisis. Estas permiten
desarrollar procesos de intervencion social cuando se presenta algln trastorno mental,

especificamente el TB, en uno de los integrantes del hogar.

Para crear estas tipologias se delimitaron en detalle los tres grandes momentos: antes,
durante y después de presentarse el problema de salud mental. Asimismo, se especifico el
papel de las familias en estos procesos, con lo que es posible identificar las situaciones que
pueden propiciar que germine un problema de esta indole. A su vez, una vez entendido

esto, algunas familias pudieron resignificar el hecho y reconstruir la cotidianidad familiar.

Todo esto podria permitir la prevencidn o intervencion oportuna para dar respuesta a estas
cuestiones, a la vez que permite la comprension cabal de que un trastorno, como el TB, no

es un momento, Sino quiza un para siempre.




¢COMO SE HIZO LA INVESTIGACION Y COMO SE ESTRUCTURA ESTE LIBRO ?

Al inicio, incluimos una nota metodoldgica en la que se explica en detalle el caracter
cualitativo de la investigacion, realizada a través de entrevistas a profundidad tanto de
personas con TB, a quienes se denomina en el texto sujetos clave (SC), como de familiares
gue interactian con ellas. Las entrevistas se hicieron a integrantes de cinco familias, que
incluyeron a cinco personas con TB y sus familiares cercanos, doce personas mas, lo que

dio un total de 17 personas entrevistadas.

La perspectiva tedrico-metodoldgica para las entrevistas fue la de curso de vida, con el cual
es posible conocer trayectorias, transiciones y reconstrucciones que experimentaron las

distintas personas en su vida cotidiana ante la presencia del TB.

En el capitulo primero fue necesario presentar los conceptos clave que nos permitieran
comprender el TB de la manera mas cercana, asi como las nociones de la familia y las
relaciones entre sus integrantes, que suelen ser siempre complejas. Un apartado especial
en este capitulo merece la violencia familiar, debido a su relacidon estrecha con los
trastornos mentales. Se incluye también el concepto de redes sociales y cuidadora primaria
para después sumergirse en la blsqueda de una definicién de la salud mental, algo que sin

duda es de interés general.

En el capitulo 2 se aborda la definicién del trastorno bipolar (TB). El texto aborda cuestiones
fundamentales, entre las que destacan: ;cémo reconocer el TB? ; Es posible detectarlo de

manera oportuna y como? ;Qué sucesos pueden incidir en la aparicion de la enfermedad?




Se abordan las primeras opciones de tratamiento asi como los factores de riesgo que
inciden en el TB, denominados como problemas psicosociales y ambientales (estresores).
Este capitulo incluye también cuestiones que estan en el origen del padecimiento y
conceptos fundamentales para el diagnostico y el analisis de esta investigacion, como el

curso de vida y los momentos clave para las personas (SC y familiares).

En el capitulo 3 se describen las caracteristicas de las familias entrevistadas. Ello incluye
aspectos generales, como sus caracteristicas sociodemogréficas, y otros mas especificos,
como las distintas trayectorias y momentos en los que cambié la conducta de los SC,

incluyendo cuestiones como violencia familiar, sexual y los puntos de quiebre.

Esta descripcion de las familias condujo a establecer cual era su situacion antes del
diagnostico, con lo cual se aborda uno de los tres momentos clave del TB. Incluye las
relaciones con los familiares inmediatos y con aquellos cercanos, hasta llegar a lo que se
denomina redes sociales en alusién a las amistades o familiares cercanos que fungen como

contencion.

En este capitulo se presentan, graficamente y en detalle, los distintos cursos que siguen la
persona y su familia de acuerdo con los elementos y opciones de respuesta que se hacen

presentes.

Una vez establecido lo anterior, en el capitulo 4 se explica lo que ocurre con las familias y
los sujetos clave (SC) durante el diagnéstico del TB. Abarca las diversas reacciones, las
opciones que ofrece el Estado en las instituciones de salud publica y establece la enorme
relevancia del diagnostico y el momento crucial en el que porque permite avanzar (o

retroceder si es erréneo) en el proceso de atencion al trastorno.

Se explican, por otra parte, cuestiones tales como los estresores de la vida cotidiana, las

primeras crisis y respuestas, el estigma que existe en la sociedad sobre el tema,




subrayando también la extrema relevancia de tener informaciéon adecuada para seguir el
curso de atencion. En este capitulo se encuentran también graficos detallados sobre lo que

ocurre durante el diagnéstico.

En el capitulo 5 se procede al abordaje de la Gltima etapa del proceso, que es después del
diagnéstico. Aqui se subraya que se trata de una afeccién que permanece para siempre en
la vida de las personas y de sus familias. Sefiala conductas o decisiones que pueden ser
nocivas, para recalar en la indiscutible relevancia que la educacion psicosocial y la
informacién sobre salud mental tienen para el sujeto y para los integrantes de su familia y

red social.

Esto supone, desde luego, que se le confiera la debida importancia a la interve ncion médica,
la medicacién y a los tratamientos que permitan reconocer que la comunicacién y las redes
de apoyo son esenciales, una vez gque se cuente con el diagnostico adecuado y certero. En
este capitulo se incluyen detalles de la vida de los sujetos clave, como las relaciones de
pareja, la autosuficiencia, las amistades, entre otros, y se desarrolla de forma mas
contundente el tema de las carencias de la salud plblica y la opcién que representa la
sociedad civil. Al igual que en el capitulo anterior, se presentan graficos ilustrativos de los

procesos posteriores al diagnostico.

Por ultimo, en las conclusiones se presenta una propuesta de tipologia de las familias que
viven con TB derivada del andlisis realizado en los capitulos previos sobre la situacion de
las familias antes, durante y después del diagnostico. Esta tipologia es de gran utilidad para
los lectores del libro, pues pueden identificarse con algunas de estas familias tipo y lograr

mayor conciencia sobre el problema.

En las conclusiones se delinean también futuras lineas de investigacion y la necesidad de

mejoras en las politicas plblicas de atencion a la salud mental. Caminos a seguir no solo




por parte del Estado, sino por otros académicos interesados en investigar las enfermedades

mentales, en especial el TB.

En el anexo se incluyen tanto la guia de preguntas usada en la entrevista, como una matriz
hermenéutica en la que se relinen todos los elementos resultantes de estas, con lo cual es
posible hacer un analisis preciso y ordenado de la informacion. Al final, se proporciona una

amplia lista de referencias bibliogréaficas para quien esté interesado en su consulta.




NOTA METODOLOGICA

l. EL METODO UTILIZADO: INTERACCIONISMO SIMBOLICO

El marco de referencia interpretativo del presente estudio es el interaccionismo

simbdlico. Este considera que el significado de las cosas para los seres humanos

constituye un elemento principal y se deriva de la interaccion social.

n la busqueda de explicaciones, se toman en cuenta diversos factores, ya sea
estimulos, actitudes, percepciones, asi como la posicion social, el status, los roles
sociales; pero, a pesar de todo ello, suele pasarse por alto el significado que los
seres humanos le dan a las cosas (Blumer, 1982). Esta perspectiva considera que
“la interaccion en contextos pequefios influye en los grandes procesos sociales y a
su vez los sistemas de gran tamano influyen en los ambitos mas reconditos de la

vida social” (Giddens, p. 43).

El interaccionismo simbolico trata de explicar el comportamiento humano a partir de
las relaciones sociales, las cuales se dan por medio de la interaccion social,
teniendo su base en la comunicacion y esta, a su vez, en los gestos y simbolos
establecidos socialmente. Se trata de un paradigma interpretativo sociopsicologico

que descansa en tres premisas:

1) La primera asegura que los seres humanos actuan respecto de las cosas,

basandose en los significados que estas tienen para ellos.




2) La segunda es que los significados de tales cosas derivan de la interaccion

que la persona tiene con otros seres humanos.

3) Por ultimo, los significados se modifican por medio de un proceso
interpretativo que la persona pone en juego cuando establece contacto con

las cosas (Alvarez Gayou, 2009).

El yo, es decir el self, se construye en el marco de lo social a través de la interaccion
con los demas." Es producto de la respuesta social a los otros y tiene como base el
acto social. De esta forma, un gesto de un individuo provocara una respuesta en
otro y, en conjunto, construiran un significado para ambos, el cual surge de la

interaccion (Ritzer, 1993).

En los actos sociales se establecen posiciones sociales y asi surge la construccion
del significado. Tal es el caso del vinculo madre-hijo(a), padre- hijo(a), esposo-
esposa, hermano-hermano, médico-paciente, en cada una de las cuales se da una
relacion de jerarquia. En el caso de la relacion médico-paciente, la posicion de los
roles tiende a estar mas marcada debido a la importancia de la profesion, ya que en
la construccion del significado hubo una extenuante y exigente formacion
profesional del médico que lo avala como experto en salud, y el paciente legitima

ese conocimiento.

' George Mead (1863-1932) es considerado el padre del interaccionismo simbolico y explica la
construccion del yo de esta manera.




Esto se logra a través de la significacion colectiva-social que, ademas de unir a uno
con otro, genera una red de significados de como la sociedad se entiende a si
misma, comparte una serie de gestos vocales, simbolos y significados, a través de
los cuales nos igualamos y comparamos (Ritzer, 1993). Si se vinculan estos
postulados con el ambito de la salud, sobresale la posicion de jerarquia y
subordinacion entre los diversos miembros de la familia, asi como en la relacion de

médicos y pacientes.

En este estudio se considero la pertinencia de trabajar con este marco interpretativo
para analizar la informacién proveniente de las entrevistas a profundidad que se
realizaron. Es de especial interés la interaccion social entre el portador de la
enfermedad, sus familiares y el ambito médico. Se trata e conocer el tipo de
relacion que se da entre estos actores sociales (roles, jerarquia, de iguales, de
subordinacion, etcétera) para construir tanto el conocimiento como la comprension

de las trayectorias, transiciones y reconstrucciones de la familia, por medio de la

recoleccion de informacion.

Il. ENTREVISTAS: NARRATIVAS DE CASOS
La informacién recabada se logr6 por medio de las narrativas de los relatos de vida,
en el curso de su trayectoria tanto individual como familiar ante la presencia del TB.
Para ello se recurri6 a la perspectiva tedrico-metodologica curso de vida, que es el

eje con el que se entrelazan las experiencias en la linea de vida familiar. Ello




permitié construir tipologias de analisis que brindan herramientas para desarrollar
procesos de intervencion. De esta forma, en la presente investigacion se
seleccionaron estudios de casos de los que se reconstruyeron historias de vida a
partir de entrevistas a profundidad, las cuales permitieron recopilar la informacion
desde el marco analitico del interaccionismo simbdlico. En estas historias se

entretejieron los cursos de vida individuales y familiares.

La importancia de utilizar este método cualitativo radica en llevar a cabo acciones
simples pero profundas como observar, preguntar, escuchar, registrar y examinar.
Estas acciones son la mejor opcion para obtener informacion respecto de la realidad

social (Hammersley y Atkinson, 1994; Schwandt, 1994).

. LA SIGNIFICACION: LA FUERZA DE LAS PALABRAS

La significacion es un elemento formal y constitutivo de la vida humana a través de
la cual se logra el pensamiento (Lonergan, 2008). Asi se hace cualquier cosa
respecto a uno mismo, al otro y al mundo material. En un primer momento, es
constitutiva de la comunidad humana y, en el segundo, de la sociedad y la

comunicacion humanas. De esta manera, la significacion es constitutiva de:

¢ Los simbolos, de nuestro profundo impulso hacia la transformacion e

integracion.

¢ De nuestros proyectos por realizar y nuestros logros.




¢ De nuestras interminables preguntas, actos y habitos.

Ladinamica familiar en el quehacer y vivir cotidiano se comprende e interpreta mejor
si se entiende la significacion como un proceso en el que fluyen la interaccion de la
percepcion y de la interpretacion en cada uno de los actos de cada integrante de la
familia. Esto incluye su manera de relacionarse, de asignar roles, de expresar

emociones, de comunicarse, entre otros.

Para ello, el lenguaje inmediato, mediante las palabras expresadas, las cuales estan
moldeadas conforme a la situacion humana, es un componente esencial de
significacion. La trascendencia del lenguaje cotidiano para la existencia humana
cobra importancia cuando se descubre la utilidad de las palabras, debido a que la
realidad de la significacion se halla en la comunicacion a través del lenguaje

cotidiano del hogar (Lonergan, 2008).

Por lo tanto, puede decirse que al recurrir a la significacion se comprende lo
individual y lo colectivo, y los diferentes comportamientos de cada integrante de la
familia ante la presencia de TB, lo cualtiene que ver con las experiencias vividas en
el pasado. Cuando se capta esto, mediante la reflexion y el entendimiento de
determinada situacion, la persona puede estar en la posicion de comprender
cualquier experiencia. Es ahi cuando se valora y adquiere un grado de conciencia

acerca de lo vivido.
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A. SIGNIFICACION INTERSUBJETIVA
La significacion intersubjetiva es una segunda forma de comunicacion. Mas alla de

las palabras, se define por la presencia individual, la presencia conjunta de varias
personas y el actuar. Detras de la expresion de las palabras estan sucediendo
muchas cosas mas, como aquello que se revela por el tono de voz, el reflejo de los
rasgos, la sonrisa evocada, la seriedad, la actitud vivaz o silenciosa (Lonergan,

2008).

En esa parte de la significacion hay un reconocimiento mutuo y tacito del pasado,
un acuerdo implicito de continuarlo o de cambiarlo (Lonergan, 2008). La
comunicacién familiar es asi n proceso interactivo entre los individuos en el que
existe un trueque en el que intervienen vivencias, sentimientos, ideales, valores,

convicciones, actitudes y motivaciones que influyen en quienes interactian

(Sabrino, 2008).

De ahi que se considere el proceso en el que se realiza la presentacién del mundo
interno de un sujeto a otro y por ello se cuestiono a los sujetos clave (SC) sobre

cémo consideraban la comunicacion familiar.

La significacion esta contenida en el nivel sensitivo. Al tener influencia en este
terreno adopta el nivel intersubjetivo (Lonergan, 2008). Los fenémenos
intersubjetivos son determinantes en una situacion interpersonal y una parte
fundamental de la vida ordinaria. Asi, el sentimiento que tenemos hacia diferentes
personas determina inconscientemente gran parte de nuestro trato con ellas. Una
persona es una significacion, y esta puede ser querida, reverenciada, adorada,

recreada, vivida o puede ser odiada, abominada, condenada (Lonergan, 2008).
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La significacion es dinamica, esta viva, se mueve en la medida en que conecta con
el afecto, por lo que puede transformarse. Cuando le agregamos a la significacion
el acto de querer, lo que significamos es lo que elegimos; de este modo, esta llega
a manifestarse en nuestras acciones, elecciones, en lo que hacemos de nosotros
mismos, y la parte significativa de la vida humana esta involucrada en la
significacion (Lonergan, 2008). Tal es el caso de la familia y la relacion de cada uno

de sus integrantes con esta, elemento central del presente libro.

En este estudio se mostrd como las familias cambiaron algunas significaciones vy,
por lo tanto, su realidad familiar. Cuando se diagnostica el TB en un miembro, la
realidad de la familia se convierte en algo diferente. A partir de ese momento, la
realidad y la significacion en el contexto familiar se transforman, dado que esta
ultima es constitutiva de aquella. La realidad de la comunidad es intencional y, en la
medida en que los miembros del nicleo familiar tengan intencionalidades
semejantes en el nivel del entendimiento y la voluntad, habra resignificaciones tanto

en relacién con el TB como en las interacciones familiares.

V. TIPO DE TRABAJO

La investigacion social de este trabajo es sobre el trastorno bipolar (TB) en el campo
de las Ciencias Sociales. Esta orientada a la descripcion, comprension, explicacion
e interpretacion de la realidad social, ademas de presentar una perspectiva

cualitativa sustentada en la comprension de los procesos de transicion vy
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reconstruccion que se desarrollan en las familias a partir del TB. La finalidad es
lograr la construccion de tipologias de analisis que permitan desarrollar procesos de

intervencion social.

De esta forma, cabe aclarar que toda investigacion social se considera un estudio
de caso (Gunderman, 2004). En esta investigacion, que tiene a la familia, la salud
mental y el bienestar subjetivo en el centro, se dirige la atencion a un fenomeno

especifico y con limites espacio-temporales definidos.

V. METODO DE INVESTIGACION

A) ESTUDIO DE CASO E HISTORIAS DE VIDA

El estudio de caso es la estrategia de disefo de la investigacion. Ello permitio
seleccionar familias que tuvieran un integrante con TB diagnosticado por un médico
psiquiatra. Una vez elegidos los casos, se procedié a reconstruir sus historias de
vida, dado que este método permite encontrar respuestas adecuadas a situaciones
concretas, produciendo datos a través de las vivencias de las personas que hablan

o describen sus experiencias con sus propias palabras (Berrios, 2000).

La historia de vida como método en la investigacion cualitativa arroja datos que
provienen de la cotidianidad y del sentido comun, con la finalidad de scubrir la
relacion dialéctica, la negociacion cotidiana entre aspiracion y posibilidad, entre
utopia y realidad, entre creacion y aceptacion (Ruiz Olabuenaga, 2012). Tales

relaciones son los procesos que el individuo lleva a cabo para vivir y sobrevivir a
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diario. De esta forma, las historias de vida integran uno de los métodos de

investigacion descriptiva mas puro y potente para conocer como las personas

interactian en el mundo social que las rodea (Hernandez, 2009).

Para lograrlo, se recurre a la narracién con herramientas como grabaciones, escritos
personales, fotografias y cartas que serviran para documentar las relaciones con
los miembros del grupo. Es importante puntualizar que los datos no solo aportan
informacién de la vida de una persona, sino que incluyen la relacion con su realidad

social, contextos, costumbres y situaciones en las que el sujeto ha participado

(Lucca y Berrios, 2003).

Asimismo, es necesario considerar las modalidades y dimensiones de las historias
de vida, de las que existen tres tipos: completas, tematicas y editadas. Las
completas bren la extension de la vida o carrera profesional del sujeto. Las
tematicas comparten rasgos de las historias de vida completas, pero delimitan la
investigacion a un tema que se explora a fondo. Finalmente, las editadas, ya sean

completas o tematicas, se caracterizan por intercalar comentarios y explicaciones

de otra persona que no es el sujeto principal (Mckernan, 1999).

En esta investigacion se recurrio a las historias de vida tematicas, que contemplaron
rasgos de historias de vida de 17 entrevistados. Se trata de miembros de cinco
familias cuya caracteristica comun era tener un miembro diagnosticado con
trastorno bipolar (TB). Estas familias radican en la zona metropolitana de Monterrey.

De estos 17 individuos, cinco eran los sujetos clave (SC), es decir, personas con
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TB, y el resto (12 personas), sus familiares. Las familias se describen ampliamente

en el capitulo 3 del presente libro.

El climax o analisis mas profundo se realizé en torno al diagnostico del TB en uno

de los integrantes de la familia. Ello permitié elaborar una matriz hermenéutica que

es el punto de partida para analizar e interpretar la informacion empirica adquirida

a fravés de entrevistas a profundidad.

Es necesario senalar que las historias de vida estan formadas por narraciones

(Santamarina, 1995) que giran en torno a los siguientes temas:

Datos generales.

Recuerdos de nifiez, adolescencia, juventud, madurez en relacion con las
trayectorias, transiciones y momentos de quiebre que los entrevistados

consideraron importante mencionar.

Relaciones familiares, amorosas y de amistad.

Conducta y manifestacion del TB.

Primera crisis del TB.

Emociones y sentimientos.

Cémo se enfrentd la noticia del diagnostico de TB.

Proceso de atencidn.

Cambios de la dinamica familiar a raiz del diagnostico.
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« Reconstrucciones familiares.

El objetivo fue tener un referente de la forma de vida de estas familias en un periodo
determinado, para entender asi su evolucion, gracias a lo cual se logro la

reconstruccion de la vida familiar.

B) TECNICAS DE INVESTIGACION: ENTREVISTAS A PROFUNDIDAD

En este trabajo se recurrio a la friangulacion por técnicas de investigacion
(Hammersley y Atkinson, 1994; Rodriguez, Gil y Garcia, 1996), dado que con
distintos instrumentos de campo se logr6 obtener mayor conocimiento. Una de las
técnicas empleadas fue la de trevistas a profundidad, definida como encuentros
cara a cara entre el investigador y los informantes, dirigidos a la comprension de las

perspectivas que ellos tienen con respecto a sus vidas, experiencias o situaciones,

tal como lo expresan con sus propias palabras (Taylor y Bodgan, 1996).

La manera en que se realizaron las entrevistas a profundidad se explicara con mas

detalle en el siguiente apartado.

VI. CARACTERISTICAS DE LA INVESTIGACION
El problema de investigacion nace del interés por comprender los procesos sociales
en los que se ve implicada la familia (es decir, sus integrantes) ante el desarrollo de

la enfermedad mental.
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A)  CUALITATIVA

Para acercarnos a la construccién de tipologias de analisis y desarrollar estos
procesos de intervencion social, es esencial un diseno metodologico pertinente. En
este caso, el enfoque fue de corte cualitativo inductivo, lo que permitio mprender
la vida cotidiana de las personas cuya realidad social no es estatica, sino mas bien

multiple, dinamica y solo puede ser apreciada desde los individuos que

experimentan el fenémeno de estudio (Taylor y Bodgan, 1996).

B)  PROCESO DE INVESTIGACION EMPIRICA

A partir de la situacion familiar, uno de los primeros pasos del proceso de
investigacion fue definir el problema, que en este caso nos llevé a la siguiente
pregunta: ;cuales son los procesos de las trayectorias, transiciones y
reconstrucciones de las familias que sirven para construir tipologias de analisis que
permitan desarrollar procesos de intervenciéon social cuando se presente este tipo

de enfermedad mental?

En la tabla | de esta nota metodologica se presenta la explicacion de la pregunta
general, asi como las preguntas especificas, describiendo sus variables, aspectos

focales y las técnicas para obtener informacion.

Como se puede observar, partiendo de la pregunta general y de las preguntas
especificas, describimos las categorias como aquellas situaciones que se presentan

en la dinamica familiar ante la presencia de un miembro con TB. Se pretendio
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comprender como son las relaciones en la familia, los cambios en las expectativas
de los padres, madres, hijo(a)s, hermano(a)s o algin otro integrante del entorno

familiar.

Los aspectos centrales que se indagan en la entrevista y que cada uno de sus
miembros relata en este periodo abarcaron desde que aparecié la situaciéon de TB
en su familia hasta la actualidad y son los siguientes: ;cual es la dinamica familiar
gue se vive tras la aparicion de la enfermedad en uno de sus miembros?, ;cémo se
comunican verbal y no verbalmente?, ;como se comportan?, ;qué dicen, piensan

y sienten ante la situacion?

A partir de las narrativas del sujeto con TB y de los demas integrantes, se da cuenta
de las situaciones emocionales, las experiencias de salud-enfermedad-atencion y

los significados que viven las personas que padecen de TBy sus familias.

Tabla I. Descripcion de la pregunta general

cuando se presente este tipo de enfermedad mental?

¢Cuales son los procesos de las trayectorias, transiciones y reconstrucciones en las familias que

permiten construir tipologias de analisis para el desarrollo de procesos de intervencion social

Preguntas

Unidades de
analisis

Categorias

Aspectos focales

Técnicas
para obtener
datos
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¢, Qué situaciones

Integrantes de

Situaciones de la

Comunicacion

Entrevista a

se presentan en la la familia. dinamica familiar verbal y no verbal profundidad.
dinamica familiar ante la presencia entre los
ante la presencia del miembro con miembros de la
de un miembro con trastorno bipolar. familia, como se
trastorno bipolar a comportan, qué
partir de las etapas dicen y qué
del curso de vida? piensan.
;Como  son las Padres y Las relaciones ya Relaciones Entrevista a
relaciones de los hermanos. sea con los profundidad.
padres y de los padres o con los
hemanos con el hermanos y el
miembro con integrante  con
TB.

trastorno bipolar?
;,Que cambios o Padres y Cambios que se Factores Entrevista a
transformaciones cambios de manifiestan  en cognitivos, profundidad.
se manifiestan las las expectativas habilidades
entre los expectativas de los padres. escolares,
integrantes del respecto  al factores

miembro emocionales,
hogar cuando el afectado. relaciones  de

hijo(a), padre,
madre o]
hemano(a) son
portadores del

trastorno bipolar?

amistad,
aprendizajes.

;,Cuales son los
estresores

psicosociales que
se presentan en la
familia a partir del
diagnostico del
trastorno bipolar en
uno de sus
miembros?

Miembros de
la familia

Medio ambiente.

El entorno

Qué situaciones
se presentan en
los momentos de
crisis, qué las
provocan, cuales
son, coOmo se
hace frente a
ellas, quée es lo
que han
aprendido ante
esta situacion.

Entrevista a
profundidad.

Fuente: elaboracion propia.
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Oftras interrogantes exploradas durante el proceso de reconstruccion de las historias
de vida fueron los siguientes: jcomo es la relacion de los familiares cercanos con
este miembro?, ;cémo son las relaciones de ayuda en el hogar?, ;qué redes

sociales de apoyo tienen para sobrellevar los momentos de crisis?

Respecto a esto, veremos cuales son las expectativas de los padres, hermano(a)s
y demas familiares, es decir, si han cambiado tras presentarse la enfermedad y, de
ser asi, cuales son los motivos que argumentan para explicar estos cambios. Se
ahonda en los estresores psicosociales que mas influyen en esta situacion y como

los enfrentan desde lo individual y familiar.

Para obtener la informacion, se recurrié a la entrevista a profundidad con el miembro
de la familia diagnosticado con TB, asi como con los otros integrantes. De esta
manera, se logra la comprension de los aspectos importantes para el ntcleo familiar
y, posteriormente, con base en las tipologias de familia a partir de la evidencia
empirica, se pueden generar propuestas sociolégicas utiles para mejorar los

entornos de las personas que padecen algun trastorno.

C)  MUESTREO TEORICO

EI estudio partio de un criterio general: familias con un miembro diagnosticado con
TB por un médico psiquiatra. No se considerd un género en particular ni la edad
actual, solo que el SC haya vivido con esta enfermedad en algin momento de su

vida después de los 15 anos. Con estos parametros, se incorporaron familias que

presentaron distinto numero de afos con la presencia de TB y otras que recién
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iniciaron este proceso, y se mostrdé en qué condiciones han vivido y como viven en
el momento actual. Esto nos permitio poner el acento en la complejidad de cada uno

de los hogares a los que pertenecen.

Para hacer contacto con familias que tuviesen algun miembro diagnosticado, se
acudio6 al Congreso de Salud Mental celebrado en Cintermex Monterrey. Ahi se hizo
ntacto con varias instituciones privadas que trabajaban con familias que tenian
un miembro con TB, y que vivian en el area metropolitana de Monterrey.

Posteriormente, se establecio contacto con algunas de ellas, logrando entrar a dos:

Ingenium y Aequs, con las que se realizo el trabajo de campo.

D)  VALIDEZ Y CONFIABILIDAD

Para asegurar la validez, la confiabilidad de los datos y las experiencias, se logro
una maxima diversificacion de informantes que correspondiera al criterio de
saturacion; dicho criterio cumple con la funcion de la representatividad en la
investigacion cuantitativa, es decir, asegura la variabilidad de los informantes, la
cual funciona con la observacion y con la construccion de una representacion sobre

el grupo cultural abordado, permitiendo delimitar la muestra final (Bertraux, 1999).

Para establecer la confiabilidad de la investigacion fue necesario asumir como
confiable, creible y defendible la informacion obtenida. Ello exige validez teorica,
que se desarrolla a partir de la triangulacion entre el marco teorico, la informacion
obtenida en campo Y la corroboracién de que esta constata lo dicho en esa teoria.

Asimismo, es de suma importancia la congruencia de la informacion, que implica
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que las preguntas de investigacion, el objeto de estudio, las técnicas de

investigacion y la informacion recabada tengan un mismo sentido (Burke, 1999).

E) TECNICAS PARA LA RECOLECCION DE LA INFORMACION : LA ENTREVISTA CUALITATIVA

Una vez identificados los posibles informantes y como se recolectaria la

informacion, se llevo a cabo la entrevista a profundidad.

La entrevista cualitativa se distingue como via de acceso a la subjetividad humana
y es, ante todo, un mecanismo controlado en el que interactian personas: un
entrevistado transmite informacion y un entrevistador la recibe; entre ellos existe un

intercambio simbodlico que retroalimenta este proceso (Vela Peén, 2004).

La entrevista es la herramienta fundamental para acceder a la realidad de los
individuos de la manera mas veraz posible. Para ello es necesario dominar el arte
de hacer preguntas y escuchar respuestas de una forma tan delicada que parezca
mas una conversacion que un interrogatorio (Denzin y Lincoln, 2012; Deslauriers,
2011). La entrevista es un instrumento de la investigacion que nos introduce en los
debates acerca de la objetividad y la subjetividad, por lo que destaca su relevancia

para el desarrollo tetrico y sus posibilidades metodologicas (Vela Pedn, 2004).

En este estudio, en las entrevistas a profundidad se dieron encuentros cara a cara

entre el investigador y los informantes, con el objetivo de comprender sus
perspectivas con respecto a su vida, experiencias o situaciones expresadas con sus

propias palabras (Taylor y Bodgan, 1996).
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La gran flexibilidad de este tipo de entrevista es importante para la construccion de
la teoria. Las hay de varios tipos, pero en esta investigacion se considero la que
trata sobre historia de vida, con que el investigador busca aprehender las
experiencias destacadas de la vida de una persona y como esta las define (Vela
Pedn, 2004 y Taylor y Bogdan, 1996). Este tipo de entrevista asegura que se cubran
todos los aspectos que el investigador quiere conocer y las interpretaciones del
sujeto se aportan honestamente (Becker, 1970). Ademas, se descubre tanto lo
inesperado como lo esperado en un marco de referencia global, dentro del cual la
informacién la determina la vision del informante sobre su propia vida. g
consecuencia, el trabajo de campo en materia de historias de vida puede llegar a
ser parte de una metodologia mucho mas poderosa, de un proceso continuo de
someter las hipotesis a prueba y reformularlas, en el cual los primeros hallazgos

llevan a nuevas teorias y preguntas (Szasz y Lerner, 1996).
- Laguia de la entrevista

3
La forma en la que se lleva a cabo la entrevista esta determinada por el analisis de
la situacion externa en la que ha estado presente el sujeto y se orienta segun
hipotesis derivadas de este analisis. La entrevista se enfoca en las experiencias

subjetivas, procurando:

¢ Reducir al minimo la direccion que ejerce el entrevistador para mantener

la apertura del discurso.

e Especificar con precision la definicion de la situacion del sujeto para evitar

la ambivalencia interpretativa.
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e En lo posible, extender el rango de las respuestas para lograr un plano

amplio del universo simbolico.

¢ Recoger la carga afectiva y valorativa del sujeto de manera profunda, asi
como los contextos personales que han dado origen a las reacciones
(Bericat, 1998).

Para alcanzar lo anterior, el guion de entrevista? se estructur6 en diez categorias
generales desarrolladas en las conversaciones sobre el curso de vida y la

trayectoria de enfermedad de cada una de los entrevistados:
1) Condiciones y situaciones vividas desde su ninez hasta la fecha
2) Experiencias vividas en el primer momento de crisis de la enfermedad
3) Prevalencia actual de enfermedades
4) Relacion actual con el sujeto con TB
5) Percepcion de la enfermedad mental
6) Relaciones familiares
7) Perspectiva a futuro
8) Estresores psicosociales

9) Significacion y creencias sobre la salud-enfermedad

2En el anexo 1 puede consultarse el guion completo de la entrevista.
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10) Posibles reconstrucciones

Por el tipo de entrevista, el presente trabajo es de caracter comprensivo y pretende
Iograr reconstruccion de las situaciones vividas por cada uno de estos familiares,
es decir, sus trayectorias y procesos, indagar mas a fondo mediante
cuestionamientos sobre las practicas y experiencias que pueden aportar desde su
realidad. Ello nos permitira elaborar diferentes esquemas en la formulacién de

procesos de intervencion social a favor de la familia que vive en esta situacion

(Wolcott, 1993).

Eesde este enfoque cualitativo, se logro profundizar en ciertas explicaciones, a la
vez que fue posible captar la dindmica microsocial del proceso a investigar. En este
sentido, mas que identificar una 0 mas categorias, o evaluar su influencia en la
incidencia, desarrollo, funcionamiento de algun proceso e incluso establecer
relaciones causa-efecto, con esta perspectiva metodologica se pretendié describir
y comprender cuales son las trayectorias, transiciones y reconstrucciones familiares

en el desarrollo de TB en uno de sus miembros.

Esto permite aclarar su dinamica, significacion y las relaciones entre estos (Ortega,
2004), ademas de comprender como la familia del miembro con TB procesa dicho

padecimiento y se apropia de estas estructuras.

De esta manera, como resultado se espera la construccion de tipologias con base

en las trayectorias, como una forma de dar cuenta de la validez que adquiri6 la

informacion y el andlisis cualitativo de esta durante el proceso de investigacion.
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Lo que se pretende con el anélisis de esta informacién es crear acciones que
ayuden a comprender y abordar de mejor forma las experiencias individuales y
colectivas que viven las familias que tienen un miembro diagnosticado con TB, pues
son muchas las controversias y tabues que afrontan estos sujetos, lo cual puede

dificultar la comprension de la enfermedad.

Actualmente, no se han encontrado suficientes investigaciones de tipo cualitativo
que aborden a la familia como la unidad de andlisis principal, tomando en cuenta
las vidas individuales de los miembros portadores de TB para comprendery conocer
sus etapas del curso de vida entretejidas en su trayecto de vida familiar ante el

desarrollo de una enfermedad mental.

F) COMO SE HIZO LA ENTREVISTA A PROFUNDIDAD

En el trabajo de campo se recurri6 a la entrevista a profundidad, que se emplea para
designar la interaccion social entre el investigador y los informantes, durante la cual

se recogen datos de modo sistematico y no intrusivo (Taylor y Bodgan, 1996).
El formato de la entrevista fue el siguiente:
- Inicio

Se comenzo explicando al informante el objetivo de la investigacion y este acepto
formar parte del estudio por medio de una entrevista. Se le entregd un formato de
consentimiento informado, que se leyé en compafiia del investigador, tras lo cual el

informante procedio a firmarlo.
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- Establecimiento del rapport (clima de confianza)

Una vez firmado el consentimiento, se establecié empatia entre el entrevistador y el
entrevistado, para establecer rapport con los informantes. Inicialmente se
formularon preguntas no descriptivas y se escuché qué es lo importante para ellos.
Una vez establecida la confianza, se dio paso a las preguntas vinculadas con el

fendmeno de estudio.

- Climax de la entrevista

Establecido el rapport y formuladas las preguntas descriptivas, se iniciaron las

preguntas de mayor profundidad.

Se tomaron notas en el diario de campo para detectar momentos clave relevantes
y, con estas (por ej., gesticulaciones y acciones no verbales), se logré6 comprender

mejor la informacion.

- Cierre de la entrevista

Para concluir la entrevista, se recapitulé la informacién obtenida, repitiéndole al
entrevistado los puntos mas importantes que mencion0, con el fin de corroborar que
dicha informacion hubiera sido entendida de la forma correcta y evitando con ello
posibles errores de interpretacion. Por ultimo, se expresd un agradecimiento y se

dejo abierta la posibilidad de una segunda entrevista.
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- ¢Como se analizé la informacion?

Se recurrid a la técnica denominada teoria fundamentada, que es un proceso
inductivo en la recoleccion, analisis y comprension de la informacion, por medio de

una aproximacion inductiva en que la inmersion de los datos sirve de punto de

partida para el desarrollo de una teoria sobre un fenémeno (Guillemette, 2006).

Esta técnica de analisis hace énfasis en la naturaleza socialmente construida de la

realidad y su objetivo es producir interpretaciones que puedan explicar y
proporcionar informacion valiosa sobre aquellos cuyas conductas se someten a
estudio (Annells, 1996; Glaser & Strauss, 1967). Para lograr esto, se identifican
categorias tedricas derivadas de los datos, para lo cual es necesaria la comparacion
de los contenidos de las entrevistas con los conceptos teoricos con la finalidad de
identificar los temas fundamentales. A partir de esto, se derivan las categorias
tedricas que ayudaron a comprender el fenobmeno de estudio, las cuales se

abordaron en las entrevistas a profundidad.

Una vez obtenida la informacion por medio de las entrevistas a profundidad, que se
graban con el consentimiento informado de cada uno de los participantes, se
procedié a su transcripcion. Posteriormente, se realizd Easignacién de codigos
para la identificacion preliminar de los hallazgos, dado que cada codigo
normalmente indexa un amplio conjunto de significados. Un codigo suele ser el
intento del investigador de clasificar una palabra, una frase o una seccién del texto
en categorias especificas significativas que tengan sentido dentro del marco tedrico

(Castro, 2002 p. 72).
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Codificaciones

Asi, se tienen tres tipos de codificaciones (Bonilla, 2016), las cuales se describen a

continuacién:

Codificacion abierta: el proceso analitico por el cual los conceptos se
identifican y desarrollan desde el punto de vista de sus propiedades y
dimensiones, comparandose y etiquetandose. Por medio de estos, se

forman categorias de analisis.

Codificacion axial: el proceso de identificacion de relaciones entre las
categorias obtenidas en la codificacion abierta y sus subcategorias. Esta
relacion estd determinada por las propiedades y dimensiones de las

subcategorias y categorias que se quieren relacionar.

Codificacion selectiva: permite obtener una categoria central que exprese
el fenébmeno de investigacion e integre las categorias y subcategorias de
la codificacion abierta y axial. En este proceso, el analisis tiene un conjunto
de categorias y subcategorias que convergen en una unidad conceptual,

gue a su vez integra la realidad expresada por todos los sujetos de la

investigacion.

Para codificar la evidencia empirica, se recurtié a los tres tipos de codificacion.

Primero, con la codificacion abierta, se identificaron los conceptos a partir de la

informacién y se organizaron en categorias. En un segundo momento, con la
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codificacién axial, se generaron categorias mas amplias, compuestas a su vez por
diversas categorias de la codificacion abierta; es decir, subcategorias de analisis.
Por ultimo, se trabajé con la codificacion selectiva para obtener categorias centrales,
las cuales estaban integradas por categorias y subcategorias y formaban una

unidad central.

Se codific6 mediante el programa Atlas. Ti 8, resultando 616 codigos que
respondian a los objetivos de investigacion. Es importante sefialar que algunos de
estos se consideran emergentes. Una vez codificados, se hizo una seleccion

considerando los siguientes criterios:

1) Se tomaron en cuenta aquellos codigos que se repitieran, a partir de

coincidencias.

2) Se seleccionaron los codigos que fuesen recurrentes en cada etapa o

momento.

3) Se incluyeron aquellos codigos que parecieron de suma importancia,

aunque solo aparecieran una vez (coédigos emergentes).

Con toda esta informacion se construy6 una matriz hermenéutica (ver tabla Il) y, a
partir de ella, se analizaron e interpretaron los resultados obtenidos. Esta induccion

analitica fue generada mediante la saturacion teoérica (Znaniecki, 1934; 250).
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Tabla Il. Matriz hermenéutica para el analisis de la informacion

Momentos/fase

del curso de vida
Infancia Adolescencia Juventud Adultez Familiares

Antes

Durante

Después

Fuente: elaboracion propia.

Por otra parte, el proceso de construccién y reduccion de categorias de analisis las
dividié en dos grandes grupos: en el primero esta la informacion que aportaron los
miembros de la familia con TB, denominados sujetos clave (SC) y el otro esta

formado por los familiares (F).

En el primer grupo se acomodaron los codigos de los SC por las diversas etapas
del ciclo vital, formando asi la trayectoria de vida individual. En el caso de los F se
analizaron tres momentos: antes, durante y después. El primero hace referencia a
lo que pasaba en la trayectoria familiar antes de presentarse la enfermedad mental;
el siguiente momento se refiere a lo que acontecio en el instante en que reciben el
diagnéstico de la enfermedad y, por tltimo, el momento que habla de las situaciones
0 acontecimientos que se viven en la trayectoria familiar ante la presencia de la

enfermedad.
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Ya con esto, se concentrd la mayor parte de la informacién en la Tabla Il, la cual fue

la base para el analisis y la conclusion.

G)  LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

Las limitantes que se tuvieron en esta investigacion de campo se relacionaron con
la dificultad de acceso tanto a profesionales en la salud mental como a familias con

hijos adolescentes diagnosticados con TB.

En un principio se tenia la intencién de trabajar con dos médicos psiquiatras y, a
través de ellos, tener acceso a las familias que tuviesen un familiar que padeciera
TB, pero esto no fue posible debido a la falta de respuesta o interés por parte de

estos profesionales en participar en este estudio.

Por ello, para lograr el contacto con las familias de nuestro interés, se acudié al
Congreso de Salud Mental llevado a cabo en Cintermex Monterrey, donde solo fue
posible entablar relacidon con dos instituciones que trabajaban con personas con TB

y sus familias.

Otra de las limitantes fue la edad de la poblacion de estudio, dado que fue necesario
ampliar la edad de las personas con TB para incluir no solo adolescentes
diagnosticados, sino personas adultas diagnosticadas (mayores de 15 afnos de

edad).
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CAPITULO 1

CONCEPTOS CLAVE PARA ENTENDER EL TRASTORNO BIPOLAR: FAMILIA,
REDES SOCIALES Y SALUD MENTAL

Ningun individuo vive aislado, fuera de contexto. Por el contrario, el ser humano es social
por naturaleza. Por ello, cualquier aproximacion a la salud mental y a sus diversos
padecimientos y manifestaciones estd necesariamente relacionada con el entorno

inmediato del individuo.

De ahi que para entender el trastorno bipolar (TB) es necesario tener claridad sobre una
serie de conceptos que nos permitan asimilarlo en toda su complejidad para poder brindar
la mejor atencitn posible a la persona que lo padece y aligerar la situacidon de aquellos con
quienes se relaciona. Ello incluye establecer los factores que lo causan y las emociones

gue estan en juego para el individuo y su familia.

El TB se manifiesta en un sujeto clave (SC) que vive e interactia con un entorno particular.
La familia, las relaciones y dinamicas que se dan en su interior son caracteristicas
esenciales de este entorno y parte de lo que necesitamos conocer. La familia, a su vez, se
inserta en un contexto social mas amplio, con parametros particulares a los que se recurre
para diagnosticar. Conceptos como salud mental y situaciones de atencién, asi como
estadisticas sobre esta probleméatica en México, permiten tener una idea mas clara de dicho

contexto.

En este primer capitulo se presentaran los conceptos centrales del entorno del sujeto
bipolar a partir de la revision de diferentes investigaciones: qué es la familia y como la
entendemos en México y Latinoamérica; como interpretar las relaciones familiares y su
importancia para la formacion del individuo; cémo se concibe la salud mental, asi como la

situacién del sistema de salud en nuestro pais.

En las definiciones que se presentan a continuacién, esperamos que los lectores
encuentren respuestas a preguntas relacionadas con situaciones propias o cercanas, o a

los cuestionamientos que los hayan llevado a acercarse a esta publicacion.
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1.1  ¢AQUENOS REFERIMOS CUANDO HABLAMOS DE LA FAMILIA?
Aungue pareciera sencillo en primera instancia, definir a la familia implica hablar de

personas, relaciones entre estas, asi como de mitos y realidades. Esto se torna mas
complejo en la vida actual y en el contexto local, dado que la composicion de la familia

muestra una tendencia al cambio.

El primer entorno que nos determina es el de la familia, que es el lugar donde comienza
nuestro desarrollo personal, el aprendizaje de los valores y la implementacion de
costumbres.bos lazos afectivos que se generan en su ambito dan como resultado el
crecimiento del ser humano, y su intima interaccion y socializacion con otros que
fortaleceran su identidad como individuo (Moliner, 2005). Debido a su importancia, la familia
es una institucién protegida por la ley y la sociedad.

Tal y como la conocemos en la actualidad, es decir, por sus caracteristicas idilicas y como
una union producto del amor “romantico”, data apenas del siglo XIX, de la etapa conocida
como Romanticismo. Desde entonces, ha influido en la percepcion social y cultural de la
vida cotidiana (Giddens, 2004).

Debido a gue es el enlace entre el pasado, el presente y el futuro de una persona (Tuiran,
2001), la familia establece una realidad compleja y multidimensional. Su herencia ejerce
impacto en sus integrantes, porque sus usos y costumbres forman patrones que se repiten

y fortalecen la identidad de cada uno de sus miembros.

Es en el entorno familiar donde se inculca la idiosincrasia, se moldea la personalidad de
cada uno de sus integrantes, se heredan habitos, usos y costumbres que forman su cultura.
Debido a ello, los simbolos, valoraciones y fuertes ideales generados en su interior nos
impiden verla como algo ajeno y, por lo tanto, lo que sentimos acerca de nuestra propia
familia afecta los pensamientos generales sobre este tema.

Los contextos de cada unidad familiar también son variables por estar inmersos en planos
diferentes, como el nivel socioecondmico, cultural, étnico e incluso politico, por lo que sus
experiencias son distintas e impactan en la naturaleza de sus relaciones. A pesar de esto,
se encuentran coincidencias en las respuestas que dan sus miembros respecto al
diagnéstico de algun trastorno (en este caso, el TB). Las investigaciones resaltan que, si
nos damos a la tarea de conocer el entorno presente y pasado de las personas de una la
familia, sera posible comprender lo que sucede en sus relaciones personales y sociales
(Giddens, 2004).
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Desde la perspectiva de Giddens (1998), una familia es un grupo de personas ligadas por
nexos de parentesco, aunque este no se haga presente en todos los contextos sociales,
como ocurre a veces cuando se tiene algun integrante que padece una enfermedad crénica,
con discapacidad o si un adulto mayor requiere de cuidado y supervisién en sus actividades

de la vida diaria.

El parentesco se establece ya sea por matrimonio o por una linea genealdgica que vincula
a familiares consanguineos. Cada cultura define qué vinculos de parentesco son los

indicados para estructurar la convivencia familiar.

Asimismo, el matrimonio puede definirse como la unién social y sexual de dos personas
adultas, reconocida social y familiarmente, aprobada y celebrada. De esa unién nace a su
vez la figura de parientes, es decir, tanto el matrimonio como los familiares consanguineos
de cada uno de ellos. La familia puede estar formada legalmente, mediante el contrato
matrimonial, o bien por cohabitacién (dos personas deciden irse a vivir juntas, sin pasar por
los tramites sociales ni legales, pero con las mismas responsabilidades intimas, personales
y sociales). En las parejas actuales, una buena comunicacion afectiva se basa en un sentido
de mutuo respeto e igualdad, donde los derechos y las obligaciones tienen que ser
equitativos. Para que esto funcione, el ambiente debe estar libre de arbitrariedades y ser
un espacio en el gue imperen el didlogo, la confianza y no haya coacciones ni violencia
(Giddens, 1998).

Sumado a esto, en lafamilia se realizan las funciones esenciales para la reproduccién social
y biolégica, como la procreacién, la interaccién social, la transmisién de valores y la
definicion de roles.

Esta unién, en la que dos adultos viven y conviven en un hogar con hijos propios o
adoptados, es conocida por numerosos socidlogos y antropdlogos como familia nuclear,
pero también encontramos casos de familia extensa, o sea, aquella en la que conviven en
el mismo hogar tanto la familia nuclear como otros parientes, manteniendo un contacto

continuo e intimo.

Es importante aclarar que el concepto de familia ha de distinguirse del de hogar y de grupo
doméstico. Las diferencias se aprecian en la siguiente tabla comparativa (ver tabla 1.1).
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Tabla 1.1 Diferencias entre grupo doméstico, hogar y familia

Grupo doméstico

Hogar

Familia

Formado por personas en una
vivienda que conviven de
manera cotidiana.

Los miembros de un grupo
domeéstico (por lo regular
equiparado a la vivienda) se
agrupan en hogares.

Formado por personas que
conviven en una vivienda de
forma cotidiana, teniendo o no
lazos familiares.

Los hogares son conjuntosde
individuos que forman grupos
domeésticos.

Fomado por un grupo de
personas que conviven y
tienen relaciones de
parentesco genealogico.

Las familias son hogares de
dos o mas individuos
emparentados.

Se identifican por los criterios

de propincuidad (cercania

geografica o espacio de La estructura de los hogares
convivencia) y vivienda; | S establece a partir de
funciones y  estructuras relaciones de parentesco

entre losmiembros del hogar y
el jefe de familia.

basadas en el parentesco.

Fuente: elaboracion propia con base en Rabell, 2014.

1.1.1 ¢COMO SON LAS FAMILIAS MEXICANAS ?

Si bien “cada familia es unica y diferente a las demas”, en el caso de nuestro pais, esta se
constituye en un referente de ideal social (Welti-Chanes, 2015); una institucion rigida, el
espacio donde se configuran las primeras relaciones de formasintima y natural. Welti-
Chanes (2015) identificd once tipos de familia de acuerdo con E;ncuesta de Ingreso y

Gasto de las Hogares que realiza el Instituto Nacional de Estadistica (INEGI):

1) papéa, mama y nifios;

2) papa, mama y jovenes;

3) pareja, hijos y otros parientes;
4) familia reconstituida;

5) pareja joven sin hijos;
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6) nido vacio;

7) pareja del mismo sexo;
8) papa solo con hijos;

9) mama sola con hijos;
10) corresidentes, y

11) familia unipersonal.

En la sociedad mexicana, la familia es una institucidon con enorme arraigo, lo que ha hecho
posible estudiar su adaptacion histérica a través de los siglos, en los que se han dado
cambios macrosociales que han evidenciado |la desigualdad de esta sociedad, la cual ha
ocasionado la transformacion tanto de las familiares rurales como de las urbanas (Gonzalbo
y Rabell, 1999).

1.1.2 LAS ESTRUCTURAS FAMILIARES SE TRANSFORMAN

Ullman, Maldonado y Nieves (2014) destacan como se han diversificado las estructuras
familiares y los hogares monoparentales encabezados por mujeres han aumentado,
mientras que los hogares biparentales han disminuido debido a su composicion
generacional y al ciclo de vida.

También resulta importante mencionar que, como parte de la interaccion entre los miembros
de una familia, se forjan relaciones de poder y autoridad permeadas por la distribucion de
recursos que satisfacen sus necesidades, obligaciones y responsabilidades de acuerdo con
el rol que desempefa cada uno. Estos distintos roles, a su vez, dependen del tipo de
composicion familiar a la que se pertenezca (Chant, 2007). La importancia de reconocer
estas tipologias familiares reside en que nos permiten comprender las formas de interaccion
que surgeg cuando uno de sus integrantes tiene una enfermedad mental. Ademas, nos
muestran la diversidad de arreglos entre los integrantes de la familia y el trato o apoyo que
ello supone hacia la persona con TB. Esta diversidad se muestra en la tabla 1.2 con

referencia a América Latina.
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Tabla 1.2 Formas comunes de estructuras de hogar en Latinoamérica contemporanea

Estructura del hogar

Descripcion breve

ogar nuclear

Padre e hijos biologicos.

Hogar de familia mixta, adoptiva

Hogar en el cual uno de los dos —o ambos— miembros
de la pareja no es el padre biologico de uno o mas de
los hijos con quienes residen.

Hogar con cabeza femenina

Término genérico para un hogar donde la mujer mayor
0 cabeza de hogar pierde al companero con el que
residia. Con frecuencia, aungue no siempre, la cabeza
de familia es madre soltera.

Hogar extensive

Hogar que comprende, ademas de wuno o los dos
padres e hijos, otros parientes politicos 0 sanguineos
(de facto o de iure). Pueden estar encabezados por
hombre o mujer y haberse extendido lateral o
verticalmente, e incluso de manera multigeneracional.

Hogar nuclear compuesto

Arreglo en el cual dos o mas familias relacionadas
comparten el mismo espacio (vivienda o terreno), pero
operan como hogares con reproduccion diara y
presupuestos separados.

Hogares encabezados por la
abuela

Abuela y nietos sin la generacion intermedia.

Hogar de una persona soltera

Hombre o mujer que vive solo.

ogar de madre sola

Madre que reside con sus hijos.

Hogar extensivo con cabeza
femenina

Hogar que comprende a la madre soltera, los
hijos y otros parientes.

Hogar solo femenino

Mujer que vive con otras mujeres (parientes o amigas).

Hogar lésbico

Mujer que vive con su comparnera sexual.

Hogar con predominio de la
mujer dominante

Hogar encabezado por una mujer, donde, aunque
haya presencia masculina, solo son jovenes, con
menos poder y autoridad que las mujeres adultas.
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Unidad “sumergida”, concabeza Gnidad que comprende una madre joven y sus hijos,
femenina contenida dentro de un hogar amplio (hormalmente de
sus padres). A veces llamada subfamilia con cabeza
femenina

Fuente: Chant (2007).

Eon el paso de los afnos, los hogares extensos y unipersonales van adquiriendo mayor
presencia en proporcion con los nucleares, independientemente del tamafio poblacional de
la localidad en la que se encuentren (Echarri, 2009).

Cuando un miembro de la familia tiene TB, los roles que desempefian los demas integrantes
pueden acentuarse o incluso cambiar a partir de que se tenga un diagndstico certero, debido
a gue la responsabilidad, supervision y cuidado se hace mas extenuante. En este sentido,
uno de los elementos mas importantes a mencionar es la desigualdad de género pues,
segunﬁﬁiddens (2009), la situacién de las mujeres se ha vuelto contradictoria en nuestros
dias: por un lado, son independientes en los ambitos profesional-econémico pero, por otro,
son madres que deben estar presentes en el crecimiento y cuidado de los hijos.

1.2 LAS RELACIONES FAMILIARES: INTERACCIONES [NTIMAS Y COMPLEJAS

Las relaciones o interacciones familiares implican costumbres y usos de vida que
determinan su cotidianidad y que inciden en el momento de enfrentar el diagndstico del TB
en uno de sus miembros. Aqui encontramos desde los mitos que rigen la vida familiar, en
torno a los cuales se articulan una serie de creencias profundamente arraigadas en la
conciencia colectiva que funcionan como elementos normativos del entorno familiar, hasta
diferentes tipos de leyes. También se incluyen las cosmovisiones y valores sociales,
generadas a través de la sociabilizacién y el aprendizaje de los miembros de diferentes
generaciones y sexos, los cuales forman parte de las relaciones sociales intimas de la
familia e interactian en un mismo contexto emocional (Salles y Tuiran, 1996). Cabe
destacar aqui que la complejidad y diferenciacién creciente de la sociedad contemporanea
lleva a un pluralismo de cosmovisiones y valores (Salles y Tuiran, 1996).

Pérez Duarte (1994), por su parte, sefiala que Es factores de afectividad, sentimientos y

emociones que se desarrollan en el nlcleo familiar generan un espacio en el que la
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solidaridad afectiva es la concepcién mas importante. Ese contexto cotidiano familiar tiene
un lugar central en la creacion de las pautas de la conducta emocional, porque es ahi donde
se forjan los codigos de interpretacion (o significaciones, que se explicaran en el capitulo 2)
alos que se recurre en la vida diaria, para sentir y actuar emotivamente. Esto es relevante
porque precisamente la transmision de emociones se da en la interaccién familiar y esto
tiene efectos particulares en los casos en que uno de sus miembros padezca TB. Asimismo,
estas emociones pueden ser de distinta indole, idealmente constructivas y positivas, pero
siempre complejas y, en muchas ocasiones, violentas.

Diversos trabajos como el de Larson y Almeida (1999) plantean que esa transmision de

ociones no es aleatoria, sino que sigue cauces muy precisos y, por lo general, se mueve
en paralelo a las jerarquias de género; por ejemplo, la influencia emocional de la madre es
mayor que la del padre, y la de ambos fluye con mas impetu hacia los hijos. En la
convivencia diaria, las emociones de un miembro de la familia inciden en los demas,
aungue de forma diferenciada; algunas se transmiten mas facilmente que otras, en especial
las negativas (Ariza y Oliveira, 2004). Por esta razon, las emociones manejadas
inadecuadamente crean una ruptura en los lazos de interaccion social.

1.2.1 LAS RELACIONES EN LA FAMILIA SIEMPRE SON COMPLICADAS

El conflicto, que aparece siempre en las familias, es un elemento estructural en las formas
de asociacion (Simmel, 1986). Expliguemos esto: la convivencia entre los miembros del
hogar ocurre dentro o fuera del espacio familiar. A su vez, el mundo de los afectos se
polariza en dos dimensiones: la de la madre y la del padre. Estas derivan en sentimientos
de proximidad o distancia, que pueden, a su vez, desencadenar situaciones de conflicto,
las cuales también implican un tipo de interaccién particular y suscitanun conjunto variado
de respuestas, ya sea hacia la violencia extrema o bien hacia la aceptacion de la
participacion de terceros, pasando por la violencia verbal y la ausencia de negociacién.

Otra dimension de la conflictividad remite mas bien a la ponderacion del tipo de interaccion
que caracteriza la vida familiar y que da por sentado que cierto grado de conflicto es natural

en la interaccién humana en sociedad (Simmel,1986).
En estainteraccion en las relaciones familiares se forjan relaciones de poder y de autoridad;

se planea acerca de la distribucion de recursos que satisfacen las necesidades basicas y
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se definen las obligaciones y responsabilidades de acuerdo con el rol que desempefia cada
miembro de la familia. Todo esto, a su vez, define las diferencias de género y la
consecuente desigualdad, que varia segun las distintas sociedades y culturas del mundo.

En la actualidad, segin Aptag(1994), las mujeres (como ya lo sefalamos), ademas de
enfrentar la contradiccion de ser independientes en los ambitos profesional y econémico,
por un lado, y ser madres y estar presentes en el crecimiento de sus hijos, por el otro, tienen
gue encarar una contradiccion mas: la social y de asignacion de roles pues, a pesar del
discurso de equidad, siguen siendo las principales encargadas tanto del trabajo doméstico
como de la crianza, ademas de tener que trabajar y ser soporte econdmico de la familia.
Sobre esta situacion, es importante mencionar que, en México, las relaciones intrafamiliares
se han destacado por tener un caracter asimétrico.

En relacidon con esta situacion, evault (1991) menciona que las actividades del hogar se
han establecido como asuntos de mujeres, debido a que la familia “asocia de manera clara
y relativamente perdurable las actividades asistenciales con la posicion femenina en el
hogar'. En palabras de Ruelas y Salgado (2014), tal feminizacion del cuidado parece
concentrarse en las mujeres mayores. Cuando uno de los miembros de la familia presenta
alguna situacién de salud-enfermedad, las principales cuidadoras son la madre, la abuela,
la hermana o la tia, y esto no es la excepcion en el caso del TB.?

Esto es también prgocupante porque en las familias mexicanas, los cuidados que se
brindan en el hogar impactan en las horas de atencion prestada y, en el largo plazo, en el
costo de oportunidad y en la propia salud de las cuidadoras. Garcia, Blanco y Pacheco
(1999) también coinciden en que, por lo general, son las mujeres quiene van la carga
mas importante en las horas dedicadas a cuidados. En este sentido, ginstiluciones
publicas deben poner especial atencién al proponer un vinculo funcional con las familias,
a fin de no exacerbar las inequidades existentes.

Por todo lo expuesto anteriormente, g concepto de familia como unidad socioeconémica

se identifica por la diversidad de arreglos, reconfiguraciones y composiciones, y en esta

3 Debido a esta consideracion, en este libro nos referiremos en femenino a las cuidadoras primarias, si bien es
claro que puede haber excepciones.
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han ganado importancia la democracia emocional * (Giddens, 2000) y los vinculos

emocionales entre sus miembros.

Los lazos sociales y emocionales que se forman dentro y fuera de la familia les sirven a sus
miembros en la busqueda de un proyecto vital, y confieren estructura, identidad y significado
tanto a la memoria colectiva que se transmite entre las generaciones como a la manera en
que se relacionan los individuos en distintos entornos sociales, cercanos, distintos o
distantes (Smart, 2007).

Establecida ya la importancia de la familia como el lugar donde se fomentan los primeros
lazos de los individuos, los socidlogos se han interesado aln mas en comprender lo que
sucede con las relaciones entre sus integrantes. Al respecto, Giddens (2009) menciona que
en la estructura familiar hay diversos tipos de miembros: los efectivos son aquellos a través
de los cuales se mantienen relaciones sociales activas, y los no efectivos, aquellos con los
gue se tiene muy poco contacto, pero suelen formar parte de la familia extensa. Esta
ademas el denominado “pariente ficticio”, es decir, aquel al que no nos une un lazo

bioldgico, pero si emocional.

Los vinculos de parentesco han sido analizados en funcion del concepto de relaciones y se
han ejemplificado en sus variaciones. Por ejemplo, Mauthner (2005) mostré como las
relaciones entre hermanas podian variar mucho de una familia a otra: podia haber una
relacion muy intima, de mejor amiga, o bien solo de comparierismo, 0 incluso un vinculo
distante debido a problemas y tensiones. Asimismo, las relaciones podian estar
posicionadas, es decir, configuradas por roles establecidos en el nucleo familiar, o bien
tener posturas cambiantes y ser mas fluidaseigualitarias.

En este sentido, la familia puede ser considerada como una red de apoyo, sobre todo en
los casos en que los matrimonios permanecen juntos, aun si ya no lo desean. Esto puede
ocurrir por varios motivos (Giddens, 2004): creer en la santidad del sacramento que los
unié; ponderar el aspecto financiero antes que el emocional; miedo a no poder lidiar con la

ruptura o porque se prefiere no quebrantar el hogar para no afectar demasiado a los hijos.

4 De acuerdo con Giddens (2000), la democracia emocional implica la observancia y aplicacion de las nuevas
relaciones humanas a la democracia publica. El autor propone asumir una conciencia colectiva de ciudadanos
responsables duenos de su destino y que ejerzan un control responsable de las acciones de los gobernantes.
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No obstante, la informacion de las estadisticas mas recientes respecto a los matrimonios
revela que la tasa de divorcios ha ido en aumento y que los hogares monoparentales, en
sus diversos tipos, son cada vez mas habituales, a pesar de las dificultades materiales y de
las politicas sociales (Crow, Graham y Hardey, 1992). La ausencia del padre es uno de los
aspectos predominantes de los hogares monoparentales y, en los casos en que esta
presente, el grado de involucramiento en la vida familiar no siempre es el mismo y varia el

ejercicio de la paternidad.

De esta manera, la dinamica familiar tiene una enorme importancia debido a que implica
muchas estrategias de indole material y afectiva, y evoca en cada uno de sus miembros un
conjunto infinito de imagenes, representaciones y recuerdos que se manifiestan a través de
los sentidos, |las emaociones y los afectos. En la familia se engloba todo lo plblico, lo privado,
lo econdmico y lo simbdlico, lo individual y lo social: por ende, todo cambio cultural pasa

por la familia y viceversa (Salles y Tuiran, 1996).

Por las razones mencionadas, y en el contexto mexicano, consideramos a la red familiar
como la red de apoyo mas importante en general y para las familias estudiadas. Y el reto
de la familia nuclear cuando se enfrenta a una enfermedad mental es mayor porque es en
ese circulo donde comienza la travesia de la busqueda de ayuda especializada o

tratamiento (Medellin et al., 2012).

13 ELLADO OSCURO: VIOLENCIA INTRAFAMILIAR

La vida familiar no siempre es un dechado de armonia y felicidad. En muchas ocasiones,
es un espacio sombrio en el cual se ejerce la violencia doméstica o intrafamiliar y se
cometen abusos sexuales, y todo esto sucede en el ambito de la intimidad familiar (Giddens,
2004).

En diversos estudios se ha encontrado que, por lo general, son los hombres los
responsables de tales acciones que, ademas, suceden con mayor regularidad en familias
de clase baja. Pero es claro que este hecho no exime de que la violencia y los abusos

ocurran en todos los niveles sociales y jerarquicos (Giddens, 2004).

La definicidén de violencia intrafamiliar es que se trata de a acto intencional, que tiene lugar
en el contexto de las relaciones interpersonales y ocasiona dafo fisico, psicologico, moral
y espiritual en las personas, vulnerando los derechos individuales de los integrantes del
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nucleo familiar, sobre todo de mujeres y nifios (Martinez, Lépez, Diaz y Teseiro, 2015).

Alos casos de violencia han de afiadirse los de abuso sexual en la infancia. Los integrantes
de la familia que lo sufren son ultrajados y humillados, ademas de verse sometidos al uso
de la fuerzay de sufrir las amenazas de quienes los violentan. En muchos casos, el agresor
suele ser algin adulto de la misma familia. Las experiencias de abuso sexual tienen
consecuencias a largo plazo para las victimas.

El perpetrador de esta violencia suele ser el esposo o padre (Giddens, 2009) y por lo general
es sistematica en el tiempo y constituye un delito. Sin embargo, es comun que se tolere e,
incluso, se apruebe, porque surge por factores que implican la combinacion de intensidad
emocional e intimidad (Giddens, 2004) entre lazos familiares cargados de amor y odio. Las
peleas entre los miembros de las familias pueden orillar a sus miembros a tomar partido, ya
sea por el padre, la madre o los hermanos.

Entre las consecuencias de la violencia intrafamiliar destaca el desarrollo de alguna
enfermedad mental (Gonzalez et al., 2013). La violencia es asi un riesgo social que,
desafortunadamente, esta lejos de ser contenido, controlado o eliminado. Por ello, es
urgente la creacion de politicas publicas que, ademas de girar en tornha las necesidades
y problematicas sociales a las que se enfrentan las familias, accionen mecanismos dentro
y fuera de ese nucleo familiar para fortalecer la empatia y relaciones afectivas que otorguen
a sus miembros seguridad ante situaciones que enfrenten en su trayectoria vital y
conocimientos para saber actuar en circunstancias de riesgo.

1.4 LOS TRASTORNOS MENTALES Y SU INCIDENCIA EN LA DINAMICA FAMILIAR

La aparicion de trastornos mentales, si bien afecta de forma directa a un individuo,
representa un reto para la familia misma, que deberda desarrollar las herramientas

necesarias para la integracion e inclusion de los sujetos que padecen TB.

Al tratarse de una enfermedad limitante, la estructura de la familia trastoca y las
emociones se exacerban, porque implica cambios en su composicion y en su
funcionamientg, cotidiano. El surgimiento de un trastorno mental en la familia es
précticamentea punto de quiebre que, tras la crisis y |as alteraciones que suscita, reinstala
una dinamica familiar distinta para aprender a convivir y vivir, segin sea el caso, con la

enfermedad. Esta situacion se agudiza en familias con violencia intrafamiliar.
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Para comprender como se altera la dinamica familiar cuando uno de sus miembros tiene
una afeccidon mental, retomaremos los argumentos de Ariza y Oliveira (2010), quienes
explican gue las relaciones familiares pueden examinarse en tres dimensiones: la

convivencia, la afectividad y la conflictividad.

La convivencia es el modo a través del cual tiene lugar la interaccion familiar. En ella
intervienen indicadores tales como la participacion de las esposas en la toma de decisiones
en el hogar, el grado de autonomia femenina y la existencia de violencia doméstica como

expresion del tipo de convivencia que predomina.

La afectividad se vincula con el mundo de las emociones y la subjetividad, la busqueda del
cuidado, la atencion y el bienestar emocional de aquellos a quienes se quiere y por quienes

se vela.

La confiictividad, por su parte, pondera el tipo de interacciéon que caracteriza la vida familiar.
Asimismo, da por sentado que cierto grado de conflicto es inherente en la sociedad
humana; las familias, en consecuencia, pueden tener mayor o menor grado de conflictividad
y, aunque ello no implica necesariamente la violencia, con frecuencia la precede (Ariza y
Oliveira, 2010).

La forma en que se intersectan estas tres dimensiones es relevante porque subyace a la
manera en que las familias afrontan la presencia de la enfermedad mental en uno de sus
integrantes. Hoy en dia, para dar la atencion adecuada a un sujeto con TB es necesario
un grupo interdisciplinario de profesionales de lasalud y, sobre todo, la participacion

de los integrantes de la familia o del hogar.

1.5  REDES SOCIALES DE APOYO Y LA CUIDADORA PRIMARIA

Dado que la participacién de los integrantes de la familia (nuclear o extendida) o del hogar
es una parte fundamental cuando se presenta un caso de TB, es necesario detenernos en

el papel que desempenfia la cuidadora primaria y las redes sociales y familiares de apoyo.

En México, la cuidadora primaria tiene un perfil determinado. Su edad promedio oscila entre
la adultez media e intermedia, cuenta con un nivel de escolaridad basico y es muy comun
gue su parentesco con el enfermo sea de cercana consanguinidad y afiliaciéon. Estas

caracteristicas ejercen a su vez un impacto en la familia, tanto en el aspecto material como
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en lo emocional. Generalmente, este papel recae en las mujeres, pues son ellas quienes
dedican un mayor numero de horas al cuidado de enfermos y discapacitados de todas las
edades.

Esta persona forma parte de un sistema de “cuidado informal” (Espinosay Aravena, 2012),
es decir, no recibe una remuneracion econémica debido al parentesco y cercania con el
enfermo, ademas de que su presencia supone cambios en la estructura familiar, en los roles
y conductas de sus miembros. Estos constituyen un riesgo tanto para la cuidadora, que
puede verse afectado por la sobrecarga de responsabilidad y trabajo con todo lo que esto
representa para su salud fisica y emocional, como para los demas miembros de la familia
gue se reacomodan Yy reubican en sus roles familiares. A esto hay que afiadir que una
situacién de este tipo implica también el deterioro de la situacion econdémica familiar.

Por todo lo anterior, resulta de vital importancia que la persona que desempefia ese rol
disponga de una red de apoyo social importante para que su salud fisica y emacional no se
vea mermada con facilidad, es decir, debe contar con el resto de su familia nuclear y
extendida, si es el caso, amigos, vecinos vy, si la situacion y contexto lo permiten, asesoria
médica. Asimismo, es frecuente que la cuidadora primaria genere una red mas estrecha
con una persona que con los demas, lo cual quiza suceda por los motivos e intereses
intersubjetivos que estimulan el desarrollo y el fortalecimiento de ese vinculo (Cerdn vy
Gutierrez, 2016).

Por apoyo social nos referimos a aquellas aportaciones que provee la comunidad, las redes
sociales y los amigos mas cercanos de un individuo. La primera se encarga de la integracion
social que da significado a la existencia de cada persona; las redes sociales, por su parte,
dan sentido a los vinculos y a la unién con otros miembros de la sociedad, y los amigos

mas cercanos proporcionan un sentimiento de intimidad mas estrecho.

1.5.1 REDES DE APOYO PARA NO SENTIRNOS TAN SOLOS

No esta de mas reiterar que las diferentes redes de apoyo (familiares, sociales e incluso
profesionales) constituyen recursos fundamentales para una adecuada dinamica e
interaccidon de la familia cuando se presentan las primeras manifestaciones de crisis. Y una
vez que se tiene un diagnostico, resultan esenciales para el cuidado personal y

especializado que se necesita. Las redes se convierten en un sostén durante todo el
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proceso, asi como la atencién que se brinda al sujeto que padece el TB para la satisfaccion
de necesidades basicas de las unidades domésticas y de los nlcleos familiares (Gonzalez
de la Rocha, 1986). En coyunturas especificas, emergen también como estructuras que

aportan seguridad afectiva y de supervivencia.
El funcionamiento de las redes sociales y familiares nos recuerda que la reproduccion

cotidiana no se reduce al nucleo familiar o al hogar, sino que se extiende fuera de sus

limites, de ahi que sea imperativo estudiar no solo a la familia sino a su contexto de apoyo.
Ademés de crear vinculos, en muchos casos las redes sociales son la Unica posibilidad de

ayuda con gue pueden contar las familias y el Gnico soporte para aligerar las pesadas

cargas de la vida cotidiana bajo este contexto.

Pero... ;qué son las redes sociales? Son los intercambios personales que se dan entre
colectivos; practicas espontaneas que generan un vinculo social y, por lo tanto, evocan el
apoyo. Estan formadas por aquellos grupos o individuos con los que interactuamos e
intercambiamos experiencias y por ello influyen en nuestro modo de vida. Se caracterizan
por generar lazos estrechos con intereses, necesidades y emociones en comun, que surgen
de la interaccion al hacer cosas juntos (Perilla y Zapata, 2009). La familia es un ejemplo de
este tipo de redes.

En estas conceptualizaciones, el término red es versatil, aunque, por lo general, se usa para
referirse a situaciones en las que se dan intercambios informales que permiten la resolucion
creativa de problemas cotidianos, enfrentar crisis en la economia famili ser un soporte
moral. Autores como Franks, Campbell y Shields (1992) enfatizan gi(mportancia del
funcionamiento familiar, mas que la relacion social externa, para evitar producir sintomas
depresivos. Ellos hablan de como fungiana la red de ayuda, la cual opera bajo condiciones
como la cercania fisica, la confianza, la voluntad de cumplir con las obligaciones implicitas

en dicha relacién y la familiaridad mutua para descartar el posible rechazo.

También hay que puntualizar que las redes son estructuras dinamicas compuestas mas por
funciones que por personas que las desempenan de una manera anente. Por ejemplo,
en una familia, un hermano del miembro con TB puede no formar parte de la red de apoyo
o serlo solo en algun aspecto de su vida, aunque es parte de esa red solo por pertenecer

al entorno familiar.

Sintetizando: consideramos las redes sociales como un ensamblaje de intercambios

sociales no formales entre los individuos y/o grupos cuyo fin es, principalmente, fortalecer
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la solidaridad, prestar ayuda, proporcionar apoyo y servir de soporte moral (Lomnitz, 1975).
Un mal funcionamiento o ausencia de la red social es un elemento que debe considerarse
en los casos de crisis antes y después el diagndstico de la enfermedad (por ausencia

entendemos cuando la red no asume alguna funcién o simplemente no existe).

1.5.2 ¢QUE PODEMOS ESPERAR DE LAS REDES SOCIALES DE APOYO?

Los apoyos de las redes sociales son puntuales y especificos, y por ello vale la pena
hacerlos explicitos, pues nos servirdn como una guia para la accién. Los estudiosos ya han

clasificado estos intercambios, como lo hizo Brofman (2001):

¢ [nformacion: consejos para llevar a cabo acciones. Lo deseable es que el médico
psiquiatra o un especialista en salud mental recomiende acciones que las familias
puedan realizar con su familiar enfermo con TB como implementacion de rutinas,
supervisar las horas de suefio, la adecuada toma de medicamentos o el

intercambio de informacion sobre experiencias similares.

*» Pecuniario y de otros bienes y objetos materiales, como asistencia laboral,
préstamos monetarios o en especie. Las redes de apoyo pueden ser de gran
beneficio para la compra de medicamentos. También existen instituciones
gubernamentales y privadas a donde el paciente y los familiares pueden acudir y
recibir educacion psicosocial para adquirir conocimientos sobre la salud mental.

» Tiempo y espacio, como servicios de alojamiento, higiene y comida. Es relevante
gue los sujetos con TB cuenten con un espacio de vivienda digno en donde se
sientan confortables. La familia debe cuidar los aspectos de higiene y brindar una

alimentacién nutritiva, entre otros detalles de salud general del paciente.

e Convivencia social, apoyo moral y amistad. Es saludable mantener amistades
cercanas que conozcan la condicion de salud y enfermedad para saber qué trato
debe darsele y estar alerta para avisar a la familia en caso de algln imprevisto. Al
mismo tiempo, es benéfico para el paciente manejar de forma cuidadosala

informacion con el circulo social cercano.

e Ayuda extraordinaria. Es relevante formar equipos informados, dentro del circulo

social cercano, que apoyen al paciente y a su familia en caso de experiencias,
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eventos o sucesos que trastoquen la rutina (muertes, bodas, cambios de escuela,
vivienda, etcétera).

Otros servicios que brindan las redes sociales son los siguientes:

¢ Ayudar, de manera directa o indirecta, a través de miembros de la familia nuclear
o de los individuos que forman parte del contexto de vida del SC con TB, en la
contencion de riesgo durante los momentos de crisis que pueden presentarsele,
otorgandole seguridad y bienestar.

¢ Circular informacién entre individuos cony sin TB. Al comprender esta situacion de
salud/enfermedad, las familias afrontan mejor la condicion de algunos de sus
miembros con este padecimiento y toman acciones e implementan estrategias

para solucionar problemas, crisis y recaidas.

¢ Facilitar la experiencia ante la enfermedad al haber comprension y aprendizaje de

una nueva forma de comunicarse eficazmente.

1.6 ¢QUEESLASALUD MENTAL?

Uno de los temas mas complicados que se presentan en las sociedades actuales es el de
la salud (o enfermedad mental). A pesar de que es algo comin y de lo que cada vez se
habla mas, esta asociado a estigmas, por lo que en muchos casos prevalece el silencio y
el miedo cuando alguien de la familia resulta con un problema de este tipo. La informacion
sobre este asunto es fundamental para entenderlo, y por eso revisaremos como diferentes
organismos internacionales y estudiosos del tema definen este concepto para comprender

mejor en qué consiste
De acuerdo con la definicion de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), que entiende

la salud mental como el buen funcionamiento en los aspectos afectivos, cognoscitivos y de
conducta que una persona experimenta y que tiene como resultado la interaccion optima

de sus potencialidades individuales para la convivencia, el trabajo y la recreacion.

Segln lo anterior, un individuo mentalmente saludable es capaz de afrontar las tensiones
normales de la vida, trabajar daiormafructiferay contribuir a su comunidad. En contraste,
quienes son diagnosticados con algun tipo de afectacion mental no son totalmente
independientes y su realidad social suele ser muy distinta a |a del promedio de las personas
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con quienes convive (Escanddn, 2000). Considerando el estigma que acompafia a una
enfermedad mental en nuestras sociedades, es importante tener en cuenta que, de entrada,
el concepto implica cierta devaluacion social, la cual se refleja en una aceptacion social
incompleta. La estigmatizacion se manifiesta de manera fisica (en discapacidades visibles),
biografica o contextual (estereotipos y percepciones falsas en el contexto médico), y es una
de las maneras que tiene la sociedad de controlar y etiquetar el comportamiento de un

individuo o un grupo que se sale de los parametros aceptados (Goffman, 1963).

Los datos muestran unarealidad preocupante. La universidad de Harvard, el Banco Mundial
y la OMS publicaron eratexto titulado “The Global burden of disease” (El peso mundial
de la enfermedad) que, para el presente afo, la depresidon mayor unipolar sera la segunda
causa de enfermedad incapacitante mas importante del mundo (Murray y Lépez,1996).

Benjet, Borges, Medina-Mora, Fleiz-Bautista y Zambgano-Ruiz (2004) sostienen algo
similar. Segun ellos, ya desde la década de los noventa, el estudio sobre la carga global de
la enfermedad resaltd la importancia de los trastornos mentales como un problema
prioritario de salud publica mundial, ya que las enfermedades de neuropsiquiatria se
colocaron entre las que mas carga representan, equivalente a 10 %, y se esperaba que
aumentara a 15 % para 2020. Cabe sefalar que la pandemia de COVID-19 ha agravado,
sin duda, estas prospectivas que de por si eran alarmantes. Segun un informe cientifico
publicado por la OMS (2022), «En el primer afo de la pandemia por COVID-19, la

prevalencia mundial de la ansiedad y la depresiéon aumentd un 25%».

Esta problematica situacion ha llevado a la construccion de indicadores compuestos para
evaluar la enfermedad, como es el caso de AVISA (afios de vida saludable ajustados por
discapacidad o por muerte prematura). Este nos ha permitido saber que, por ejemplo, los
trastornos mentales cuya edad de inicio es mas temprana tienen una duracién mas larga,
son cronicos, prevalecen con mas insistencia y hay pocos tratamientos que sean eficaces
para su curacién, ademas de ser de alto riesgo porque pueden desencadenar una

discapacidad que convertiria a los sujetos en problemas de salud publica (Kessler,1999).

Dentro de este grupo de rmedades, ademas de trastornos comunes como la depresion
mayor unipolar, se ubican los desérdenes bipolares (Ustum, 1999), el suicidio, los trastornos
obsesivo-compulsivos, la esquizofrenia y otros derivados de la ingesta de alcohol, los
cuales se transforman en un segmento de suma importancia al considerar la pérdida de

AVISA que provocan.

60




Antes de continuar con los impactos de los trastornos mentales en la economia y en la
sociedad, abriremos un breve espacio para precisar una cuestion fundamental en el rubro
de salud mental que es la adolescencia.

1.6.1 LA ADOLESCENCIA, ESA ETAPA DE ENORME RIESGO

Las situaciones de salud mental pueden detectarse a cualquier edad. En México, segin el
INEGI (2017), la poblacion menor de 15 afnos representa el 27 % del total de quienes
padecen trastornos mentales, y es en esta etapa cuando algunas psicopatologias se
desarrollan debido a la vulnerabilidad y mayor sensibilidad de los individuos de esas
edades. Ademas, cabe sefalar que los problemas de salud mental intervienen en las
conductas riesgosas y se complican si no existe un tratamiento oportuno. A esto puede
sumarsele el uso y abuso de sustancias y las tendencias suicidas, complicaciones que
derivan en actos que conducen a la violencia y exclusién (Rutter, 1988).

Definamos, pues, la adolescencia. De acuerdo con la OMS (2003), comprende al grupo de
edad de 10 a 19 afos y es un periodo de ajuste psicosocial. Si durante esta etapa se vive
el trauma de la violencia intrafamiliar, esto puede traer graves consecuencias en la salud
mental (Rivas, et al., 2015).

Ademéas de la edad, hay otros factores individuales y familiares que se asocian con los
trastornos mentales. Entre los individuales estan la edad, el género, si hay consumo o no
de alcohol, tabaco y drogas. Por su parte, los factores familiares se catalogan segun el nivel
socioeconomico, de comunicacion y de violencia. (Reyes et al., 2009).

Por estas razones, es claro que los nifios y adolescentes necesitan mayor atencién vy
afectividad de los padres, asi como de las figuras de jerarquia como maestros, médicos o
personal responsable de los programas de salud en su comunidad.

Actualmente en México no hay antecedentes sobre cuales actitudes motivarian a los
padres a solicitar ayuda para atender la salud mental de sus hijos. Es notoria, asimismo, la
falta de conocimiento sobre este tema, lo que solo indica la urgencia de atender es

problemas en etapas tempranas, dado que hoy en dia la busqueda de atencion tiene un
retraso promedio de un afno para los trastornos emocionales y de hasta ocho arfos para el
retraso mental (Caraveo et al., 2002). En el caso del TB, esto es relevante porque repercute

de forma diferente en cada persona.
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Asimismo, situaciones que son especialmente agudas durante la adolescencia, se han
asociado a sintomatologias especificas. Por ejemplo, tener una autoestima baja se
relaciona fuertemente con sintomas depresivos (Cava, Musitu y Vera (2000) y con la
manera en la que los individuos perciben un conjunto de creencias negativas sobre

si mismos y su entorno, incluidos sus logros actuales y su proyecto de vida.

1.6.2 EL FLEVADO COSTO DE LA SALUD MENTAL

Para mitigar las consecuencias que puede enfrentar una persona con algun trastorno
mental, a nivel institucional se han incorporado servicios de salud mental. Sin embargo, no
puede negarse como se manifiesta la desigualdad social en este rubro de atencion a la
salud, tanto en el acceso a la misma como en lo relativo al servicio brindado por las
instituciones de este sector. Desde la perspectiva de salud piblica y desde la década de
los setenta, se ha constatado la desigualdad social en el acceso a la salud mental y
limitaciones en cuanto a recursos y respuestas de las instituciones (Boltansky, 1975).
Tampoco existen en muchos paises marcos legales para proteger los derechos de las

personas con trastornos mentales (OECD, 2014).

Esta situacion no es diferente en el caso de México, donde es patente la desigualdad en la
distribucion de los servicios de salud, ya que los recursos se concentran en las ciudades
principales, presentand una grave desatencion en las zonas mas pobres. No obstante,
hay que reconocer que en los Gltimos afos se han desarrollado estrategias innovadoras
para aumentar el gasto plblico en salud y que esta inversion se ha enfocado, en gran
medida, en reducir los rezagos histéricos de la atencién a las poblaciones méas vulnerables
(Organizacion de las Naciones Unidas, 2006).

Pero, a pesar de los intentos del Estado mexigano para garantizar acceso a estos servicios,
la situacién se complica cuando se trata de la salud mental, pues son pocas las instituciones
publicas que atienden a la poblacion mas vulnerable y el costo que implica padecer alguna
enfermedad de este tipo es demasiado elevado en muchas ocasiones, mas aun si se

diagnostica en la nifiez o adolescencia (OMS, 2004).

Asimismo, desde el enfoque social y el impacto econémico, los trastornos mentales

ocasionan ausentismo en el trabajo, menor rendimiento y, por lo tanto, menores ingresos.
En México, la Encuesta Nacional de Epidemiologia Psiquiatrica (ENEP, 2007) proporciond

62




informacién sobre la discapacidad y el niumero de dias de trabajo perdidos asociados con
algunos trastornos mentales comparados con un conjunto de condiciones fisicas cronicas,
y encontré que el mayor nUmero de dias de trabajo perdidos se debi6 a la depresion y a los
ataques de panico, mientras que el menor nimero de dias de trabajo perdidos se debi6 a
las condiciones fisicas en su conjunto (Benjet et al., 2004).

Por lo tanto, la consecuencia de padecer enfermedades mentales es catastrofica para las
familias mexicanas, pues el Estado no ha podido dar respuesta a las necesidades de brindar
un buen servicio en estos casos especificos. Hoy en dia, en México, hay pocas instituciones
publicas de salud que den atencién y contencidén a las personas con enfermedades

mentales y a sus familias.

1.6.3 LAS ESTADISTICAS NO MIENTEN

Para tener un panorama mas preciso de esta situacion, presentaremos ahora algunos datos
fehacientes de estadisticas avaladas por instituciones internacionales y nacionales.

Segun la OMS (2011), en México hay 10 profesionales calificados en el campo de la salud
mental por cada 100 000 habitantes, que se dividen como sigue: 1.6 psiquiatras, 1 médico
general, 3 enfermeras, 1 psicélogo, 0.53 trabajadores sociales, 0.19 terapeutas y 2
profesionales/técnicos de salud. Esto representa grandes retos para el pais, si a esto se le
suma el precario presupuesto para salud mental, que en 2017 fue de 2586 millones de

pesos, es decir, poco menos de un dolar per capita (CIEP, 2017).

De acuerdo con la Encuesta Nacional de Salud Mental, el 18 % de la poblacién urbana en
edad productiva (15 a 64 afnos) sufre algln trastorno del estado de animo como ansiedad,
depresion o fobia. Los trastornos mentales son el principal factor de riesgo para el suicidio
y la tasa de suicidios consumados muestra una tendencia al alza. Tan solo entre 2000 y
2013, en el pais pasd de 3.5 a 4.9 casos por cada 100 000 habitantes (INEGI, 2017).

Entre los trastornos mentales en nuestro paisggl TB tiene una prevalencia de 1.9 % y una
edad de inicio promedio a los 23 afos. De acuerdo con la Encuesta Nacional de
Epidemiologia Psiquiatrica en México, con datos de 2005, solo 1 de cada 10 personas
que padecia algun trastorno mental recibia atencidon (Medina Mora et al, 2005).
Actualmente, Unicamente el 20% de las personas con algun trastorno mental recibe

tratamiento y uno de los principales problemas es que la mayoria de los médicos no
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psiquiatras desconoce los manuales de diagndstico psiquiatrico. Ello da como resultado que
se den valoraciones erroneas, tratamientos inadecuados y una canalizacién reducida a los
especialistas en salud mental (Secretaria de Salud, 2005 y 2013).

Asi, por un lado, los servicios de atencion en salud publica son muy escasos y, por otro, a
0 se suma que, de haberlos, la poblacidén no recurre a ellos, ya sea por desconocimiento
acerca de los padecimientos emocionales o bien porgue los profesionales de la salud no

satisfacen las expectativas de atencion (Medina Mora et al., 2005).

En este sentido, la salud mental puede verse en dos contextos diferentes: el de las
poblaciones wvulnerables en condiciones de pobreza y el de poblaciones en contextos
econdmicos mas elevados. Y el efecto conocido de ambos se relaciona con el acceso a
servicios de salud y a la seguridad social (Boltvinik, 1999), inequidad que se refleja con
mayor agudeza justamente en la salud mental, que constituye una de las areas mas
desatendidas en México debido al rezago en investigacion y atencién (Medina Mora et al.,
2005).

Parala muestra, unboton: en 2017, la Secretaria de Salud tind para este rubro tan solo
el 2 % del presupuesto total asignado a salud y, de este, 80 % se emplea en hospitales
psiquiatricos y se destina muy poco a la deteccién, prevencion y rehabilitacion. Cabe
sefalar que la OMS recomienda que a este rubro se asigne entre el 5 y 10 % del gasto en
salud (OMS, 2013).

Esta falta de politicas plblicas para la salud muestra, sin duda, un panorama desolador, en
particular si a esto se le suma la falta de educacién psicosocial que le permita a las familias

comprender y entender la enfermedad.

1.6.4 ¢QUF PODEMOS HACER? DESAFIOS Y PROPUESTAS

Si bien los datos son desalentadores, también representan un amplio margen de accién. Es
decir, hay mucho que podemos hacer para mejorar esta situaciéon, tanto en politicas

publicas como en presupuesto asignado a estos rubros.

A continuacién, presentaremos distintas propuestas de qué puede hacerse respecto a este
problema. De acuerdo con la OMS (2006a), para aumentar la disponibilidad de servicios en

salud mental son necesarias cinco acciones clave en el nivel de politicas publicas en
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general:
¢ Incluir la salud mental en los programas de salud publica.

+ Mejorar la organizacion de los servicios de salud mental.

¢ Integrar la salud mental a la atencion primaria.

* Aumentar los recursos humanos para la atencién de salud mental, y
+ Generar politica publica de largo plazo en salud mental pablica.

Asimismo, es conveniente que este nivel entre en comunicacion con la base de la sociedad,
lo cual puede lograrse creando una sinergia entre los diversos actores involucrados, que
incluya a los integrantes de la familia, a profesionales de la salud especializados en salud
mental y a instituciones publicas y privadas que otorguen educacion psicosocial a los
pacientes y a sus familias.

En este rubro, como ya se ha mencionado, es clave brindar acceso a la informacién y al
conocimiento necesario sobre qué es, qué implica y como debe tratarse la salud mental,

entre otros temas relacionados.

A nivel nacional, sin duda es deseable y necesario desarrollar politicas publicas para la

prevencion de los trastornos mentales y la promocién de la salud mental dentro del contexto
de la salud en general, asi como invertir en la prevencion dentro de la atencion primaria y
secundaria. Sumado a esto, se recomienda desarrollar programas de capacitacion para la
prevencion y promocion de la salud mental y colaboraciones internacionales para fomentar

iniciativas de capacitacion.

De la misma manera, se recomienda no hacer a un lado el papel de las instituciones
privadas en este campo dado que, en muchos casos, han dado respuesta a las necesidades
en el sector de educacion en salud mental que, hasta cierto punto, el Estado mexicano ha
invisibilizado. Tal es el caso de /ngenium en Monterrey, Nuevo Lebn, asi como otras
similares que brindan servicios tanto a los familiares como a las personas que padecen
enfermedades mentales severasacomo esquizofrenia y TB. Estas organizaciones participan
en la creacion de redes entre el sector salud, hospitales privados, asociaciones médicas,
empresas e instituciones que trabajan en la prevencién y orientacion adecuada a las

personas afectadas para lograr que la solicitud de ayuda sea oportuna.
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1.6.5 EL PASO SIGUIENTE: LA REINSERCION... Y REGRESAMOS A LA IMPORTANCIA DE LA FAMILIA

Si bien las acciones mencionadas contribuyen (o podrian contribuir) a mejorar las
condiciones de las personas con enfermedades mentales y de sus familias, hay otro
aspecto en su atencidn que es indispensable considerar. Se trata de la reinsercién de los
enfermos mentales en la sociedad. Hasta ahora, esta responsabilidad ha recaido por

completo en la familia y su comunidad cercana.
De esta forma, las politicas publicas deben considerar medidas o instrumentos que intenten

intervenir en los modelos familiares existentes, tratando de crear estructuras para lograr
una adecuada sinergia entre estos y esas politicas del Estado.

Sumado a lo anterior, hay que tener en cuenta que la creciente complejidad del panorama
en el que se ubican las familias latinoamericanas y, en especifico, las mexicanas, demanda
la realizacion de estudios en los que se analice no solo a un individuo enfermo, sino también
las relaciones en las que esta inmerso, las instituciones, grupos, trayectorias familiares y
redes sociales de apoyo (Servin y Osorio, 2015). En este panorama, conviene también
resaltar la importancia de crear condiciones para la deteccion temprana de estos
padecimientos, las cuales permitirian arrojar pronésticos mas favorables para los casos
(Garcia-Silberman, 2002).

Por esta razén, en este libro nos proponemos mostrar tipologias de familias tras comprender
el proceso de las trayectorias individuales y familiares en tres momentos importantes, que
suponen transiciones y reconstrucciones: el antes, durante y después del diagnostico de
TB en el integrante de una familia en particular. Esta tipologia sin duda contribuira a la
construccion y propuestas de modelos para la atencién del TB en lo familiar y en lo colectivo.

1.7  ¢QUE ES UN TRASTORNO MENTAL?

gegt’m Morrison (2015), el trastorno mental presenta sintomatologias con relevancia clinica,
que pueden ser conductuales o psicologicas, y ocasionan que la persona sufra
discapacidad o malestar en el desempeno social, personal o laboral. Ello genera
sentimientos de frustracion tanto en el portador de la enfermedad como en su familia, que

se ve obligada a resguardar su vida, aun con las dificultades que esto acarrea.
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Mencionaremos algunos tipos de trastornos mentales comunes, tomados del DSM-V Guia
para el DiagnosticoClinico, de James Morrison (2015).

1.7.1 TRASTORNOS DE ANIMO

Los trastornos de animo se diagnostican utilizando tres series de criterios (Morrison, 2015):
A. Episodio afectivo: se refiere a cualquier periodo en que un paciente se siente

feliz o triste en un grado anormal. Cabe sefialar que en la mayor parte de los
trastornos del estado de animo se padece uno o mas de los siguientes
episodios:

* Depresivo mayor. se refleja cuando el individuo se siente deprimido por lo
menos dos semanas o no le es posible disfrutar de la vida, presenta problemas
para comer y dormir, experimenta sentimientos de culpa, siente poca energia y

tiene pensamientos en tormo a la muerte.

e Maniaco: cuando, al menos durante una semana, la persona se siente euférica,
irritable, con ideas de grandeza e hiperactiva, y todo ello le ocasiona una
disfuncién social o laboral.

¢ Episodio hipomaniaco: es similar al maniaco, pero més breve y menos intenso.

B. Estado de animo alterado: cuando la enfermedad se deriva de un estado de

animo alterado. Casi todos los individuos que presentan un trastorno de estado

de animo experimentan depresion en algiin momento.
e Trastorno depresivo mayor: puede ser recurrente o Unico.

e Trastorno depresivo persistente (distimia): su duracién es mayor a la de un

trastorno depresivo mayor, pero de mucha menor gravedad.

e Trastorno de desregulacion disruptiva del estado de animo: el estado de animo

se mantiene negativo entre explosiones temperamentales frecuentes e intensas
(en nifios).

e Trastorno disférico premenstrual: antes de la menstruacion algunas mujeres
presentan sintomas de depresion y ansiedad.
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e Trastorno depresivo debido a otra enfermedad.
e Trastornos depresivos inducidos por sustancias y/o medicamentos.

o Otros trastornos depresivos especificados o no especificados

C. Especificadores que describen los episodios mas recientes y la evaluacion

recurrente:

a. gon caracteristicas atipicas: pacientes con depresion que comen mucho,
aumentan de peso, duermen en exceso, tienen la sensacion de ser lentos o

estar paralizados.
b. Con caracteristicas melancdlicas: pacientes con depresién que se despiertan

temprano y se sienten peor que durante el resto del dia, pierden apetito y peso,
se sienten culpables, lentos y agitables.

c. Con sintomas de ansiedad: muestran ansiedad, tension, inguietud,

preocupacion o temor.

d. gon caracteristicas calatonicas: con caracteristicas de hiperactividad o
inactividad motriz, pueden presentarse en episodios depresivos mayaores y
episodios maniacos.

e. Con caracteristicas mixtas: los episodios maniacos, hipomaniacos y depresivos
mayores pueden presentar una muestra de sintomas maniacos y depresivos.

f. Con inicio en tomo al parto: es posible que se desarrolle un episodio maniaco o
hipomaniaco, depresivo mayor o un trastorno no psicotico breve durante el
embarazo o en el mes después del parto.

g. Con caracteristicas psicoticas: los episodios maniacos y depresivos mayores
pueden acompanarse de ideas delirantes, las cuales son o0 no congruentes con

el estado de animo.

Con esta tipologia a mano, en el capitulo siguiente se abordara en forma extensa el
concepto del trastorno bipolar (TB) desde el punto de vista de las teorias que lo han

trabajado, dado que es el trastorno objetivo de esta investigacion.

1.8 A MANERA DE REFLEXION.
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La familia en México ha sido un pilar indispensable para el ser humano. En la convivencia
familiar se entretejen lazos entre sus miembros, por esto, se ha establecido que en la
interaccidén se forma la personalidad.

Es necesario puntutalizar que la familia esta inserta en un contexto social, cultural y
econdmico que también determina comportamientos. Hoy en dia, las diversas
composiciones familiares van mas alld de la familia tradicional y pueden encontrarse
diferentes estructuras familiares, dependiendo de quiénes la integren y cuales sean las
jerarquias entre sus miembros.

La familia se convierte por tanto, en un factor y actor social determinante en la salud mental
de sus integrantes. La complejidad de las relaciones e interacciones familiares en muchas
ocasiones da lugar a situaciones de distintas formas de violencia entre sus miembros. En
este contexto suelen aparecer los distintos trastornos mentales, uno de los cuales es el

trastorno bipolar (TB).

El contexto social del individuo puede también convertirse en apoyo social compuesto por
las aportaciones de la comunidad, las redes sociales y los amigos mas cercanos de un

individuo.

En un sentido positivo y de afectividad la comunidad se encargaria de la integracién social
gue da significado a la existencia de cada persona. Las redes sociales, por su parte, darian
sentido a los vinculos y a la unién con otros miembros de la sociedad. Y los amigos mas
cercanos proporcionarian un sentimiento de intimidad mas estrecho.

Por esto, la relevancia que adquiere el término redes sociales de apoyo al referirse a
situaciones en las que se dan intercambios informales que permiten la resolucién creativa
de problemas cotidianos, enfrentar crisis en la economia familiar y ser un soporte moral.
Estas redes son informales y se transforman, no son fijas, pero constituyen recursos
fundamentales para una adecuada dinamica e interaccion de la familia cuando se presentan
las primeras manifestaciones de crisis derivadas de los trastornos mentales en alguno de

sus miembros.
La postura oficial de la Organizacién Mundial de la Salud, ha destacado que la salud mental

es el buen funcionamiento en los aspectos afectivos, cognoscitivos y de conducta que una
persona experimenta y que tiene como resultado la interaccidn o6ptima de sus
potencialidades individuales para la convivencia, el trabajo y la recreacién
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En contraste, las enfermedades o trastornos mentaw son aquellas afectaciones que
presentan sintomatologias con relevancia clinica, que pueden ser conductuales o
psicoldgicas, y ocasionan que la persona sufra discapacidad o malestar en el desempefio

social, personal o laboral.

Un factor preponderante ha sido el impacto econdmico de las enfermedades mentales, el
cual se vuelve catastrofico para las familias mexicanas, pues el Estado no ha podido dar
respuesta a las necesidades de atencidon tanto médica y psicoldgica como en el ambito

social.

Por esto, desde una perspectiva sociologica y de intervencion en lo social, desde la accion
colectiva un aspecto clave consiste en brindar acceso a la informacion y al conocimiento
necesario sobre qué es, qué implica y como debe tratarse la salud mental, es decir,
educacion psicosocial.

Desde el ambito familiar, la comunicacion con las instituciones correspondientes, mediante
una sinergia entre los diversos actores involucrados: integrantes de la familia, profesionales
de la salud especializados en salud mental e instituciones publicas y privadas que otorgan

educacion psicosocial a las personas diagnosticadas y a sus familias.

Desde la participacion del Estado, la promocién de politicas publicas que consideren la
salud mental como parte importante de la salud pudblica, y destinar el presupuesto y
servicios correspondientes segln su incidencia en la sociedad.
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CAPITULO 2
EL TRASTORNO BIPOLAR (TB): ¢ QUE ES? ¢ COMO RECONOCERLO Y
DIAGNOSTICARLO?

El propdsito de este capitulo es acercarnos a la conceptualizacién del trastorno bipolar (TB).
Para ello, se toman en consideracion las implicaciones sociales, la importancia del entorno
y el estigma asociado a padecer un trastorno mental en la sociedad. Esto a su vez nos lleva
a comprender la necesidad de alcanzar un diagnostico, los criterios que han de
considerarse para ello y los momentos fundamentales para lograrlo.

Los conceptos explicados en el capitulo 1 (familia, apoyo social, redes sociales de apoyo,
salud mental y trastornos mentales) forman parte del “curso de vida" o “trayectoria de la
persona”, que definiremos en esta seccidon porgue nos ayuda a entender como se
entrelazan los sujetos clave (SC) con sus familias y sus historias, con lo cual es posible
comprender los casos individuales de personas con TB, asi como tener mas claras las

opciones para abordarlo y tratarlo.

2.1  ¢COMORECONOCER EL TB? ¢ SE PRESENTA SOLO O ACOMPARNADO?

Es comln que quien padece TB aparente r una persona saludable hasta que se
presentan momentos de crisis y entonces se dificulta lidiar con los obstaculos cotidianos de
la vida. es0s momentos, las emociones se expresan de un modo distinto, de tal forma
qgue el comportamiento puede ser diferente y sorprender a mas de uno gue no esté

familiarizado con este trastorno.
La Asociacion Americana de Psiquiatria, en su reconggcido Manual de diagndstico y

estadistico de trastornos mentales (DSM V), considera el TB como una enfermedad mental
crénica que supone un desequilibrio de la quimica cerebral y un problema con una base
biolégica qugesurge de la interaccidn entre este desequilibrio con situaciones que generan
estrés. Es grave, severa e incapacitante. Se caracteriza por atravesar episodios de
depresién, mania, hipomania y mixtos, con tapndencia a la cronicidad (es decir, a presentar
un caracter crénico o periodicidad larga), con un alto grado de incapacidad laboral y,

71




atencién, un destacado riesgo de suicidio (Lopez y Murray, 1998). Se calcula que de 25 %
a 50 % de los pacientes bipolares cometen al menos un intento de suicidio, y de este rango,
20% lo logra (Post y Altshuler 2005).

Por lo general se manifiesta alrededor de los 20 afos (Reiser y Thompson, 2006), aunque
las estadisticas muestran gue 50 % de los pacientes presentan su primer episodio antes de
esta edad. Los sujetos con herencia familiar de trastornos animicos suelen sufrir el primer

episodio en una etapa mas temprana y estos se detonan con menores factores de estrés.

La sintomatologia individual se refiere a cambios en la conducta que generan un dano
significativo en el funcionamiento social, interpersonal y laboral.

Su psicopatologia esta conformada, a su vez, por cuatro trastornos que implican cuatro
tipos de episodios de depresion mayor, maniacos e hipomaniacos, los cuales afectan los
mecanismos reguladores del estado de animo, como se muestra en latabla 2.1.

Tabla 2.1 Categorias del trastomo bipolar®

Se presentan uno o mas episodios maniacos o mixtos de
gravedad que causan dafo en el funcionamiento social y
laboral del paciente. Las hospitalizaciones psiquiatricas son
frecuentes y contiene una intensa carga hereditaria.

Trastorno bipolar | (TB [)

Uno o mas episodios depresivos mayores con un episodio
hipomaniaco (no se ve comprometida la actividad social ni

Trastorno bipolar Il (TB 1) laboral)

5 Por maniaco e hipomaniaco se entiende estados de excitacion y tristeza seguidos de un periodo neutro de
duracion variable (Vieta, 1999).
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Estad animo inestable durante un periodo mayor de dos
anos. Sintomas hipomaniacos y depresivos que no cumplen

Trastorno ciclotimico - S ) .
los requisitos para un episodio maniaco o depresivo mayor.

Trastorno bipolar no No cumple con los criterios anteriores, ya sea por una
especificado duracion menor a la especificada, por simultaneidad de los
sintomas o por la carencia de informacion confirmatoria
para establecer un diagnostico.

Fuente: Reiser y Thompson, 20086, p. 2.

Tanto el TB | como el Il se asocian a un riesgo mayor de suicidio en algin momento de la
vida (Reiser y Thompson, 2006). Los pacientes con TB Il pueden presentar un curso
depresivo méas cronico. Asimismo, el curso normal de este padecimiento es episodico y con

frecuencia supone recidivas o recaidas.

El modelo de los sintomas del TB cambia dependiendo de como se manifieste en los
individuos. Por ejemplo: si la depresion es predominante con breves periodos ocasionales
de hipomania o sila hipomania es cronica con la aparicion eventual de episodios maniacos
graves (véase la tabla 2.1).

Para empezar un diagndstico, primero es necesario sefalar los criterios, signos y sintomas
clave; por ejemplo, la historia del paciente y de la familia, entre otros factores cualitativos
que permitan diferenciar los TB de oftros patrones de sintomas similares (Reiser y
Thompson, 2006).

Una gran mayoria de pacientes con TB | y |l presentan al principio una fase depresiva y una
mayoria de los pacientes experimenta periodos significativos entre episodios maniacos y
mixtos o hipomaniacos. Una incorporacion cuidadosa de su historial personal con
informacién de miembros de la familia y seres queridos es clave para un diagnéstico
adecuado. Cuando el paciente se presenta con un episodio maniaco o hipomaniaco en
curso, el diagnéstico diferencial entre TB | y TB Il es sencillo, debido al notable daro y
probabilidad de caracteristicas psicéticas asociadas a la mania (Reiser y Thompson, 2006,
p. 14).
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Los pacientes diagnosticados con TB sufren, por lo general, episodios repetidos a lo largo
de su vida, incluso si han tenido un tratamiento farmacoldgico. Si se carece de un
tratamiento adecuado, esta situacion se vuelve devastadora y sumamente compleja, pues
genera perturbaciones importantes en el funcionamiento personal y social (Reiser y
Thompson, 2006).

Esto se debe a que la manifestacion de los sintomas mencionados genera una serie de
complicaciones y, a pesar de que el apoyo familiar es de gran relevancia para paliar la
situacién (como ya se ha enfatizado), la presencia de una enfermedad mental suele
deteriorar las relaciones familiares porque, aunado a la situacién de inestabilidad, se
presentan multiples complicaciones econdmicas, emocionales y necesidades de cuidado.
A esto hay que agregar que los familiares y amigos de quienes padecen TB llevan también

consigo una fuerte carga psicologica.

De esta forma, los periodos de mayor descompensacion del sujeto se relacionan con
agudos conflictos familiares (Holmgren et al, 2005) (dado que en muchos casos ese
entorno familiar cotidiano es disfuncional) y con la presencia de factores de estrés
psicosocial. Es decir, puede darse el caso de que los episodios mas graves, en particular
maniacos, estén precedidos por la pérdida de empleo, bajos ingresos, divorcio, pérdida del
sistema de apoyo emocional e instrumental y menos oportunidades para una capacitacion
educativa y profesional, entre otros (Reiser y Thompson, 2006). Sin embargo, hay que
destacar que esta falta de funcionalidad familiar no se debe exclusivamente a la presencia
del trastorno, sino que mas bien se vincula a su confluencia con determinados factores
biologicos, sociales y culturales previos al diagndstico.

A todo lo anterior se suma que esta enfermedad tiende a estar acompafiada de otros
trastornos psiquiatricos como ansiedad, problemas alimenticios, hipocondria, entre otros.
La presencia de estas comorbilidades, entendidas en general como la ocurrencia
simultanea de dos o0 méas enfermedades en una misma persona (OMS, 2015), genera un

mayor impacto sobre el paciente y su familia.

La complejidad de esta problematica demanda una colaboracion estrecha entre las familias,
los especialistas en psiquiatria y otras areas relacionadas con la salud cuando se disefe
un programa de tratamiento (Reiser y Thompson, 20086).
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2.2  DETECCION OPORTUNA = MEJOR CALIDAD DE VIDA

Dado el peligro de un efecto disruptivo grave del TB, las ventajas de detectar oportunamente
el trastorno son claras: dar al paciente y a su familia una mejor calidad de vida al momento
y aplicar el tratamiento adecuado (Reiser y Thompson, 2006). Para ello, hay que establecer
un diagnostico oportuno y certero, sobre todo si tomamos en cuenta que los sintomas varian
segun el subtipo de TB de que se trate, ademas de la diversidad de los contextos familiares

y sociales de los individuos.

El diagnéstico oportuno, a su vez, facilita que los pacientes reciban un tratamiento
adecuado, evitando el riesgo de sufrir un empeoramiento progresivo del trastorno (Newman
et al. 2009). Por poner un ejemplo: los TB |l pueden adoptar un curso mas dafino en cuanto
a la duracién de los episodios de fase depresiva, ademas de causar estragos en el
funcionamiento y calidad de vida de la persona en todos los ambitos: interpersonal, social

y laboral o, incluso, llegar al suicido o al abuso de sustancias.

2.3 ¢COMO APARECE EL TB? ELEMENTOS PARA HACER UN DIAGNOSTICO

Antes de presentar algunos modelos que pretenden explicar el por qué se manifiesta esta
enfermedad, es pertinente aclarar los conceptos de salud colectiva y epidemiologia para
entender por qué los trastornos mentales no son enfermedades que afectan solo a un
individuo o a un grupo de individuos y a sus entornos familiares, sino que han pasado a
convertirse en un problema de salud colectiva en nuestro pais debido a la transicion

epidemiologica que se explica a continuacion.

2.3.1 SALUD COLECTIVA Y EPIDEMIOLOGIA

La salud colectiva es un proceso dinamico donde salud y enfermedad se interrelacionan de
manera compleja. En esta se entretejen elementos biolégicos, psiquicos, sociales,
culturales y econdmicos, asi como sus ﬁeracciones, gue se ven reflejados en las
trayectorias individuales y familiares, y garantizan la estabilidad o inestabilidad, la

existencia 0 muerte del hombre y de sus sistemas de relaciones. Los procesos sociales
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desempefian un papel determinante en la salud colectiva, sin agotar o sustituir a los
psiquicos o biolégicos (Acurio, 2011). Por ello, los patrones de salud y enfermedad no son
parametros fijos. Por el contrario, cambian a través del tiempo debido a que son el reflejo
de las condiciones sociales, demogréficas, econdmicas, politicas y culturales de los paises
(Omran, 1971).

Asu vez, la salud ctiva se relaciona con el concepto de epidemiologia, definido por la
OMS (2015) como el estudio de la distribucion y los determinantes de estados o eventos
(en particular de enfermedades) relacionados con la salud y la aplicacion de estudios al
control de esas enfermedades y otros problemas sanitarios.

Aungue los intentos del Estado mexicano para garantizar a la poblacién el acceso a la salud
mental han sido insuficientes, hay que reconocer que si se han presentado cambios en los
Gltimos tiempos, al ser una de las causas de la transicion epidemiolégica que ha convertido
a la salud mental en un tema de interés, pasando a formar parte de las politicas publicas
de salud (Flores et al., 2015). En este sentido, resulta interesante revisar las cifras del
Informe sobre los Sistemas de Salud Mental en América Latina y el Caribe (AIMS) donde
se muestra que, del total de las enfermedades en 2013, 22.2% correspondié a trastornos
mentales y neurolégicos (WHO-AIMS, 2013).

Sin embargo, a pesar del gran peso de estos nimeros, todavia hay una considerable
cantidad de personas con trastornos mentales, por ejemplo, aquellas con TB, cuya
sintomatologia es sumamente compleja, que no recibe tratamiento y que deberia ser
diagnosticada de forma adecuada por un experto. Factores como la falta de recursos (tanto
familiares como la insuficiencia en la atencion de las instituciones de salud publica) para

dar seguimiento al tratamiento y la propia negacion de los sujetos inciden en esta ausencia.

2.3.2 ELEMENTOS O EVENTOS QUE PUEDEN INCIDIR EN LA APARICION DE LA ENFERMEDAD

Existen diversos modelos (Reiser y Thompson, 2008) que buscan aportar posibles
explicaciones del porqué de la manifestacion de la enfermedad, asi como identificar
posibles estresores, sintomas y formas de afrontar este padecimiento. En este apartado
presentaremos estos modelos, pero explicando solo aquellos elementos o eventos que

pueden incidir en la aparicion del TB, no en los tratamientos.
o Modelos biolégicos de enfermedades: sostienen que un componente genético
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puede interactuar con otros factores estresantes del entorno y precipitar la
aparicion de los cambios ciclicos del estado de animo caracteristicos del TB.
Algunos autores ven esta enfermedad como sintomatica de “graves trastornos
cerebrales que definen claramente discapacidades motoras, animicas, cognitivas,
somaticas y neurofisiologicas” (Post y Altshuler, 2005).

s Psicoeducacion general y estrategias de manejo de enfermedades: se considera
que factores como la vulnerabilidad al estrés sumada a elementos biol6gicos y
genéticos innatos desempefian una funcién en la aparicién de episodios del TB.

e Hipotesis de ritmo interpersonal y social: la interrupcién del ritmo social puede ser
un catalizador potencial de episodios bipolares. Esta hipotesis coincide con otras
posturas que plantean que las rutinas sociales (comer, dormir y periodos de
actividad) ayudan a emparejar los ritmos circadianos. Entonces, mientras mayor
sea la interrupcién de la actividad cotidiana, méas probable sera que se desajusten
los pacientes con TB.

¢ El enfoque de tratamiento con apoyo familiar: sostiene que el estrés en el ambiente
hogarefio puede ocasionar 0 aumentar las recurrencias del TB; por ello, al reducirlo
pueden retrasarse o disminuirse los episodios de TB. Miklowitz (2004) menciona
también que en los SC con TB el papel de la emocion negativa expresada es un
sintoma recurrente que se hace presente durante los periodos en que se manifiesta
la enfermedad, y explicaria, por ejemplo, |la violencia ejercida por estos pacientes

sobre los demas.

* Enfoques de tratamiento cognitivo conductual.

a) Tratamiento cognitivo conductual: Basco y Rush (1996) identificaron, entre otras
cosas, que problemas graves en el manejo farmacolégico de este trastorno y la falta de
adherencia a la medicacion se relacionaban con la presencia de sintomas
maniaco/depresivos. En los SC se muestra una renuencia a tomar la medicacién, mas en
los hombres que en las mujeres.

b)  Identificacion de los primeros sintomas de la enfermedad: otro grupo de terapeutas
de la corriente cognitiva conductual (Lam et al., 1999) plantean un papel dual de factores
tanto biolégicos como psicosociales en la aparicion de la enfermedad. Elaboraron un
modelo holistico de propension al estrés para el TB, que destaca la necesidad de identificar
los primeros sintomas o sefiales tempranas de alarma de este padecimiento vy,

posteriormente, el desarrollo de habilidades para enfrentarlo.
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c) Las ideas, sentimientos y comportamientos tienen una relacion reciproca con el hecho
de que los pacientes sean vulnerables a los episodios depresivos (Beck et al., 1979). Como
ejemplo esta el pensamiento negativo, que puede originar cambios en el comportamiento
como renunciar a hacer las cosas, lo que aumenta la sensacion de depresion e, incluso,
afecta la autoestima.

2.4 COMO ENFRENTAR EL TRASTORNO: OPCIONES DE TRATAMIENTO

El tratamiento para el TB presenta variaciones en lo que atafie a la practica clinica. Uno de
sus enfoques es la psicoeducacion, pero también se utilizan el tratamiento con apoyo
familiar, el farmacolégico, el cognitivo conductual y la hospitalizacién.

En general, todo tratamiento incluye componentes de psicoeducacion, que implican
compromiso, normalizaciéon, entrevistas motivacionales, aumentar la adherencia a la
medicacion o reducir las hospitalizaciones (Mueser et al., 2002). No obstante, el tratamiento
mas usual para el TB sigue siendo la medicacion, que sirve para estabilizar los estados de
animo. Con ello, se ayuda al SC a controlar los sintomas y mantener una rutina social.
Ademas, ensefia a los pacientes la funcion de las rutinas diarias; de los ciclos reguladores
del suefio y despertar; ayuda a identificar signos y sintomas tempranos de la enfermedad,
y a pensar en estrategias para evitar recaidas (Reiser y Thompson, 2008, p. 45).

En el tratamiento con apoyo familiar se enfatiza la psicoeducacion, el entrenamiento en
habilidades de comunicacion y la practica de resolucién de problemas entre los miembros
de la familia. El objetivo: reducir el estrés en el ambiente familiar, de modo que se retarden,

minimicen e, incluso, se prevengan las recurrencias delTB.

En el tratamiento cognitivo conductual se considera que los pacientes son vulnerables a los
episodios depresivos porque su sistema de procesamiento de informacion provoca que se
construyan sucesos 0 pensamientos negativos o que se interpreten de esa manera. Por
ello, es conveniente implementar acciones psicosociales que los ayuden a mejorar su

apego a la medicacion y a identificar posibles estresantes psicosociales.

Como en muchos casos la carga maxima de una enfermedad recae en los miembros de la
familia, desorganizando su vida cotidiana, desmoralizandolos y generandoles un
sentimiento de intensa culpa, todo esto vivido como algo desestabilizador y desastroso. La

meta de este enfoque es proporcionar apoyo e informacién sobre el tratamiento tanto al
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iente como a su familia. Esto ayudara a que los otros integrantes del nlcleo familiar
desarrollen empatia, comprendan mejor la experiencia interna del paciente e identifiquen
las respuestas e interacciones inadecuadas (Reiser y Thompson, 20086).

Finalmente, vale la pena destacar que el enfoque tedrico metodolégico usado en la
investigacion que dio origen a este libro, conocido como curso de vida, permite poner en
evidencia las caracteristicas contextuales de los SC (como edad, género, nivel de estudios,
lugar de residencia y ambiente familiar), ademas del conocimiento respecto a que han
estado expuestos a diversas trayectorias y transiciones en su ciclo vital, y a vivencias de
situaciones complejas que llevaron a estados de estrés y vulnerabilidad. Este enfoque
puede, sin duda, hacer que la presencia del TB en el hogar sea mas sencilla de abordar.

2.5 EL PELIGRO DE QUE LOS PROBLEMAS PSICOSOCIALES Y AMBIENTALES® (ESTRESORES) SE
CONVIERTAN EN FACTORES DE RIESGO

Los pacientes con TB enfrentan cotidianamﬁe problemas psicosociales y ambientales que
funcionan como estresores, los cuales pueden aparecer como consecuencia de la
psicopatologia o generar dificultades que deben tomarse en consideracion en el
planeamiento de una intervencion terapéutica general.

Asi pues, para que el diagnostico de un padecimiento mental sea preciso, es importante
que el clinico registre los problemas psicosociales que se hayan presentado en la vida del
paciente durante el afio previo a la evaluacion y juzgue qué acontecimientos vitales fueron
los detonantes o relevantes para el trastorno mental. Posteriormente, podra determinar si
existe un objetivo terapéutico.

Los problemas psicosociales y ambientales que pueden convertirse en factores de riesgo
(Giraldez, 2003) tienen que ver con todas las circunstancias que aumentan la posibilidad
de que una enfermedad se presente en una persona y se refieren a relaciones de

causalidad. Para prevenir o reducir algunos de estos factores es necesario, en primera

8 El término ambiental en este libro se utiliza para referirse a los entornos familiar, social,
cultural, econémico, etcétera, del paciente, y no a cuestiones relacionadas con el medio
ambiente o de tipo ecolégico.
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instancia, que el sujeto siga un tratamiento adecuado (Brannon y Feist, 2001). Pero
igualmente es conveniente conocer y comprender cuales son estos factores de riesgo para

identificarlos oportunamente:
e Riesgo individual: es la posibilidad que tiene un individuo o un grupo de poblacién

(con determinadas caracteristicas epidemiol6gicas respecto a la persona, el lugar
y el tiempo) de verse afectados por la enfermedad.
e Riesgo relativo: es la relacion entre la frecuencia de la enfermedad en los sujetos
expuestos al probable factor causal y |a frecuencia en los no expuestos en un lugar
iempo determinados.
e Riesgo atribuible: es parte del riesgo individual, que puede relacionarse
exclusivamente con el factor estudiado y no con otros.

Algunos problemas psicosociales y ambientales que pueden convertirse en factores de
riesgo y detonar un trastorno mental o producir recaidas de los pacientes, estan
relacionados con:

e El grupo primario de apoyo (ambiente familiar): algunos ejemplos son el
fallecimiento de un familiar, problemas de salud o alteraciones en la dinamica
familiar por divorcio, separacion o abandono, interacciones nocivas entre padres e
hijos, dificultades con hermanos o la llegada de nuevos familiares como, por
ejemplo, el nacimiento de un hijo. En general, si el nacleo familiar es inadecuado
0 nocivo puede determinar el desarrollo de sintomatologias mentales patoldgicas.
Y, como lo indican diversos estudios, las personas que sufren violencia fisica,
psicologica o sexual en el seno familiar son mas propensas a desarrollar alguna
enfermedad mental (Gonzalez et al., 2013). A esto ha de afadirse que es frecuente
que sea en la misma familia donde se cometen los abusos (Giddens, 2009) vy las
consecuencias en quienes lo viven, a largo plazo, son factores vinculados con el
desarrollo de enfermedades mentales (Dallos et al., 2008).

s El ambiente social. incluye, por ejemplo, los cambios que se enfrentan en el
proceso de adaptacion de una nueva cultura, el impacto emocional ante el
fallecimiento de un amigo, el apoyo social inadecuado ante asuntos legales y
problemas de adaptacion en los cambios de ciclos vitales, por ejemplo, la
jubilacién. Ademas, si un individuo se siente marginado o excluido de determinado

ambito social, ello puede afectar su desarrollo emocional y su salud mental.
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Asimismo, hay que considerar la presencia de condiciones adversas que pueden

determinar la aparicion de algln trastorno. Una de ellas tiene que ver con situaciones de

pobreza, hambre, desnutricion o abandono. La segunda esta relacionada con eventos de

violencia, maltrato, terrorismo o secuestro.

El proceso de ensefanza: conflictos con algln profesor, problemas con
companeros de clase, un ambiente escolar inadecuado y analfabetismo.

La situacion laboral: un ambiente laboral nocivo puede detonar que un trastorno
mental aparezca o empeore. Esto incluye desde estar desempleado hasta tolerar
cotidianamente climas nocivos de trabajo con interaccion negativa con
companeros o superiores, sufrir acaso, maltrato laboral o sobrecarga de trabajo,
asi como lidiar con la amenaza permanente de perder el empleo.

Con la vivienda: falta de una vivienda adecuada, vecindad insalubre o conflictos
con vecinos 0 propietarios son algunas de las caracteristicas de este rubro
(Morrison, 2015).

Factores psicosociales: algunas experiencias de vida que alteran el
funcionamiento mental de un individuo son las enfermedades fisicas, los
ambientes negativos o la pérdida de un ser querido.

Predisposicion bioldgica: se refiere a los componentes genéticos y ambientales.
Es decir, los genes determinan el origen y transmision de enfermedades como la
esquizofrenia, depresion y el TB, pero son los factores ambientales los
responsables de detonar o no alguno de estos padecimientos.

Consumo de sustancias psicoactivas y alcoholismo: hay una estrecha correlacién
entre las personas con trastornos mentales y el consumo de alcohol o de este tipo
de sustancias. Algunos estudios revelan que la predisposicién al consumo de
drogas en gran medida es hereditaria y mas frecuente entre personas que padecen
trastornos mentales.

Resistencia al tratamiento farmacoldgico: se presenta cuando el individuo no
acepta su enfermedad o no esta consciente de la necesidad de un tratamiento. El
factor de riesgo en este aspecto se refiere a las recaidas de quien padece alguna

enfermedad mental (Brannon y Feist, 2001).

Los factores mencionados concuerdan con Igs riesgos sociales que experimentan las

familias con un integrante con TB. Retomando la perspectiva de Esping-Andersen (2000),

los riesgos sociales representan blogues de construccion de los regimenes del bienestar y
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se clasifican en funcién de tres ejes distintos: riesgos de clase, riesgos de la trayectoria
vital y riesgos intergeneracionales, los cuales pueden estar internalizados en la familia.

La situacion en la que una familia convive con un enfermo mental, como es el caso del TB,
puede generar un riesgo social que impacta tanto al enfermo como al nlcleo familiar. En
este sentido, es necesario implementar politicas publicas concebidas como el conjunto de
medidas o instrumentos que intentan intervenir en los modelos familiares existentes,
creando sinergias entre esa politica social y el nlcleo familiar con el objetivo de fortalecer

las funciones de las familias.

2.6 EN EL ORIGEN: LA SIGNIFICACION

En la familia se presenta un fendmeno conocido como bienestar subjetivo, un parametro
fundamental para alcanzar una vida digna, la cual se relaciona con el funcionamiento
normal de una persona en un entorno armoénico, compuesto por interacciones sociales y
familiares. El bienestar subjetivo es fundamental para mejorar las condiciones que pueden

ayudar al individuo con TB.

En el origen de ese bienestar subjetivo esta la significacion, que le da sentido. Se trata de
un elemento formal y propio de la vida humana (Lonergan, 2008). A través de ella,
pensamos, conocemos 0 hacemos cualquier cosa respecto a nosotros mismos, al otro y al
mundo material. En un primer momento, es constitutiva de la comunidad humana y, en un
segundo momento, de la sociedad y la comunicacion humanas. La significacion es
constitutiva ademas de:

¢ Los simbolos, de nuestro profundo impulso hacia la transformacién e
integracion.
* Nuestros proyectos por realizar y nuestros logros.

¢ Nuestras interminables preguntas, actos y habitos.

Conocer la manera en que los miembros de la familia se comunican, se relacionan e
interactlian cotidianamente a través de la interpretacion de sus actividades cotidianas en
su proceso de significacién, nos lleva a comprenderla mejor. En est ntido, Bazdresch
(2000) menciona que los procesos de significacion estan “en medio”gla interaccion, de
la percepcion y de la interpretacion de situaciones por parte de los sujetos y del sujeto frente
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a otro sujeto.

Comprender esto enriquece y ayuda a entender como sucede la interaccion en una familia
y como uno de sus miembros entiende a otro, segun los significados que el primero desea
expresar. La significacion permite comprender cédmo un hijo(a)/padre/madre/hermano(a)
atribuye sentido a sus acciones. Por tanto, se entiende a si mismo y correlativamente a
los otros familiares, especificamente al SC. A este respecto, es a través del lenguaje
cotidiano del hogar como se lleva a cabo la significacion y la comunicacion. La primera
puede ser ademas intersubjetiva, o sea, aquella comunicaciéon que se revela en nuestro
tono de voz, en actitudes, sentimientos y silencios, lo cual constituye una segunda forma
de comunicar. Es decir, en el lenguaje hablado no solo se usan las palabras, sino también
la presencia, la copresencia de personas y el actuar (Lonergan, 2008); tras la mera
expresion de las palabras, estan sucediendo muchas cosas mas: se da una reaccion, hay
un reconocimiento mutuo, un reconocimiento tacito del pasado y un acuerdo implicito de
continuarlo o de cambiarlo.

Asi, en las trayectorias familiares e individuales de los SC, la significacion ha estado
presente antes de que el TB se instalara en el hogar y, una vez que se diagnostica, la
realidad de la familia se modifica. A partir de ese momento, cambia también la significacién
en el contexto familiar tanto en relacidon con el TB como en las mismas interacciones
familiares.

Por ultimo, en este analisis también es relevante tomar en cuenta los sentimientos y las

emociones y su estrecha relacion con la significacion.

2.7 BIENESTAR SUBJETIVO, LA CLAVE PARA APOYAR AL INDIVIDUO CON TB

Una vez establecida la idea de la significacion, es posible referirnos al bienestar subjetivo,
gue precisamente hace referencia a la subjetividad de dicha significacién. Diversos autores
han trabajado el bienestar subjetivo desde la perspectiva psicoldgico-cognitiva. Entre estos
sobresalen Gardufo et al(2005) que lo definen como la manera en que las personas juzgan
o califican su vida, es decir, esta relacionado con la satisfaccion que tienen los sujetos
(percepcion de esta) sobre su vida en general o sobre algunas areas especificas de la
misma. Para Levi y Anderson (1975) esta compuesto por el bienestar mental, fisico y social,
tal y como es percibido por un individuo o grupo, asi como por la felicidad, satisfaccion y
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gratificacion.”

La definicion del bienestar subjetivo nos permitira comprender la centralidad de este
concepto para el desarrollo del TB, asi como la importancia de los momentos que
intervienen en el diagnostico de este padecimiento y todo su proceso: antes, durante y
después.

Cabe destacar que, en el caso de sujetos diagnosticados con TB, las reacciones
emocionales (resultado de este bienestar subjetivo, ya sea de forma positiva o negativa),
se manifiestan de manera intensa en la conducta, y son tan dificiles de entender que les
originan un constante malestar consigo mismos y con las personas que lo rodean.

A. MOMENTO ANTES DEL DIAGNOSTICO DE TB
Hablar de salud mental se sigue considerando un tema tab(, ademas de que generalmente

el nicleo familiar no cuenta con suficiente informaciéon para detectar y comprender los
sintomas de algun trastorno mental (esto, a su vez, tiene que ver con la accesibilidad a la
informacién pertinente y con la educacién para derribar los estigmas). Por ello, suele
suceder que antes del diagndstico de TB, el bienestar subjetivo esta poco presente en las
interacciones de los miembros de la familia.

B. MOMENTO DURANTE
Si bien el sistema de soporte es de vital importancia para cualquier persona que padece un

problema de salud mental, hay que entender que la comprensién de la enfermedad es
compleja, sobre todo en los entornos mas inmediatos del SC, de modo que el bienestar
subjetivo comienza a aparecer cuando el sujeto y sus allegados empiezan a comprender la
situaciéon. En esta etapa del proceso queda claro porqué la educacién psicosocial ocupa un
lugar destacado, ya que hablar de salud mental es un tabu.

7 Si bien hemos optado por la definicion de bienestar subjetivo mencionada en este apartado, no quiero dejar
de senalar que son muchos los autores que han trabajado este concepto central para el diagnéstico de los
trastornos mentales en general y del TB en particular. Desde la dptica psicolégica-cognoscitiva, mencionaremos
a los siguientes: Gardufno et al. (2005); Levi y Anderson (1975); Schimmack y Radhakrishnan (2002); Van
Dierendonck, Haynes y Borrill (2004); Ryan y Deci (2000); Stones y Kozama (1985); (Goleman, 1996); Reig y
Dionne (2004); Pullium (1989); Diener y Suh (1998, en Diaz, 2001) Wilson (1967); Day (1987); Flanagan (1978);
Greenwald (2003); Zheng y Taho (2001); Creswell (2009), y Taylor y Bogdan (1996).
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C. MOMENTO DESPUES
El bienestar subjetivo en el entorno familiar aparece una vez que se da el diagnostico de la

enfermedad mental, debido a la informacion recibida y a la educacidon psicosocial,
especificamente en el caso del TB. Esto permite crear un ambiente libre de estigma en la
familia y es, por lo tanto, sumamente relevante que el integrante que padece el TB entienda
perfectamente lo que le pasa, comprenda su diagnéstico, su naturaleza, sus sintomas, sus
tratamientos y que esté consciente de las limitaciones que implica.

El conocimiento y entendimiento de la enfermedad marca una diferencia significativa en las
relaciones e interacciones sociales, ya que permite derribar todos aquellos mitos que giran
en torno al TB, generandose un bienestar subjetivo en las familias que pasan por este
proceso y en las que afloran sentimientos de naturaleza positiva que se producen durante
las interacciones cotidianas.

Comprender las subjetividades que se viven en la dinamica familiar cuando se instala una
enfermedad mental lleva a adentrarse en un universo vasto de sentimientos y emaciones,
las cuales fluyen en la vida cotidiana de las familias y se acent(an en el momento en que

se diagnostica con TB a uno de sus miembros.

El enojo, que suele expresarse como coraje; la tristeza, la culpa, el miedo, la preocupacién
y la ira, que pueden desencadenar violencia o abuso, son algunas de las emociones y

sentimientos experimentados por los SC que padecen este trastorno.

Para dar cuenta del bienestar subjetivo, el curso de vida permitira vincular las emociones y
los sentimientos que experimentan los SC con la manera en que tanto ellos como los
diferentes miembros de su nlcleo familiar los perciben y asimilan. De esta forma, se podra
llegar a una mejor compresion de los significados construidos socialmente por las familias
durante el camino que recorren cuando el TB se hace presente.

2.8 EL CURSO DE VIDA Y SU PERTINENCIA PARA EL DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE LAS
PERSONAS CON TB

Si se considera que las diversas etapas de la vida de las personas estan predeterminadas

bioldgicamente, entonces el curso de vida implica un ciclo vital humano, cuyas fases

85




elementales, que son universales y uniformes, son aceptadaspor la sociedad. Desde esta
perspectiva humana, se ve que biologia y sociedad no solo van de la mano, sino que forman
parte del concepto curso de vida (Vincent, 2003, en Giddens, 2009).

En este sentido, la sociologia reconoce y describe la gran variedad de sociedades que
existen en el mundo y analiza como el curso de vida afecta dicha diversidad, puesto que el
natural desarrollo biolégico-social esta influido por cuestiones culturales, politicas, de
género, clase, momento histérico, generacional o por los diferentes grupos de personas con

algo en com(n (cohorte) a los que pertenecen los individuos.

Tales grupos determinan e influyen enacontecimientos relevantes que moldearan el curso
de vida de los sujetos (Giddens, 2009). El socidlogo Karl Mannheim, por ejemplo, destaco
que los grupos generacionales, es decir, aquellos que nacieron en el mismo ano o lustro,
influyen en la experiencia del curso de vida de los individuos que pertenecen a esa

generacion.

¢ Qué utilidad tiene para el diagn6stico de un paciente con TB tener en cuenta las etapas
del ciclo vital? Lo primero que hay que aclarar es que es fundamental construir las
trayectorias individuales de los SC a través de los relatos de vida que proporcionen. Esta
informacién podra contrastarse con las caracteristicas de cada etapa del ciclo vital donde
se describen los aspectos universales que debe cumplir un individuo en su desarrollo fisico,
psicolégico y social, tales como conductas manifestadas en diferentes contextos, ya sean
familiares, escolares, laborales; actitudes mostradas, emociones y sentimientos, relaciones.
Esto permite contrastar la informacién de cada individuo con la general (de las etapas de
los ciclos vitales) y encontrar diferencias y coincidencias.

De este modo, en el momento en que se dé el diagndstico, se identificara la etapa en la que
se encontraba el SC, y en referencia a los momentos del durante y después, se podra
mostrar el impacto de padecer el TB en el desarrollo fisico, psicologico y social segun la

etapa del ciclo vital.

En resumen, tras analizar brevemente los parametros del desarrollo vital de las personas y
visualizar cdmo es la socializacibn humana, las historias de vida nos aproximan a la
comprension de la presencia de TB en los integrantes de diferentes tipos de familias.
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2.8.1 ETAPAS DEL CICLO VITAL PARA TENER EN CUENTA EN EL DIAGNOSTICO

Nifiez
Comprende el periodo entre la infancia y la adolescencia. La Convencion sobre los
Derechos de la Infancia de la ONU (1990) establecio6 los derechos de los nifios de todo el

mundo y los define como cualquier persona menor de 18 afios, a menos de que los

Estados-nacion tuvieran una definicién previa (Giddens, 2009, p. 329).

El epistemélogo Jean Piaget, en su teoria sobre el desarrollo infantil, clasifica las fases del
desarrollo cognitivo de la Riiez de la siguiente manera: la etapa sensorial motora abarca
desde el nacimiento hasta |los 2 anos; la etapa preoperacional abarca de los 2 a los 7 afos

y la etapa de operaciones concretas de 7 a 11 afos (Papalia, 2011).

A su vez, el psicologo Vygosky, en su teoria sociocultural, menciona que elaprendizaje y el
desarrollo cognitivo estan determinados por las estructuras sociales en las que se esta
inmerso y, en este sentido, los nifos, igual que cualquier persona adulta, tienden a

experimentar la vida a través de su cultura, de sus simbolos y rituales (Papalia, 2011).

Todas las definiciones, leyes y clasificaciones que se han vertido en torno a la nifiez en las
décagdas mas recientes son esfuerzos para considerar y proteger a la infancia. A pesar de
ello, el maltrato fisico, emocional y el abuso sexual de los nifios son caracteristicas comunes
en la vida familiar de la sociedad actual.

El caracter vertiginoso y abrumador de las sociedades modernas ha llevado la relacion entre
nifnos y adultos a un punto dificil (Prout, 2004, en Giddens, 2009). De hecho, Prout sefiala
gue en “estas nuevas representaciones, los nifios son mas activos, saben mas y son mas
sociables, son mas dificiles de manejar, menos dociles y, por lo tanto, mas molestos y
problematicos” (Prout, 2004, p.7).

Adolescencia

Los cambios bioldgicos relacionados con la pubertad son universales. Piaget considera
que esta etapa de operaciones concrelas abarca de los 11 alos 15 afios (Papalia, 2011).
En la sociedad actual, los adolescentes se debaten entre dos mundos: por un lado,
deben seguir estudiando, pero al mismo tiempo, muchos de ellgs,se sienten aptos para

trabajar. Miles (2000) propone acufiar el concepto de cultura juvenil, que sugiere una
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diversidad de experiencias dentro de la juventud y su propuesta se define en la pregunta:
“¢ Como interactian los jévenes con los mundos sociales en los que construyen su vida
cotidiana y como superan sus inconvenientes?” (Miles, 2000, p. 2).

Juventud

Esta etapa, segun Giddens (2009), contempla a las personas entre los 20 y 30 y pocos
afnos, cuyas vidas, si bien insertas en el ambito laboral o académico, aln son

independientes, es decir, no se han casado ni tienen hijos.

Adultez

Diversas investigaciones socioldgicas definen esta etapa en que las personas enfrentan de
manera cotidiana una setie de responsabilidades que, en ocasiones, las llevan a
experimentar el fenédmeno conocido como “crisis de la mediana edad”. Esto se debe a que,
al analizar su vida, sienten que no la han aprovechado al maximo ni han alcanzado metas
y suefos de juventud. En esta, por lo general, se encuentran los padres de familia quienes,
a su vez, deben resolver dicha incertidumbre vital dentro del contexto matrimonial, familiar,
social y laboral.

Vejez

De dificil transito en la sociedad actual, porque con ella viene la jubilacién, muchas veces
esta etapa se acompafia de sentimientos de infelicidad porque la convivencia familiar se
reduce, lo mismo que la responsabilidad laboral; sin embargo, de alguna manera se ha
impulsado “esta etapa de la tercera edad con el comienzo de alguna nueva fase de
educacion” (Giddens, 2009).

Cada etapa del ciclo vital es sumamente relevante, pues los individuos se
desenvuelven de forma diferente en cada una de ellas y, a la vez, desempenan
diversos roles en cada contexto.

Por esta razdn, en el presente estudio, el analisis de la informacién tomd como eje rector
las etapas del curso de vida en la que se encontraban los SC a partir de tres grandes
momentos: antes, durante y después del diagnéstico, y como esto habeneficiado o afectado
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sus trayectorias individuales y familiares.

2.8.2 ¢COMO AYUDA EL CURSO DE VIDA A ENTENDER EL TB?

La teoria curso de vida fue planteada y desarrollada en la década de los setenta por el
sociélogo Glen Elder (Rangel et al., 2015), y con esta se reconstruye la experiencia y la
trayectoria de la persona a partir de una crisis de salud mental. Esta teoria nos permite
realizar un analisis mas profundo desde la perspectiva del contexto familiar y dada la

creciente complejidad de las familias en América Latina.

Se asienta en tres conceptos fundamentales: trayectoria, tranﬁ:if)n y puntos de inflexion
(tumning point), los cuales, de manera general, analizan coémo las fuerzas sociales amplian
y moldean el desarrollo de los cursos de vida individuales y colectivos (Blanco y Pacheco,

2003).
Concretamente, este enfoque permite analizar el objeto de estudio (la familia), entrelazando

las vidas individuales y el cambio social (Blanco y Pacheco, 2003). Ademas, en un sentido
amplio, abraza, engloba y perfila las aportaciones de los muchos estudiosos que hemos
mencionado y que nos van dando luces sobre el tema que nos concierme en esta

investigacion.

La familia aparece, entonces, como el eje principal que estard al pendiente de las
intervenciones a las que estara sometido de alguna manera el SC (clinicas, psicoldgicas,
farmacolégicas, emocionales, etcétera), y el foco de atencion se pone en los procesos

transicionales por los que atraviesa la unidad familiar (Gutiérrez y Valladares, 2006).

Araiz del cambio significativo que surge tras el diagndstico del TB en uno de sus miembros,
la observacion y el andlisis de los momentos significativos y de transicion de la familia del
afectado permitiran trazar la trayectoria de los cambios (y sus repercusiones) que el nlcleo
familiar ha ido construyendo a lo largo de su existencia. Estos, entrelazados, constituyen el

curso de vida familiar.

Esta perspectiva, la de considerar el ciclo familiar como un proceso que resulta de la
interaccidon de tiempos distintos, permite analizar las tres instancias sociales implicadas: la
interseccion del tiempo individual (social o edad bioldgica), el tiempo familiar (la historia de

la trayectoria de la familia) y el tiempo histérico social (roles asignados en la estructura
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social segun la edad de los individuos)

Sus proponentes mas activos (Vinovskis, 1977; Hareven, 1978; Walkins, 1980; Kertzer y
Shiaffino, 1983, mencionados en Elder, 1985) argumentan que no existe un modelo ideal
de familia y que esta no tiene tampoco una finalidad ideal porque, precisamente, el curso
de vidaque entreteja‘u sus miembros acufia su propia historia particular. Es decir, en su
vida, los individuos se agrupan y se reagrupan siguiendo y construyendo una variedad de
posibles modalidades. La solucion de estudio que ofrece la perspectiva curso de vida es
poner énfasis en las trayectorias individuales, en los procesos de creacion y en la expansion

o disolucién familiar.
Gleen Elder (1985) ofrece un resumen de los cuatro modos de interdependencia temporal:

* Lainterseccion entre trayectorias y transiciones dentro del curso de vida
individual.

e Lainterdependencia entre las diferentes trayectorias de los miembros de la
familia.

e Elvinculo entre la trayectoria individual y el desarrollo del colectivo familiar.

¢ La compleja interaccion entre los tres aspectos antes indicados y el cambio

sociohistorico.

Sincronizacion y multidimensionalidad

E curso de vida también explora la sincronizacion entre el tiempo individual, el familiar y el
historico (Hageven, citada en Elder, 1985) y, por ello, propone integrar dicotomias como
pueden ser estructura y accion, biografia e historia, y procesos del nivel micro y macro.

En este mismo tenor, el curso de vida de una persona es multidimensional porque sus
movimientos, a través de las sucesivas fases de la vida, conllevan de manera implicita
multiples roles: hija o hijo; de compafiero y estudiante durante los afios de dependencia a
las lineas de actividad en los diferentes dominios institucionales de la sociedad (Elder,
1985). Por lo tanto, la historia de vida de una persona es el resultado de diversas
trayectorias, de una secuencia de eventos, historias de educacion, trabajo, matrimonio,

paternidad, residencia y compromiso civico.

Un aspecto para tener en cuenta desde esta perspectiva es que se concibe a las personas

como actores dotados de conciencia y no solo como receptores de reglas o simples
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instrumentos de procesos impersonales. Asi, la dinamica del curso de vida “esta
condicionada tanto por la estructura de oportunidades que impone el contexto histérico-
social como por el conjunto de expectativas, compromisos y recursos quelos individuos

ponen en juego para enfrentar sus circunstancias histéricas” (Tuiran,2001 p. 53).

Trayectorias y transiciones

A lo anterior hay que anadir el concepto de trayectoria, pero considerando que este no le
da importancia a la secuencia o velocidad con que se realizan las transiciones, sino que
sefala que las personas pueden evitar, dejar, regresar o permanecer un tiempo variable en
cualquier condicién o estado (Tuiran, 2001).

Las trayectorias taﬁién se caracterizan por lo que ocurre y la secuencia de los sucesos
gue representan marcadores biograficos en el camino de los individuos desde su
nacimiento hasta su muerte. Dichas trayectorias y transiciones suponen movimientos tanto
en su interior como entre dominios institucionales especificos, la separacion de o la
integracion a esferas particulares de actividad, y alguna medida de rechazo, adaptacion o

aceptacion de una nueva configuracion de roles y estatus.

En este libro, el analisis se enfoca en tres momentos centrales en el diagnostico de TB (que
ya se han mencionado): antes, durante y después en las trayectorias de quienes lo
padecen, enlazandolo con su historia de vida. A través de estos grandes momentos, se
tendrd un panorama mas amplio en lo que respecta al proceso de salud, enfermedad y
atencion.

La perspectiva del curso de vida supone, igualmente, analizar Es transiciones. Estas, en
cualquier dominio, pueden tener consecuencias inmediatas en otros o efectos acumulativos
en la vida de los indivjgduos. Las trayectorias y transiciones guian, modifican, redirigen o
refuerzan direcciones de vida, ya sea generando tensiones en las rutinas cotidianas o
afectando dimensiones destacadas de la vida. Las consecuencias de largo plazo no pueden
evaluarse sin tomar en cuenta la naturaleza, calendario y orden de las transiciones y las
lineas de adaptacion resultantes (Tuiran, 2001, p.54). Asimismo, las transiciones permiten
que las familias se reorganicen y reestructuren (Tuiran, 2001).

En resumen, la pertinencia de este enfoque reside en que aborda los momentos mas
significativos del continuum vital de una persona y los resultados en su salud dependen de
la interaccion de diversos factores influidos por el contexto cultural, social y familiar que
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repercuten en etapas como la gestacién, la infancia, la adolescencia y hasta la adultez.

Punto de quiebre o tuming point

Por Gltimo, en la trayectoria individual aparecen los turning points o momentos de quiebre
de los individuos. Si bien uno de estos es cuando se diagnostica el TB, en la vida hay otros
puntos de quiebre, como el divorcio (propio o de los padres), el abuso sexual, la muerte de
un familiar, un embarazo, un despido laboral, el sentimiento de abandono, etcétera. A partir

de estos, se genera un cambio significativo en la personalidad de los SC.

2.9 A MANERA DE REFLEXION.

De acuerdo con la literatura consultada el TB es una enfermedad mental crénica que
supone un desequilibrio de la quimica cerebral y surge de la interaccién entre este
deseoﬁibrio con situaciones que generan estrés. Como se menciond puede presentarse
como grave, severa e incapacitante. Se caracteriza por atravesar episodios de depresion,
mania, hipomania y mixtos, con tendencia a ser croénica, con un alto grado de incapacidad

laboral y un destacado riesgo de suicidio.

Se presentan varias categorias: TBI, TBIl, Trastorno ciclotimico y Trastorno bipolar no
especificado. Pero también, suele presentarse con comorbilidades, es decir, acompafiada
de otros trastornos psiquiatricos como ansiedad, problemas alimenticios, hipocondria, entre
otros.

Desde la parte clinica, se ha insistido en la deteccion oportuna para traducirse en mejor
calidad de vida. Las ventajas de detectar oportunamente el trastorno son claras: dar a la
persona y a su familia una mejor calidad de vida al momento y aplicar el tratamiento

adecuado. Asi como la necesidad de un diagnéstico oportuno y certero es clave.

Por lo anterior, puede decirse que existen elementos individuales y sociales para el
diagnostico, al considerar a los trastornos mentales como un problema de salud colectiva y

epidemiologia en nuestro pais, y no sélo una enfermedad individual.

Algunos elementos o eventos que pueden incidir en la aparicion de la enfermedad son los
siguientes:
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Componentes biolégicos y genéticos.

Vulnerabilidad al estrés, que sumada a elementos bioldgicos y genéticos puede
detonar la aparicién de episodios.

Interrupcion del ritmo y rutinas sociales.

Estrés en el ambiente hogareno.

Problemas graves en el manejo farmacolégico del trastorno y no tomar la
medicacion.

Factores tanto biolégicos como psicosociales: modelo holistico de propension al
estrés para la apariciéon del TB.

Ideas, sentimientos y comportamientos (como el pensamiento negativo) que tienen
una relacién reciproca con el hecho de que los pacientes sean vulnerables a los

episodios depresivos.

Como opciones de tratamiento y para enfrentar el trastorno existen diversos tratamientos

para el TB, pero en general todos incluyen componentes de psicoeducacion. Entre estos

estd el farmacologico, el tratamiento con apoyo familiar, el cognitivo conductual, la

hospitalizacion y el curso de vida.

Los factores de riesgo de las personas con TB enfrentan problemas psicosociales y

ambientales que repercuten en su cotidianidad y desempenan un papel fundamental en el

inicio o exacerbacion de un trastorno mental.

Estos problemas funcionan como estresores y pueden constituirse en factores de riesgo,

entendidos como todas las circunstancias que aumentan la posibilidad de que una

enfermedad se presente en una persona.

s Los factores de riesgo estan relacionados con:

o}

El grupo primario de apoyo (ambiente familiar).

El ambiente social.

El proceso de enserianza.

La situacion laboral.

Problemas con la vivienda.

Factores psicosociales.

Predisposicion bioldgica.

Consumo de sustancias psicoactivas y alcoholismo.

Resistencia al tratamiento farmacologico.
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El bienestar subjetivo es fundamental para mejorar las condiciones que pueden ayudar a la
persona con TB. Es un parametro fundamental para alcanzar una vida digna, la cual se
relaciona con el funcionamiento normal de una persona en un entorno arménico, compuesto

por interacciones sociales y familiares.

En el origen del bienestar subjetivo esta la significacion, a través de la cual pensamos,
conocemos 0 hacemos cualquier cosa respecto a nosotros mismos, al otro y al mundo
material. Por esto, el bienestar subjetivo para toda persona deberia estar presente en los

momentos del diagndstico: antes, durante y después.

La aproximacién a las familias desde el curso de vida permitid identificar y vincular las
emociones y los sentimientos que experimentan los SC con la manera en que tanto ellos
como los diferentes miembros de su familia los perciben y asimilan. Ademas, permitid
comprender los significados construidos socialmente por las familias durante su camino

desde que el TB se hace presente.

La presencia del TB es multidimensional en cada persona, su estudio desde diversos tipos
de familias se asimilé desde la sincronizacién entre ese tiempo individual con el familiar y
el histdrico o social. Para entenderlo hay que tener en cuenta las trayectorias y transiciones
de los sujetos, asi como los puntos de inflexién (turning point), como se presenta y analiza

en los siguientes capitulos.
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CAPITULO 3
CINCO FAMILIAS Y EL TRASTORNO BIPOLAR

3.1 CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS DE LA POBLACION DE ESTUDIO

La poblacidon de estudio en este libro constd de cinco familias cuya caracteristica comin
era tener un miembro diagnosticado con trastorno bipolar (TB). Todas radicaban en la zona
metropolitana de Monterrey en el momento de las entrevistas.

En total se entrevistd a 17 individuos, de los cuales cinco eran los sujetos clave (SC), es
decir, personas con TB, y el resto (12 personas), sus familiares (tal como se explica en la
Nota metodologica descrita al inicio). Las caracteristicas sociodemograficas de las familias

pueden consultarse en la tabla 3.1.

3.1.1 ¢(QUIENES ERAN NUESTROS SC Y SUS FAMILIAS ?

De los cinco SC entrevistados, tres vivian con sus padres, mientras que los otros dos habian
formado su propia familia. Cada una tenia contextos distintos al momento de las entrevistas,

los cuales se describen a continuaciéon a grandes rasgos.

Familia 1. Se entrevistd a la SC, seguido de cuatro miembros mas de la familia: padre,
madre, hermana e hija. El resto de la familia, si bien mostré interés en participar, no pudo
hacerlo, dado que vivia fuera de Monterrey. Esta consta de seis miembros, padre, madre y
cuatro hermanos (dos varones, una hermana y la SC). Los padres contindan viviendo juntos
y los hermanos han formado sus propias familias.

La SC es la menor. Recuerda su nifiez llena de momentos felices. Afirma tener una estrecha
relacion con su hermana mayor y admiracion hacia su hermano mayor. No obstante,
menciond que su padre era alcohdlico y violento, de modo que hubo violencia familiar,

sobre todo en la infancia.

La madre es ama de casa. Esta delicada de salud pues padece de depresién desde hace
muchos afios, pero se siente muy acogida por su familia; ya no recibe maltrato de su
esposo. El padre continta trabajando como electricista y es el proveedor econdémico de su
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hogar.

La hermana mayor también padece TB. Vive sola y es divorciada, pues manifesté haber
sufrido maltrato de su exesposo. Ella resultdé embarazada, se tuvo que casar con él y no
pudo concluir su carrera profesional, por lo que se siente frustrada y admira a la SC que si
termind sus estudios. Debido a los conflictos en su relaciéon con su hija, suele recurrir
frecuentemente a la SC.

La SC fue una nifa ansiosa y miedosa debido a sucesos de violencia durante la infancia.
Relata que fue madre soltera a raiz de una relacién amorosa con un hombre mayor, el cual
no se hizo cargo de su hija. Posteriormente se caso, al poco tiempo se divorcid y desde

entonces vive Unicamente con su hija, que trabaja y estudia.

Termind la licenciatura en contaduria plblica, trabaja medio tiempo en una constructora
como contadora y es el principal sostén econémico de su hogar. A sus padres y hermanos

suele verlos los fines de semana y en fechas especiales.

Familia 2. Se entrevisté a cuatro miembros: el SC, su esposa y dos de sus cuatro hijos. Al
momento de la entrevista, todos los hijos estaban casados y vivian fuera del hogar nuclear.
El SC siempre ha sido el proveedor econémico; la esposa, ama de casa. Tanto familiares
como el mismo SC mencionan que su caracter es violento y explosivo, por lo cual se vivio
violenciaintrafamiliar durante muchos afios. Sin embargo, esto se ha modificado a raiz del
diagnéstico del TB y la relacidon con su esposa e hijos ha mejorado, con excepcion de su
hija menor, pues ella muestra conductas agresivas y conflictivas hacia ellos.

El SC relata que vivido una infancia complicada: padre ausente y madre muy estricta;
situacién econdmica precaria, por lo que tuvo que dejar sus estudios cuando cursaba la
primaria para dedicarse a trabajar. En reiteradas ocasiones de su adolescencia y juventud

emigré a Estados Unidos en busca de trabajo.

Sufrié violencia por parte de otros familiares, pero logrd salir adelante y formar su propia
familia, que es lo mas importante que tiene. Reconoce la gran labor de su esposa al
permanecer a su lado y mantiene una relacion estrecha con sus hijos. A su vez, su conyuge
menciond lo dificil que ha sido convivir con el SC, pues una consecuencia de esto es que a
ella le diagnosticaron ansiedad.

Los hijos entrevistados sefalan haber vivido una infancia feliz, sin carencias econémicas,
aunque con reglas estrictas en el hogar impuestas por el SC. La relacién de la hija con
el SC es estrecha y ella logré comprender la situacion de su padre, aunque le ha traido
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conflictos de manera recurrente con su esposo, ya que este tiene una relacién problematica
con el SC.

El hijo menor, casado y con un hijo, relata haber crecido en un ambiente con violencia
intrafamiliar, por lo cual se mantiene algo distante de la familia. A pesar de esto, sus
integrantes han estado dispuestos a participar en terapias familiares y en acudir a los cursos
que ofrece Ingenium (institucion privada dedicada a la educacion en salud mental) de familia

a familia.

Familia 3. Compuesta por el SC, su padre, madre y dos hermanas. Se logrd entrevistar al
SC y a sus padres. EI SC presentd problemas de salud desde la infancia y en la
adolescencia comenzaron las primeras manifestaciones del TB. Menciond que era un nifio
normal, pero en la secundaria comenzd a tener conflictos y sufrié violencia por parte de
sus compafieros. Concluyo la preparatoria y no labora. Mantiene una relacién amorosa con

una chica que también acude a la institucién. Vive con sus padres y una de sus hermanas.

La relacion con su madre es estrecha (enfermera dedicada a labores del hogar), aunque en
ocasiones siente que lo sobreprotege. Ella tiene una relacion conflictiva y problemética con
su esposo (padre del SC), sobre todo después del diagnoéstico. La relacion del SC con su
progenitor es distante, mas aln desde que recibi6 el diagnostico de su enfermedad.
Durante algin tiempo, el padre vivié fuera del hogar debido a conflictos familiares, sin
embargo, continud siendo el proveedor econdmico. Menciond que se siente desilusionado
porque no se cumplieron las expectativas que tenia puestas en su hijo debido a la

enfermedad mental.

Familia 4. Compuesta por padre, madre y tres hijos. La SC es la hija mayor. La relacién con
los hermanos es distante, mientras que con los padres es mas estrecha, sobre todo con la
madre.

La situacién econémica no es precaria, ya que los dos padres trabajan. El padre es
ingeniero y principal proveedor econémico; la madre es licenciada y estudia una maestria.

Durante la infancia y adolescencia, la SC vivid momentos depresivos que la llevaron a
pensar en el suicidio en reiteradas ocasiones. Después del diagndstico, la situacion cambid
e, incluso, ahora forma parte activa de Ingenium, estudia una licenciatura y tiene una

relacion con otro miembro de la institucion.

Familia 5. Compuesta por el SC, dos hermanos y sus padres. Las relaciones en la familia
son conflictivas y distantes, a tal grado que Unicamente se logré entrevistar al SCy su
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madre; el resto de los integrantes no mostraron interés en el estudio.

El SC es el mayor de los hermanos, sus padres son divorciados. Siempre vivieron violencia
intrafamiliar generada por el padre y la relacion sigue siendo muy complicada. Estos
hechos han propiciado su participacidon en diversos actos violentos que lo han llevado a
estar en la céarcel, ademas de haber sido hospitalizado repetidas ocasiones en
instituciones de salud mental, donde también ha sufrido situaciones de violencia.

La relacion con su madre es relativamente cercana. Ella es la principal proveedora
econdmica y administra los negocios familiares. Actualmente vive con el SC y su hija menor,
mientras que el hijo intermedio vive con el padre fuera de la ciudad de Monterrey. La
relacién con su exesposo siempre ha sido compleja, se casaron debido a que se embarazo
del SC, y durante todo su matrimonio padecid violencia, al grado de recibir amenazas de
muerte. Asimismo, en la juventud sufrib agresiones de familiares, lo cual afectd su caracter
volviéndola retraida y distante. No goza de buena salud y tiene largos periodos de
depresion, pero esta recibiendo ayuda de profesionales de la salud mental.

La relacién del SC con su padre y hermanos es distante y conflictiva. En cuanto a su
situacién econdmica, el SC pertenece al nivel alto, lo cual, segln la madre, ha resultado
contraproducente porque no termind la licenciatura, no trabaja y gasta el dinero en alcohol,

drogas y mujeres.

Tabla 3.1 Datos sociodemograficos de las familias entrevistadas

Familias entrevistadas Datos del sujeto clave Datos de los familiares
(SC) entrevistados*
-Mujer Padre, 76 anos, casado,
- secundaria trunca, jubilado, no
-45 anos . .
vive con el familiar con TB.
-Divorciada
Familia 1 -Licenciatura
-Labora como contadora Madre, 74 aros, casada,
publica primaria, ama de casa, novive

. con el familiar con TB.
-Principal proveedora

econdmica
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-Tiene una hija

En este caso no se
identificd un cuidador
primario, puesto que el SC
es ella misma, que se hace
responsable de todos los
aspectos relacionados con
el TB.

Hermana, 49 anos, divorciada,
preparatoria técnica, labora
como secretaria, no vive con el
familiar conTB.

Hija, 21 anos, soltera, estudiante
de licenciatura,labora como
asistente en un kinder, vive con
el familiar con TB.

-Hombre Esposa, 58 arfos, casada,
- secundaria, ama de casa, vive
-62 anos L
con el familiar con
-Casado . . .
TB, cuidadora primaria.
Familia 2
-Primaria completa _ _
Hija, 33 arios, casada,
-Labora como chofer de licenciatura, labora como
carga pesada disefiadora, no vive con el
-Principal proveedor familiar con TB.
econdmico
-T|er.'|e 4 huos.' los cuales ya Hijo, 30 afios, casado,
no viven con él preparatoria trunca, labora como
almacenista, no vive con el
familiar con TB.
-Hombre Papa, 61 anos, casado,
. licenciatura, labora en una fabrica,
-33 anos . A
principal proveedor economica,
-Soltero vive con el familiar con TB.
Familia 3

-Preparatoria completa
-Actualmente no labora

-Dependiente
economicamente

-3in hijos

Mama, 61 anos, casada,
licenciatura, ama de casa,vive con
el familiar con TB, cuidadora
primaria.
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-Mujer Papa, 52 anos, licenciatura, labora
como ingeniero, principal

-22 anos . .
proveedor economico, vive con el
-Soltera familiar con TB.
Familia 4
-Estudiante delicenciatura Mama, 52 anos, licenciatura,
No lab labora como maestra, vive con el
o labor familiar con TB, cuidadora
-Dependiente primaria.
economicamente
-Sin hijos
-Hombre Mama, 52 anos, preparatoria,
N 33 af labora como administradora,
Familia 5 anos .. .
principal proveedora econdémica,
-Soltero vive con el familiar con TB,

cuidadora primaria.

-Licenciatura trunca
-Actualmente no labora

-Dependiente
economicamente

-Sin hijos

*Los datos aqui vertidos corresponden al momento en que se hicieron las entrevistas. Muchas de
estas situaciones pudieron haber cambiado desde entonces.

Fuente: elaboracion propia.

3.1.2 AUTOSUFICIENCIA VERSUS DEPENDENCIA

TB ocupa el sexto lugar de incapacidad laboral a nivel mundial (Lépez y Murray, 1998).
Un individuo diagnosticado con alguna afeccién mental no es totalmente independiente y
su realidad social suele ser muy distinta al promedio (Escanddn, 2000). Sin embargo, dos
de los SC entrevistados presentan una situacion distinta respecto de este tema porque

tienen trabajo vy los otros tres han expresado que les gustaria trabajar.

Esto coment6 uno de los SC que no laboraba al momento de la entrevista:
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E9/SC/H/33 afios/Soltero/Preparatoria: A futuro me veo yo trabajando
en un buen trabajo, quiero tener un buen trabajo [...] no me pienso quedar

toda la vida sin trabajo.

Se trata de narrativas que se vinculan con las dimensiones sogigles, interpersonales y
laborales, asi como el dano significativo resultado de padecer TB, debido a los estados de
animo alterados de manera ciclica y episédica (Reiser y Thompson, 2006).

En dos de los casos, no obstante, no sélo laboraban, sino que eran los principales

proveedores econodmicos. Asi lo expresa el SC de la Familia 1:

E2/SC/M/45anios/Divorciada/Licenciatura: Yo me iba a trabajar, para
mi fue muy dificil porque estaba deprimida, pero tenia a mi hija [...] yo
preferia irme a trabajar, aunque sabia que algo no estaba bien, pues
trabajar era algo que sabia hacer, era algo que me distraia, era como un

candado, levantate, bafiate y todo eso, por eso me fui por ahi.
Asimismo, otros SC expresaron su temor a comunicar sobre su enfermedad a terceros,

haciendo lo posible por no manifestar algun sintoma, por lo cual da especial interés a la

toma de medicamentos y estar en contacto profesional de manera constante.

E2/SC/M/45afios/Divorciada/Licenciatura: Mi compariera de trabajo si
sabe de mi enfermedad, pero mi jefe no. Sile digo, a lo mejor por miedo
0 porque no sabe cémo tratarme o por lo que sea, va a decir bye. Yo creo

que mi jefe se desespera conmigo, definitivamente.
En el caso de la Familia 2, el SC menciona que tuvo experiencia laboral desde temprana

edad, debido a las condiciones familiares que presentaba, pues pertenecia a una familia
nucleagepero con un padre ausente la mayoria del tiempo y recursos econdmicos bajos,

lo que lo llevé a dejar los estudios y darle mas importancia al trabajo.

E16/SC/H/62anos/Casado/Primaria: Puro trabajo, cuatro de la
mafana, o sea puro trabajo, y pues yo junté mi dinerito y luego ya me
casé y traia peceras y luego ya las vendi, y luego me puse a trabajar en
un taller y luego en otro taller [...] me gusta trabajar y me gustaba tener, y
yo empecé a comprar, a comprar, a pedir a pedir, compré mi tejaban,
compre mi terreno [...] ya tenia yo a una hija y ahi nacié mi segunda hija.
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Estos dos casos sobresalen de los otros SC, a pesar de que cada uno de ellos presenta
condiciones sociodemograficas completamente diferentes (véase la tabla 3.1 )dues la SC
de la Familia 1 es completamente funcional, lo cual percibe ella misma e incluso sus
familiares entrevistados, quienes manifiestan que “es una persona normal”y soélo en
algunos momentos de crisis es cuando se nota la enfermedad. En contraste con este caso,
el SC de la Familia 2 “no se percibe tan funcional”, lo cual se reafirma con el discurso de
sus parientes. Sin embargo, su familia lo ha respetado y admirado, ademas de que siempre
ha sido el principal sostén econémico.

3.2 TRAYECTORIAS INDIVIDUALES Y FAMILIARES

Previo al diagnéstico del TB, las familias experimentaron situaciones que desestabilizaron

el nicleo familiar, su dinamica y las formas de interactuar entre sus diversos miembros.

En general, y al observar las trayectorias de las relaciones antes del diagnéstico, puede
decirse que se observé la violencia doméstica como expresion del tipo de convivencia que
predominaba en estos hogares de estudio. Aqui imperan las interacciones problematicas,
acentuandose las de caracter tdxico, con poca o nula comunicacién, con ambientes
amenazantes o desmoralizantes que pudieron haber influido en detonar la enfermedad
mental. En cuanto a las relaciones no familiares, estas se vieron trastocadas desde las

primeras manifestaciones de la enfermedad.

Asi, se analizaran las distintas trayectorias de los SC y sus familias antes del diagnéstico
desde diversas perspectivas como la individual, la familiar, la del proceso salud-
enfermedad-atencién, la de las emociones y sentimientos y, por Gltimo, las de las redes

sociales de apoyo.

Laimagen 3.1 presenta las tres grandes categorias de este rubro: transiciones, conductas

y violencia.
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3.2.1 ¢QUE SON LAS TRANSICIONES?

Son sucesos que representan marcadores biograficos en el camino de los individuos, desde
su nacimiento hasta su muerte. En otras palabras, elementos que marcan un cambio en
algun aspecto de la vida de los entrevistados. La relevancia de estas transiciones radica en
que, a través de ellas, se establece una realidad compleja y multidimensional, porque los
acontecimientos que vive una persona estan vinculados directamente con la familia (y sus
usos y costumbres), entrelazandose con el pasado, el presente y el futuro de ese individuo
(Tuiran, 2001).

De esta manera, las transiciones que surgen en primera instancia incluyen ocasiones como
matrimonio, nacimiento de hijos, divorcio, fallecimiento de algin miembro de la familia,
cambios de vivienda o de escuela. Son situaciones relevantes y a través de estas, se
establece el tipo de familia que se crea, pues la estructura familiar es modificable a partir
de ciertos hechos que la reorganizan y reestructuran, ya que los sujetos experimentan
acontecimientos comunes a lo largo de sus vidas (como dejar la casa de los padres,
casarse, formar un nuevo hogar, concebir un hijo, etcétera).

De esta forma (y como lo muestra la tabla Matriz hermenéutica de la Nota metodologica),
la Familia 1 era un hogar con cabeza femenina donde la SC era la principal proveedora de
sustento econdmico, mientras que la 2 correspondia a una familia nuclear, donde el SC era
el principal proveedor econdémico (en el caso de estas dos, ambas se definieron a partir de
situaciones de matrimonio y divorcio). Por otra parte, las Familias 3 y 4 eran nucleares y el
SC vivia con sus padres. Por Ultimo, la Familia 5 pertenecia a un hogar con cabeza
femenina, pues los padres del SC se habian divorciado, modificandose la dinamica y
estructura familiar.

Asimismo, también se observaron cambios que incidieron sobre todo en los SC,
especificamente aquellos relacionados con dejar espacios o personas cercanas, como la
vivienda y escuela, generando estrés y malestar en los entrevistados.

Los acontecimientos vitales que denotan estrés, tales como problemas familiares o

interpersonales, modificaciones en el ambito laboral o escolar, pueden conducir a una

persona a expetimentar alteraciones mentales, pues se carece de recursos personales para

su insercién, aun si dichos cambios son para mejorar las condiciones de vida (Morrison,

2015). Un aspecto para subrayar es que la mayoria de estas situaciones sucedieron
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durante la infancia y adolescencia de los SC, proximas a las primeras manifestaciones del
TB.

Mientras que los familiares se refieren a transiciones personales, es decir, aquellas que no
estaban involucradas con el SC, también se mencionan hechos que los afectaron
directamente, como el divorcio, que los marcd de manera relevante (dos de los cinco SC
habian pasado por este proceso, uno de ellos durante la juventud). El segundo caso
corresponde al divorcio de los padres durante la adolescencia del SC, hecho de suma
importancia e impacto, que implicé modificaciones en la dinamica familiar y traslados
constantes de vivienda, generando estrés constante en el SC, a tal grado que se
presentaron alteraciones en la conducta, sobre todo de violencia.

3.2.2 ¢PORQUE CAMBIO SU CONDUCTA?

La categoria de cambios de conduclas forma parte de estas trayectorias individuales.
Comienzan a surgir en la etapa de la infancia y adolescencia, justamente cuando aparecen
las primeras manifestaciones del TB. Los familiares suelen ser los primeros en percatarse
de estas modificaciones, notorias y drasticas, de personalidad.

E11/MadredelSC/M/52 anos/Casada/Licenciatura: Mi hija no quiere
vivir desde hace mucho tiempo, desde los siete afios cuando empezo con
depresion. Ella me decia: “Es que no quiero vivir”. Y ella lucha cada dia,

lucha por levantarse, por vivir. Cambié mucho desde esa edad.

Los primeros cambios de conducta que viven las personas con TB son los de indole
psicosocial: se muestran desventajas severas en los parametros sociales y reportan
dificultades en el ajusto social, laboral y de esparcimiento, ya que el aislamiento,
retraimiento y la hiperactividad tiende a bajar la autoestima de los pacientes (Holmgren et
al.,, 2005). Algunos de los efectos colaterales del TB son el bajo rendimiento escolar,
deficiente funcionamiento psicosocial, riesgo de embarazo y abuso de sustancias. De

acuerdo con los relatos, esto lo experimentaron tres de los cinco SC entrevistados.

105




3.2.3 LOS EFECTOS NO CALCULADOS DE LA VIOLENCIA

La violencia surgié también como uno de los aspectos més relevantes. Esta se presentd en
todas las etapasgy ambitos de la vida de los SC y en todas las familias, sobre todo antes
del diagnostico, sin importar la claseggocial a la que pertenecia. El dafio que sufren las
victimas trastoca toda su existencia. Los efectos negativos estan presentes, sobre todo
aquellos vinculados con la salud fisica y/o mental (INEGI, 2012).

E7/EsposadelSC/M/58afios/Casada/Secundaria: El siempre me
golpeaba, desde que nos casamos, de novios no era asi, por todo se
molestaba, llegué hasta pensar que asi siempre iba a ser, pues mi papa
le pegaba a mi mama y ahora mi esposo me pegaba. Aunque no crea, a
mi me molestaba mucho que les pegara a mis hijos, estaban chiquitos vy
él siempre queria que hicieran cosas de adultos y si no las hacian se
enojaba.

Como puede verse en este fragmento, la waglencia formaba parte de las historias de vida,
la cual llega incluso a normalizarse. Entre los diferentes tipos esta la intrafamiliar, que es
un acto intencional que tiene lugar en el contexto de las relaciones interpersonales.
Ocasiona dano fisico, psicolégico, moral y espiritual en las victimas, vulnerando los
derechos individuales de los integrantes del ntcleo familiar, sobre todo de mujeres y nifios
(Martinez, Lopez, Diaz y Teseiro, 2015).

Al analizar las narrativas de los familiares, ellos mencionaban que habia violencia
intrafamiliar en su familia de origen, acentuandose en la infancia y adolescencia.
Posteriormente, en la juventud y adultez, continuaron viviendo este tipo de situaciones, pero
en las familias que ellos formaron. En el caso de las mujeres, el conyuge fue el principal
agresor y los hombres eran los principales propiciadores de violencia. Este hecho es
relevante puesto que la violencia es un fendmeno que se replicaba en casi todas las etapas
de la vida de los entrevistados, aunque sobre todo durante la infancia y adolescencia,
(véase la imagen 3.1) con consecuencias graves, y estaba delineadoor inequidades
relativas al género de los entrevistados. Una de estas consecuencias es justamente el
desarrollo de afecciones mentales, pues las personas victimas de este tipo de actos tienden

a ser mas propensas a desarrollar alguna enfermedad mental (Gonzalez et al., 2013).
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E2/SC/M/45 anos/Divorciada/Licenciatura: Mi papa por muchos afos
golpeaba a mi mama, la golpeaba como si fuera un perro. Yo creo que
eso también me marcd mucho, porque decia yo: “jAy no, casarme para
esto, no!, pues eso no es amor, no es lo normal.

Como lo muestran los testimonios, la violencia intrafamiliar impera en las cinco familias
estudiadas, pues estuvo presente tanto en las familias que formaron como en las de origen.

Los tipos de violencia transitan desde la fisica hasta la sexual.

3.2.4 LA VIOLENCIA SEXUAL

La violencia sexual estuvo presente en los relatos de los entrevistados. Cuatro de los cinco
SC y cinco familiares expresaron haberla padecido: es decir, mas de la mitad de los
entrevistados sufrid algun tipo de abuso sexual. En la mayoria de los casos, esto ocurrio
durante la infancia y adolescencia, y casi siempre fue perpetrada por un familiar. En el
presente libro hemos omitido toda referencia directa y testimonios al respecto por gaspeto
a las personas entrevistadas. Sin embargo, hay que sefialar que el abuso sexual suele ir
acompafiado de humillaciones y amenazas constantes con la finalidad de impedir que el
resto de la familia se entere.

Asimismo, este tipo de violencia pareciera tener patrones de repeticién, con mujeres y nifios
como victimas principales. Adem@s, a menudo esta presente en familias donde hay otras
formas de violencia o dificultades para expresarse libremente, es decir, en las que se carece
de una comunicacion afectiva (Arrom et al., 2015).

El abuso sexual, sobre todo el que se da durante la infancia y adolescencia, tiene
consecuencias a largo plazo en quienes lo padece | igual que la violencia intrafamiliar
en general, puede convertirse en un detonador del desarrollo de enfermedades mentales
por que, una vez ocurrido el evento traumatico, sus consecuencias psicologicas y sociales

ativas se prolongan a lo largo de la vida de las personas en forma de sentimientos de
temor, odio, verglienza, desvalorizacién, culpa, asco, tristeza, desconfianza, aislamiento,
marginacion y ansiedad (Dallos et al., 2008).
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3.2.5 MOMENTOS DE QUIEBRE O TURNING POINTS

Finalmente, en la trayectoria individual aparecen los turning points. Nos hemos referido ya
a estos en el capitulo 2, debido a su relevancia para el diagnéstico del TB, lo mismo que
para la trayectoria individual en general. En esta Gltima se presentan las transiciones, que
marcan momentos relevantes en la vida de los SC, y los turning points o “puntos de
quiebre”, que generan cambios significativos en la personalidad de los SC, afectando de

manera directa a la gente de su entorno.

En las cinco familias estudiadas, si bien los familiares manifestaron que el momento en que
se diagnostica el TB fue uno de los turning points, en su vida existieron otros “puntos de
quiebre” como el divorcio, el abuso sexual y la muerte de un familiar. Para los SC fueron,
especificamente, el embarazo, el divorcio de los padres, el despido laboral, abuso sexual y

el sentimiento de abandono.

3.2  TRAYECTORIA DE LAS RELACIONES DEL SC ANTES DEL DIAGNOSTICO

En la familia se dan las primeras relaciones interpersonales, donde el individuo aprende
valores y costumbres, obteniendo las bases para interactuaggen el resto de la sociedad.
Ahi también se desarrollan las primeras relaciones afectivas. El nifo adquiere una serie de
habilidades que le permiten relacionarse de manera exitosa con su medio social (Moreno,
2013). Por ello, es de interés comprender como los SC experimentaron estas interacciones

sociales dentro y fuera de la familia, previas al diagnostico del TB.

De manera general, estan las relaciones entre los integrantes de las familias (entre
conyuges, padres e hijos, hermanos, familiares politicos) y, por otra parte, las que se
establecen con personas que no son miembros de la familia (véase la imagen 3.2), pero
gue forman parte de la vida de los sujetos de estudio. Giddens (2009) clasifica a los

parientes en tres tipos:

1. Los afectivos: aquellos con quien se mantienen relaciones sociales.
2. Los no afectivos: con los que se tiene muy poco contacto, pero forman parte de
las familias.

3. El pariente ficticio: aquel que no tiene un lazo bioldgico, pero si emocional.
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Al analizar las entrevistas, salieron a la luz los tipos de relaciones entre los integrantes de
las familias antes de conocer el diagnéstico del TB. En estas imperaban las relaciones
afectivas y las no afectivas, pues la dinamica oscilaba entre interacciones positivas y
negativas, predominando estas Gltimas, con componentes como los que se mencionan a
continuacion:

* Violencia

¢ Poca o nula comunicacién

e Pocas demostraciones de afectos
e Aislamiento

* Relaciones familiares negativas

Cabe destacar que los roles asignados en las familias tuvieron un impacto directo en las
relaciones y dinamicas familiares.
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3.3.1 LA VIOLENCIA, SUELO FERTIL PARA LOS TRASTORNOS MENTALES

Destacan las relaciones vinculadas con la violencia y es clara su contribucion para

establecer un ambiente propicio para que la enfermedad mental pudiese florecer.
Los actos violentos en las relaciones familiares pueden considerarse como manifestaciones

sintomaticas gue sintetizan dos tensiones relacionadas con el malestar: una cultural-social
y otra personal-psicologica (Bolafios Ceballos, 2014). Por ello, es necesario analizar la
relacion de pareja o entre conyuges, dado que en todas las narrativas destacan

problematicas entre los padres, donde imperaba la violencia en todas sus modalidades.

Un dato relevante es que si la violencia se presentaba cuando los otros miembros de familia
(hijos) eran infantes o adolescentes, este patron solia repetirse cuando ellos formaban una
nueva composicion familiar. Para una idea mas clara de estas trayectorias, véase la imagen
3.2.

La posibilidad de reproducir la violencia es alta cuando un individuo crece en un ambiente
violento, porque la familia es el primer escenario donde los individuos interactlan, en él se
aprenden valores, costumbres y formas de comportamientos (Martinez y Camarero, 2015).
Con respecto alas relaciones de pareja, hubo casos en que la violencia se presento incluso
antes de formarse un nuevo hogar, marcando asi la manera en que se daria la interaccion
familiar.

En estos escenarios, la violencia entre la pareja afecta directamente a los hijos. Incluso en
algiin momento ellos asumen una posicion a favor o en contra de alguno de sus padres,
amenazando su bienestar emocional ﬁbien laiinstitucién familiar se ha considerado como
el nicleo protector del nifio, esta es el escenario donde se presenta el mayor nimero de

conductas que lo afectan directa o indirectamente (Ruiz et al., 2003).

E14/MadredelSC/52 anos/Divorciada/Preparatoria: Me casé porque
estaba embarazada, yo estaba muy enamorada, pero haga de cuenta que
para él fue como hacerme un favor [...] Nos fuimos a vivir a México y
siempre me pegaba. Yo no tenia a nadie alld. Cuando hablaba con mis
papas no les decia nada, hasta después de mucho les dije y ahi me
divorcié. El no queria, me hablaba llorando y que se iba a matar si yo no
regresaba con él. Después me quitd a mis hijos varones, inventd que yo
andaba con un profesor de futbol, me peg6 y se los llevd. Les decia: “tu
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mama es una puta”, y se los llevo y mis hijos no me querian ver. Entonces,
desgraciadamente han aprendido mucha agresion de su papa, violencia
de todas las formas, o sea psicolégica, emocional, fisica.

Este tipo de dinamica familiar afecta todas las relaciones entre sus integrantes.

3.3.2 LA RELACION CON EL PADRE

En lo que respecta a la relacién con el padre, la mayoria de los entrevistados manifestaron
haber tenido una relacion conflictiva, de tensién y violenta con la figura paterna, e incluso
una ausencia de esta.

E7/EsposadelSC/58anos/Casada/Secundaria: La relacibn con mi
papa era de respeto, pero también de miedito. Porque mi papa nos
regafiaba, o sea, nunca me pegd, jamas, pero si te hablaba muy

duramente, aparte él nunca estaba en la casa, siempre estaba trabajando.
O bien, este testimonio:

E11/MadredelSC/61anos/Casada/licenciatura: Mi papa casi nunca
convivié con nosotros, a pesar de que ahi lo teniamos. Nunca fue para
decirme: ;,como estas, mi hijita? Nunca nos abrazaba o hablaba con
nosotros. El trabajaba y cuando y mi mama le decia que nos habiamos
portado mal, nos pegaba, él no preguntaba, solo nos pegaba.

La influencia del padre incide con mayor impetu que la de la madre, pero muchas veces los
padres estan ausentes debido a su rol de proveedor y, al momento de prestar ayuda, se
sienten incapacitados dificultandose la capacidad de guia y proteccion, asi como entablar
relaciones de afecto (Pérez, 1994; Holmgren et al., 2005). La relacién que vivian tanto los
familiares como los SC con sus padres era conflictiva y, a pesar de que la violencia sexual

estaba presente por parte de algin familiar, esta no fue perpetrada por los progenitores.

Ahora, si bien el conflicto no implica necesariamente la violencia, con frecuencia la precede
(Ariza y Oliveira, 2010). Asimismo, el alcoholismo es otro de los factores fuertemente

asociados a la violencia doméstica y en especial la que se ejerce contra las mujeres.
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El tipo de relacién que se vive con los padres debe entenderse desde un contexto cultural,
pues la identidad masculina tiene como principal esencia la dominacion y el poder, y
demostrar sentimientos y afectos pareciera poner en entredicho la masculinidad de los
individuos (Bonino, 2002). Esto se refleja en la familia patriarcal, que tiene caracteristicas
de verticalidad de poder, apoyo econdmico, maltratos, silencios y aceptacion de valores
dados por los padres. Es un tipo de familia “machota”, cuya condicion se revela en la
violencia intrafamiliar y el conflicto como representaciones de poder en las relaciones
familiares (Solano y Vasquez, 2014).

3.3.3 LA RELACION CON LA MADRE

En contraparte, se encontré que la relacién con la madre es dﬁfectividad y cercania, con
vinculos emocionales. Diferentes estudios han destacado que la transmision de las
emociones no es aleatoria, sino que sigue cauces muy precisos que por lo general se
mueven en paralelo a las jerarquias de género, donde la influencia de la madre es mayor
que la del padre (Larson y Almeida, 1999).

En las mujeres recae la mayor carga del trabajo emocional, sobre todo si son madres, hijas
0 esposas, y la afectividad se revela mediante la provisién de una serie de necesidades y
deseos de la otra persona (Ariza y Oliveira, 2010).

La mayoria de los entrevistados expresaron afectividad hacia la madre, con relaciones de

carifio, cuidado, apoyo y proteccion. Asi lo manifestaron los entrevistados:

E6/PadredelSC/76anos/Casado/Secundaria trunca: Siempre he sido
el proveedor econdmico de la familia, y mi esposa, ama de casa, mis hijos

siempre se entendieron méas con ella, como que le tenian mas confianza.
O bien:

E17/HijodelSC/30anos/Soltero/ Preparatoria trunca: Mama siempre
ha sido el soporte. De hecho, ella hacia que funcionara la casa, pero si yo
la veia a ella cabizbaja, a mi me iba a dar también para abajo. Es con la

que mas apegado estoy, pero mama si ha aguantado demasiado...

Como se observa, la figura de la madre esta relacionada con el apego, el amor y la
confianza. La identidad de la feminidad, sobre todo de las madres, estd construida
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socialmente sobre un modelo de sentimientos, afectos e incluso de debilidad y sumision
(Bonino, 2002).

En los discursos se encontrd que las madres toleraban violencia intrafamiliar y la mitad de
los entrevistados argumentaron que sus madres fueron victimas de violencia fisica, con

golpes y humillaciones frecuentes del cdnyuge.

E15/HijadelSC/33 anos/Casada/ Licenciatura: Mama aguanté mucho,
mi papa la maltrataba bastante. El tenia un caracter fuerte, por todo se
enojaba. Mama se dedicaba solo al hogar y mi papé siempre se enojaba,
que si no estaba lista la cena, que si no le gustaba la comida le aventaba
el plato, le pegaba, a nosotros también y ella se metia y pues le iba peor.

Es claro que en la familia se forjan relaciones de poder y de autoridad de acuerdo con el rol
que desempefa cada miembro y cuando hay desigualdad de género. En la familia
tradicional, la madre es la principal responsable de la crianza de los hijos y de los cuidados
del hogar (Apter, 1994; Giddens, 2004).

No obstante, en algunas de las familias entrevistadas también confluyeron discursos de
indole negativa hacia la madre cuando los roles de género establecidos se dejaban de
cumplir: se expusieron ausencias, desatencion y descuido tanto del hogar como de los

hijos y esposos, lo cual se acentud durante la infancia y adolescencia de los entrevistados.

E11/MadredelSC/61anos/Casada/Licenciatura: Mi mama pasd una
mala vida. Yo sentia que no tenia la conciencia de cuidamos. Una vez se
quiso tirar de un balcon o algo asi, entonces yo cargué con eso, tenia que
cuidar ami mama. Yo estaba chiquita, tenia como 8 afios; desde entonces
tenia que cuidar de ella y por eso yo le tenia mas resentimiento que a mi

papa, aungue mi papa tomaba, yo la culpaba mas a ella por todo.

Los roles de las mujeres dentro de la familia corresponden a las actividades del hogar. La
familia asocia de manera clara y relativamente perdurable las actividades asistenciales con
la posicion femenina. Si las mujeres, sobre todo las madres, dejan de cumplir este rol
asignado, son sujetas a rechazo y critica de la misma familia, donde los lazos de afecto se
ven trastocados (Giddens, 2004; Macias, 2004).

Parecidos fueron los relatos de los SC que mantenian una relaciébn compleja con las
madres, pues durante la infancia y adolescencia sintieron su ausencia, ya sea por insercion
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al mercado laboral o separacién de los padres. Las relaciones con los progenitores
oscilaban entre positivas y negativas, acentuandose en mayor medida estas ultimas, sobre
todo en las etapas de la infancia y adolescencia.

3.3.4 LOS HERMANOS

En estas dinamicas familiares pueden darse relaciones de cercania o distanciamiento con
los hermanos, dado que los efectos de la violencia son diversos y repercuten en la identidad
y forma de relacionarse con otros individuos. En los relatos de los entrevistados, los
hermanos podian tener un papel de protectores o de agresores. En dos de los cinco SC,
fueron los hermanos los que abusaron sexualmente de ellos durante la infancia o
adolescencia. Por otra parte, en las otras familias también se encontré una muy buena
relacion con los hermanos, sobre todo cuando los padres no cumplian con sus
responsabilidades.

E2/SC/M/45anos/Divorciada/Licenciatura: Bueno yo siempre a mi
hermano mayor lo vi como un guia, como un ejemplo a seguir a mi
hermano mayor, o sea yo estoy muy orgullosa de los tres, verdad, pero
en especial de él, o sea desde la prepa [...]. Mis hermanos siempre hemos
sido muy unidos.

Si bien la relacion entre hermanos tiene matices de diversos atributos, sobresalen los
vinculados con relatos negativos, los cuales marcaron enmayor medida a los entrevistados,
pues el tipo de violencia que se vivia era fisica, psicoldgica y sexual.

La violencia entre hermanos suele ser mayor cuando interactlian en un ambiente violento,
propiciandose el silencio de aquellos que son agredidos, debido a que la confianza y
empatia se ven empanadas en las familias con violencia intrafamiliar.

3.3.5 LA FAMILIA EXTENSA

En lo que respecta a las relaciones con la familia extensa o politica, hubo pocos que las
mencionaron. A los miembros que mas se refirieron fue a los abuelos, seguidos de los tios
y, lo mismo que en las demas, en algunos casos fueron positivas y en otros negativas.
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Los abuelos se consideraron como miembros que ayudaban y colaboraban con el cuidado
y proteccion de la familia. En contraparte, los tios se percibieron como conflictivos, con ellos
habia discusiones frecuentes. Incluso, en uno de los casos, el tio fue responsable del abuso

sexual de uno de los SC.

3.3.6 RELACIONES NO FAMILIARES

Por ultimo, estan las relaciones en que amigos y parejas tienen un papel relevante. Los SC
mencionaron que previo al diagnéstico experimentaron cambios en su personalidad, pues

no entendian qué les sucedia, lo que generd un aislamiento y pérdida de amistades.
Al inicio del TB, las alteraciones en el estado de animo y la inestabilidad emocional hacen

que se resientan las relaciones afectivas, en especial las de pareja, debido a que es
complicado tener una relacién con alguien que experimenta variaciones tan drasticas en su
estado de animo (Marquez, 2019). Para mantener una relacion, se necesita un amplio
conocimiento de la enfermedad, asi como del otro, ademas de comprension,flexibilidad vy,
sobre todo, estabilidad.

3.4 TRAYECTORIA DEL PROCESO SALUD- ENFERMEDAD- ATENCION ANTES DEL
DIAGNOSTICO

Dentro de la trayectoria de la salud-enfermedad-atencién antes del diagnéstico, hay una
serie de elementos que es importantes analizar. Estos se dividieron en cinco grandes
categorias (véase la imagen 3.3), vinculadas con las acciones y actitudes de los SC y sus
familiares ante las primeras manifestaciones de la enfermedad, cuando aun desconocian
lo que era el TB. Lo mismo ocurrié cuando otro miembro de la familia presenté alguna

enfermedad mental, con repercusion directa en el SC.

Estas primeras manifestaciones son acciones y actitudes de indole negativa que
presentaron los SC con referencia a actividades que dejaron de hacer, como trabajar o
estudiar; arranques de desesperacion, aislamiento, consumo de alcohol o drogas,
discusiones constantes con familiares y amigos cercanos.
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Esto modificé las dinamicas familiares. Ejemplo de ello es que todos los SC tuvieron
dificultades para realizar actividades cotidianas. En tres de los cinco casos esto comenzo
durante la adolescencia, vinculado con actividades escolares y problemas académicos, asi
como aislamiento, dando lugar, en la mayoria de las ocasiones, al abandono de los

estudios.

E9/SC/H/33anos/Soltero/Preparatoria: En la primaria siempre fui bien
amiguero [...] pero en la secundaria comence a sentirme raro. Ya no
hablaba con casi nadie, subi de peso, bajé de calificaciones porque nada
se me quedaba jyo era un teflon! Nada se me pegaba y eso me trajo
muchos problemas. Mis companeritos se burlaban de mi. Asi segui hasta
la prepa y luego ya dejé de ir, ya no podia. Lo intenté en varias escuelas,

pero era bien burro.

Estos cambios de conductas se deben a estresores relacionados con la vida cotidiana,
como la falta de dinero, cuestiones académicas y violencia intrafamiliar, entre otros, con
efectos como intranquilidad, depresién, aislamiento, alteraciones en el humor, dolores
fisicos; todo esto aunado a una comunicacion limitada con la familia pues, al principio, los
enfermos mentales no suelen hablar de las preocupaciones, sufrimiento, verglienza y

miedos que presentan (Berenzon et al., 2014).

Por otra parte, se encontrd6 que estas primeras manifestaciones de la enfermedad
modificaron la dinamica cotidiana de las madres de los SC, que terminaron fungiendo como
principales cuidadoras, a pesar de estar insertas en el mercado laboral, mientras que enlos
casos en que las primeras manifestaciones se presentaron en la juventud y adultez, fueron
la madre y la esposa quienes cambiaron la dinamica para dar apoyo durante este nuevo

proceso de vida.

E13/MadredelSC/52 anos/Divorciada/Preparatoria: Mi hijo nunca fue
muy bueno para la escuela, pero a partir de segundo de secundaria
comenzd a empeorar, dejé de hacer cosas que le gustaban, como jugar
futbol. En la casa no convivia con nadie, se peleaba con todos, era muy
dificil tratar con él, no sabia lo que le sucedia, no sabia qué hacer. En ese
entonces, ya me habia separado de su papa y pues tenia que trabajar y
estar mas al pendiente de él, era dificil, mas porque yo sufria de

depresion.
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Este discurso expone que la presencia de enfermedades mentales rompe con los
esquemas de actividades que se venian produciendo tanto dentro como fuera del hogar,
porque su capacidad se ve afectada debido a la presencia de la enfermedad mental, sobre
todo cuando se desconoce sobre la misma, pues los sujetos entran en una situacion de
incertidumbre y desconocimiento de su propia persona, y la familia se ve afectada
directamente (Enriquez, 2008; Funk et al., 20086).

Este patrén de modificacion de actitudes no es exclusivo de la adolescencia; se repite en la
juventud y adultez, pero en lugar de ser en el contexto familiar, ocurre en el laboral,
generandose de igual manera aislamiento y la necesidad de faltar o renunciar, afectando

también la dinamica familiar.

E2/SC/M/45anios/Divorciada/Licenciatura: Cuando nacid mi hija, me
sentia rara, era bien dificil ir a trabajar, solo queria quedarme dormida, ni
queria ver a mi bebé [...] Mi mama me tuvo que ayudar a cuidarla, a ese
grado me sentia. ;Usted cree que queria ir a trabajar? si no me sentia
bien, cdmo demostrarlo en el trabajo, qué iba a decir, todo eso es bien
feo.

Este cambio de actitudes y de conductas se encuentran vinculadas con las primeras
manifestaciones de la enfermedad. Si bien muchos trastornos mentales se diagnostican en
la edad adulta, los primeros sintomas aparecen en la infancia y en la adolescencia entre los
5y 15 afios (Burton et al., 2007).

La pérdida de habilidades puede ser resultado de problemas del neurodesarrollo que se
gestan muy tempranamente, incluso dentro del Gtero, al momento del parto o en los
primeros afios de vida (Burton et al., 2007). Entre los relatos de vida de los familiares, en
uno de los casos se encontrd que la madre not6 que el SC presentaba problemas de salud
en una etapa muy temprana de la infancia, generandose una serie de conflictos con los
familiares mas cercanos e, incluso, con el personal médico responsable del cuidado del

menor.

E4/MadredelSC/61anos/Casada/Licenciatura: Lo que a mi me llamo
mucho la atencion fue cuando nace mi hijo y yo le decia al doctor que yo
veia algo que le faltaba al nifio, entonces dice: “Aver, pero ;qué le nota?".
Le digo: “Pues es que no gatea bien, no abre sus manitas”. El gateaba

con las manitas cerradas. Entonces le digo: “Doctor, jchéquemelo, por
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favor! Pero me decia: “Es que él esta bien, eso se le va air pasando”. Le
digo: “iNo, doctor! Un dia llevé a mi papa, porque mi eSposo no me quiso
acompafar, decia que estaba loca. Mi papa me acompand, aunque él

tampoco queria, pero nunca le hicieron nada, ni un TAC o algo parecido.

Al detectarse una posible situacion de salud-enfermedad, algunos miembros de la familia
buscaban ayuda y soporte con otros familiares, sobre todo cuando las madres eran las
principales cuidadoras. Sin embargo, esto generd una serie de conflictos en las familias,
sobre todo con el conyuge, porque las consideraban sobreprotectoras y las culpaban de la
forma de actuar de los SC.

Los principales temas de controversia entre los padres, que generan frecuentes
discusiones, se centran en la falta de aceptacion por parte de uno de ellos de la situacion
que se vive, el reproche, la culpabilizacién, la educacién, el extremo consentimiento o
flexibilidad (Holmgren et al., 2005).

Los conflictos familiares derivados de la presencia de la enfermedad mental no se
detuvieron ante las manifestaciones cada vez mas evidentes, sino que se sumd un
enjuiciamiento cada vez mas severo hacia las madres, aunado a una estigmatizacién hacia
el SC, tachandolo de “loco”. Estas situaciones corroboran lo mencionado por Ramos
(2014) respecto a que la familia es la principal fuente de estigma, pues en ella se da la
primera desacreditacion del miembro como enfermo mental. Ademas, las situaciones en las
que las desavenencias familiares no encuentran cauces adecuados de expresion no hacen
sino postergar la ocurrencia de un evento violento. En estas familias, la agresion constituye
una respuesta habitual ante el conflicto y nos proporciona una mirada compleja y desigual

de la calidad de vida intrafamiliar (Ariza y Oliveira, 2010).

Debido a la presencia de conflictos familiares y manifestaciones de la enfermedad cada vez
mas frecuentes, en primera instancia la familia no sabia qué hacer o a quién recurrir: la
situacion los rebaso, lo cual era paraddjico debido a que en cuatro de las cinco familias

habia historial de enfermedades mentales:

¢ Enla Familia 1 - La hermana del SC habia sido diagnosticada con TB y la madre
padecia depresion mayor desde la infancia.

¢ Enla Familia 3 - Un primo fue diagnosticado con esquizofrenia.

e Enla Familia 4 - Una prima padecia depresion y se habia suicidado arnos atras.

¢ Enla Familia 5 - La madre del SC fue diagnosticada con depresion y TB afios antes
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de las primeras manifestaciones del SC.

Las familias con historial de enfermedades mentales enfrentan una serie de retos. Tendrian
que poder identificar la presencia de una posible enfermedad mental en otro miembro,
ofreciendo un entorno estable y afectuoso, debido a las experiencias previas (Newman et
al., 2009); sin embargo, ocurre todo lo contrario, porque existe un distanciamiento
emocional y fisico. El sentimiento de pérdida y de culpa estan presentes (Newman et al.,
2009).

E14/MadredelSC/52anos/Divorciada/preparatoria: Me daba miedo
que él tuviera lo mismo que yo, pues es bien dificil. En un principio no lo
queria aceptar, pero cuando se volvid demasiado violento tuve que
llevarlo con el psicologo, pensaba que él se comportaba asi por toda
la violencia que habia cuando vivia con su papa. Yo no queria pensar que

él tuviera una enfermedad, no queria pensar que por mi culpa él la tuviera.

En este fragmento se corrobora la carga subjetiva que experimentan los familiares, si bien
es elevada la posibilidad de que en las familias haya mas de un enfermo mental (Newman
et al., 2009).
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3.4.1 GA QUIEN RECURRIR PARA TRATARSE?

A pesar de la negacién y el temor, las familias de los SC decidieron buscar ayuda
profesional en una primera instancia con médicos generales y psicologos, los cuales
no supieron dar un diagnéstico acertado. Argumentaron que eran hipocondriacos,
depresivos, que tenian depresién posparto o que su forma de actuar correspondia al
proceso normal de la adolescencia. Estos diagnosticos, en su mayoria, no dejaron
satisfechos a los SC.

E2/SC/M/45anos/Divorciada/Licenciatura: Yo sentia que me iba a
morir, ;por qué? No sé, en mi cabeza mis pensamientos iban muy rapido,
y como siempre que me esta pasando, porque también me daba mucho
miedo decirlo, jdecia y si estoy loca como dicen y me encierran! pues no
quiero eso y pues no dices la verdad [...] los médicos no sabian qué me
pasaba, decian es depresidon posparto y eso me daba mucha impotencia
y frustracién, porque no me entendian. Eso me desesperaba, que no me
podian entender, no me canalizaban, no me mandaban con un psiquiatra

y en aquel entonces la gente que no estaba tan bien preparada.

Las personas con alguna enfermedad mental consideran que el personal médico no esta
preparado para abordar temas emocionales y que la consulta médica no es un espacio
adecuado para hablar de sus preocupaciones. Les parece que los médicos no cuentan con
las habilidades y conocimientos para otorgarles la atencién que necesitan. Ademas, les da

vergienza o tienen miedo de que los regafien o juzguen.

El personal de salud suele otorgar poca credibilidad a los pacientes, emitiendo una
setie de diagnésticos errbneos que los colocan en una situacién de vulnerabilidad
(Berenzon et al., 2014; Ramos, 2014).

Un diagnoéstico equivocado va de la mano con la aplicacién de tratamientos errdneos, que
muchas veces generan el efecto contrario a lo esperado. En dos de los cinco casos se
diagnosticd depresién en una primera instancia y se les medicé con antidepresivos. Esto
ocasiono gue los SC experimentaran la primera crisis, pues su consumo hizo que tuvieran

un episodio de hipomania.
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Si el personal médico no posee los conocimientos necesarios puede llegar a confundir los
sintomas psicoticos durante un episodio de un TB, diagnosticando esquizofrenia o
depresion. En el primero de los casos, los profesionales pueden fratar los sintomas
psicoticos de ambos trastornos con psicoterapia de corte psicosocial, evitando tomar
decisiones incorrectas al recurrir a la farmacoterapia. Esta estrategia puede ayudar a los
enfermos de TB a reducir su impulsividad y a mejorar su toma de decisiones, mientras que

en el caso de la depresién ocurre todo lo contrario (Newman et al., 2009).

En resumen, el camino que viven las familias con un miembro con TB es sinuoso, pues la
mayoria de las experiencias tienen connotaciones negativas y las respuestas de las familias
pueden incluso poner en situacién de riesgo la integridad fisica y moral de alguno de sus
miembros, debido a la falta de armonia o desavenencia extrema (conflictividad maxima)

gue desemboca en violencia (Ariza y Oliveira, 2010).

3.5  TRAYECTORIA DE EMOCIONES Y SENTIMIENTOS ANTES DEL DIAGNOSTICO

Las emociones y sentimientos que experimentan todos los seres humanos son
fundamentales para comprender el proceso de salud-enfermedad-atenciéon que viven las

familias cuando uno de sus miembros es diagnosticado con TB.

Las emociones y la manera de trasmitirlas inciden de manera diferenciada en cada
integrante del hogar. Entre los distintos ambitos sociales de la familia, el contexto cotidiano
es central en la formaciéon de las pautas de la conducta emocional, porque ahi se forjan
los codigos de interpretacion que se utilizan en la vida diaria, para sentir y actuar
emotivamente (Pérez, 1994). Por ello, es de suma importancia conocer qué emociones
estuvieron presentes en la familia previas al diagnéstico.

Para comprender las emociones y los sentimientos debe mencionarse que cada una sigue
un proceso complejo; son reacciones de caracter universal independientes de la cultura,

pero adaptativas a partir de un punto de vista.

Las emociones son basicas y nacemos con ellas, es decir, son innatas. Por ejemplo, el

miedo, el enojo y la alegria son complejas en el ser humano que hace uso del lenguaje,

simbolos, signos y significados para atribuirles sentido; es decir, se experimentaran de

manera subjetiva, a partir de un contexto cultural especifico (Rodriguez et al., 2009; Diaz y

Diaz, 1994). Las emociones guian y modulan la vida, constituyen impulsos para ir hacia
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adelante y diferencian al ser humano de otros seres vivos.

En la actualidad, mucho de los comportamientos aparentemente libres y racionales son
impulsados por mecanismos codificados genéticamente y regulados bioquimicamente,
donde la constante interaccidon entre programacion genética y circunstancias externas
modifica y condiciona a cada instante la conducta (Vieta, Colom y Martinez, 2004).

3.5.1 EMOCIONES, ¢ POSITIVAS O NEGATIVAS?

Entre las emociones pueden distinguirse las positivas y las negativas. El miedo, la ansiedad,
la ira, la tristeza, la depresion y el asco son reacciones emocionales basicas que se
caracterizan por una experiencia afectiva desagradable o negativa, y estan vinculadas con
el proceso salud-enfermedad-atencion, pues todos los individuos reaccionan
emocionalmente ante las demandas de un ambiente determinado. Sin embargo, en
ocasiones estas emociones pueden transformarse en patologicas debido a un desajuste en
la frecuencia e intensidad, y cuando tal desajuste acontece y se mantiene un cierto tiempo

puede sobrevenir un trastorno de la salud mental (Rodriguez et al., 2009).

Asi lo mostraron las emociones y sentimientos que estuvieron presentes en las familias
estudiadas (véase la imagen 3.4). Tanto el SC como sus familiares hicieron énfasis en
aquellas vinculadas con aspectos negativos, las cuales surgian a partir de un suceso
determinado, pues al recordar las trayectorias familiares se vislumbran acontecimientos
vinculados con experiencias como la violencia intrafamiliar, los abusos sexuales,
rompimientos amorosos, etcétera.

E7/EsposadelSC/58anos/Casada/Secundaria: A mis hijos cuando los
maltrataba mi esposo, yo sentia mucha angustia, me sentia
incomprendida, porque yo tenia que salir y explicarles algo que vyo
tampoco entendia mucho, yo no lo entendia. Entonces ya los apapachaba
y decia es que su papa, asi los quiere educar, porque los quiere. Siempre

traté de tapar muchas cosas, cosas que no deberia de haber hecho.

En las familias entrevistadas, se encontraron limites rigidos, pobre cohesion entre sus
integrantes, altos niveles de conflicto en el entorno doméstico y, en consecuencia, niveles

elevados de emociones negativas, tareas empantanadas respecto al desarrollo individual
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de los miembros y creencias asociados a la vida familiar.

Esto se acentla en el caso de la violencia sexual, que tiene efectos negativos de indole
emocional y sentimental, sobre todo si esta ocurre durante la infancia o la adolescencia. La
complicaciéon es mayor si esta la perpetra un familiar, porque se manifiestan emociones
encontradas, ya que quien se supone deberia de cuidarlos y protegerlos es justamente
quien les hace dafio.

El abuso sexual tiene consecuencias muy graves para el bienestar fisico y psicologico de
quien la sufre, en especial cuando es severa y prolongado, y si el perpetrador es el padre,
hermanos o una figura paterna, la victima experimenta una contradiccién de emociones
(Yanes y Gonzalez, 2015).

En casos como los mencionados, la principal funcién de las emociones es preparar al
organismo para ejecutar eficazmente la conducta exigida por las condiciones ambientales,
movilizando la energia necesaria para ello y dirigiendo la conducta. Sin embargo, en las
personas con algln tipo de trastorno mental se instalan de manera permanente las
emociones negativas, que pueden ser detonantes del TB (Rodriguez et al., 2009).
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3.5.2 ¢COMO AFECTAN LAS PREOCUPACIONES COTIDIANAS ?

Los principales detonantes de los malestares emocionales asociados con las enfermedades
mentales estan vinculados con las preocupaciones cotidianas, como falta de dinero,
problemas con los hijos, violencia intrafamiliar, ademas de vivencias traumaticas como
situaciones de violencia y abuso sexual (Ramos, 2014). Los SC experimentaban emociones
y sentimientos de manera constante como tristeza, angustia, presion, miedo ante
situaciones de la vida cotidiana, o se derivaban de factores de estrés ocasionados por
aspectos escolares, cambios de vivienda, separacion de los padres, rupturas amorosas,
etcétera.

Para evitar rupturas en los lazos de interaccion social e impedir que los SC se aislen, es
necesario que las emociones se manejen adecuadamente (Simmel, 1986).

En el caso de las familias de este estudio, los sentimientos de profunda tristeza, desolacion,
miedo y angustia llevaron a tres de los cinco SC a considerar el suicidio, el cual no se llevd
a cabo debido a las creencias religiosas, que tenian un peso importante en el nlcleo
familiar.

Las emociones negativas presentadas antes del diagndstico se ven reflejadas en exceso
de energia, no dormir, hacer muchos planes, hablar mucho y rapido, lo cual los asusto,
incluso a ellos mismos. Este tipo de circunstancias afectaban y preocupaban a todos, sobre
todo a las madres, pues como ya se menciond, en la mayoria de los casos ellas eran las
cuidadoras principales de los SC. En el nicleo familiar, las emociones de uno inciden sobre
los demas, pero no de la misma manera (Ariza y Oliveira, 2010), y afectan a todo el entorno

social.

E11/MadredelSC/61anos/Casada/Licenciatura: Mi hija a los seis
afos, siete afos, cuando empezd con depresion, ella no queria nada, se
queria morir, eso me afectd mucho, siempre estaba angustiada, tenia
temor que le pasara algo.

Asimismo, el desconocimiento de una posible enfermedad mental hace que no se

reconozcan sus sintomas.

Como puede observarse, las reacciones emocionales son complejas y la mayoria de las
familias carece de inteligencia emocional. El aprendizaje de esta ultima tiene sus bases en
relaciones familiares afectivas, lo cual ha estado ausente en las trayectorias descritas.

127




3.6 TRAYECTORIA DE LAS REDES SOCIALES DE APOYO ANTES DEL DIAGNOSTICO

El dltimo elemento de analisis en las trayectorias antes del diagnéstico son las redes
sociales de apoyo, que se adquieren en los escenarios de socializacion; ya sea en el seno
familiar, escolar, laboral, social, etcétera. Estas redes son de gran ayuda para hacer frente
a las diversas adversidades que presenta la vida, entre las cuales estan las vinculadas con
la salud mental.

Las redes sociales de apoyo constituyen recursos fundamentales para la satisfaccion de
necesidades basicas tanto de las unidades domésticas como de los nlcleos familiares, y
emergen como estructuras que aportan seguridad afectiva y de supervivencia (Gonzalez
de la Rocha, 1986). Su papel es fundamental tanto en pacientes que padecen
enfermedades mentales como en los familiares cuidadores (Femandez, 2005). Las redes
marcan la diferencia entre las situaciones que vive un paciente con TB o cualquier otra
enfermedad mental (Casanova et al, 2014).

3.6.1 TipOS DE REDES

La red de apoyo se define como aquellas aportaciones de la comunidad, las redes sociales
o0 los amigos mas intimos de un individuo (Lin et al., 1979). Es decir, las hay de diversa
indole, vinculadas o no con la familia (por ej., amigos y colegas profesionales) que

estuvieron presentes en las diversas etapas de vida del SC (véase laimagen 5).

Un aspecto importante es gue los SC no hicieron referencia a haber contado con alguna
red de apoyo durante la infancia, mientras que los familiares si mencionaron tenerlas,

sobre todo con sus familias de origen y amigos.

Los miembros con TB refieren redes de apoyo a partir de la adolescencia pues, en la
mayoria de los casos, en este momento se comienzan a presentar las primeras

manifestaciones de la enfermedad.

Puede observarse que la familia nuclear es la de mayor importancia. Desde la

adolescencia y hasta la etapa adulta, los discursos de SC y familiares hacen esta referencia.
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Se sienten respaldados y apoyados por esta en los momentos mas vulnerables. Y es que
la familia nuclear cumple una funcidon muy importante cuando algun miembro se enfrenta
a los retos de una enfermedad mental, pues sus integrantes son quienes inician la travesia

en la busqueda de ayuda especializada o tratamiento (Medellin et al., 2012).

E5/SC/M/22anos/Soltera/Licenciatura: Mis papas trataron de
calmarme y yo estaba gritando hasta que mi papa me dio una almohada
para que se me quitara la energia. Entonces me calmé y ya volvi, mas
medio volvi, porque estaba muy confundida [...] yo tenia mucho miedo,
no sabia qué me pasaba, pero mi papa y mama estaban ahi conmigo,

ellos siempre estuvieron y mis papas buscaron ayuda para mi.

En este discurso, se puede observar que el miembro de |la familia con TB se siente protegido
y aceptado, a pesar de no saber qué le esta sucediendo. La familia debe estar
comprometida con la blsqueda del bienestar de sus integrantes y ser capaces de adaptarse
a diferentes roles para intentar satisfacer sus necesidades familiares (Santibafez et al.,
2013).

Todos los SC consideran que tienen apoyo de su familia; sin embargo, esto no siempre es
asi. Los hechos de incomprension adquieren una connotacion significativa. Las redes
sociales familiares se debilitan cuando uno de sus miembros tiene una enfermedad, debido
a los sentimientos que se instalan (miedo, culpa, soledad y tristeza) ante la perspectiva de

no poder ejecutar tareas cotidianas (Enriquez, 2008).

E2/SC/M/45anios/Divorciada/Licenciatura: Yo me sentia muy mal,
entonces mi papa me dijo: “Es que asi es la vida" o sea, asi como que
‘levantate, la vida es asi”. Entonces yo dije: “jEspérate!”. Pense, “la vida
no es asi. Yo sé que la vida es dificil y pasan muchas cosas, pero esto no
es nomal”. Fue asi cuando dije: "Esto no es normal’, pero él no lo

entendia, pues no hay comunicacion.

Sentir la ausencia de la red de apoyo mas significativa genera sentimientos y pensamientos
negativos tanto en el SC como en la familia, pues esta se considera un refugio cuando sus
integrantes experimentan situaciones inseguras y una pieza de equilibrio para ellos, que
brinda soporte psicolbgico y afectivo cuando mas se necesita (Rangel et al., 2015).

En relacion con los familiares, ellos manifestaron contar con una red de apoyo, pues incluso

en algunos casos existia historial de otro pariente diagnosticado con alguna enfermedad
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mental. Esta ayuda no solo se limitaba a cuestiones de salud, sino a todo aquello que
involucrara situaciones de la vida cotidiana (ver imagen 3.5).

Enlas entrevistas, no obstante, emergid que la familia era el entorno donde se presentaban
mas complicacionesy probleméticas, es decir, funge como unared de apoyo principal, pero
también puede presentar ausencias. La presente investigacion da cuenta de que la
conflictividad es el tipo de interaccion que caracteriza a la vida familiar de los SC. Son
familias en las que no hay armonia, que mucha de las veces ha desembocado en violencia
(Ariza y Oliveira, 2010).

Otra de las redes de apoyo que aparecieron fueron las profesionales, pues la familia las
busca con la finalidad de explicar y entender lo que sucedia con el SC. De esta forma, los
profesionales proporcionan un soporte y contencién para todos los integrantes. Al
comprender la situacion, se lograra establecer una nueva dinamica y atender las nuevas

necesidades del nucleo familiar (Perrilla y Zapata, 2009)
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3.7 AMANERA DE REFLEXION.

Como se menciond, en total se entrevistaron a 17 individuos, de los cuales cinco eran los
sujetos clave (SC), es decir, personas con TB, y el resto (12 personas), sus familiares (tal
como se explica en la Nota metodolégica del presente libro). Todas las familias de estudio

radicaban en Monterrey, Nuevo Ledn.

De los cinco SC, dos trabajaban, eran autosuficientes y proveedores del hogar, y tres no
habian podido concluir sus estudios ni laborar debido a la enfermedad. Los SC y sus
familias construyeron trayectorias tanto individuales como en grupo antes del diagnéstico
de TB.

Dentro de la trayectoria individual y del entorno familiar, sus relaciones se vieron afectadas
en primera instancia, con tendencia al aislamiento del SC. Al respecto destacan los
siguientes momentos dentro del proceso SEA:

o Cambios en la conducta del SC, por las transiciones que marcan su vida.

o Presencia constante de violencia en la interaccion familiar y la violencia como

propiciatoria de las enfermedades mentales.

o Violencia sexual en cuatro casos de los cinco, perpetrada en algunos casos por

familiares.

o Importancia de las relaciones del SC con madre, padre, hermanos, con la familia

extensa y personas ajenas a la familia.

Asimismo, cabe destacar dentro de la trayectoria del proceso salud-enfermedad-atencion
antes del diagnostico, como las primeras manifestaciones de la enfermedad: acciones y
actitudes de indole negativa, sobre todo al comienzo de la adolescencia; la alteracion de la
dinamica cotidiana de las madres de los SC; los cambios en conductas se deben a

estresores relacionados con la vida cotidiana.

Ademas, cabe destacar que la aparicidn de la enfermedad genera conflictos en las familias,
destacando: la no aceptacién, el reproche; la culpabilizacidn; los familiares buscan ayuda
profesional en primera instancia con médicos generales y psicdlogos, que suelen errar los

diagnésticos, por lo que un diagnéstico equivocado puede llegar a ser fatal.
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Por lo anterior, en términos de salud colectiva es necesario reconocer las trayectorias de
emociones y sentimientos antes del diagnostico al ser fundamental para comprender el
proceso de salud-enfermedad-atencién que viven las familias cuando uno de sus miembros
es diagnosticado con TB. De igual forma, las trayectorias de redes sociales de apoyo antes
del diagnéstico, al establecerse en los escenarios de socializacion (familia, escuela, trabajo,
amistades, etcétera). Son de gran ayuda para hacer frente a las adversidades de la vida,
entre las cuales estan las vinculadas con la salud mental, ademas, las redes marcan la
diferencia entre las situaciones que vive un paciente con TB o cualquier otra enfermedad

mental.
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CAPITULO 4
¢ QUE OCURRE DURANTE EL DIAGNOSTICO DEL TB?

4.1 REACCIONES EN LA FAMILIA

La necesidad de buscar ayuda profesional es patente y se crea cuando el entorno individual
y familiar se trastoca en los momentos previos a la aparicion de la primera crisis hasta llegar
al momento del diagnoéstico. Las familias experimentan situaciones complejas y se instaura
un ambiente en el que se genera malestar en el sujeto clave (SC).

No obstante, el proceso de la busqueda de ayuda profesional se vuelve largo y complejo
porque las familias recorren un camino sinuoso, que los lleva a buscar diferentes tipos de
expertos que no siempre saben dar respuesta a las sintomatologias de los SC. En esta
blusqueda de respuestas a veces los diagndsticos son erréneos y pueden poner a las

familias en una situacién de mayor vulnerabilidad.

4.1.1 LAS INSTITUCIONES DE SALUD PUBLICA

En este punto y relacionado con el momento del diagnéstico, resulta importante reflexionar
sobre la estrecha relacion que hay entre instituciones de salud, estructuras econémicas,
politicas sociales y poblacionales, donde se discuten los problemas de la salud colectiva.
Suele darsele prioridad a los aspectos sociales que impactan en la salud y, en este marco,
durante mucho tiempo la salud mental no se ha perfilado como un area de relevancia. Si
bien ha habido esfuerzos en algunos momentos de la historia de la salud pabica en México,
al final se le ha dejado de lado debido a que sus manifestaciones, por lo general, no son
fisicas, sino que se manifiestan en cambios en las conductas y actitudes.

Por ello, la comprension de la salud va mas alla de lo biolégico, pues los aspectos sociales
se vuelven relevantes (Armus, 2012; Frank, 1994) y, de esta forma, |la salud publica no se
centra Unicamente en los procesos individuales, sino en lo que ocurre con grupos
poblacionales. Esta tiene dos areas de aplicacién: el campo del conocimiento y el ambito

de la accién.
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4.1.2 EL DIAGNOSTICO: UN MOMENTO CRITICO

Si bien el diagnéstico del TB suele darse con retraso, el momento cuando por fin ocurre se
considera critico debido a que propicia diversas actitudes y reacciones en los SC y en los
familiares. Esto incluye aceptacion o negaciéon del mismo, y se debe a que los individuos
se enfrentan a una situacién desconocida sobre la enfermedad mental. Ello trastoca el

nucleo familiar y las dindmicas de las interacciones que se venian dando en la familia.

En consecuencia, el andlisis de la informacion para este capitulo se centrara en los dos
elementos que tuvieron un mayor impacto en este momento de analisis que en el resto de
las trayectorias: 1) las del proceso salud-enfermedad-atenciéon y 2) las emociones y
sentimientos (asi lo muestra la matriz hermenéutica para el andlisis, en el anexo 2).

4.1.3 ¢QUE OCURRE CON EL PROCESO SALUD-ENFERMEDAD-ATENCION DURANTE EL
DIAGNOSTICO?

En esta trayectoria se expone el proceso de desarrollo por el que pasaron las familias al
presentarse el diagnodstico de TB y por esta razdn es de suma relevancia. Para
comprenderlo, es necesario analizar una serie de elementos importantes, que se dividen
en seis categorias: 1) identificacion de posibles estresores/detonantes de la enfermedad,;
2) primera crisis; 3) afrontamientos o actitudes ante la enfermedad; 4) blsqueda de ayuda
profesional; 5) edad del SC al momento del diagndstico y 8) el desconocimiento sobre salud
mental (véase la imagen 4.1).

Si hacemos un recuento de la trayectoria previa al diagnéstico (véase el apartado 3.2), se
observaron algunos cambios de conducta en el SC, la aparicibn de las primeras
manifestaciones del TB, la busqueda de ayuda profesional y como la familia hacia frente a
este nuevo episodio de la vida. Sin embargo, para llegar al momento del diagnéstico, el
camino que siguieron estas familias fue complejo e, incluso, doloroso, debido a que en este

momento el padecimiento se hacia presente de manera cada vez mas intensa y frecuente.
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4.1.3.1Los estresores de la vida cotidiana

Las manifestaciones conductuales del TB suelen aumentar los problemas vitales, desde los
mas triviales y cotidianos, hasta los mas complejos; en ello han coincidido los estudiosos
del tema. Por ejemplo, desde aquellos ocasionados por cambios de humor, distraccién y
discusiones con los demas, hasta la desmesura en gastos,desinhibicion sexual e impulsos
suicidas. Se presenta un estado emocional que limita la capacidad para tranquilizarse y
encarar las dificultades de la vida, causadas por la enfermedad mental (Newman et al,

2009). Asi lo expresa una de las entrevistadas:

E5/SC/M/22anos/Soltera/Licenciatura: Cuando ya entrd a la prepa,
tenia mucha presién porque, con beca y todo el rollo, era algo muy fuerte,
una presién muy fuerte. Nunca estuve al punto de no salir de la cama,
porque realmente salia, tenia que hacer las cosas, pero me dolia, era un
dolor casi fisico, y si batallé mucho, era muy feo. Habia dias que estaba
todo el dia llorando, nunca me di la oportunidad de tomar un tiempo para
decir: “Estoy enferma y me voy a quedar en la cama”. O sea, jno! Siempre

fui a la escuela,

iNunca deberia haber hecho eso! Porque no era sano. Yo iba a la escuela.
Varias veces tuve gque salirme de clase e ir a la enfermeria a recostarme,
0 estaba en clase y estaba llorando.

En este fragmento se observa cémo circunstancias de la vida cotidiana (cambio de escuela
y responsabilidades académicas) pueden ser estresores para el SC. Una persona con
buena salud mental es consciente de sus capacidades y puede afrontar las vicisitudes de
la vida, en cambio, con la presencia de enfermedades mentales, esto no es posible (OMS,
2003).

Al analizar los discursos de los entrevistados, se encontré que todos los SC tuvieron
posibles estresores (vinculados principalmente con la violencia) previos a la manifestacion
de la primera crisis.

E14/5C/H/31anos/Soltero/Carrera trunca: Una vez mi papa me sacé
el martillo. Me dio mucho miedo que me fuera a pegar en la cabeza con
el martillo hasta sangrarme. Senti asi como que jay no, no, por favor no
me pegues! Eso se me quedd en mi mente y pues si esta duro, la verdad.
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La presencia de la violencia dentro o fuera del hogar hacia que la enfermedad se presentara
cada vez mas, con fluctuaciones exageradas en los estados de animo. Esto incluia,
ademas, aislamiento social, depresion, pensamientos de suicidio, asi como momentos de
hiperactividad, desmesura en la libido sexual, hasta llegar a la disociacién de la realidad.

Estos sintomas concuerdan con lo que ha mostrado la literatura. El TB se caracteriza por
un curso ciclico episédico de largo plazo, con fluctuaciones animicas extremas que generan
un dafio significativo en el funcionamiento social, interpersonal y laboral de quien las padece
(Newman et al., 2009).

Al respecto, dos de los cinco SC se encontraban activos en el trabajo y, al experimentar de
manera mas recurrente las manifestaciones antes mencionadas, su contexto laboral se
volvié una carga. No querian salir de su casa ni interactuar con otros individuos, y las tareas
cotidianas se tornaron sumamente complejas. A pesar de ello, no dejaron de trabajar
debido a que eran los principales proveedores econdmicos del hogar. Asimismo, en estos
casos pudo observarse que no habia una buena comunicacién familiar ya que los SC no le

expresaban a sus familias la situacion por la que estaban pasando.

Los cambios enla conducta en los SC eran evidentes para las familias. En tres de los cinco
casos, estos se presentaron durante la adolescencia, razén por la cual se les daba poca
importancia, justificandolos por la etapa en que aparecieron. Mientras que en los otros dos
SC las conductas aparecieron en la juventud y adultez, por lo que se les asocié con el

embarazo y cuestiones laborales.

En México se desconoce qué manifestaciones motivarian a los familiares a solicitar ayuda
para tratar situaciones de salud mental, pues existe una falta de conocimiento en torno a la
necesidad de atender estos problemas, sobre todo durante la infancia y adolescencia.
Cuando los padres o tutores buscan atencion en esta area, suelen hacerlo con retraso
de un afio para los trastornos emocionales y de hasta ocho para los trastornos mentales
(Caraveo et al., 2002). Al analizar esta informacién con las familias de estudio se encontrd
gue solo cuando el SC manifestd un episodio de mania, hipomania o primera crisis (véase
la tabla 6.1) las familias se sintieron motivadas para solicitar ayuda sobre salud mental.
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4.1.3.2Momentos a no perder de vista: las primeras crisis

Los SC vivieron sus primeras crisis tras un cumulo de estresores que venian
experimentando durante ya un largo periodo de tiempo, reflejados en fatiga, pérdida de
energia, sentimientos de inutilidad, culpa, alteraciones del suefio, cambios en el apetito y
actividades psicomotrices extremas, como lentitud o agitacién. Estos estresores se ven
reflejados en episodios maniacos, en los que se tiene una autoestima exagerada o de
grandiosidad, verborrea, pensamiento acelerado, fuga de ideas, distraccion excesiva,
conductas hedénicas y adictivas, con alta potencia para producir consecuencias graves
(Newman et al., 2009).

Ante estos episodios, las familias observaron una realidad compleja que las obligé a actuar,
pues era evidente que algo grave sucedia con los SC. Algunas habian reaccionado ya ante
las primeras manifestaciones de la enfermedad, buscando posibles explicaciones en otros
familiares; en algunos casos recurrieron a profesionales, sobre todo psicélogos. Pero la
necesidad de una ayuda profesional mas especializada se hizo inminente, debido a la

sintomatologia de la primera crisis de los SC. Aqui un testimonio revelador:

E10/PadredelSC/61anos/Casado/licenciatura: Antes del momento
de la crisis, lo llevamos con el doctor, por como se estaba comportando.
El nos refirié con una psicologa; ella nos dijo: “Su hijo es de psiquiatra”, y
decidimos llevarlo con el psiquiatra. [...] No se crea, fueron momentos de
mucha angustia. Mi esposa lo agarré para yo poder manejar, yo sentia un
nudo en la garganta. Estaba descontrolado. En ese momento me dijo que
estaba en contacto con los piojos y que las sefiales del celular o del
microondas le estaban diciendo algo, y yo escuchandolo con un nudo en

la garganta.

Tabla 4.1 Primeras crisis segln los SC (testimonios)

Sujeto clave (SC) Primera crisis
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SC1

Bueno, cuando me alivié, pues fue horrible, porque ahi tuve una
crisis muy fuerte; tuve alucinaciones, ataques de panico. Sientes
que te mueres, te palpitael corazdén, en mi cabeza mis
pensamientos iban muy rapido [...] Yo me preguntaba: “; que me
estd pasando?’. Y me daba mucho miedo decir lo que me
pasaba, porque decia: “;Y jsi, si estoy loca! y me encierran? No
quiero eso”. Y pues no dices la verdad. Mi mama supo que no
estaba bien cuando me vio rayando las paredes y que no atendia
a la nina. Me llevo con ella a la casa y después de ahi, fue
cuando me fui a atender.

SC2

En el 2012 sufri mucha desesperacion. Un dia me fui a la clinica
33 y le digo al doctor: “Me siento muy desesperado”. Me sentia
muy mal. El dijo que me iba a inyectar en la vena y yo: “Pero
hagalo ya". Esa inyeccién no me tranquilizé, me puso peor. Me
salgoy agarré el camion y después de un rato me bajé, porque
ya estaba todo débil y no aguante mas. Hable por telefono a
la casa y le digo a mi sefora: “jVengan por mi, vengan por
mi!”. Me dijo: “; Que te paso6?”. Le conteé y dice: “No te muevas
de ahi, te vana recoger”. Entonces ahi es donde se presento

la enfermedad.

SC3

La primera crisis fue bien peligrosa. Fue un Halloween en la
noche, pasaban todas las jovencitas y me gustaba verlas.
Andaba bien hiperactivo, traia la guitarra tocando aqui y alla. Me
meti a fiestas sin que me invitaran. Andaba con unos amigos en
Ruiz Cortines. Ahi hay un restaurante, y que me meto. Me comi
la comida de un cliente, no sé en qué momento. Mis amigos le
llaman a mis papas diciéndoles lo que andaba haciendo y que si
podian venir por mi. Me enojo y los queria golpear, pero llegaron
mis papas, me suben al carro y yo les decia que los piojos me
hablaban y pues me llevan a internar.
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SC4

Fue el 14 de febrero de 2013 que tuve mi primer episodio de
mania. Estaba en la casa para comer con mis papas y me sentia
muy mal; queria salime. Tuve mucha energia, era muy
agobiante. Entonces queria salirme a caminar, a despejarme, no
sé, ¥ no me dejaban salir. Todo estaba como borroso. Sentia
como que no estaba consciente, pero no podia controlarlo; no
sabia lo que estaba haciendo; actuaba como si estuviera
poseida por una prima que yo no conoci, que se suicidd hace
muchos anos; hablaba como si fuera ella y le decia a mi papa
que era mi tio, y empecé a gritar mucho. Yo si veia todo, pero
no padia controlarlo, estaba como medio ida. Mis papas trataron
de calmarme y yo estaba gritando y hasta que mi papa me dio
una almohada empecé a gritar en la almohada para que se me
quitara la energia, porque traia mucha energia. Entonces me
calmé y ya medio volvi, estaba muy confundida y tenia miedo.
Ya mas tarde, mi mama le habla al psiquiatra y le dijo:
“Vente a urgencias”.

SC5

Fuente: elaboracion propia.

Despues del divorcio, mi mama se habia venido a Monterrey. Mi
hermano y yo nos quedamos con mi papa. En ese entonces yo
andaba muy euforico. En eso, que mi papa nos dice que
destruyéramos la casa de mi abuelo, pues le tenia mucho coraje
a mi mama, y destruimos la casa de mi abuelo y las fotos donde
estaba casado. En la casa estaban mi abuelo, mi tiay mi mama.
En eso, que saco la pistola de mi abuelo, pues sabia donde la
guardaba, y los amenazo a todos que los voy a matar, y luego
me voy a dar un tiro a mi mismo. Todos salen corriendo de la
casa Y luego viene la policia. Yo estaba con la pistola. Me dice:
“jLas manos arribal”, y ya tiro el arma al suelo y pues me llevan
a la carcel. Estuve ahi dos dias [...]. Fue bien gacho estar ahi.
Me sentia mal por haber hecho eso, pero andaba muy euférico.

Y después de eso me vine a vivir con mi mama.
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4.1.3.3 Respuestas ante la enfermedad

Al leer la tabla anterior, en estos episodios o primeras crisis, la familia no se encontraba
preparada para hacer frente a este tipo de situaciones, lo que ocasioné que experimentaran
un malestar emocional. La desazon, incomodidad, tristeza, el sentimiento de vacio,
insomnio, la fatiga, preocupacién, los nervios e la irritabilidad se hacen presentes (Berezen
et al., 2014). A pesar de este malestar emocional, la familia se enfocd en la busqueda de
ayuda profesional para el bienestar del SC.

Una vez que se contactd al profesional, pasé un periodo de tiempo para llegar al
diagnéstico. La etapa en la que se dio a conocer el diagndstico fue durante la adolescencia,
en tres casos; uno en la juventud y otro en la adultez.® Si bien el inicio del TB suele darse
en la adolescencia o a principios de la juventud (Newman et al., 2009), hay ocasiones en
las que pasa muchisimo mas tiempo para detectar la enfermedad, diagnosticandose incluso

en la adultez

E7/EsposadelSC/58anos/Casada/Primaria: Mi esposo tenia 45 de
afos edad cuando se hizo mas evidente la enfermedad, ya lo llevabamos
al IMSS con los psiquiatras, pero no sabian qué tenia, hasta después que
tuvo esa crisis en el 2012. El tenfa 54 afos cuando le dijeron que era

bipolar.

Este fragmento muestra que el SC pas6 casi la mitad de lo que llevaba de vida sin recibir
atencién profesional. Es claro que actualmente sigue habiendo un vacio en el estudio y
atencion de las enfermedades mentales, pues aln se carece de profesionales ampliamente

capacitados para diagnosticar este tipo de afecciones de salud (Alonso et al., 2012).

El TB es dificil de reconocer, no obstante, debe ponerse especial atencién en casos con

sintomas psicoticos prominentes que pueden confundirse con otras enfermedades como

® La etapa de juventud contempla a las personas entre los 20 y 30 y pocos afnos, cuyas vidas, si bien insertas
en el ambito laboral o académico, aln son independientes, es decir, no se han casado ni tienen hijos (Giddens,
2009). Por su parte, la adultez se define como la etapa en que las personas enfrentan de manera cotidiana una
serie de responsabilidades que, en ocasiones, las lleva a experimentar el fendmeno conocido como “crisis de
la mediana edad”, en el que al analizar su vida sienten que no la han aprovechado al maximo ni han alcanzado
las metas y suenos de juventud. En esta los padres suelen estar presentes y, a su vez, deben resolver dicha
incertidumbre vital dentro contexto matrimonial, familiar, social y laboral.
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la esquizofrenia o con trastornos de la personalidad (Alonso et al, 2012).

Para la aplicacion de un tratamiento adecuado es muy importante la deteccidn oportuna del
trastorno. De lo contrario, el trastorno puede adoptar un curso més dafino en cuanto a la
duracion de sus episodios de fase depresiva, asi como sufrir un empeoramiento progresivo
del mismo (Reiser y Thompson, 2006). En México es comun que pasen hasta diez afios
entre los primeros sintomas del TB y el momento en que el paciente recibe tratamiento

farmacologico.

4.1.3.4 Estigmay autoestigma

Cuando las personas con problematicas de salud mental conocen su diagnostico, suelen
sentirse amenazados en su identidad y creencias que, al ser perjudiciales, provocan una
desesperanza que impide el progreso terapéutico y puede llegar a exacerbar los impulsos
suicidas: es decir, se hace presente el autoestigma (Newman et al., 2009).

Por su parte, las familias muestran incomprensién debido a la poca informacion sobre la
enfermedad mental. Sus miembros llegan incluso a cuestionarse su papel como padre,
madre, esposa (0), hija (0) y, en algunos casos, estigmatizan al familiar con TB a causa de
la falta de informacién sobre salud mental y a que se enfrentan sentimientos de culpabilidad

por el origen del trastorno.

La presencia del estigma es un atributo denigrante que produce descrédito en la persona
estigmatizada; este presupone que la condicién del enfermo mental merma su condicion
humana, lo cual justifica tratos tales como actitudes discriminatorias y excluyentes. Todo
ello empobrece la calidad de vida del paciente y de su grupo familiar (Solano y Vasquez,
2014). La familia suele considerar la enfermedad mental de los SC como un asunto privado
y doloroso.

Asi, la estigmatizacion constituye un problema de grandes repercusiones, no solo por el
sufrimiento propio de la enfermedad de quien lo padece, sino porgue se extiende a los

familiares.

Hay casos, no obstante, en la que la respuesta familiar puede ser positiva, con apoyo,
ayuda en el tratamiento y tratando de que la vida en el hogar sea tranquila (Larrahondo,
2016; Holmgren et al., 2005).
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4.2 TRAYECTORIA DE EMOCIONES Y SENTIMIENTOS DURANTE EL DIAGNOSTICO

En el apartado previo pudo observarse como las emociones y los sentimientos son
respuestas al proceso del diagnostico debido a los aspectos relacionados con el TB, tales
como rupturas familiares, limitaciones en servicios médicos, negligencia profesional, estrés,
sintomas, primeras crisis, responsabilidades del cuidado y el estigma social. Todo ello
genera un cimulo de emociones y sentimientos en cada uno de los miembros de la familia,
gue los impacta de forma directa en otros aspectos de la vida. Estos a su vez influyen en la
salud y la enfermedad de todos los individuos, a través de su relacién con diversos sistemas
fisiologicos,® en especial cuando se convierten en trastornos clinicos, como es el caso del
TB.

La presencia de factores de estrés conlleva deficiencias en el funcionamiento psicosocial
en las familias de pacientes que padecen TB, lo que representa una via de transmisiéon

intergeneracional de factores no genéticos para la enfermedad (Holmgren et al., 2005).

Estos factores no genéticos se hacen presentes en emociones y sentimientos de indole
negativo. En el apartado anterior se refirid la carga subjetiva de estos dos elementos, al
analizar discursos que hacen principalmente referencia al sufrimiento personal que
experimentan todos los miembros de la familia, incluido el SC, sin lograr comprender por
qué estas emociones y sentimientos de indole negativo fueron tan recurrentes.

Las emociones de caracter negativo pueden evolucionar hacia condiciones clinicas, en las
gue se pierde el caracter adaptativo y se convierten en un problema que interfiere y
genera malestar. Asi, la enfermedad mental es |la respuesta a ese malestar (Piqueras et al.,
2009).

Las emociones y sentimientos de miedo, enojo, tristeza siguieron estando presentes en la
trayectoria familiar, pero cuando se les comunica a los familiares y al SC el diagnéstico del

TB, las que tuvieron mayor impacto fueron la ira, la ansiedad y la tristeza.

9 Los sistemas fisiolégicos organizan rapidamente las respuestas de distintos sistemas biolégicos. Estas
incluyen expresiones faciales, musculos, voz, actividad del sistema nervioso autonomo y del sistema
endocrino (Gil, 2014).
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Enlaimagen 4.2 se muestra que, al recibir el diagnostico, las emociones manifestadas son
principalmente de naturaleza negativa. La negaciéon se hace presente y los SC manifestaron
haber experimentado: coraje, malestar, ira y miedo.

Enfermarse supone enfrentarse a un mundo hasta entonces desconocido, donde todo
individuo experimenta una serie de reacciones emocionales. Esto ocurre ante cualquier
enfermedad. Lo mas comun es que es que aparezca el dolor, |a pérdida de autonomia o el
miedo a la muerte, reflejados en ansiedad o incertidumbre ante el futuro, depresién y

rebeldia frente a un destino no deseado (Lépez, 2007).
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4.2.1 DELANEGACION A LA ACEPTACION: LA INFORMACION ES ESENCIAL

Si bien cada individuo reacciona de manera diferente al recibir el diagnostico de TB (véase
la tabla 4.2), las emociones y los sentimientos que se experimentan en primera instancia
son de negacion e, incluso, hasta de enojo, lo que da como resultado sentimientos de
resignacion, preocupacion, angustia, desconcierto, incomprension, no aceptacion,

resistencia al diagnostico y al pronéstico (Solano y Vasquez, 2014).

En cuatro de los cinco SC entrevistados, el proceso de aceptacion requirié de un periodo
de tiempo prolongado y solamente uno aceptd el diagnéstico casi de manera inmediata,
pues estuvo acompanado de informacion. Por otra parte, esta persona habia acudido a
terapia psicolégica desde la infancia y en la adolescencia presentd problemas de salud
relacionados con su alimentacién, lo que la llevé a acudir a psiquiatras. Este proceso sento

las bases para comprender y aceptar el diagnostico de forma practicamente inmediata.

Aquellos pacientes con enfermedades mentales que acuden a ayuda psicoldgica y
psiquiatrica previo al diagnostico aceptan con mayor facilidad su condicion de salud (Bonio,
2000).

Tabla 4.2 Emociones y sentimientos del SC al recibir el diagnostico

Sujeto clave (SC) Emociones y sentimientos al recibir eldiagnéstico

SC1 Ya tenia un antecedente de mi hermana que tiene

que nol, jedmo yo? Yo no tengo esol,
luego después fue la aceptacion.

trastorno bipolar. Aln y eso sentia impotencia y
frustracién porque no sabia qué tenia yo. Esoes lo mas
feo, no saber. En 2001 me diagnosticaron y no fui la
mas feliz, porque yo sentia primero negacion jclaro

y
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SC2

Por dentro estaba deshecho. Yo le decia al doctor:
“jAlivieme ya!". En eso me dice: “Espéreme tantito".
Nos dejo ahi a mi esposay a mi en el consultorio y se
fue con sus colegas y ya les platico. En eso entra y
cierra la puerta, me dijo: “jHijo de tu pin pon, ya sé lo
que tienes! Tienes bipolaridad tipo dos". Y yo: “jEste
sonso doctor o qué le pasa! Yo con mi machismo,
¢,como voy a ser bipolar? jEsta malo qué! jEs la Gltima
vez que vengo con usted!”. Nos salimos y ya mi
sefora se enojoé mucho conmigo.

SC3

Cuando me dijeron qué tenia, hubo coraje. Era como
coraje, me preguntaba: “; Por qué me enfermé? ;,Qué
estoy pagando? ;Soy malo? ;Qué estoy pagando
para estar asi?". No lo aceptaba, simplemente nolo
aceptaba.

SC4

El doctor me dijo: “Ta lo que tienes es trastorno
bipolar”. Y yo dije: “No. jNo es cierto, yo no soy de
esas!". Dijo: “A ver, espérame”. Y regresa con un librito
chiquito. Me dijo: “Tienes esto, mira, Iéelo. Esto”. Y yo
lo lei. “No, pues si es cierto”. Mi periodo de negacion
duré en lo que me explicd el diagnostico.

SC5

En Monterrey empiezo a ver al psiguiatra. Me habia
dado unas diez o nueve sesiones y me dijo: “Tu tienes
trastorno bipolar™. Y yo: “;Como?”, le dije, “no puede
ser. Tiene que haber un error’. Me sentia bien mal y
decia que no. Entonces él me dijo: “Si, tienes TB".

Fuente: elaboracion propia.

En un inicio, la identidad del SC se ve amenazada debido a la presencia del TB. Uno de los

cinco SC negd la presencia del TB debido a su masculinidad. En este sentido, la literatura

sobre el tema sefiala que una de las premisas basicas de lo que significa socialmente ser

“hombre” y ser “mujer” no estd dada por la naturaleza. Sin embargo, los mandatos de

género se interceptan con otros factores, como son la clase social, la raza, el origen étnico,

entre otros, presentandose prejuicios sobre la masculinidad, por ejemplo, si se expresan

emociones, si no hay poder adquisitivo y sila salud se ve comprometida (Vela, 2015).
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Estos sentimientos dieron lugar, a su vez, a preocupacién y desesperanza debido a las

expectativas que se tenian del SC. Es decir, cuando se da a conocer el diagndstico,

la familia expresa incomprension y estigmatizacion por la enfermedad.

O bien:

E4/MadredelSC/61anos/Casada/Licenciatura: Senti muy feo, me
queria morir. Decia yo: “Mi Unico hijo varon”, pues yo no esperaba esto.
Mi miedo, mi pendiente, fue: “;lra él a tener un hijo igual?”. Esa es la
pregunta que todos nos hacemos. Yo quiero que sea feliz, pero quién me
garantiza que no lo va a tener.

E11/MadredelSC/61anos/Casada/Licenciatura: Cuando supe qué
tenia, a mi se me vino el mundo encima. Yo sofiaba con mis nietos y ser
la mejor abuela. Cuando pasa esto, yo ya no quise nietos: “j'Yo ya no

quiero nada!”. Vi todo gris, todo triste. A mi se me acabd la vida.

Lo anterior indica que el diagndstico afecta al espacio familiar, convirtiéndolo en un lugar

donde se discrimina al miembro de la familia que padece la enfermedad mental (Solano y

Vasquez, 2014). Ello pese a que, en principio, la familia provee un escenario protector de

sus miembros por excelencia, de contencidn ante situaciones de inseguridad, ademas de

ser ambito de interacciones y convivencia, asi como agente para el equilibrio psicolégico,

el afecto y los cuidados.

Con el paso del tiempo, no obstante, las familias aceptaron el diagndstico, al comprender

gué es la enfermedad y el comportamiento del miembro con TB. De esta forma, pasaron de

un estado emocional negativo a uno de tranquilidady seguridad, resultado de la informacién

y educacién que se recibe de los profesionales.

E15/HijadelSC/33anos/Casada/Licenciatura: Cuando nos dicen qué
tenia, pues en un principio no se acepta, pero después, cuando te
informan qué es, yo dije: “Si, es cierto, los comportamientos que tiene mi
papa no son normales”. De repente andaba supereuférico y luego, nada.
La verdad, fue un alivio saber que no era normal que mi papa se
comportara asi, que habia algo mas que lo hacia comportarse asi, o sea
que asi no era la personalidad de mi papa. Eso fue un alivio.

En este testimonio, la familia, al conocer el diagnéstico, se tranquiliza porque va adquiriendo

conocimientos y recursos para poder entender el TBy al SC. Eso les aporta cierta seguridad
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y aminora la carga emocional. Es esencial, entonces, proporcionar informacién formal
constantemente durante los primeros estados de una psicosis (Bravo, 2005; Lemos et al.,
2010).

Es decir, los sentimientos iniciales de dolor y pérdida disminuyen a lo largo del proceso
de aceptacion de la enfermedad. Con el paso del tiempo y con el suministro de informacion
y el apoyo familiar, estas emociones se van trasformando en sentimientos de alivio y
tranquilidad, hasta alcanzar la aceptacién del TB. El propésito: lograr el bienestar tanto
individual como familiar.

4.3 A MANERA DE REFLEXION.

El momento del diagnéstico del TB es critico, ocurre después de que la familia y el SC han
experimentado los sintomas de las primeras crisis.

La familia enfrenta situaciones complejas: se modifican las relaciones familiares; se
experimenta malestar emocional, tanto en la familia como el SC; tras caminos sinuosos de
negacién y sentimientos negativos, la familia acepta la situacion y recurre a ayuda
profesional.

Dentro de la salud colectiva y el analisis del curso de vida familiar es necesario comprender
los procesos de emociones y sentimientos de las familias para la atencion del SC. Esto, es
relevante para identificar estresores de la vida cotidiana, detonantes de la enfermedad; asi
como para saber gue en un inicio se multiplican o generan fluctuaciones exageradas del
estado de animo; asimismo, para identificar las primeras crisis del SC y conocer las posibles

respuestas ante la enfermedad.

El trabajo o las obligaciones sociales se vuelven una carga que el SC no puede afrontar

(con excepciones, como algunos casos de personas que son el sostén del hogar).

Por lo anterior, al reconocer las personas con TB como parte del proceso que han
experimentado, al escuchar su diagnostico suelen sentirse amenazados en su identidad y
creencias; se autoconstruyen desesperanza; se exacerban impulsos suicidas; y surge el

autoestigma.

Lamentablemente, las instituciones de salud publica no han dado suficiente atencién al

diagnéstico y tratamiento del TB. En México, el diagnostico de TB tarda unos diez afios tras
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la aparicién de los primeros sintomas.

Para la aplicacion de un tratamiento adecuado es muy importante la deteccion oportuna del
trastorno. Retardar el diagndstico y el tratamiento de la enfermedad puede resultar en que
esta siga un curso mas dafino (episodios de fase depresiva mas largos; empeoramientos
progresivos).

Una persona con informacion previa sobre enfermedad y salud mental acepta con mayor
facilidad un diagnostico. Los sentimientos iniciales de dolor y pérdida disminuyen a lo largo
del proceso de aceptacion de la enfermedad. Con el paso del tiempo, el suministro de
informacién y el apoyo familiar, las emociones se trasforman en sentimientos de alivio y
tranquilidad, hasta alcanzar la aceptacion. El propdsito: lograr el bienestar tanto individual

como familiar.
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CAPITULO 5
DESPUES DEL DIAGNOSTICO

5.1  DESPUES DEL DIAGNOSTICO LLEGA EL “PARA SIEMPRE”

El diagnostico del TB incide directamente en la familia. Los sintomas extremos de caracter
ciclico que sufren quienes lo padecen tienen un impacto profundo en su trayectoria de vida
y en la de quienes conviven con ellos. Una vez que se conoce el diagnéstico, la aceptacion
y comprension de esta noticia lleva un largo periodo de tiempo. A pesar de ello, es
fundamental entender el trastorno.

Este momento de analisis es a su vez un “para siempre” en la vida familiar: la enfermedad
se instala de manera permanente. Por ello, es crucial comprender las trayectorias de vida
de las familias afectadas por el TB, dado que se ven inmersas en un ciclo constante de

adaptacion y aprendizaje.

En el caso de las familias entrevistadas, el diagndstico de los sujetos clave (SC) se dio en
diferentes etapas de la vida, de modo que el tiempo trascurrido desde el diagnéstico oscila
entre cinco y 18 afios. Los procesos de cada familia han sido, por lo tanto, diferentes, pero

con ciertas coincidencias que es necesario notar.

El eje rector de este capitulo sera el tiempo que lleva diagnosticado el SC, lo que permite
conjugar las diversas trayectorias en dos grandes categorias. La primera se refiere a la
uniéon de las trayectorias individual-familiar y el proceso de salud-enfermedad-atencion.
La segunda incluye la trayectoria de relaciones y redes sociales de apoyo. En estas dos
grandes categorias se reflejaran las emociones y los sentimientos, con lo que es posible
lograr una mayor comprension del proceso social que, hasta la fecha, han vivido las familias

de estudio.

5.1.1 LA TRAYECTORIA FAMILIAR DESDE EL PROCESO SALUD-ENFERMEDAD-ATENCION

Las actitudes y acciones de las familias tienen connotaciones ambivalentes, que oscilan
entre negativas y positivas (véase laimagen 5.1). Ello es asi porque conocer el diagnéstico
y todas sus implicaciones representa grandes retos considerando el contexto social en que

se desenvuelve.

Tedricamente, el diagnéstico ayuda a comprender el TB, pero en lo que se refiere al
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contexto social, la situacién es mas compleja debido a que es dificil expresar o dar a
conocer que un miembro de la familia padece este tipo de trastorno. Asi, los familiares se
ven enfrentados a una serie de dificultades. Con todo, conocer el diagnéstico y entender

qué pasaba significa un punto de partida para el bienestar familiar.

Las actitudes frente al diagndstico del TB fueron diversas (lo cual es normal al recibir una
noticia de esta naturaleza). Los testimonios de las familias muestran que, si la actitud del

SC es positiva, también lo sera la de sus familiares.

E2/SC/Mr45anos/Divorciada/licenciatura: A partir del diagnostico
hemos sacado cosas positivas, podiamos seguir dormidos en cosas que
teniamos que trabajar; de no haber sido por esto, no hubiéramos ido a
terapia, no hubiéramos hablado de todo lo que pasaba en la casa y como
me impactaba a mi. Todo esto me quitd el miedo sobre lo que me pasaba,
realmente quise aprender y me dio seguridad saber que era algo que
existia, que no estaba loca y que se podia hacer algo al respecto.

Conocer el diagnodstico, obtener informaciéon sobre los problemas de salud mental y contar
con la ayuda profesional adecuada ha generado una mayor comprensién de la enfermedad
y, con ella, mayor bienestar familiar. Las familias que se ven comprometidas en el bienestar
de sus integrantes son capaces de adaptarse a diferentes roles para intentar satisfacer las
necesidades familiares, tienen un sentido de pertenencia y un alto nivel de lealtad
(Santibafez et al., 2013). Es asi como la familia representa el principal apoyo para el SC,
al tratar de brindar las mejores condiciones para su bienestar. Sin embargo, hay que
reconocer que en el ambiente familiar siguen presentandose transiciones que provocan
nuevas crisis en el SC, dando lugar a conductas disruptivas para ellos y el resto de sus
integrantes. Se trata de situaciones que no dejan de ocurrir y marcan cambios en algunos
aspectos de la vida de los entrevistados, como una nueva escuela, el traslado de ciudad,

aspectos laborales-econdmicos, matrimonios, embarazos, entre otros.

Estos acontecimientos son estresores o desestabilizadores que propician en los SC una
serie de manifestaciones del TB, las cuales, aunque no se presentan con la misma
intensidad que antes del diagndstico, producen emociones y sentimientos que derivan en
nuevas crisis o se reflejan en ciertas conductas que pueden, incluso, ser dafiinas para ellos

mismos.
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Debe ponerse especial atencion en los factores de riesgo que impactan en la persona con
algun trastorno, como son los estresores psicosociales, ambientales, educativos, laborales,
legales y familiares (Reiser y Thompson, 2006).

En el caso de las familias entrevistadas, se encontrd que los cinco SC estaban expuestos
a factores de riesgo. Dos de ellos fueron diagnosticados en la juventud y adultez, y estos
se vinculaban a aspectos laborales, mientras que en el resto se relacionaron con cambios

de vivienda y aspectos académicos.

El SC mas joven de la poblacién de estudio, diagnosticado en la adolescencia y con cinco
afnos en tratamiento, narra que al principio del diagnostico se sintidé bien, pero cuando la
familia tuvo que migrar de estado, experimentd nuevamente alteraciones de conducta
sintomaticos del TB debido a cambios de escuela, estrés y ansiedad, aunque de menor
intensidad que la primera vez.

En contraste, el SC de 45 afios de edad, diagnosticado en la juventud y con 17 afios en
tratamiento, expuso que en un principio no aceptaba el TB, pero con el paso de los afos, y
con ayuda profesional y familiar, admiti6 el diagndstico. Logro asi identificar los detonantes
de posibles crisis, entre los cuales los aspectos de tipo laboral eran determinantes para que
se manifestaran los sintomas del TB.

De esta manera, los estresores o detonantes variaron segln la etapa en que fueron
diagnosticados y el tiempo que llevan padeciendo el TB, si bien hay conductas repetitivas
relacionadas con la enfermedad, sin importar la etapa del diagnéstico.
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51.1.1 Conductas dafiinas: consumo de alcohol y drogas

En estas, los periodos depresivos y eufdéricos se manifiestan, pero se intensifican si se

consumen sustancias como el alcohol y las drogas.

E14/5C/H/31anos/Soltero/Carreratrunca: A mi no me gusta tener
esto, es muy dificil, por eso yo uso la droga, como que me relaja, me da
suefio, me pone arriba, me pone abajo, es un trampolin de emociones.
Cuando fumo marihuana me da mucha hambre, me siento muy euforico,
muy alegre, es un placer que yo tengo, pero pues ese placer es malo. Por
ejemplo, una vez me escapé de la prepa para fumar marihuana con mi
novia, con la que solia fumar, pero en esa ocasién yo andaba en mania y
tuve una pelea con una muchacha; le pegué y ella me pegb a mi; entonces
le tiré un cabezazo y se hizo la bronca bien grande, tanto, que después

me llevaron a internar.

Este testimonio corresponde a un SC diagnosticado en la adolescencia, con 18 afios en
tratamiento, aunque no ha logrado aceptar del todo que padece TB y continlia consumiendo

drogas, bajo el supuesto de sentir alivio o mejoria.

Al analizar en detalle el contexto familiar y social del SC, fue claro que sus conductas no
eran aisladas: la violencia era una constante. Y es que las personas que viven en un
ambiente hostil, donde la violencia y el consumo de sustancias estan presentes, tienen
mayor dificultad para adaptarse social y psicolégicamente a su entorno. Ello genera
conductas de riesgo como suicidio, autolesion, dafos a otro y comorbilidad con alcohol y/o
drogas (Romero, 2011; Alonso et al., 2012).

A su vez, este escenario constituye un reto tanto para el SC como para su familia porque,
como resultado de estas conductas, los SC necesitan ser internados en instituciones de
salud mental. La comorbilidad entre trastornos maniacodepresivos y el abuso de sustancias
termina en dobles hospitalizaciones (debido a las comorbilidades mencionadas), porque las
sustancias interfieren con la farmacoterapia, acentuando la impulsividad, afectando el juicio

y aumentando el riesgo del suicidio (Newman et al., 2009).

De esta forma, el desarrollo de la enfermedad depende de la actitud que tengan los SC y
sus familiares, asi como del periodo en que se diagnosticé el TB. Es decir, se tiene mayor

probabilidad de presentar otras enfermedades mentales, si las primeras manifestaciones
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del TB se presentan en etapas tempranas. Aparecen entonces comorbilidades con
trastornos de tipo ansioso, depresivo, de conducta alimentaria, de personalidad limitrofe,
sobre todo si los primeros episodios maniaco/depresivo se dieron durante la infancia y la
adolescencia (Romero, 2011). Esto se corrobord con los SC entrevistados, pues los que
fueron diagnosticados durante la adolescencia padecieron trastornos de alimentaciéon y
depresiones.

5.1.1.2 Posibles efectos nocivos del internamiento

Tres SC fueron internados en instituciones de salud mental en reiteradas ocasiones, lo cual
no ha sucedido con los SC que fueron diagnosticados en la juventud y adultez. Sibien estos
internamientos en la mayoria de los casos son beneficiosos para el SC y su familia, las
emociones y sentimientos frente a esta posibilidad fueron de tristeza, desolacion,

preocupacion, culpa y enojo.

Con todo y este cumulo de emociones y sentimientos, la respuesta de las familias, y a veces
del propio SC, fue de aceptacion, pues consideraban que era la via mas adecuada para
lograr estabilidad y bienestar. Sin embargo, no imaginaban que en estas instituciones se
pudieran presentar situaciones de vulnerabilidad, como la que sufrié uno de los SC al ser
victima de abuso sexual en las instalaciones de la clinica de salud mental. Es claro que las
experiencias en instituciones de salud mental no siempre son positivas; incluso pueden
llegan a ser tan negativas que seran determinantes en el actuar de los individuos. En
particular, el abuso sexual durante la adolescencia repercuti6 de forma directa en las
actitudes del SC, dado que es el gue manifiesta las conductas mas violentas y adicciones

en las siguientes etapas de la vida.

Las personas con trastornos mentales internadas en instituciones de salud mental muchas
veces se enfrentan a pésimas condiciones de vida; suelen violarse sus derechos en
diferentes momentos y esto tiene impacto en la vida de los pacientes (Funk et al., 2008).
Se trata de actos violentos que se viven en instituciones mentales y abarcan agresiones
fisicas, sexuales y emocionales; en muchas ocasiones, es el personal de salud el que se
ve involucrado en estas agresiones. Adicionalmente, la violencia que se vive en las
instituciones de salud mental no suele denunciarse a los familiares o autoridades
correspondientes (Funk et al., 2008; Vicens, 2006).
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Es el caso de uno de los SC entrevistados, quien no denuncié el abuso sexual e incluso en
la actualidad, sus familiares no conocen este hecho. Si la familia desconoce las condiciones
y sucesos que han vivido los SC, seguiran internandolos en este tipo de instituciones,
ignorando la gravedad del asunto.

Es de suma importancia que cuando una familia decide internar en una institucion de salud
mental a uno de sus integrantes, se informe bien sobre el tipo de lugar en el que esta
dejando a su familiar. Ahora bien, esta decision puede verse alterada debido a los
sentimientos y emociones que se derivan de las crisis e internamientos constantes. Asi lo

expresan los familiares de los SC.

E4/MadredelSC/6 1afios/Casada/Licenciatura: La ultima vez lo
internamos, porque cayd en crisis, pero eso fue hace poco, a raiz de
cuando fallecié mi papa. Haga de cuenta que se encerraba en un closet,
decia que era su ratonera; me rallo paredes; me jalé cortinas; me tir6 todo;
sacO su ropa; rompiod revistas. Fue impresionante y doloroso ver a mi
muchacho asi y peor porque sabia que debiamos llevarlo a internar.
Aunque uno sabe eso, pues uno sentia feo, pero era lo que se debia
hacer.

Conviene destacar estas respuestas de las familias, a pesar de lo dificil que es esta
situaciébn para ellos en términos emocionales. Por ello, es importante que tanto los
pacientes como sus familiares interpreten de manera mas positiva los cambios estresantes
qgue forman parte del ciclo vital y los que pueden derivar en crisis (Newman et al., 2009).

5.1.2 ¢COMO ENFRENTAR LOS TRASTORNOS EN LA FAMILIA? EDUCACION E INFORMACION
SOBRE SALUD MENTAL

Para lograr una mejor comprension y manejo de las emociones, es indispensable el
conocimiento sobre temas de salud mental de todos los integrantes de la familia. Con ello,
se logra hacer frente de manera mas adecuada a las situaciones que representan una
amenaza al bienestar familiar. Por medio de la informacion, las familias y sujetos claves
pueden reconocer los sintomas previos a una crisis, contactar a sus diversas redes de
apoyo y darle la importancia correspondiente a la medicacion, sobre todo en estos
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momentos.

Para que las familias lleguen a este nivel de entendimiento sobre el TB, son relevantes el

tiempo del diagnéstico y el conocimiento o educacidon psicosocial. Esto fue claro con las

familias que tenian mas tiempo conviviendo con la enfermedad.

E10/PadredelSC/61arios/Casado/Licenciatura: Nosotros ya sabemos
cuando algo anda mal; después de tantos afos, uno ya sabe. Cuando
notamos un comportamiento extrafio, en su forma de hablar, en sus
acciones, todo eso son llamaditas y entonces lo platicamos mi esposa y
yo, luego acordamos: “Hay que ir con el psiquiatra para que ajuste el

medicamento”.

Este reconocimiento de la sintomatologia habla de un entendimiento del TB en el que la

medicacién asume protagonismo para evitar posibles crisis. La informaciéon es primordial

en el reconocimiento de las primeras sefiales que indican un episodio de crisis;

reconocerlas ayudara a efectuar cambios en las conductas, evitando estos episodios
(Newman et al., 2009).

E14/SC/H/33anos/Soltero/Carreratrunca: He estado tomando
medicamentos desde los quince afos, pero es muy cansado estar
tomandote la pastilla en las noches, en las mafanas, en las tardes. Sé
que debo tomarmelas, pero hay momentos en los que me harto. Hace
como un mes no me tomé mi medicamento y andaba en mania, andaba
en tables dance, andaba presumiendo cosas que no tenia. Te sientes
arriba y luego abajo y dices “ya no quiero vivir, no sirvo para nada no tengo

ni ambiciones, ni por qué estar aqui”.

5.1.2.1 Aceptar el diagnéstico y los “beneficios” de la medicacion

La medicacion, como parte de la informacidn sobre este tipo de enfermedades, es valiosa

porque ha permitido mejor funcionalidad y sentimientos de bienestar en los SC, y estos se

expanden a la familia. El tratamiento mas usual para el TB es la medicacion para estabilizar

los estados de animo. Esta ayuda a controlar los sintomas y a mantener una rutina social

aceptable (Reiser y Thompson, 2006).

A pesar de toda esta informacion, tres de los cinco SC son renuentes a la toma del
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tratamiento farmacolbgico, sobre todo cuando no se acepta el diagnéstico de TB, como es
el caso del testimonio arriba expuesto. En este escenario, la familia debe fungir como

vigilante para suministrar la medicacion.

E7/EsposadelSC/58anos/Casada/Primaria: A él no le gusta tomarse
el medicamento; nada mas se siente bien y ya no se lo toma; cuando no
se lo toma, anda bien violento, no duerme nada en la noche, se sale, se
sienta, seacuesta, come en la madrugada. Y pues yo debo ponerme firme
y darle el medicamento: “jAqui esta el agua, tomatelo!”, porque cuando

estad medicado anda bien tranquilo.

Este fragmento corresponde al SC diagnosticado en la adultez y que llevaba siete afios en
tratamiento. A pesar de ello, aln se muestra renuente a tomarlo.

Cuando se logra esta aceptacion, las conductas empiezan a mejorar durante periodos mas
largos. Los SC incluso comienzan a sentir gue su vida no termina cuando la enfermedad
aparece Yy sus conductas psicosociales se ven reflejadas en el bienestar individual y familiar.
Cuando hay una aceptacion del diagndstico, el tratamiento tiene mas posibilidades de éxito
si se aplica en tiempo y de forma continua (Newman et al., 2009). Con ello aumenta el
respeto a la pareja e hijos, y enla familia se construyen relaciones favorables que aparecen
a partir de la comunicacion (Moreno, 2013). Se trata de familias que adoptan conductas

positivas en pos del bienestar individual y familiar.

E2/SC/M/45anos/Divorciado/Licenciatura: Yo creo que he mejorado,
pues con muchos afos de terapia y con todo eso aprendi a conocerme,
aprendi a ver mis fortalezas y mis puntos débiles. En mi familia estan muy
orgullosos de mi porque siempre he seguido al pie de la letra el
tratamiento y ahora hasta doy testimonio. Eso me causa una satisfaccién
que le da sentido a mi vida, cuando estés al frente tienes que estar bien
para poder guiar a las otras gentes y porque eres como un ejemplo; es
un reto para mi y una satisfaccion.

Este discurso refleja aceptacion y entendimiento del TB. En este caso, el SC fue
diagnosticado en la juventud y tiene aproximadamente 17 afios en tratamiento. El
conocimiento que adquirié con el paso del tiempo lo trasmitid a familiares y otros pacientes
con este mismo trastorno. Ademas, estas actitudes se extendieron al resto de la familia. En

todos los casos, los entrevistados han tomado cursos en distintas instituciones y algunos
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han llegado a ser facilitadores de informacién para promover el conocimiento de las

enfermedades mentales.

5.1.2.2  La estigmatizacion, un factor nocivo persistente

Pese a este tipo de acciones y actitudes positivas de las familias, la identidad
estigmatizadora persiste, y se intensifica en los momentos de tension y discusiones

familiares.

E14/SC/H/33 afnos/Soltero/Carrera trunca: Mis hermanos, cuando nos
peleamos, me han dicho: “jPinche enfermo, pinche loco, tu estas loco, tu
estas loco!”. Y me agarran de loco. Una vez me enojé con mi hermana y
me dijo: “jPinche loco, trastomo bipolar, te vas a morir, me da lastima tu

vida a los veinte!”.

Esta actitud se acentla durante los conflictos familiares, a pesar de la informacién que se
tiene, puesto que estos existian previamente en los ndcleos familiares. En el testimonio
anterior puede observarse que hay una falta de reciprocidad de aquel con quien se
interactla (poco respeto o atencion, negligencia, insulto, desprecio), acompanado de
emociones negativas, lo que da pie a un sentimiento de humillacion precursor de laira y el
conflicto, y no pocas veces de la violencia (Ariza y Oliveira, 2010). Los actos de violencia
cometidos por individuos con trastornos mentales suelen ser menos frecuentes y de menor
intensidad que los cometidos por la familia y poblacién en general aun si, desde el
imaginario social, padecer este tipo de enfermedades es sinénimo de desacreditacion
(Homet, 2013).

La desacreditacion y estigmatizacion estan arraigadas en la sociedad, donde incluso existe
el mito de violencia extrema en pacientes con trastornos (Newman et al., 2009). Esto se
convierte en una barrera para la inclusién de estos individuos a situaciones como el
matrimonio, formar una familia, tener acceso a la vivienda, trabajo, ingresos, entre otras

mas.
5.1.3 EFECTOS EN EL TRABAJO
Esta estigmatizacion se refleja también en la situacion laboral de los SC. De los

entrevistados, solo dos de los cinco tenia trabajo. Esto se explica porque, en el caso de

ellos, cuando ocurrié el diagnéstico, ya estaban inmersos en el mercado laboral; el resto de
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los SC recibieron el diagnéstico en la adolescencia, cuando adn no incursionaban en el

ambito profesional.

El TB estd asociado a dificultades en la actividad laboral: 57 % de las personas con
enfermedades mentales son incapaces de conservar un empleo y 89 % de los que han
recibido tratamiento durante la adolescencia estan incapacitados para trabajar alos 30 afios
(Newman et al., 2009).

Lamentablemente, esta Ultima aseveracion puede verse reflejada en estos tres SC, que
siguen dependiendo econémicamente de sus padres y no han logrado establecerse en un
trabajo. En reiteradas ocasiones manifestaron que trabajar seria importante, pues

lograrian estabilidad y, en consecuencia, podrian tener una familia.

E9/SC/H/33 afios/Soltero/Preparatoria: A futuro me veo yo trabajando
en un buen trabajo; quiero tener un buen trabajo, porque no me pienso
quedar asi toda la vida, sin trabajo, sin ambiciones. Realmente, pues si
me gustaria tenerun buen trabajo, un buen sueldo y una buena novia y

tener un hijo.

Se observa que el trabajo es considerado por las personas con TB como una fuente
importante de bienestar, mejorando la adaptacion social (Alonso etal., 2012). Sinembargo,
en el ambito social ocurre lo contrario. EI mismo gobierno suele discriminar al excluir a las
personas con enfermedades mentales de muchos aspectos, incluido el laboral. Las leyes
de un pais pueden proteger contra el despido arbitrario, pero no establecen la obligacion
de reinstalar a una persona en un puesto de acuerdo con sus necesidades (Funk et al.,
20086).

En cuanto a las expectativas de los familiares con respecto al futuro de los SC, estas son
variadas pero, después del diagnostico, impera la preocupacion porque el futuro de los SC

es incierto en estas cuestiones.

E4/MadredelSC/61anos/Casada/Licenciatura: Mi miedo es porque no
tiene una estabilidad, es inestable. El no puede laborar, me preocupa que
llegue a casarse, pues no tiene un trabajo, econémicamente nunca ha
trabajado. Ahora imaginese que tiene hijos y si también salen asi: ¢qué

van a hacer?

Este discurso expone una fuerte carga emocional ante el futuro del SC. Los familiares de
quienes padecen TB sufren una fuerte carga psicolégica, sobre todo en aquellas
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circunstancias que estan fuera de su alcance (Newman et al., 2009). A pesar de ello, con
el paso del tiempo, ayuda profesional e informaciéon constante, las expectativas a futuro
comienzan a ser favorables.

E3/HermanadelSC/49anos/Divorciada/Preparatoria  técnica: Yo
admiro mucho a mi hermana, porque después del diagnéstico ella ha
avanzado, ha progresado, se superd mucho, estad muy tranquila, a pesar
de que tiene la enfermedad del trastorno bipolar, es una persona muy
valiosa. Antes se le hacia muy dificil hablar en publico y ahora da

testimonios en diferentes lugares.

La presencia de la enfermedad también produce cambios positivos en la familia, pues al
modificar los valores en todos sus miembros, cambian su apreciacion de lo que es

verdaderamente importante, se modifican sus prioridades (Vallina et al., 2011).

5.1.4 OTROS EFECTOS EN LA FAMILIA

Asi, los sintomas extremos y de caracter ciclico que sufren las personas afectadas pueden
tener un impacto profundo en la vida de quienes conviven con ellos (Post y Altshuler, 2005).
El SC ejerce una fuerte influencia positiva o negativa en la familia, sobre todo en el cuidador
primario. Tener un familiar enfermo rompe con la normalidad y puede impactar en la salud

de otros miembros del hogar (Newman et al., 2009). Asi lo muestra el siguiente testimonio.

E11/MadredelSC/M/52arnos/Casada/Licenciatura: Mi salud si se ha
visto afectada, pero como madre primero es la vida de un hijo. Hay
ocasiones en que estoy bien cansada y mi hija quiere platicar y la tengo
gue escuchar, nos dan las dos de la mafiana y yo me tengo que levantar
alas 5 am, ahi te das cuenta de la carga tremenda que tienes, pero luego

digo: “Con todo y mi cansancio, es una buena inversién atender a mi hija”.

A pesar de todas estas situaciones, en las familias existe una resignificacion de la
enfermedad. Dicho de otro modo, es en este nuevo espacio familiar donde los valores
aprendidos, el aumento del carifio y el respeto se reflejan y se logra un bienestar (Moreno
y Norman, 2013).
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Para la mayoria de los SC y familiares, vivir con TB no significa tener que abandonar
ambiciones y metas personales, pues con el paso del tiempo han aprendido que la
enfermedad no los define como persona, logrando entender y aceptar la asesoria de
profesionales para gestionar las situaciones cotidianas de la vida. El significado de esto es
poder actuar a través de la resignificaciéon de la locura, lo cual implica ser mas tolerante y
comprensivo, aceptar la heterogeneidad con mas facilidad y valorar las pequefias cosas de

la vida.

La solidaridad familiar es necesaria; permite superar el estigma al comprender que la
persona es mucho mas que un diagnoéstico. Esto ayuda a construir relaciones sanas, donde
ambas partes deben esforzarse para lograr una mejor interaccion (Alegre, 2016).

En resumen, el caminar de las familias y el SC es un proceso de constantes cambios. Si
bien existen acontecimientos que podrian estar enmarcados como negativos, las familias
han experimentado cambios positivos después de conocer el diagndstico. Al tener la
certeza de lo que sucede, se abre una ventana de posibilidad para hacer frente a esta
enfermedad y con una buena contencion familiar, profesional y un tratamiento médico
adecuado se hara frente a las diversas complicaciones de la vida. La tabla 5.1 nos permite
comprender estos procesos.

Tabla 5.1 Testimonios de resignificacion del TB en SC y familiares

TESTIMONIOS
Familia Sujeto clave (SC) Familiar

La enfermedad es una condicion de vida, Es una enfermedad como
tienes que vivir conforme a esa situacion, cualquier otra, nada mas que
cuidarte mas,alimentarte bien, ejercitarte, hay gente que tiene mucho

1 descansar, no tomar, no fumar y llevar una estigma, hay que afrontarla. Es
vida espiritual para poder estar estable. A muy duro para la persona que
partir de saber qué es lo que tengo, he tiene esa enfermedad y hay que
enfrentado mis miedos, aprendi a apoyarla.
conocerme, a ver mis fortalezas y también
mis puntos débiles. Ahora valoro muchas
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cosas que antes no valoraba, se sufre
mucho en los dias malos, pero valoras
mucho los dias buenos.

Con el Trastorno Bipolar he aprendido
muchas cosas, aunque aun le hago la
lucha. Con los programas he aprendido que
tengo que llevar una vida mas tranquila,
aprender a tratar a la gente, a no aislarme,
a saber tratar a mis hijos, a mi sefioray a
los que me rodean.

La enfermedad mental es algo
muy dificil para la familia y para
ellos que la padecen. Uno no
debe seguirles el juego y debe
saber distinguir cuando algo
estd pasando. No debemos
quedarnos asi, debemos actuar,
llevarlo con un especialista
porque en realidad nosotras no
estamos educadas para eso.

Para mi después de todo lo que he vivido,
ahorita representa algo muy bueno. Porgque
me esta ensenfando a saber como tratar a
las personas, a poder ayudar a otros que
tienen algo como yo, decide que el apoyo
es importante.

En un principio si me
desmotivaba, ahorita ya lo estoy
empezando aceptar un poco
mas. Pero hay que enfrentarlo,
uno debe aprender sobre el TB
y siempre hay que seguir
aprendiendo, uno debe
apoyarlos porque ellos solos no
lo van a lograr.

Para mi la enfermedad es el cerebro que
estd enfermo. Es todo un reto, pero no
significa que seamos menos. Me he dado
cuenta de que somos personas diferentes,
sobresalientes, muchos genios han
padecido el Trastomo Bipolar. Pero para
mucha gente esto es discapacidad y yo no
lo acepto. Soy capaz de hacer cualquier
cosa. Con el tiempo he aprendido mucho,
de hecho, nunca me imaginé que viviria asi,
pero es algo real, es algo que nos esta
pasando a muchisimas personas, mas de
lo que la gente cree o se da cuenta.

Pues esta enfermedad es todo
un proceso, para el cual yo no
estaba preparado y ni pensaba
que lo fuera a vivir. Pero si ya
nos toco este camino pues hay
que recorrerlo, sin lamentarse y
llorar, porque eso no me ayuda
en nada, mejor uno debe
informarse.

Tener esto no me gusta, para mi es un
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insulto, que te vayas de la realidad, pero Me obligué a aprender, pero
tengo que aceptarlo por mas duro gue sea. todo lo que hemos pasado
como familia nos ha separado,
pero también unido. Solo
nosotros nos entendemos vy
tenemos la capacidad de
entender qué pasa.

Fuente: elaboracién propia.

5.2 TRAYECTORIA DE LAS RELACIONES Y REDES DE APOYO DESPUES DEL DIAGNOSTICO

En este apartado nos centraremos en las interacciones sociales en el interior y el exterior
del contexto familiar, con foco en las etapas de la juventud y adultez (véase el Anexo 2) en

las que se encuentran todos los SC de este estudio

El comportamiento cotidiano se vincula con cémo situaciones de interacciéon en contextos
acotados influyen en los grandes procesos sociales y, a su vez, con como los sistemas de
gran tamafio ejercen influencia en los ambitos mas reconditos de la vida social (Alvarez-
Gayou, 2009; Giddens, 2009). De ahi la importancia de analizar esas interacciones
sociales. Por ello, en este apartado se fusionaran las trayectorias de relaciones y redes
de apoyo (véase laimagen 5.2). En ellas se plasman las multiples formas de interaccion de
los diversos familiares del SC, y el efecto que tienen a nivel individual y familiar esas

relaciones y redes de apoyo.

Estas se modificaron después del diagnostico del TB, al presentarse una serie de cambios

positivos. Para ello, |a informacién psicoeducativa fue fundamental.
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La presencia de afectividad en el ambito familiar se vincula con el mundo de las emociones
y la subjetividad, la busqueda del cuidado, la atencién y el bienestar emocional de aquellos
a quienes se quiere y por quienes se vela (Ariza y Oliveira, 2010). Asi, las interacciones
sociales positivas ofrecen a las personas con enfermedades mentales, comprension,
aceptacion, fraternidad, libertad de expresion, entre otras, y al haber este tipo de relaciones
los pacientes se dan cuenta de que ya no estan solos, lo cual contribuye a su bienestar
(Newman et al., 2009). Estas interacciones sociales positivas llevan consigo acciones
emocionales'® dirigidas hacia uno mismo o hacia los demas (Ariza y Oliveira, 2010), que
responden a la percepcion del sujeto historica y contextualmente localizado (Hochschild,
1978).

El bienestar subjetivo depende en cierta manera de cémo perciben los integrantes de la
familia la cercania fisica y emocional dentro del complejo mundo de la dindmica intrafamiliar.
Es una medida compuesta por el bienestar mental, fisico y social, tal como lo percibe un
individuo o un grupo, que en nuestro caso es la familia (Levi y Anderson, 1975).

Por otra parte, se encontrd que, entre las diversas relaciones y redes de apoyo, aquellas
vinculadas con la familia tienen la mayor relevancia para los familiares del SC, seguidas de
las relaciones de pareja (sobre todo de los SC), luego las que se tienen con profesionales

y, por ultimo, agquellas vinculadas con |la amistad.

Lo anterior evidencia que este tipo de relaciones no se ajustan solo al nicleo familiar o del
hogar, sino que se extienden fuera de sus limites y advierten sobre los riesgos que implica
restringir el analisis exclusivamente a las familias (Tuiran, 2001). De esta forma, |las diversas
relaciones y redes sociales de apoyo contribuyen de manera significativa al entendimiento

de las nuevas formas de interaccion.

Las relaciones familiares en nuestra investigacion mostraron los cambios mas significativos,
puesto que la violencia intrafamiliar presentd una disminucion notable después del
diagnéstico, sobre todo en las etapas de la juventud y adultez del SC. La violencia que se
vive en el entorno familiar suele ser mas frecuente en la infancia o adolescencia que en

etapas posteriores (Janin, 2002).

10| 3 accién emocional es una estructura simbélica formada por la relacién entre la experiencia vivida en la
cotidianidad v los referentes normativos que la requlan (Mora, 2005).
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Esta trasformacion de las relaciones y redes de apoyo familiar, segun la narrativa de los
entrevistados, es resultado del conocimiento y la educacién psicosocial que han recibido
de profesionales e instituciones especializadas en salud mental, pues previamente las

familias no lograban dimensionar las implicaciones de tener un miembro con TB.

5.2.1 LAS CUIDADORAS, MUJERES ESENCIALES

Las relaciones que tuvieron una mejoria significativa fueron las del SC con el cuidador
primario, representado exclusivamente por mujeres. En los tres SC diagnosticados en la
adolescencia, lamadre; en los otros dos casos, la esposay la hija. Si bien la responsabilidad
del cuidado en ocasiones recae en varios miembros de la familia, en la mayoria de los casos
el peso del cuidado recae sobre una Unica persona, que con frecuencia es una mujer

(Jiménez y Moya, 2018).

Por las caracteristicas que debe tener el cuidador primario, suele asociarse a la figura
femenina, que es el recurso, instrumento y medio por el cual se proveen cuidados
especificos a los enfermos. En ellas se deposita el compromiso de preservar el bienestar
del otro (Rivas y Ostiguin, 2011). A ello se suma la creencia de que las personas con
enfermedades mentales son incapaces de responsabilizarse de sus propios cuidados y
deben estar bajo la tutela de la familia, la sociedad o los psiquiatras, lo cual le genera una

carga enorme al cuidador principal (Solano y Vasquez, 2014).

Lo anterior es evidente en cuatro de los cinco cuidadores primarios, cuya salud se ha visto
incluso afectada. No obstante, en el caso en que la hija se considera la cuidadora primaria,
es importante resaltar que no se le percibe como tal, debido al nivel funcional del SC. La
consideracion como cuidadora se debe a que es la red de apoyo mas inmediata por ser
quien vive con la SC.

5.2.2 EL DIAGNOSTICO EN LA ADOLESCENCIA Y LAS INTERACCIONES SOCIALES DE LAS FAMILIAS

En aquellos que fueron diagnosticados durante la adolescencia, los SC de las familias 3, 4
y 5 (véase la tabla 3.1) presentan una serie de caracteristicas similares. Esto se debe a que
su rol en la interaccién familiar es de hijos, donde la principal cuidadora es la madre y
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carecen de independencia econdmica. Esta situacion repercute en las relaciones familiares,
gue en su mayoria son positivas y de colaboracién entre sus miembros.

Debido a que, por lo general, ambos padres son la principal red de apoyo del SC, es con la
madre con quien se sigue estableciendo una relacién de mayor cercania y afecto (este
mismo patron se observa en el apartado 3.4, antes de que se diera el diagnéstico). Sin
embargo, la relacién con el padre presenta mejoria, pues en los momentos antes y durante
el diagnostico, dicha relacion solia estar fracturada e incluso llegd a ser conflictiva y de

violencia. Asi lo expresa el padre de uno de los SC entrevistados.

E12/PadredelSC/52arnos/Casado/Licenciatura: Si a mi hija no la
hubieran diagnosticado yo seguiria igual...yo me meti a este mundo para
conocer y tratar de entender a mi hija. Para entenderla y tener una mejor
relacion con ella, porque al principio, cuando la veia, decia: “Esta
chiflada”. Definitivamente, yo no me llevaria con ella como ahora si no me
hubiera informado. Yo estaria como la mayoria de toda la gente.

Para que la relacion llegara a estar en estos términos, tanto el SC como su padre
enfrentaron una serie de obstaculos. La figura paterna expresé mas rechazo ante el
diagnéstico y les implicé un esfuerzo mayor entender la enfermedad. La relacién parental
en dos de las tres familias ha mejorado con el tiempo. En una, alun existe cierta renuencia
a aceptar el diagnostico, sobre todo cuando se presentan las crisis en el SC.

E14/MadredelSC/52anos/Divorciada/Preparatoria: Mi hijo tiene
episodios de odio-amor con su papa. El ha tenido mucho maltrato de su
papa desde que era muy chico, y su relacién sigue siendo agresiva. Esa
siempre ha sido la Unica forma en que se comunican, aunque ahora ya

casi no hablan, mucho menos se ven.

En el caso del SC de la familia 5, la relacién con el padre es practicamente nula en la
actualidad, lo cual se constata en el testimonio presentado: siempre ha estado fracturada y
justamente esta familia presenté mayores porcentajes de violencia.

Es importante anotar en este momento de la reflexién que, en la dinamica de las familias
mexicanas, el conjunto de emociones que propicia el padre se inclina mas hacia la
distancia afectiva que hacia la proximidad (Ariza y Oliveira, 2010).
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5.2.2.1 Llaparejaenel TB

Asimismo, las interacciones familiares de tensién se dieron principalmente entre los
conyuges (padres del SC). Segun los discursos de los entrevistados, después del
diagnéstico, los problemas de pareja se acentuaron, sobre todo cuando se vieron
implicadas cuestiones de cuidado y atencion al SC. Se ha encontrado que en 80 % de
las familias con un hijo que padece una enfermedad mental, las parejas conyugales
presentan disfunciones graves en su relacion, pues se enfrentan a cambios de roles

importantes (Holmgren et al., 2005).

E11/MadredelSC/M/52anos/Casada/Licenciatura: La verdad es que
yo cedo mucho con mi esposo, aungue me canse, aunque no soporte
muchas cosas de el, pero digo: “Yo debo aguantar, se lo debo a mi hija”.
Porque él si ha sido un apoyo, aunque en un inicio el no aceptaba la
enfermedad, aunque todavia discutimos pues él quiere que ella sea

normal, independiente, que haga sus cosas, y yo soy mas de cuidarla.

A pesar de la relacidn entre conyuges, las madres de los SC, que son las cuidadoras
primarias, manifiestan que su principal red de apoyo para aspectos relacionadas con el TB
es precisamente la pareja conyugal. Las relaciones entre parejas implican usos y
costumbres, en los que se dan situaciones de consenso y conflicto enmarcadas en un
contexto determinado, como lo es la presencia de una enfermedad mental (Salles y Tuiran,
1996).

Asimismo, en las mujeres, ya sea en su calidad de madres, hijas o0 esposas, recae la mayor
carga del trabajo emocional'! (Ariza y Qliveira, 2010). A través de la provision de una setie
de necesidades (y deseos) de la otra persona se revela la inclinacion afectiva hacia ella,
mas alld de que dicha persona sea perfectamente capaz de arreglarselas por si misma
(cuidado, alimentacion, vestido, bienes materiales, contencidon emocional, calidez fisica).

Se observa que son mas frecuentes las relaciones familiares en que la interaccion es
favorable (y no negativa), ya que es la familia la principal red de apoyo en todos los

" Entendido como el acto de proveer las necesidades afectivas de ofra u otras personas, en donde la
interaccién cara a cara tiene un valor estratégico (Andersen, 2000; Bubeck, 1995).
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aspectos, como la cuestiéon econdmica.

En los siguientes testimonios de tres SC diagnosticados durante la adolescencia, el hecho
de no ser econdmicamente independientes y no estar laborando ha afectado la economia
familiar, debido a que el acceso a profesionales y al tratamiento médico representa un gasto

fuerte.

E10/PadredelSC/61anios/Casado/Licenciatura: A veces yo no tengo
para las medicinas o para las consultas, de hecho, ahorita si siento el
apoyo en parte econdmico de mi otra hija, ella aporta, no mucho, pero
algo es algo; ya ve que las medicinas son bien caras.

Para subsanar las diversas dificultades que orbitan alrededor del TB, los familiares recurren
a otro tipo de redes de apoyo, como lo son otros miembros de la familia nuclear. De esta
manera, la familia constituye uno de los recursos fundamentales para la satisfaccion de
necesidades basicas tanto de las unidades domésticas como de los nlcleos familiares,
aportando seguridad afectiva y de supervivencia (Gonzalez, 1986).

5.2.2.2 Los parientes ficticios también son familia

Ademds de las relaciones familiares, cuando se hizo la entrevista, los SC tenian otro tipo
de relaciones, que han sido denominadas como pariente ficticio, que es aquel que no tiene
lazo biolégico, pero si emocional (Giddens, 2009). Por ejemplo, las relaciones amorosas y
de amistad se presentaron en estos SC como algo muy importante, y la confianza fue un
soporte fundamental para ellos.

E5/SC/M/22arfios/Soltera/Licenciatura: Si, ahorita estoy con mi novio,
ya de cuatro afios, lo conoci en Ingenium, y pues es mi mejor amigo, lo
que mas me gusta de él [...] yo pienso que para mantener una relacién es
importante que el otro entienda lo que se vive, porgue si ho vives lo que
yo, es muy dificil tener empatia. Nosotros nos llevamos bien, aunque
cuando tengo problemillas con él me pongo muy ansiosa.

Las personas con TB establecen relaciones afectivas como cualquier otra, pero su relacion
sera mas complicada, tendra sus altibajos, quiza mas profundos y severos que en otras
parejas (Marquez, 2019), debido a que la afectividad esta inmersa en el mundo de las

emociones y de la subjetividad (Ariza y Oliveira, 2010).
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La afectividad, asimismo, contiene un elemento cognitivo, una suerte de dispositivo o sefal
que alerta al sujeto sobre cémo actuar u operar, lo cual suscita pensamientos asociados a
sentimientos (Hochschild, 1975; Mora, 2005). A quienes padecen TB les resulta mas dificil
manejar su estado de animo y sus emociones. No obstante, con una medicacion
psiquiatrica adecuada se estabiliza el estado de animo, y con terapia y seguimiento
psicolégico, la persona con TB puede mantener relaciones estables.

En general, las relaciones sociales de los SC se basan en el entendimiento y ayuda, sobre
todo de la familia. El apoyo familiar es preciso para establecer relaciones de afecto que
contrarresten los efectos de la enfermedad (Newman et al., 2009). Una vez que se entiende
este proceso, el afecto y el carifo se concebiran como una forma de gratificacién o
recompensa voluntaria, lo que genera estatus, es decir, estima, reconocimiento, deferencia

y respeto a la persona que lo reciba (Kemper,1978,1989).

5.2.3 DIAGNOSTICO EN LA JUVENTUD Y ADULTEZ Y LAS INTERACCIONES SOCIALES DE LAS
FAMILIAS

En los casos de las dos familias entrevistadas cuyo diagnéstico ocurri6é en la juventud y
adultez también hubo mejoria en sus interacciones sociales (familias 1 y 2 de la tabla 3.1).
En estos casos, las interacciones sociales son diferentes por ser los principales
proveedores econdmicos del hogar y, por consiguiente, el aspecto laboral desempefia un
papel importante en los roles sociales que los SC interpretan en el dia a dia.

La etapa de su diagnostico marcé un rumbo diferente en las relaciones y redes de apoyo

sociales, tanto individuales como familiares.

La interaccion e independencia de estos SC favorecio las relaciones familiares, sobre todo
con la familia nuclear (la esposa y los hijos). Segun los relatos de los familiares, las
conductas y actitudes del SC previas al diagnéstico llegaron a generar conflictos. En el
caso de la familia 2, estos se intensificaron debido a que el SC era quien ejercia violencia
intrafamiliar. Después del diagnoéstico, la familia logré entender muchos de los
comportamientos del SC y, aunque la dinamica familiar ha mejorado, el SC no ha podido

perdonarse las situaciones que les hizo vivir.

E16/S5C/H/62anos/Casado/Primaria: Yo a mis hijos si les digo: “Si los

manda llamar algun profesional, vayan, porque ustedes también
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necesitan por todo lo que han pasado conmigo”. Les digo: “Vayan, vayan,
no odien a su padre”, pero ellos me contestan todo lo contrario. Cada
vez gque pienso en todo lo que hice, me da depresion, no me perdono lo
que les hice, y ellos me dicen: “Ya perdonate”. A mi hijo le pedi perddn
por todo lo que le hice, le dije: “Hijo, en su momento, si te maltraté mucho,
perdéoname”. Y me contesté con un amor tan grande: “No, papa, todo lo
que sé es por ti, no soy ningun mantenido y esto que hago es por ti, yo
te quiero demasiado”. No, pues yo me senti como un pavorreal, pero sé

gue les hice mucho dafio.

En este fragmento, el sentimiento de culpa esta presente en el SC y frente a esto los
familiares pueden contribuir a la recuperacion suministrando apoyo, reduciendo el
malestar y ayudando en el tratamiento, haciendo que la vida en el hogar y las relaciones

mutuas sean tranquilas (Vallina et al., 2011).

Este tipo de actitudes de la familia dan como resultado relaciones familiares de afectividad
y un contexto favorable para todos los miembros del hogar. En un estudio realizado por
Pérez (1994), se encontrd que los factores de afectividad, sentimientos y emociones que
se desarrollan dentro del nlcleo familiar después del diagndstico generan un espacio
donde la solidaridad afectiva es la concepcién méas importante de su agrupacion.

Otra de las relaciones familiares que manifestd mejoria fue con el conyuge del SC, pero en
ocasiones surgen momentos de tension debido al peso que representa ser el principal
cuidador, o por ser el encargado de vigilar de manera constante el tratamiento, o por los
cambios drasticos de los estados de animo, entre estos aspectos mas al convivir dia a dia
con el SC.

Ahorita siento que nos llevamos mejor, después de que nos dieron el diagnostico han
cambiado muchas cosas, por ejemplo, ya no dormimos juntos porque mi esSposo casi no
duerme, se levanta mucho, ve la tele, se sale y entra a cada rato, prende la luz y asi no
podia descansar. Sé que él es asi por su enfermedad, pero discutiamos mucho por eso,
porque luego no se toma la medicina, es bien necio. Muchas veces he pensado que no
quiero seguir asi, le digo que me voy air, que lo voy a dejar y me dice “no me dejes, no sé
qgué haria sin ti” y ya me hace caso. Esto es una estira y afloja.
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5.2.4 EFECTOS EN LAS PAREJAS ADULTAS

Mantener una relacion de pareja es algo complejo cuando se presenta una enfermedad
mental. En un estudio realizado en matrimonios con uno de los conyuges con TB, se
encontrd que en 42 % de las familias hubo ruptura de la relacion en el sistema conyugal y
en 35 % hubo una disfuncidon importante (Holmgren et al., 2005), aunque prevaleci6 la

confianzay la seguridad de cada uno en la pareja.

El conocimiento del otro, la comprensién, la flexibilidad y, sobre todo, la estabilidad
(Marquez, 2019) son aspectos esenciales para mantener una relacion, asi que construir
una con alguien que experimenta cambios tan drasticos en su estado de animo dificulta las
relaciones afectivas.

5.2.5 LA FUNCIONALIDAD COMQ UN POSIBLE FACTOR DE RIESGO PARA EL SC

Dos de los SC de este estudio fueron percibidos por los familiares como individuos
plenamente funcionales, lo que generd que, en ocasiones, las familias llegaran a tener
comportamientos y actitudes como si la enfermedad mental no estuviera presente. Asi lo
expreso la hija de la SC en este testimonio, lo que puede ser un posible factor de riesgo

para el bienestar del SC.

E1/HijadelSC/21anos/Soltera/Licenciatura: Yo nunca la he visto mal,
ella siempre se toma sus medicinas y hace sus cosas, yo no me tengo
que preocupar por eso. Digo, si tengo buena comunicacién con ellay todo,
platicamos, pero como no la he visto mal, yo me voy con mis amigos, con
mi novio, ya si veo que se la pasa mucho tiempo acostada, ahora si voy

a ver qué tiene, porque ella no es asi.

Las expectativas de los familiares son elevadas cuando el paciente presenta funcionalidad
y los tratamientos le permiten mantenerse eutimico (es decir, con un estado de animo
normal y tranquilo, desarrollando sus actividades sociales, familiares, laborales y con
buena calidad de vida) de manera temporal, recuperando su nivel de funcionalidad. Sin
embargo, estas expectativas llegan a ser perjudiciales en la interaccion familiar, ya que el

paciente puede terminar enfrentandose solo a los desafios de la enfermedad (Garcia, 2018).
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53 ¢ REDES DE APOYO INSTITUCIONAL = MAYOR BIENESTAR?

Para que las familias lograran relaciones familiares 6ptimas y que estas fueran su principal
red de apoyo, fue necesario antes acercarse a instituciones y profesionales que brindaran
informacién y un mayor entendimiento del TB. La participacion de la familia y pacientes en

programas y cursos que imparten diversas instituciones de salud mental es indispensable.

El objetivo de estas instituciones es brindar educacion psicosocial en temas de salud mental
a familiares y pacientes. Es necesario crear un entorno emocional favorable, cultivar la
curiosidad por la enfermedad y que las familias busquen ese apoyo profesional e
institucional (Ramos y Robles, 2015). Para entender el TB, las familias entrevistadas lo
hicieron. En el camino, enfrentaron una serie de desafios que se sumaron a la carga
personal, social y econdmica de lo que significan las enfermedades mentales, y al estigma

y discriminacion que enfrentan los pacientes y sus familias (OMS, 2006b).

Para mitigar estos problemas, es esencial la intervencion del Estado y de organismos de
la sociedad civil que ayuden a erradicar el estigma social que gira en torno a las
enfermedades mentales, ofreciendo un espacio de contencién y apoyo a las familias que

viven esta realidad.

5.3.1 INSTITUCIONES PUBLICAS DE SALUD MENTAL EN MEXICO

En México, el Estado tiene politicas de salud mental que brindan una serie de servicios por
medio de instituciones plblicas para lograr el bienestar de sus habitantes y subsanar estas
necesidades. Estas, sin embargo, son insuficientes debido la desigualdad en la distribucion
de los servicios de salud, dada la mayor concentraciébn de recursos en las ciudades
principales y la grave desatencion en las areas de escasos recursos del pais. Aun sien los
Gltimos afos se han desarrollado estrategias innovadoras en el pais para aumentar el gasto
publico en salud, dicha inversién se ha enfocado, en gran medida, en reducir los rezagos
histéricos de la atencién a poblaciones pobres (ONU, 2006). De este modo, si el acceso a
servicios de salud en general es dificil, la situacion se complica aun mas en el caso de la
salud mental. Son pocas las instituciones pulblicas que atienden a la poblacibn mas
vulnerable (OMS, 2004).
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De este modo, el Estado invisibiliza de alguna manera a esta poblacién y no brinda la
contencién y psicoeducacion necesaria, lo cual plantea una seria critica al tan anhelado
Estado de bienestar. Para ejemplificar lo antes mencionado, en Nuevo Ledn existen
algunas instituciones del orden publico que se enfocan en esta area, como el Hospital

Universitario, la Clinica Buenos Aires, los Centros CAPA, entre otras.

Cuatro de las cinco familias mencionaron que después del diagnéstico acudieron a estas
instituciones plblicas y la percepcion de los SC sobre los servicios que les brindaron es

positiva e, incluso, en la actualidad continGan asistiendo a las mismas.

E5/SC/M/22anfios/Soltera/Licenciatura: Definitivamente, tuve mucha
suerte de llegar al Hospital Universitario, yo recomiendo mucho este
hospital, porgue ahi me han ayudado mucho. De hecho, yo he estado dos
veces internada ahi y me han ayudado tanto, han sabido contenerme. La

verdad yo estoy muy pero muy agradecida.

El impacto que han tenido estas instituciones en las familias es multiple, pues no solo han
favorecido a los SC sino que también han recibido una serie de beneficios, como lo han
sido las terapias familiares. Algunos incluso han llegado a formar parte activa de estas
instituciones. Como lo expresa el padre de un SC entrevistado:

E12/PadredelSC/52arios/Casado/licenciatura: En un principio no
queria asistir a los cursos y terapias, pero con el paso del tiempo entendi
que eran muy importantes y ahora nosotros hemos ido a varios programas

que ofrece la Secretaria de Salud. Ya ahora soy mentor de gobierno.

La funcién del Estado en aspectos vinculados con la salud mental es de suma importancia,
pues debe ser el garante del bienestar social de la poblaciéon. Conservar la salud mental
depende, en gran parte, de acciones exitosas de salud publica que incluyan a los pacientes,
familiares y a la sociedad en general con la finalidad de prevenir, tratar y rehabilitar
(Sandoval y Richard, 2005).

5.3.2 ANTE LAS CARENCIAS DEL ESTADO, LA OPCION ES LA SOCIEDAD CIVIL

La salud publica debe contar con los recursos necesarios. No obstante, hoy dia se enfrenta

a una serie de retos de orden estructural y econdmico. Ejemplo de ello es que, en mas de
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una ocasion, las familias entrevistadas enfrentaron dificultades para acceder al suministro
de medicamentos que estas instituciones deben brindarles, lo que repercutid en la
economia familiar. El costo de los medicamentos para este tipo de enfermedades es
elevado. Para mejorar esta situacion, el Estado, en conjunto con organizaciones de
sociedad civil y el sector privado, han hecho sinergia para contrarrestar los estragos que
implican las enfermedades mentales. Asi lo relata la coényuge de uno de los SC

entrevistados:

E7/EsposadelSC/58anos/Casada/Secundaria: En una institucion del
gobierno, nos atendia una doctora y ella nos mandé AEQUS. Nos dice:
“Mira, te vamos a mandar a una asociacion que pertenece al tecnolégico.
Ahi les pueden ayudar también”. Cuando no hay medicamentos en el

hospital, ahi nos han apoyado.
O bien una hija de un SC:

E5/SC/M/22anos/Soltera/Licenciatura: Del Hospital Universitario nos
mandaron a INGENIUM. Ahi mis papas tomaron el curso que se da a las
familias con un enfermo mental en casa. Esto cambié mucho a mi papa;
lo cambid tanto, que él también tomé el curso para mentor y ahora él es

mentor.

Al tener un respaldo institucional, las familias expresan mayor bienestar, pues el apoyo
gue reciben no se limita a cuestiones econémicas. Contar con una red de apoyo de este
tipo representa un avance en el entendimiento y comprensién de la enfermedad. Recibir
terapias para pacientes y familiares, y formar parte de cursos y programas donde se brinda
informacién, motiva a las familias a seguir preparandose y tomar parte activa de las

diversas formas para contrarrestar las secuelas del TB.

5.4  AMANERA DE CONCLUSION

El diagnostico del TB incide directamente en la familia y ejerce en ella un impacto profundo
y permanente. La respuesta familiar varia si el diagnoéstico se da cuando el sujeto clave
(SC) es adolescente o cuando es adulto y tanto individuo como familia siguen una

trayectoria de salud-enfermedad-atencién, que afecta todas las relaciones y personas
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cercanas, muchas de las cuales se convierten en redes sociales de apoyo.

Las respuestas de las familias oscilan entre positivas o negativas. Conocer el diagnéstico,
obtener informacion sobre los problemas de salud mental y contar con la ayuda profesional

genera una mayor comprension de la enfermedad y un mayor bienestar familiar.

La familia representa el principal apoyo para el SC, al tratar de brindar las mejores
condiciones para su bienestar. Los acontecimientos de la vida son estresores o
acontecimientos desestabilizadores que propician en los SC una serie de manifestaciones
del TB.

Las crisis de TB se presentan con menos intensidad después del diagnostico. Los periodos
depresivos y euforicos se manifiestan siempre, pero se intensifican si se consumen
sustancias como el alcohol y las drogas.

Las personas que viven en un ambiente hostil, donde la violencia y el consumo de
sustancias estan presentes, tienen mayor dificultad para adaptarse social vy
psicolégicamente a su entorno. Ello resulta en conductas de riesgo como suicidio,
autolesion, dafos a otros y comorbilidad con alcohol y/o drogas. Como resultado de
conductas nocivas, los SC han sido internados en instituciones de salud mental. El
internamiento puede tener efectos nocivos, por lo que en términos de salud colectiva es

conveniente prevenirlos.

El desarrollo de la enfermedad dependera de la actitud que tengan los SC y sus familiares,
asi como del periodo en que se diagnostico el TB. Se tiene mayor probabilidad de presentar
comorbilidades si las primeras manifestaciones del TB se presentan en etapas tempranas.

Como se menciond, desde una dimension familiar, para lograr una mejor comprension y
manejo de las emociones, es indispensable el conocimiento sobre salud mental de todos
los integrantes de la familia. Por medio de la informacion, las familias y sujetos claves
pueden reconocer los sintomas previos a una crisis, contactar a sus diversas redes de

apoyoy darle la importancia correspondiente a la medicacién

Desde la vision biomédica, es importante aceptar el diagnostico porque eso lleva a estar de
acuerdo con tomar la medicacion y sus beneficios. El tratamiento mas usual para el TB es
la medicacion pues estabiliza los estados de animo. Con esta se controlan los sintomas y
se mantiene una rutina social aceptable. Cuando se logra esta aceptacion, las conductas
empiezan a mejorar durante periodos mas largos y el tratamiento tiene mas posibilidades
de éxito.
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No obstante, el estigma ante las personas con trastornos mentales persiste en la sociedad,
pero con informacidén puede reducirse en la familia, que se convierte en el sostén del SC.
El TB esta asociado a dificultades en la actividad laboral: 57 % de las personas con
enfermedades mentales son incapaces de conservar un empleo y 89 % de los que han
recibido tratamiento durante la adolescencia, estan incapacitadas para trabajar a los 30
afos.

En cuanto a las expectativas de los familiares con respecto al futuro de los SC, después del
diagnostico impera la preocupacién porque el futuro de los SC es incierto en la cuestién
laboral y de autosuficiencia. Por lo anterior, la salud colectiva centra su accién en la
solidaridad familiar como necesaria, permite superar el estigma, al comprender que la
persona es mucho mas que un diagndstico.

Las relaciones y redes de apoyo se modificaron después del diagnbstico del TB, al
presentarse una serie de cambios positivos. Para ello, la informacién psicoeducativa fue
fundamental. Entre las diversas relaciones y redes de apoyo, aquellas vinculadas con la
familia tienen la mayor relevancia para los familiares del SC, seguidas de las relaciones de
pareja (sobre todo de los SC), la relaciobn con profesionales y, por Ultimo, aquellas
vinculadas con la amistad.

Las relaciones que tuvieron una mejoria significativa fueron las del SC con el cuidador
primario, representado exclusivamente por mujeres. Por las caracteristicas que debe tener
el cuidador primario, suele asociarse a la figura femenina, que es el recurso, instrumento y

medio por el cual se proveen cuidados especificos.

Desde la perspectiva de politica sociales, las instituciones de Estado son importantes para
que las familias logren relaciones familiares éptimas. En México, desafortunadamente las
instituciones publicascarecen de suficientes recursos para atender a todos los que padecen
trastornos mentales. Por lo anterior, cuando las instituciones del Estado no pueden prestar
la atencién necesaria, las organizaciones de la sociedad civil (cuarto componente de un

régimen de bienestar) suplen las necesidades en materia de salud mental.
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CAPITULO 6
CONCLUSIONES

Alo largo del presente estudio, cuya base tedérica-metodolégica fue el curso de vida, se han
mostrado las trayectorias, transiciones y reconstrucciones de aquellas familias que tienen
un integrante que presenta trastorno bipolar (TB). Para comprender estos procesos, se
analizaron diversas trayectorias que dividimos en tres momentos esenciales: antes, durante

y después del diagnodstico.

Se detectaron los recorridos, emaociones y sentimientos que experimentaron las familias de
estudio en cada etapa mencionada, los cuales se explicaron de manera detallada,
destacando sucesos como la violencia familiar fisica, psicoldgica y sexual. Se hizo énfasis,
asimismo, en las personas esenciales que rodean a quienes padecen el TB, tanto de las
familias como de las redes sociales y sus distintos integrantes.

Todos estos procesos llevaron, de igual modo, al trascendente momento de la
resignificacion (o resignificaciones) del trastorno mental en el que, ademas de consolidarse
las redes de apoyo, la informacion sobre salud mental desempefia un papel clave.

Uno de los resultados que mas aporta a la comprension y tratamiento del TB, obtenido
después de toda la informacién recopilada y analizada a lo largo de la presente
investigacion y detallada en los capitulos de este libro, es la creacion de tres tipologias de
familias a partir del momento en que este trastorno se instala en el hogar.

Estas tipologias surgieron de las diversas caracteristicas que presentaron los SC y sus
familiares en los tres grandes momentos mencionados: antes, durante y después del

diagnostico y son las siguientes:

¢ Familia en reconstruccion

¢ Familia en transicién

¢ Familia en conflictividad
Para lograr la clasificacion de cada una de las tipologias, tomamos como eje central los
discursos del SC y sus familias en su vinculo con las actitudes, conductas y acciones que

tuvieron después del diagnéstico. A partir del conocimiento de la enfermedad, las familias
realizan una serie de acciones estrechamente relacionadas con el TB.
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La explicacién detalla se encuentra en la tabla 6.1 que se presenta a continuacion.

Tabla 6.1 Tipologias de familia con un miembro con TB

Familia en reconstruccion

Familia en transicion

Familia en conflictividad

-Antes de las manifestaciones
del TB,la dinamica en el interior
del hogar era conflictiva.

-Las relaciones familiaresen su
mayoria estaban fracturadas,
con pocas relaciones afectivas.

-La comunicacion familiar era
deficiente.

-La violencia intrafamiliar estuvo
presente por lo menos en dos
se sus modalidades, siendo la
violencia fisica y psicologica las
mas recurrentes.

-Antes de las
manifestaciones del TB, la
dinamica en el interior del
hogar era conflictiva.

-Las relaciones familiares
eran fracturadas, con pocas
relaciones afectivas.

-La comunicacion familiar
era deficiente.

-La violencia intrafamiliar
estuvo presente por lo
menos en dos de sus
modalidades, con la fisica y
la psicologica como las mas
recurrentes.

-Antes de las manifestaciones
del TB, la dinamica en el
interior del hogar era
conflictiva.

-Las relaciones familiares
estaban fracturadas, con nulas
relaciones afectivas.

-La comunicacion familiar estaba
distorsionada.

-La violencia intrafamiliar
estuvo presente en todas sus
modalidades.

-Cuando comienzan a
presentarse los sintomas del
TB, la familia realiza cambios en
el interior del hogar para hacer
frente a este nuevo desafio.

-Por lo menos uno de los
familiares busca diversas redes

-Cuando comienzan a
presentarse los sintomas
del TB, la familia realiza
algunos cambios en el
interior del hogar, pero
existe renuencia por parte
de algunos integrantes.

-Estas familias no buscan

-Cuando comienzan a
presentarse los sintomas del
TB, la familia no realiza
cambios en la dinamica
familiar.
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de apoyo para tratar de
comprender lo que sucede.

-La ayuda profesional, sobre
todo de indolepsicoldgica, se
hace presente.

-Cuando se brinda el
diagnostico del TB, en un
principio existe un rechazo, pero
al poco tiempo se da la
aceptacion, ya sea por el SC o
por algun familiar.

redes de apoyo de manera
inmediata, mas bien tardan
un periodo considerable de
tiempo para hacer uso de
ellas.

-Es la ayuda profesional la
que se prolonga mas
tiempo.

-Cuando se brinda el
diagnostico del TB hay
rechazo, pero con el paso
del tiempo se da la
aceptacion, primero, por la
cuidadora primaria y
despues por el SC. Sin
embargo, aun hay
miembros de la familia que
no aceptan el diagnoéstico.

-El tiempo para buscar ayuda
es largo y esto se dificulta mas
porque practicamente no
tienen redes de apoyo.

-La ayuda profesional se hace
presente, cuando los sintomas
del TB se hacen mas
evidentes.

-Cuando se brinda el
diagnostico del TB primero hay
rechazo. Incluso en la
actualidad no se acepta del
todo y es la cuidadora primaria
quien procura asumirlo. Sin
embargo, el SC y el resto de la
familia continian manifestando
rechazo hacia el TB.

-Despueés del diagnéstico las
relaciones familiares al interior
mejoraron, siendo mas
afectivas.

-La comunicacion familiar
mejoro.

-Los roles establecidos en la
dinamica familiar son mas
flexibles.

-Las responsabilidades del
cuidado son compartidas, entre
los miembros existe
cooperacion con el tratamiento

-Despueés del diagnéstico,
las relaciones familiares
mejoraron, ahora son mas
afectivas.

-La comunicacion familiar
mejoro, pero no ha llegado
a ser buena del todo.

-Los roles familiares se han
modificado.

-Las responsabilidades del
cuidado recaen
principalmente en la
cuidadora primaria, la cual

-Despueés del diagnéstico las
relaciones familiares no han
mejorado del todo.

-La violencia continta estando
presente, pero en menor
medida.

-Los roles familiares no se
modificaron.

-Las responsabilidades del
cuidado recaen en la cuidadora
primaria, la cual presenta cierta
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y atencion. esta plenamente enajenacion hacia el TB.
involucrada con el TB.

-La estigmatizacion
continGia estando presente,
aungue en menor medida
por la informacion y
busqueda de ayuda

-Si bien en un inicio la
estigmatizacion se hizo
presente, con la aceptacion,
informacion y busqueda de
ayuda, esta desaparecio.

-La estigmatizacion sigue
estando presente.

profesional.
-La familia acude a terapias, La familia acude a terapias -La familia no acude a terapias
. . . - 1 u 1 . . . ..
grupos de apoyo e instituciones i stituci P e instituciones, con excepcion
de forma recurrente. € Instituclones. de la cuidadora primaria.

-La informacién y ayuda
profesional no son tan
relevantes, con excepcion de
para la cuidadora principal.

-La familia participa en diversas
actividades que involucran la
enfermedad.

Fuente: elaboracion propia.

6.1 FAMILIA EN RECONSTRUCCION

La primera tipologia corresponde a la familia en reconstruccion. Para considerarla de esta
forma, tuvo que haber cambios positivos en el interior y exterior de la dindmica familiar. Las

relaciones y roles también se modificaron en forma positiva después del diagnéstico.

Para lograr estos cambios fue necesario que por lo menos un integrante de la familia —
generalmente la cuidadora primaria o incluso el propio SC— estuviera comprometida con
la busqueda de ayuda e informacién para entender y comprender lo que representaba el
TB.

Las actitudes y conductas de este familiar en reconstruccion fueron suficientes para
movilizar al resto de los parientes, porque pudo involucrarlos en el tratamiento y las
actividades de las instituciones de salud mental que participaron en las acciones a seguir,
las cuales los ayudarian a comprender la condicion del TB.
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Las caracteristicas de una persona con iniciativa son necesarias para lograr uncambio, ya
que actian de forma productiva, toman decisiones ante situaciones dificiles, se
responsabilizan de lo que les corresponde hacer, activan sus recursos y son capaces de

controlarse a si mismas y dirigir a aquellos que los rodean (Rodriguez, 2017).

Existen diversas formas de afrontar una circunstancia tan compleja como el padecimiento
de una enfermedad mental. Las familias que se caracterizan por su dinamismo pueden
modificar sus relaciones familiares, para basarlas en afecto y aceptacién en lugar de
rechazo, comprension en vez de juicio, participacién en el cuidado, cooperaciénen el
tratamiento y conocimiento de la enfermedad, en vez de negarla.

6.2 FAMILIA EN TRANSICION

La familia en transicion muestra dificultades para enfrentar situaciones inesperadas, tales
como la enfermedad (Rodriguez, 2017). Si bien hay mejoria en diversos aspectos, sobre
todo en los que conciernen al SC, continGia existiendo un nivel nocivo de rechazo hacia el
diagnostico del TB porque aln permean la ignorancia, el prejuicio y la negacion sobre el
tema, y eso implica que la comprension, la empatia y la busqueda de recursos para

enfrentarla son muy limitadas.

Aungue en este tipo de familia las relaciones en el interior del hogar muestran mejoria tras
la certeza del diagnéstico, aln estan permeada por conflictos recurrentes que giran en torno
al TB, sobre todo cuando se trata del cuidado y la atencién del SC. Es decir que, aunque
los conflictos no se viven con la misma intensidad que en los momentos previos al
diagnéstico, en lo que respecta a los roles establecidos en la dinamica familiar, estos
contintan estando delimitados entre el proveedor econémico y la cuidadora primaria, pero

llegan a ser mas flexibles.

Ademas, cuando se presentan situaciones de riesgo como las crisis, existe un
involucramiento mas activo de los familiares (Rodriguez, 2017). Esto implica que en estas
familias hay relaciones mas simétricas que tratan de mejorar las condiciones de sus
integrantes, pero alin no se abandonan viejas creencias, por lo cual contindan

reproduciéndose practicas que afectan su dinamica.

Un aspecto esencial en este tipo de familias es que no existe un integrante proactivo que

logre movilizar al resto de la familia, aungue algunos de sus miembros traten de
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involucrarse en aspectos relacionadas con el TB. Esto no se logra del todo porque la

participacion en actividades institucionales es baja.

Por lo tanto, puede decirse que las familias en transicion se encuentran en un debate
constante entre la aceptacion y el rechazo del TB, lo que repercute directamente en las
interacciones sociales de sus integrantes, sobre todo aquellas vinculadas con la familia.
Estas incluyen las relaciones, roles, dinamicas, tratamientos y participacion en actividades

relacionadas con la enfermedad mental.

6.3  FAMILIA EN CONFLICTIVIDAD

Por Gltimo, esta la familia en conflictividad, cuyas relaciones, actitudes y acciones conducen
de manera constante a sus integrantes a situaciones de riesgo psicosocial. Debido a esto,
este tipo de familia no muestra mucha mejoria en las interacciones familiares tales como
relaciones, roles y dinamica. Incluso hay un rechazo generalizado al diagndstico del TB. Si
bien la cuidadora primaria puede procurar aceptarlo, este proceso se ve invisibilizado

debido a las caracteristicas del grupo familiar.

En estas, la violencia intrafamiliar continGia siendo una constante, aunque hasta cierto punto
en menor medida, resultado de las multiples fracturas vividas como, por ejemplo, un
divorcio. Tales circunstancias inciden en que cada familiar actle de forma aislada e
independiente, provocando que su participacion en los aspectos y necesidades

relacionados con el TB sea practicamente nula.

La cuidadora primaria procura involucrarse en la atencion y el cuidado del SC, pero dadas
las caracteristicas conflictivas de la familia, esto no se logra del todo y, por el contrario,
dificulta la bisqueda de ayuda profesional e informacién pertinente que les permita aceptar,
entender y comprender la salud mental.

De esta forma, la estigmatizacién hacia el TB se vuelve protagonica en cada uno de los
integrantes, incluido el SC. En este sentido, las familias con riesgo psicosocial no cuentan
con las herramientas necesarias para hacer frente a las adversidades de su entorno,
dejando incluso de realizarse funciones elementales como el cuidado de menores y
enfermos, lo cual perjudica el desarrollo personal, familiar y social de sus miembros
(Rodrigo et al., 2008).

187




Por todo lo anterior, con este tipo de familias deben buscarse diversos mecanismos para
lograr, primero, una aceptacion del diagnéstico y, enseguida, el entendimiento de lo que
implica el TB. Para lograr este fin, la informacién desempefa un papel primordial, pues por
medio de ella podria establecerse una sinergia entre los integrantes de la familia, los

profesionales y las instituciones de salud.

6.4 PROPUESTAS DE FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

La importancia de generar estas tipologias de familias radica en que se trata de una
clasificacion que servirA de base para futuras intervenciones sociales. Esto es asi
gracias al minucioso andlisis realizado, en el que se abordaron desde aspectos generales
hasta situaciones muy particulares, lo cual permiti6 establecer determinados patrones y

caracteristicas de una diversidad de familias con un miembro diagnosticado con TB.

Esta informacion permite, a su vez, entender de qué manera puede la familia ser una red

de apoyo mas eficaz para el SC.

A lo largo de esta investigacion pudo observarse igualmente que la falta, o no, de
informaciéon sobre salud mental, asi como el nivel socioecondmico de las familias, influian

de forma diferente en sus respuestas a una situacion de esta indole.

Esto nos lleva a mencionar aquello en lo que aln es necesario profundizar en distintos
campos o areas del conocimiento, pero no solo desde el ambito clinico sino también en el
individual, familiar, social y cultural, con la finalidad de comprender el entramado que rodea

el hecho de padecer un trastorno de este tipo.

Un pendiente social e institucional es la implementacion de politicas plblicas que giren en
torno a las nuevas necesidades de las familias y las probleméaticas sociales a las que se
enfrentan, accionando mecanismos dentro y fuera de estas que permitan el fortalecimiento
de la empatia y las relaciones afectivas y que aporten seguridad ante las circunstancias a
las que haran frente, asi como herramientas para saber como actuar ante las situaciones
de riesgo.

Por ello, entre las futuras lineas de investigacién que abre este estudio podrian incluirse
factores como el andlisis del nivel socioecondmico de las familias y de los SC, el costo

econdmico del proceso salud enfermedad atencion, los programas de psicoeducacion que
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existen, la promocion de informacion confiable sobre salud mental y sobre las instituciones

publicas que brindan soporte y contencion a las familias vulnerables.

Ademés, hacen falta mas investigaciones que apunten hacia el reconocimiento de los
elementos y factores que determinan la salud mental de la sociedad, donde se clarifiquen
y estudien las politicas intersectoriales en materia de salud, educacion, recreacion y
laborales, de tal manera que se articulen considerando la diversidad en las estructuras,
composiciones y reconfiguraciones de hogares o familias cuyo bienestar social sea la base

para consolidar leyes y acciones en pro de la salud.

Igualmente, es importante realizar mas investigaciones sociales que articulen los derechos
a cuidar y ser cuidado, no solo en el ambito familiar, sino desde la participacion en cuanto
a la formulacion e implementacion de politicas publicas. Se trataria de estudios con una
incidencia directa en la atencidn a casos de trastornos mentales.

A manera de conclusion, es imperante reflexionar sobre los retos que representan las
enfermedades mentales para la familia y la sociedad. Es innegable que se trata de espacios
vitales en los que no se tienen las herramientas necesarias para la integracion e inclusion

de las personas que las padecen.
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ANEXO 1
GUIA DE ENTREVISTA PARA RECONSTRUIR HISTORIAS DE VIDA

Datos generales
Para todos los miembros de la familia:

. Nombre de cada uno de los miembros de la familia.

. Identificacion de cada miembro y la relacidn de este con el resto de la familia.
. Sexo de cada uno de los miembros de la familia.

. Edad de cada uno de los miembros de la familia al momento de la entrevista.

. Lugar de nacimiento.

(= IS ) B A & L

. Si viven adn con el miembro con Trastorno Bipolar.

Para todos los miembros de la familia mayores a 14 anos:

7. Escolaridad.
8. Estado civil.
9. Empleado o desempleado, tipo de trabajo.

10. Si es estudiante, grado que cursa y lugar de estudio.

Para las mujeres:

11. Ndmero de hijos.

Preguntas

1) ¢Dénde nacid? ¢ Coémo fue su infancia? ¢En qué trabaja? ;,Cémo es su rutina en
un dia comun y corriente?

2) ¢Como conocié a su pareja? Como es su relacion con su pareja? ¢Se llevan
bien? ;Estan contentos con los hijos que tienen? ;Coémo se llevaban entre si sus
padres? ;Como se llevaban cada uno de ustedes con sus padres?

3) ¢Coémo es tu dia a dia en familia? ; Cémo es la comunicacién con los miembros
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de tu familia? ;Qué actividades hacen en familia? ;Qué costumbres tienen como
familia? ¢ Hay reglas en la casa? ;/Cémo son los roles?

4) ;Cémo fue el primer momento en que te das cuenta de que existe esta situacion
diferente a causa de la enfermedad mental de tu hijo, hija, hermano o familiar?
¢ Como lo viviste, qué paso, quiénes estaban? ;Qué representa para ti?

¢ Como te sientes al respecto? ;Cuales son tus vivencias y percepciones desde el

inicio hasta la época actual?
5) Una vez que te das cuenta de la enfermedad, ;Cémo es la relacién con él1?
¢Hace cuanto tiempo de esto?

6) Parati ,qué es la enfermedad mental?

7) ¢Coémo son las relaciones con tu esposa? ;,Como es la relacion con tu esposo?

¢ Como es la relacion con tu hijo? ;Como es la relacién con tus hijos? ;Coémo esla
relacion con tu hermano? ;Cémo es tu relacién con el miembro con TB? ;Es

diferente la relacién con él que con los demas miembros de la familia?

8) ¢Qué cambios en las expectativas se manifiestan en los padres ante un hijo con
TB? ; Cambiaron tus expectativas a futuro en cuanto a tu hijo con TB? ; Qué cambios
se presentaron en tu hijo en cuanto a habilidades escolares?

¢ Como ves el aspecto emocional de tu hijo con TB? ;Cémo son sus relaciones

amorosas y de amistad? ;Hay algin aprendizaje a partir de esta experiencia?
9) ¢Qué situaciones se presentan en los momentos de crisis? ;Qué lo provocan?
¢ Cuéles son? ; Cémo se hace frente a ellas?

10) ¢(Qué es lo que han aprendido ante estas situaciones? (Cémo son las
relaciones de ayuda? ;Qué redes sociales de apoyo tienen ante los momentos de
crisis?

11) ¢Qué aspectos positivos sacas de esta situacion? ¢Esto los ha unido mas como

familia? ;Esta situacién les ha afectado como familia?
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Trastorno bipolar: una mirada desde el curso de vida
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