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RESUMEN

Este trabajo pretende dar cuenta de las experiencias y sentires de los familiares que
ocupan un rol de agentes terapéuticos en los tratamientos de rehabilitacion y reinsercion
social de los pacientes. Trabajos a nivel nacional e internacional manifiestan la importancia
de incluir a los familiares en los tratamientos debido a la evidente mejora en la calidad de
vida de los pacientes. Sin embargo, no se encontraron estudios en Uruguay que trabajen
desde la dimension familiar y su enfrentamiento con el trastorno mental, advirtiendo la
importancia de contribuir al conocimiento académico en la tematica. Al ocupar los familiares
un lugar activo y participativo en los tratamientos, en tanto recursos terapéuticos, se vuelve
menester conocer las formas en que se construyd dicho rol y las herramientas con las que

cuentan.

La metodologia del trabajo es cualitativa, realizandose entrevistas en profundidad a
informantes calificados y grupos de familiares que participan activamente de diferentes

practicas en salud mental.

Palabras claves: familia — trastorno mental — agente terapéutico

ABSTRACT

This work intends to explain the experiences and feelings of the relatives who play a
therapeutic agent role in the patients’ rehabilitation and social reintegration treatments.
National and international studies show the importance of including the relatives in the
treatments, due to the visible improvement in the patients” quality of life. However, in
Uruguay were not found studies which work the family dimension and its dealing with mental
disorders, demonstrating the importance of contributing to the academic knowledge in the
topic. By playing the relatives an active and participative place in the treatments, in relation
to therapeutic resources, it is needed to know the way in which this role has been built, and

the tools used.

The methodology of work is qualitative, doing in-depth interviews to qualified informants

and groups of relatives who actively participate in different practices of mental health.

Key word: family- mental disorder-therapeutic agent



FUNDAMENTACION

Segun datos de la Organizacion Mundial de la Salud (2011), “al menos una de cada
cuatro personas sufrira un trastorno mental a lo largo de su vida”. Si bien en Uruguay no
contamos con buena informacion de datos epidemioldgicos, la tasa de incidencia es de
caracter universal, por lo cual no varia en las diferentes culturas y situaciones
socioeconomicas (Ginés, 2015). Este resultado situa a los profesionales de la salud ante un
fuerte desafio. La problematica entorno a la salud mental continla creciendo y exige

revisiones constantes.

En el tratamiento a la locura, a partir del S. XVII, las sociedades encontraron en los
manicomios una forma especifica de dominar estos padecimientos de lo mental. Asi, las
“correctoras del desvio” (Kazi y Ajerez, 2008, p. 17) encerraron el sufrimiento psiquico en
espacios de control lejos del afuera. Hoy podemos afirmar que “(...) los centros psiquiatricos
se convirtieron en un almacén de enfermos, donde el objetivo fundamental era su custodia y

su alejamiento de la sociedad” (Gradillas, 1998, p. 17).

En los ultimos 29 afos, en Uruguay se han desplegado algunos cambios tendientes a la
apertura de las instituciones para aquellas personas que padecen trastornos mentales. La
aprobacién del Programa Nacional de Salud Mental (en adelante PNSM), en el ano 1986,
signific6 un avance ante las demandas de familias, pacientes, trabajadores, técnicos y
docentes en salud mental, por “(...) modificar las condiciones de existencia, el destino y los
derechos de decenas de miles de orientales marginados a lo largo del siglo, por su
condicion de padecer trastornos mentales (...)” (Ginés, Porciuncula y Arduino, 2005, p. 129).
En el afio 2005, acompafiando la Reforma del Estado, surge la exigencia de profundizar en
la Reforma Sanitaria. Es a partir del 2007 que ésta toma cuerpo a través de un conjunto de
normas, pudiendo considerarse como la mas importante de la historia (Plan de

Implementacién de prestaciones en Salud Mental en el SNIS, 2011).

Con la intencion de llevar a la practica los lineamientos del PNSM, la Comisién mixta
MSP - Facultad de Medicina, planteé tres direcciones en las cuales trabajar, incluyendo en
una de ellas la necesidad de desarrollar nuevos modelos asistenciales. La extension de
diversos centros de rehabilitacion psicosocial es muestra de un avance en esta linea (Ginés
et al, 2005).

El cambio de paradigma en el entendimiento de la salud mental, ha posibilitado
profundizar en los abordajes psicosociales, integrando a familia y comunidad en las

estrategias de rehabilitacion (del Castillo, Villar y Dogmanas, 2011). Los familiares, pues, se



vuelven un recurso terapéutico importante hacia el logro de la mejor calidad de vida de los
pacientes. En nuestro pais visualizamos que los centros de rehabilitacién psicosocial
promueven en sus programas la participacion, e integran a los familiares en las estrategias
de abordaje. Ejemplos de ello son: Centro Psicosocial Sur Palermo, Centro Diurno Sayago,
Centro de Investigacion en Psicoterapias y Rehabilitacion Social (CIPRES), C.N.R.P “Dr.

Alberto Martinez Visca”, entre otros.

Un estudio reciente realizado para la Revista de Psiquiatria del Uruguay que evalué los

resultados de un programa de rehabilitacién integral por un periodo de 10 afios: “Evaluacion
de resultados de un programa de rehabilitacién psicosocial integral (Centro de Dia) para
personas con trastorno mental grave y persistente” (Pardo, del Castillo, Pérez, Paladino y
Kaplan, 2014), concluy6é que los abordajes integrales (psicosociales y farmacoldgicos) se
justifican plenamente evidenciando resultados favorables en los casos comprendidos.
“(...) El mayor grado de colaboracion de la familia con el tratamiento estuvo asociado a un
menor deterioro social al egreso, lo cual indica la importancia de la familia como sostén y
apoyo” (Pardo et al, 2014, p. 25). En las ultimas décadas, en el ambito internacional, han
aumentado los estudios e investigaciones en rehabilitacion psicosocial para personas con
trastornos mentales graves. Los resultados indican que los avances en los pacientes han
sido significativos, mas que nada los vinculados a abordajes familiares y el entrenamiento
de habilidades sociales (Pardo et al, 2002).

Percibimos que los trabajos a nivel nacional e internacional, muestran que la inclusién de
las familias en los tratamientos de rehabilitacion, ha sido relevante para la mejoria de la
calidad de vida de los pacientes. Se empieza a valorizar a los familiares en tanto asuman un
rol activo y participativo en los tratamientos, posicionandolos como agentes terapéuticos. La
familia “(...) se constituye en una via estratégica para utilizar los parametros psicosociales
en las decisiones del médico general y del equipo de salud de atencion primaria” (Horwitz,
Florenzano y Ringeling, 1985, p. 144). Lo expresado hasta ahora permite comprender que
las politicas en salud mental nacionales consideran a la familias como determinantes en la
mejora de la calidad de vida de los pacientes a través de su participacién en la
rehabilitacion, mostrando que “(...) la enfermedad no es solo un fenémeno individual y esta
directamente vinculada al entorno familiar y social, que puede actuar como agravante o
protector” (Plan de implementacion de prestaciones en salud mental en el SNIS, 2011, p. 5).
Hemos evidenciado que diversos centros de rehabilitacion psicosocial trabajan actualmente
con los familiares siguiendo estos lineamientos. Sin embargo, no se encontraron en
Uruguay investigaciones que estudien el rol de la familia, en tanto recurso terapéutico, ante
la presencia de un trastorno mental, ni sus experiencias en el afrontamiento con éste.

Contemplando esta realidad es que el presente pre proyecto pretende incorporar un



enfoque desde la perspectiva de los familiares con el objetivo de conocer sus experiencias y
sentires ante el surgimiento de un trastorno mental en alguno/s de sus miembros, y analizar
el rol de agentes terapéuticos que desempefian en los abordajes psicosociales. Cuando un
miembro de la familia se ve afectado por un trastorno mental, se suscitan cambios a nivel de
todo el sistema familiar en cuanto a su dinamica, funcionamiento y vinculos afectivos,
ocasionando una serie de reacciones que varian dependiendo de la situacion en la que se
encuentran sus integrantes, la significacion que le atribuyen al trastorno mental y los
recursos con los que cuentan. Se vuelve necesario conocer dichas experiencias y
preguntarnos si en su actuacion como agentes terapéuticos, poseen herramientas que les
permitan desempefiarse desde dicho lugar. Los lazos afectivos y relacionales que
construyen los sistemas familiares poseen directa influencia en el desarrollo saludable o
desfavorable de sus integrantes, por consiguiente, cuando deviene un trastorno mental,
toda la red familiar se encuentra afectada. Independientemente de la fortaleza y del nivel de
estabilidad que tenga (en el mejor de los casos), la situacién de por si produce afectaciones
que demandan de parte de los equipos de salud un acercamiento que permita comprender
el estado en el que se encuentran. Cobra relevancia aprender a leer el contexto donde se
desarrollé la falta de salud o enfermedad, porque sera alli donde se podra trabajar en el
establecimiento de relaciones mas saludables. Las concepciones de los profesionales de la
salud sobre la familia de la persona que transita un padecimiento de lo mental, son
determinantes para sus intervenciones, cuanto mas conocimiento se disponga, mas
acertadas seran sus decisiones y por ende, reportara una mejora en la calidad de vida de

todo el grupo familiar (Cardoso y Morais, 2005).

ANTECEDENTES

En la busqueda de antecedentes que tomen en cuenta a los familiares en el
enfrentamiento con el trastorno mental, se encontré que la mayor parte de los estudios
proceden de Brasil. En el intento de comprender las razones de este destaque, se aprecia
que, formando parte su Reforma Psiquiatrica, en el afio 2001 el gobierno federal promulga
la ley 10.216 ilustrando una progresiva extincion de los manicomios y el surgimiento de
nuevas formas asistenciales (Rosolen y Saeki, 2006). En Julio de 2003 se firma la ley
conocida como “Ley del Programa de Vuelta al Hogar’, impulsando Ia
desinstitucionalizacion de los pacientes y la inclusion de programas extrahospitalarios de
atencion en salud mental (Tosta, 2009). Nacen los programas CAPS (Centro de Atencion
Psicosocial) y PSF (Programa de Salud Familiar). A partir de alli, se comienzan a suceder
una serie de investigaciones que ofrecen un acercamiento a las familias y a los servicios de

atencion en salud mental.



En nuestro pais, si bien se advierte un cambio en las formas de entender y abordar los
trastornos mentales, donde la familia parece desempenar un factor determinante: “(...) la
enfermedad no es solo un fendmeno individual y esta directamente vinculada al entorno
familiar y social, que puede actuar como agravante o protector” (Plan de Implementacion de
Prestaciones en Salud Mental en el SNIS, 2011, p. 5), y ademas de ser contemplada en el
Anteproyecto de Ley de Salud Mental (2009), estableciendo dentro de sus objetivos
implementar un programa que atienda las problematicas de las diversas familias, no se
hallaron antecedentes de investigaciones o estudios referentes a la relacién familia —
trastorno mental, ni a las experiencias vinculadas con su rol de agente terapéutico. No
obstante ello, destacamos la existencia de practicas interesantes que incluyen a las familias
en sus diferentes programas. Es por dicha razén que elegimos describir algunas de estas

experiencias al final del apartado.

Con los antecedentes que surgieron vinculados a nuestra tematica (provenientes de
México, Colombia y principalmente Brasil), se realizé una categorizacion que abarca la
siguientes dimensiones: la vision de los equipos de salud sobre las familias que afrontan un
trastorno mental, las perspectivas familiares sobre la presencia del trastorno y la atencién
de los servicios de salud, el impacto que les imprime el advenimiento del trastorno, y sus

necesidades ante situaciones criticas.’

Aportando a la dimension de la vision de los equipos de salud sobre las familias que

enfrentan un trastorno _mental, el estudio “Producdo de sentidos acerca da familia que

convive com o doente mental” (2005) llevado a cabo por Cardoso y Morais, recoge datos
proporcionados por los profesionales del PSF en Ilhéus, Bahia. De los resultados obtenidos,

realizaron una agrupacién de seis tipos de familia segun la consulta:

a) la familia inscripta por lazos consanguineos y afectivos; b) la familia
como cuidadora y blanco del cuidado en salud; c) la familia como
motivadora y sufridora del prejuicio; d) la familia impotente y carente de
recursos; €) la familia como productora de malos tratos; f) la familia
desiquilibrada (Cardoso y Morais, 2005, p. 175)

1“Convivendo com transtorno mental: perspectiva de familiares sobre la atengao basica” (Estevam, Marcon,
Antonio, Bouttelet y Pagliarini, 2011); “O significado de ser familiar cuidador do portador de transtorno mental”
(Mazzuco, Preve, Susskind, Leite, 2011); “Pesquisas com familias de portadores de transtorno mental” (Frari,
Guidorizzi, da Silva, Ciccone y Cardoso, 2011); “A familia do portador de transtorno mental: identificando
recursos adaptativos” (Navarini y Hirdes, 2008); “A sobrecarga da familia que convive com a realidade do
transtorno mental” (de Oliveira, Schwartz y Prado, 2008); “Necesidades de los familiares de pacientes con
esquizofrenia en situaciones de crisis” (Rascon, Valencia, Dominguez, Alcantara y Casanova, 2014); “Produgéo
de sentidos acerca da familia que convive com o doente mental”, (Cardoso y Morais, 2005); “Sobrecarga de
familiares de usuarios de um centro de atengdo psicossocial” (Pegoraro y de Lima, 2006); “Voces del estigma.
Percepcion de estigma en pacientes y familias con enfermedad mental” (Uribe, Mora y Cortés, 2007).



Esta investigacion nos devela la importancia que adquiere el discurso familiar en el
vinculo con los equipos de salud, ya que los sentidos que se atribuyen por parte de los
profesionales a la persona que transita el trastorno y a la familia, pueden contribuir a

reforzar la exclusion, o bien, romper con ella.

Para la dimensiéon de las perspectivas familiares en relacién al trastorno mental v la

atencion de los servicios de salud, contamos con el estudio “Convivendo com transtorno

mental: perspectiva de familiares sobre la atengéo basica” (2011), efectuado por Estevam,
Marcon, Antonio, Bouttelet y Pagliarini. Se llevé a cabo realizando entrevistas vy
observaciones a familias en sus respectivos domicilios. El objetivo del mismo fue (...)
identificar la atencién ofrecida a familiares de portadores de trastornos mentales en
Unidades Basicas de Salud (UBSs) y comprender el cotidiano de las familias del portador
del trastorno mental” (Estevam et al, 2011, p. 679). Del analisis de los datos, obtuvieron dos
categorias: 1) el trastorno mental en la perspectiva familiar y la relacion con servicios de

salud, y 2) conviviendo con la enfermedad mental.

De las entrevistas se desprende que, para las familias, la asistencia prestada por los
profesionales de la salud, esta enfocada directamente a la persona que padece el trastorno
mental, no incluyéndolas. Los autores reflexionan que los servicios de salud deben
considerar a las familias como potenciales usuarias debido a que son un recurso

terapéutico, y como tal necesitan un acompafiamiento en dicho proceso.

En cuanto a la convivencia de la familia con el trastorno mental, surgen sentimientos de
angustia y tristeza tanto de la persona que sufre el trastorno como del resto de los
miembros, por estar presente siempre la proliferacibn de una nueva crisis 0 recaida
(Estevam et al, 2011). Se vive en una constante situacion de inestabilidad emocional, los
autores notan en sus rostros y cuerpos el sufrimiento por el que estan atravesando,

mostrando una sobrecarga afectiva muy importante.

Correspondiendo a la dimensién del impacto que les imprime a las familias el

advenimiento del trastorno mental, haremos referencia a dos estudios. Uno de ellos trabaja

sobre la percepcién del estigma que sobreviene con el trastorno mental (tanto para la
persona que padece el mismo como para sus familias); y el otro analiza la sobrecarga

familiar ante la presencia de trastorno mental en alguno/s de sus miembros.

“Voces del estigma. Percepcion de estigma en pacientes y familias con enfermedad
mental” es un estudio realizado por Uribe, Mora y Cortés en el ano 2007, y analiza el

estigma sentido en pacientes y familias con presencia de un trastorno mental en Colombia,



describiendo ejemplos sobre la percepcion que tiene dicha poblacion de este atributo.
Definen al estigma como “(...) el efecto negativo que una marca o una etiqueta produce en
un grupo, tal como una minoria étnica, religiosa o pacientes con ciertas enfermedades entre
las que se destacan el sida y la enfermedad mental (Hayward y Bright, 1997)” (Uribe et al,
2007, p. 208). En las conclusiones, resaltan que todas las familias entrevistadas son
conscientes del estigma y de las implicaciones del advenimiento del trastorno, para ellos y
para el propio paciente. Observaron una serie de etapas internas por las que pasan las
familias en el proceso: “(...) negacién, frustracién, duelo y aceptacién de la enfermedad”
(Uribe et al, 2007, p. 218). Es en esta ultima etapa donde se empezarian a sentir los
cambios sociales del diagndstico y del trastorno mental. Segun este estudio, las familias
muestran un rol de protector o sobreprotector, viendo al paciente como un nifio debido a las
limitaciones propias asociadas al trastorno. Argumentan que dicho resultado puede deberse
al esquema familiar caracteristico de su pais. Esta contextualizacién del resultado obtenido
es primordial debido a que, como ellos mismos plantean, su visidn pareceria contraria a

resultados de otros paises donde el paciente es considerado peligroso e impredecible.

De Oliveira, Schwartz y Prado realizaron una investigacion que tenia como obijetivo
conocer la sobrecarga de la familia que convive con el trastorno mental: “A sobrecarga da
familia que convive com a realidade do transtorno mental” (2008). Se realizaron entrevistas
a familiares en un centro de atencién psicosocial y en el domicilio de éstos. Los autores
parten de que la presencia de un sufrimiento mental en la familia puede provocar cambios
en la rutina, los habitos y las costumbres de los familiares. La sobrecarga se puede producir
debido a las necesidades de readaptaciéon de la familia, el estigma social y la dependencia
que se deriva de convivir con una persona que presencia un sufrimiento psiquico. La dividen
en sobrecarga objetiva y subjetiva, siendo la primera mas concreta vinculada a las
demandas de la convivencia en si, y la segunda, mas abstracta, que contempla el universo
emocional (de Oliveira et al, 2008). En sus resultados advierten la presencia de tres tipos de
sobrecarga: financiera, de cuidados y, fisica y emocional. Sobrecarga financiera: Los
autores resaltan que ante la presencia de un trastorno mental, las familias suelen
reacomodar sus relaciones y estructuras debido a varios factores. La persona que presencia
un sufrimiento psiquico encuentra limitaciones para insertarse en el mercado laboral debido
muchas veces a los efectos colaterales de los psicofarmacos o la propia sintomatologia del
trastorno. Este integrante se vuelve no productivo, econdmicamente hablando, por lo que
las familias comienzan a sufrir ciertas privaciones financieras. La situacion se agrava
cuando la persona proveedora es ademas la unica cuidadora, teniendo que prever la
necesidad de faltar a su trabajo para atender las demandas de la persona que padece el
trastorno. Sobrecarga de cuidados: Los autores advierten que los familiares desarrollan

estrategias de cuidado que muchas veces no son las mejores, pero que es la manera que



consiguieron. “(...) La persona responsable del cuidado pasa a organizar su vida entorno a
la enfermedad y sus necesidades personales pasan a un segundo plano” (de Oliveira et al,
2008, p. 592). Declaran que los familiares perciben la convivencia como dificil y
frecuentemente no saben como actuar. Se preocupan por la correcta administracion de
medicamentos, tomando para si la responsabilidad de atender los horarios en que deben
administrarse porque temen que su familiar lo haga mal y ponga en riesgo su vida.
Sobrecarga fisica y emocional: los investigadores senalan que los familiares sufren de
ansiedad por encontrarse siempre alertas y con miedo de los comportamientos que pueda
adoptar la persona que padece el trastorno. Los familiares se perciben mas nerviosos,
irritados, con falta de apetito y distorsiones en el suefio. A esto se le suman problemas
fisicos como: “(...) problemas de columna, hipertension arterial, problemas cardiacos,

estrés, tension y nerviosismo (...)" (de Olivera et al, 2008, p. 593).

Para la ultima dimension que trata de las necesidades de las familias ante las crisis,

aludimos al estudio “Necesidades de los familiares de pacientes con esquizofrenia en
situaciones de crisis” llevado adelante en la ciudad de México, por los investigadores
Rascén, Valencia, Dominguez, Alcantara y Casanova en el afio 2014. Se baso6 en la
experiencia de grupos de discusion de familias con pacientes con trastorno esquizofrénico
que acudian a instituciones publicas de salud mental. A través de un espacio de dialogo se
abordaron diversas tematicas como: “la significacion de la esquizofrenia, la experiencia y las
principales necesidades de los familiares ante las situaciones de crisis a las que se han
enfrentado a lo largo del proceso de la enfermedad” (Rascon et al, 2014, p. 240). Los
autores exponen que existen varias crisis por las que pasan las familias en relacion al
advenimiento de un trastorno. En un primer momento se observa crisis familiar ante el
diagnéstico y en el proceso de aceptacion del mismo. Surge de la investigacion, que la
carencia de informacion sobre el trastorno al momento del diagnéstico, genera en los
familiares angustia y desesperacion, ademas de incertidumbre en relacion al tratamiento y
las perspectivas de vida del paciente. Posteriormente, en el proceso de aceptacién, pueden
ocurrir distintas situaciones dependiendo del tipo de involucramiento que tenga cada
miembro de la familia con el tratamiento. Las recaidas siguientes que pueda tener el
paciente esquizofrénico, también son consideradas como crisis. La mayoria de ellas, segun
los familiares entrevistados, son provocadas por el mal manejo de los medicamentos o

hasta la falta de administracion de éstos.

En los resultados de la investigacion se destaca la necesidad de informacion sobre el
trastorno, la atencién integral que incluye tratamiento farmacoldgico, terapia individual y

grupal, ocupacional, psicoeducacion, etc; y grupos de apoyo.



En nuestro pais se hallaron diversas propuestas que incluyen a las familias en sus
enfoques: centros de rehabilitacion psicosocial, asociacion de familiares y practicas en
talleres que trabajan directamente con las familias. Algunas de ellas son: Centro de
Investigacién en Psicoterapias y Rehabilitacion Social (CIPRES), Grupo Esperanza y
Talleres de familiares de personas con TMSP.

Centro de Investigacidon en Psicoterapias y Rehabilitacion Social (CIPRES). Es una

asociacion civil que atiende a personas con sufrimiento psiquico severo y a sus familias. Los
pacientes pueden provenir tanto de una instituciéon publica como privada. Cuentan con
diferentes espacios, dentro de los cuales se destaca el Psicoanalisis Multifamiliar.
Basandose en las experiencias del profesor Jorge Garcia Badaracco, en CIPRES trabajan
con las familias en las llamadas “asambleas”, donde intercambian experiencias acerca de

los trastornos. Grupo Esperanza. Es una ONG (1984) que asocia a familiares y amigos de

personas con trastornos mentales graves tipo esquizofrenia. En busca de comprension y
apoyo (como explicitan al comienzo de su blog http://gdelaesperanza.blogspot.com), crean
espacios de intercambio y dialogo. Se plantean que cuando un familiar se enfrenta al
surgimiento de un trastorno mental, sus vidas se ven transformadas y golpeadas

fuertemente por el acontecimiento. Talleres de familiares de personas con TMSP. Un equipo

de Salud integrado por los médicos psiquiatras Aldo Lista y Maria Ferrando, la Licenciada
en Psicologia Soledad Anorga y el Enfermero Comunitario Omar Spinelli, trabajan en
talleres dirigidos para familiares con trastorno mental severo y persistente (TMSP) en el
Centro de Salud “La cruz de Carrasco”. En este asistencial se realizan reuniones los
segundos y cuartos miércoles de cada mes y esta dirigido a los familiares de los pacientes
del subsector publico y privado. Se plantean dos objetivos a corto plazo, por un lado brindar
informacion integral referente a la enfermedad, y, en segundo lugar, atender y contener a los
familiares. Asimismo, proyectan un objetivo a largo plazo que es crear grupos de autoayuda
de familiares y que éstos se incorporen a las organizaciones ya existentes

(http://tallersaludmental.blogspot.com/).

REFERENTES TEORICOS

La familia sistémica
“La locura no esta en una persona, sino en un sistema

de relaciones del cual forma parte esto que llamamos
paciente.” (Pavlovsky, 1987, p. 240).

La teoria general de los sistemas (1940) de Ludwing von Bertalanffy, proporcion6 un
modelo teérico y practico que fue aplicado por diversas disciplinas como la biologia, la
sociologia y la psicologia, entre otros. La familia, para la perspectiva sistémica, constituye

un sistema abierto en incesante devenir que establece relaciones de intercambio e


http://tallersaludmental.blogspot.com/

interaccion constantes entre sus partes y con el entorno. “Implica la idea de heterogeneidad,
de integracion y oposicion, de semejanza y diferencia, de estabilidad y cambio” (Vidal, 2010,
p. 46). Berenstein (2012), basandose en los autores Watzlawick, Beavin y Jackson (1971),
establece que los sistemas abiertos, desde la teoria de la comunicacion, poseen las
siguientes propiedades: totalidad, homeostasis, equifinalidad y calibracion. Consideramos
oportuno analizar brevemente a cada una de ellas con el fin de comprender el
funcionamiento familiar y como ésto puede influir en relacion al advenimiento de un
trastorno mental. El principio de totalidad refiere a que “(...) cualquier variaciéon de alguno
de los elementos y las relaciones que lo constituyen, modifica el sistema todo (...)" (Vidal,
2010, p. 35). Esto se debe a que la familia es mas que la suma de sus miembros. El
advenimiento de un trastorno mental en uno o varios miembros de la familia, produce
afectaciones en el resto de los integrantes del sistema, causando variantes en sus
relaciones y funcionamiento. Al trabajar desde un abordaje psicosocial, integrando a las
familias en los procesos de rehabilitacién, se debe considerar que los cambios que se
produzcan en cualquiera de los miembros, repercutira en el resto de sistema. Mientras mas
comprension se tenga del mismo, de sus interacciones, mas acertadas seran las estrategias
de intervencion. La familia, como sistema abierto, posee la propiedad de homeostasis. Al
ser las relaciones entre las partes de circularidad (cada parte modifica a la otra) y no de
sumatoria, se describen propiedades de realimentacion: “(...) el sistema tiene mecanismos
para volver al estado inicial de equilibrio, pero se puede incrementar el desequilibrio en el
sentido del desarrollo o de la patologia” (Berenstein, 2012, p. 48). El autor menciona el
ejemplo de una familia con un integrante esquizofrénico donde éste comienza a adquirir un
funcionamiento no esquizofrénico. Inconscientemente la familia pretendera recuperar el
equilibrio, forzandolo a recobrar su funcionamiento anterior, porque las condiciones de
equilibrio deben ser aceptables para todas las partes del sistema. “Cuando una persona
dentro de un grupo familiar cambia, se enfrenta al sistema, lo contradice con su conducta,
se autodependiza de él... altera el sistema y provoca el conflicto” (Maganto, 2004, p. 3). Los
sistemas abiertos tienen equifinalidad. Esta propiedad conlleva intrinsecamente la cualidad
dinamica, donde no existen caminos lineales o unicos. En los sistemas familiares gobiernan
la incertidumbre y el caos, tornandose lo impredecible como caracteristica y no la estatica y
lo absoluto (Rojas, 2001). “Dadas unas ciertas condiciones iniciales, la evolucion podra
generar comportamientos mas o menos sensibles a variaciones en relacion con el inicio”
(Vidal, 2010, p. 38), pero pueden convivir también con evoluciones mas previsibles. Los
procesos de enfermar no responden a relaciones de causa-efecto. No podemos postular
que hay familias que “evolucionan” a la enfermedad por poseer ciertas condiciones o
caracteristicas iniciales, porque el estado de cada una de ellas depende de la naturaleza de
sus relaciones. Para los equipos de salud es fundamental aprender a leer estas relaciones

complejas y encauzar estrategias que sean contextualizadas a cada realidad familiar.



Berenstein (2012) sefala que el término calibracion fue introducido por Bateson y es una

forma de regular: “(...) la regulacion por calibracion consiste en el pasaje del sistema de un
estado a otro” (p. 49). La calibraciéon es un mecanismo que busca la estabilidad del sistema
por procesos de retroalimentacion. El autor emplea el modelo del termostato para explicar el
funcionamiento. En un sistema de calefaccién, la funcion del termostato es de calibrar la
temperatura. Cuando ésta se excede de los limites, el termostato se activa para volver a los
rangos definidos, pero el estado no es el mismo por mas que haya regresado al equilibrio.
La familia, con el advenimiento de un trastorno mental en alguno/s de sus integrantes,
buscara volver a la estabilidad intentando “corregir” el desequilibrio, pero no significa que

vuelva al estado anterior, tendra estabilidad pero pasé a otro estado.

Este breve acercamiento a las propiedades de la familia como sistema, nos permite
reflexionar acerca de lo complejo de su funcionamiento y la variabilidad de situaciones que
se pueden desplegar con el advenimiento de un trastorno mental. Al trabajar con familias
que enfrentan una situacion conflictiva, los profesionales de la salud deben aprender a leer
los modos de relacionamiento de cada familia y sus formas de comunicacion, no solo entre

sus miembros, sino también con el entorno.

El advenimiento de un trastorno mental como crisis del sistema familiar

La familia, como categoria evolutiva, se encuentra atravesada por diferentes etapas que
componen el llamado ciclo vital. En su desarrollo, se suceden una serie de acontecimientos
significativos que implican cambios tanto a nivel individual como grupal. Encontramos
situaciones criticas que son parte del desarrollo vital familiar ya que estan relacionadas con
los cambios biologicos, psicoldgicos y sociales de cada uno de sus miembros. Pero, en
ocasiones, las familias deben enfrentar otro tipo de sucesos, denominados paranormativos
0 no transitorios, como puede ser el surgimiento de un trastorno mental en alguno/s de sus
integrantes, comportando un momento desestabilizador ocasionando contradicciones

internas que pueden afectar la salud familiar (Herrera, 2012).

La crisis no se produce por el evento en si, sino que es un proceso que esta ligado a la
significacion que le atribuye la familia a dicho acontecimiento y los recursos con los que
cuentan para enfrentarlo. Significacion del acontecimiento. La significacion que le atribuyen
al advenimiento de un trastorno mental, estd asociado con el criterio de salud - enfermedad
que posean. Para Berenstein (2012), el grupo familiar no cuestiona el cédigo de valores en
el otorgamiento de la significacion “sano” o “enfermo” porque siguen los lineamientos de las
normas socialmente establecidas y naturalizadas. Ajustado a la norma, “normal”, deriva del
viejo paradigma simplista y sus dualismos de salud — enfermedad, normalidad -

anormalidad, adaptacion — desadaptacion. Entender el proceso de salud — enfermedad



desde un enfoque dinamico, posibilita a los equipos de salud que trabajan con las familias,
romper con modelos establecidos y resignificar la percepcion que posean. Recursos de

enfrentamiento. Pueden encontrarse familias que se muestren capaces de enfrentar la

situacién conflictiva adoptando mecanismos que permitan recuperar una cierta estabilidad.
Pero, hay otras que pierden el control y se desequilibran ante los cambios y esto repercute
en el proceso de salud - enfermedad (Ortiz, 1999). Beutner y Hale (1964), sefalan que los
cambios que van ocurriendo en la persona, haran que parezca extrafa, distinta y eso puede
asustar a los que lo rodean. Como consecuencia, los vinculos se van tornando mas
complejos, ocasionando distanciamiento. La extrafieza, lo diferente, lo nuevo, genera
preocupacion y hasta rechazo. Como veremos a continuacion, hay familias que poseen
ciertos recursos de enfrentamiento a las crisis que les facilitan transitarlas y transformarlas
en oportunidades de cambio. Nuestro interés radica en conocer si las familias que se
desempefian como agentes terapéuticos en los tratamientos, poseen estos u otros recursos

de enfrentamiento, y ademas cémo se fueron construyendo los mismos.

Dentro de los recursos mas importantes con los que cuenta una familia al enfrentarse a
una crisis, tenemos: la cohesion, la flexibilidad, la permeabilidad y el apoyo social. La
cohesién se expresa a través del sostén, el afecto y la confianza entre sus integrantes.
Hablamos de un sentido de unidad donde todos los miembros se puedan sentir parte de las
decisiones que se lleven a cabo. Para esto es esencial contar con una comunicacion clara y
abierta, o sea, aprender a obtener y recibir informacién de otros. La flexibilidad permitira la
adaptacion a nuevos roles dentro del sistema y en su vinculacion con el entorno. La
permeabilidad es un recurso de apertura de los miembros familiares con otros subsistemas,
como pueden ser amigos e instituciones sociales, propiciando la posibilidad de recibir apoyo
desde afuera. Por ultimo, el apoyo social refiere a un recurso familiar que puede provenir
tanto de adentro del sistema como de afuera. Cuando proviene de adentro hablamos de
que los propios miembros de la familia actian como soporte para el resto de los integrantes.
Si procede desde afuera, nos referimos al soporte brindado por otras personas, grupos e

instituciones (Gonzalez, 2000).

La salud familiar, entonces, esta vinculada con el funcionamiento que tienen como grupo
y su capacidad de enfrentarse a los cambios: “(...) para lograr la adaptacion al cambio, la
familia tiene que tener la posibilidad de modificar sus limites, sus sistemas jerarquicos, sus
roles y reglas, en fin, de modificar todos sus vinculos familiares, pues no son

independientes unos de otros” (Herrera,1997).



La familia y sus sentires

“Uno de esos aspectos relevantes que transversalizan todas las etapas del ciclo de vida
es el vinculo afectivo, el cual tiene su expresion en la posibilidad de construir lazos o
uniones de carifio, comprension, tolerancia, aceptacién, empatia, apoyo, comunicacion (...)”
(Hernandez y Sanchez, 2008, p. 56). Es en la familia donde logramos expresar inicialmente
nuestras emociones suponiendo que ésta brinde un espacio seguro, de buen
relacionamiento y comunicacion entre sus miembros. Como sistema abierto, en constante
interaccion, las emociones que se vivencian de parte de cada uno de sus integrantes,
produce afectaciones en el resto del grupo. La presencia de un trastorno mental en la
familia reporta una experiencia critica, pudiendo ocasionar cambios a nivel estructural y
funcional, siendo la dimension afectiva, expresion de la intensidad con la que se vivencia el
acontecimiento. Al considerarse el advenimiento del trastorno mental como una crisis
paranormativa o no transitoria, hablamos de la irrupcion de lo “no esperado”, provocando
grandes montos de ansiedad y estrés para el grupo familiar. En este sentido, identificar las
expresiones afectivas de aquellos familiares que enfrentan el advenimiento de un trastorno
mental y que ademas se encuentran participando activamente de los tratamientos, se
vuelve crucial para encauzar estrategias que contemplen esta dimension y asi mejorar la

calidad de vida de todo el grupo familiar.

PROBLEMA Y PREGUNTAS DE INVESTIGACION

Los lazos afectivos y relacionales que construyen los sistemas familiares son
determinantes para la salud de sus integrantes. Las formas en que interactuan y se vinculan
afectivamente poseen relacion directa en el desarrollo saludable o desfavorable de sus
miembros. Con el cambio de paradigma en el entendimiento de la salud mental, se ha
posibilitado el despliegue de diferentes formas de abordajes psicosociales que integran a
las familias en los tratamientos de rehabilitacion y reinsercién social. De esta forma se
comienza a valorizar a los familiares en tanto asuman una funcién activa y participativa,
posicionandolos como agentes terapéuticos. A pesar de la significacién que se les atribuye,
no se hallaron estudios en Uruguay que muestren las experiencias y sentires de los
familiares ante la presencia de un trastorno mental ni desde su rol de agentes terapéuticos.
Postulamos que aprender a leer el contexto donde se originé la falta de salud o enfermedad
es primordial para trabajar en el establecimiento de relaciones mas saludables, por este
motivo nos planteamos las siguientes preguntas: ;Qué le sucede a los familiares cuando
uno o varios integrantes presentan un trastorno mental? ;Cémo enfrentan el advenimiento

del trastorno? ;Qué sucede con la dinamica familiar? ;Se ve afectada? ;De qué manera?



¢, Cuales son las emociones que vivencian ante la presencia del trastorno? ; Cuales son sus
preocupaciones e inquietudes en el enfrentamiento con el mismo? En cuanto a su
participacién activa en los tratamientos: ;Como llegaron a posicionarse desde el rol de
agente terapéutico? ;De qué forma se fue construyendo éste? ;Se encontraron con
obstaculos o resistencias? ;Cuales son las herramientas con las que cuentan para
desempenarse desde dicho lugar? Desde sus experiencias con respecto al rol: §Coémo lo
viven?; Sienten que estan preparados para afrontarlo? ¢Creen que cuentan con el apoyo

necesario? ¢ Cuales son sus demandas y propuestas?

OBJETIVOS

Objetivo general:

v Analizar el rol de la familia como agente terapéutico ante la presencia de un

trastorno mental.

Objetivos especificos:

v Comprender las experiencias y emociones que manifiestan los familiares ante la
presencia de un trastorno mental.
Indagar cédmo se fueron posicionando como agentes terapéuticos.
Identificar las herramientas con las que cuentan en el desempefio de su rol.

Conocer sus demandas e inquietudes en relacién al enfrentamiento con el trastorno

y su participacion en los tratamientos.

DISENO METODOLOGICO

A través de la metodologia cualitativa, el presente pre proyecto analizara el rol de agente
terapéutico que desempefan los familiares en los tratamientos de rehabilitacién y
reinsercion social. El enfoque cualitativo nos permitira comprender la perspectiva de los
familiares, profundizando en sus experiencias y sentires, es decir, como expresan Sampieri,
Fernandez y Baptista (2010): “(...) la forma en que los participantes perciben subjetivamente
su realidad” (p. 364). Nos posicionaremos desde una perspectiva holistica, visualizando a
las personas y los escenarios como un todo contextualizado, integrando su pasado vy la
situacion presente (Taylor y Bogdan, 1998). De esta manera, podremos acercarnos en
profundidad a las diversas formas en que se fue construyendo el rol, en tanto recurso
terapéutico, de los familiares participantes. Como expresan Taylor y Bogdan (1998), para
elegir un método de investigacion debemos tomar en cuenta nuestros intereses, las
circunstancias del escenario y las personas a estudiar. Siguiendo estos lineamientos es que

optamos por utilizar la técnica de entrevista en profundidad, la cual supone “(...) reiterados



encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes (...), dirigidos hacia la
comprension de las perspectivas que tienen los informantes respecto a sus vidas,
experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus propias palabras” (Taylor y
Bogdan, 1998, p. 101). Historia de vida sera el tipo especifico de entrevista que llevaremos
a cabo, ya que ésta nos permitira acercarnos a las experiencias y sentires de los familiares,
trasmitidas desde su propia perspectiva. “(...) La historia de vida nos permite conocer
intimamente a las personas, ver el mundo a través de sus 0jos, e introducirnos vicariamente

en sus experiencias (Shaw, 1931)” (Taylor y Bogdan, 1998, p. 106).

Se hara uso de un guién que plasmara los objetivos del presente pre proyecto a modo
de puntualizaciones, no limitandose a un orden especifico, sino atendiendo al flujo de
informacién que cada encuentro despliegue (Valles, 1997). El lugar del entrevistador sera de
igual a igual con los familiares entrevistados, intentando establecer cierto grado de rapport
que permita la comprension de sus experiencias y sentires. Participaran de la muestra los
familiares que concurran a los centros mencionados en los antecedentes del pre proyecto:
Centro de Investigacion en Psicoterapias y Rehabilitacion Social (CIPRES), Grupo
Esperanza y el Centro de Salud La Cruz de Carrasco donde funcionan los Talleres de
familiares con personas con TMSP. Inicialmente se realizaran entrevistas con los
informantes calificados de cada centro mencionado como forma de acercamiento al
funcionamiento del lugar, y por tratarse de potenciales facilitadores en el contacto con las
familias que concurren. Se pretende, en un primer momento, entrevistar al menos a dos
grupos de familiares de cada centro, nimero que es flexible ya que dependera de lo que
surja en el trabajo de campo. Como medio para las entrevistas se selecciond la grabacion
magnetofonica que conlleva un menor margen de error en comparacién con la toma de
notas, ademas de posibles afectaciones a la espontaneidad y fluidez del entrevistado
(Taylor y Bogdan, 1998).

CONSIDERACIONES ETICAS

Se disefiara un consentimiento informado dirigido a las diversas organizaciones
implicadas en el presente pre proyecto (Centro de Investigacibn en Psicoterapias y
Rehabilitaciéon Social [CIPRES], Grupo Esperanza y el Centro de Salud La Cruz de
Carrasco) asi como para los familiares involucrados, que incluira los objetivos de estudio, la
metodologia y técnicas a utilizar. La decision de participar de las entrevistas es
absolutamente voluntaria. En caso de firmar el consentimiento expreso, se brindaran las
garantias necesarias en el manejo de la informacién y confidencialidad de los datos

obtenidos. Finalmente, se informara a los actores involucrados los resultados que surjan de

la investigacion si es que asi lo desean.
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RESULTADOS ESPERADOS

La participacion de los familiares en los tratamientos de rehabilitacion y reinsercion social

reclama el desarrollo de estudios que permitan acercarnos a sus experiencias desde el rol

que ocupan como agentes terapéuticos. En el marco del presente pre proyecto de

investigacion, pretendemos producir conocimiento académico en el campo de la salud

mental, contemplando la dimension familiar y el enfrentamiento con el trastorno mental.

Aunados al Anteproyecto de Ley de Salud Mental (2007), que impulsa la creacién de un

programa con el objetivo de conocer los problemas especificos de las diversas familias, este

pre proyecto procurara obrar de antecedente para el mismo, aportando insumos que

permitan visualizar la situacion actual de las familias y asi encaminar acciones que las

incluyan en el disefio de politicas publicas en salud mental.
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