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Consejos Prácticos para los Familiares/Cuidadores
Medicamentos
· Esté al tanto de los medicamentos que toma el miembro de su familia y los efectos secundarios.

· Conozca cuáles son los signos de que su ser querido posiblemente no esté tomando los medicamentos y búsquelos.

· Hable con su ser querido sobre la importancia de tomar los medicamentos para reducir los síntomas desagradables.

· Tómese el tiempo necesario para hablar sobre lo que usted y su ser querido sienten acerca de la medicación.

· Ayude a su familiar para que pueda manejar de manera independiente los medicamentos. 

· Consulte la tabla y la hoja de información acerca de los medicamentos del Centro de Educación y Recursos para la Familia (Family Education and Resource Center, FERC) que se incluye en nuestro paquete para conocer más sobre los medicamentos.

Retraimiento y aislamiento social

· Estimule a su ser querido para que participe en un programa de día o en grupos que se concentran en actividades sociales, en la vida diaria y en el desarrollo de habilidades. 

· Haga participar al miembro de su familia en actividades sociales familiares.

· Facilite la inclusión de su ser querido en actividades sociales con sus amigos. 
· Reconozca que este miembro de su familia a veces necesita estar solo(a).

· No presione demasiado cuando su ser querido se aísle. 

· Recuerde que él (ella) necesita de un “tiempo de inactividad” para organizar sus experiencias y sobrellevarlas.

Higiene y apariencia
· Reconozca de manera explícita y específica las mejoras y los esfuerzos que muestra su ser querido, por más pequeños que parezcan ser. 
· Estimule a su ser querido para que exprese su propio estilo y creatividad, siempre que se mantenga dentro de la gama de estilos aceptables para sus pares. 
· De ser necesario, organícese para enseñarle o instruirlo(a) sobre el cuidado del cabello, maquillaje o estilo personal.

· Recuérdele a su ser querido, en un tono respetuoso y paciente, que “se ponga una camisa limpia” o que “se peine el cabello”, y reduzca la asistencia física.

· Negocie con su ser querido si se resiste a bañarse; trate de implementar incentivos que sean cómodos para los dos para conductas de higiene personal adecuadas.

Comportamiento extraño o inusual, por ejemplo, la necesidad de caminar hacia delante y hacia atrás, paranoia, ver u oír cosas que los demás no ven ni oyen, o reírse solo(a)
· Aprenda a tolerar los comportamientos que puedan parecer un tanto diferentes pero que no son peligrosos o perjudiciales.

· Siéntese y hable tranquilamente con su ser querido sobre lo que le preocupa.

· Manténgase firme con los comportamientos que sean inaceptables, sin usar amenazas.

· Sea claro en cuanto a lo que es inaceptable y en qué momentos lo es (por ejemplo, los comportamientos en el hogar y en público).

· Comprométase; recuerde que no puede cambiar o controlar cada uno de los comportamientos de su ser querido.

· Responda a las alucinaciones, los delirios o las paranoias de su ser querido, dándole validez a lo que sienten acerca de eso: “Debe ser tan aterrador”.

· Utilice el consuelo para calmar los temores del miembro de su familia; cree una sensación de seguridad por medio de frases como “estás seguro(a) aquí conmigo”.

· Distraiga a su ser querido de su comportamiento extraño haciendo que participe en otras actividades, por ejemplo, uno de sus pasatiempos.

· En lugares cerrados o públicos, distraiga al miembro de su familia para que no actúe de manera inusual iniciando una conversación o desviando su atención.

· Use el humor (cuando sea apropiado). 
· Únase a un grupo de apoyo que lo (la) ayude con estrategias para afrontar problemas y lo (la) informen sobre ellas.

· Pida información a las personas que proporcionan el tratamiento, relaciónese con ellas y coordine estrategias.

· Tenga una actitud abierta ante nuevos métodos de tratamiento. 
· Infórmese sobre los enfoques holísticos para el control de los síntomas (por ejemplo, meditación, acupuntura, masajes).

Comportamiento violento o agresivo

· Aprenda a identificar en su ser querido los signos que anticipan una recaída.

· Trate de evitar que la situación se agrave y que intervenga la policía.

· Hable directamente con su ser querido acerca de su comportamiento agresivo.

· Hágale saber a su ser querido cómo se sienten usted y los demás como consecuencia de sus acciones.

· Manténgase sereno(a) y hable en un tono tranquilo.

· Establezca de manera clara y estricta qué es lo que no le gusta y qué le gustaría que su familiar haga; recuerde decirlo de la manera más breve posible.

· Establezca los límites y, de ser apropiado, firme y haga un contrato verbal con su ser querido. 
· No haga amenazas vanas; siga adelante con las consecuencias que ambos acordaron.

· De ser necesario, tire, esconda o guarde bajo llave los elementos que puedan ser utilizados como armas.

· De ser necesario, pida asistencia externa (al Departamento de Policía, a una clínica para crisis, etc.).

· Recuerde que la seguridad propia y de los demás siempre está primero.

Comportamiento suicida y autodestructivo

· Construya un ambiente de apoyo para que su ser querido exprese los sentimientos de desesperanza y desesperación que pueda tener; escúchelos sin juzgarlos.

· Acérquese cuidadosamente a su familiar y recuérdele que es amado(a).

· Ayude a su ser querido para que identifique qué es lo que provoca esos sentimientos negativos y qué es lo que se puede hacer para aliviarlos.

· Recuérdele a su ser querido que tiene opciones para resolver sus problemas, y explórenlas juntos.

· Preste atención y busque comportamientos que puedan indicar que el miembro de su familia tendrá una recaída y se enfermará de nuevo (por ejemplo, diferentes patrones de alimentación y sueño, o comportamientos inusuales).

· Tome en serio la declaración del deseo de suicidarse de su ser querido, pregúntele específicamente si tiene un plan y, de ser así, cómo lo hará y qué medios planea usar para hacerlo. Pregúntele también si alguna vez había intentado suicidarse.

· Haga que su ser querido se comprometa a superar este momento difícil, desarrolle un acuerdo de “no suicidio”, y haga que acepte hablar con usted o con un profesional antes de que se lastime. Escriba el acuerdo de “no suicidio”, entréguele una copia a su ser querido y, en la medida de lo posible, haga que lo firme.

· Si su familiar sigue insistiendo con el comportamiento suicida o de autodestrucción, hable con él (ella) acerca de la posibilidad de buscar ayuda de inmediato.

· Comuníquese y consulte con un terapeuta o psiquiatra acerca del estado mental y de la afección actual del miembro de su familia.

· Llame al área de Servicios de Asistencia ante Crisis del Condado de Alameda (Crisis Support Services of Alameda County) al 1-800-309-2131 y haga que su ser querido hable con su asesor de crisis para recibir asistencia, eliminar el estado de crisis y hacer una evaluación del riesgo de suicidio. 
· Si un miembro de su familia afirma que desea suicidarse, haga una evaluación de la seguridad del hogar y deshágase de todos los elementos que pueda usar para provocarse una lesión (por ejemplo, elementos cortantes, utensilios de cocina, medicamentos recetados y de venta libre, productos de limpieza).

· También deshágase de las sustancias con alcohol o los medicamentos que puedan ser utilizados para disminuir las inhibiciones de su ser querido.

· Esté atento(a) ante estos signos de alerta: la persona regala elementos personales, presenta cambios en el humor, o demuestra calma y paz repentinas. Esto puede ser producto de su decisión o plan de terminar con su vida. 
· Si le preocupa que se haga cortes, hable abiertamente sobre este problema con su ser querido, y busque marcas visibles de heridas en zonas del cuerpo que normalmente no están expuestas (por ejemplo, la parte superior de los muslos, el abdomen, la pelvis, los brazos).

· Si el miembro de su familia ya se ha lastimado o piensa que lo hará de forma inminente, busque ayuda inmediatamente y comuníquese con la policía para iniciar un proceso 5150, es decir, hospitalizar al ser querido de manera involuntaria en un hospital psiquiátrico por un período de hasta 72 horas, a fin de proteger su vida. Es posible que su ser querido esté dispuesto(a) a hospitalizarse de manera voluntaria; analice esta posibilidad con él (ella).

Interacción con los responsables del cumplimiento de la ley

· Explique con claridad la afección del miembro de su familia y el motivo de su llamada a los funcionarios responsables del cumplimiento de la ley.

· Para garantizar la seguridad de todos, solicite a la policía que envíe al menos dos agentes para iniciar el proceso 5150 y funcionarios capacitados en la intervención ante casos de crisis (Crisis Intervention Trained, CIT) que estén especialmente preparados para manejar a civiles de la comunidad que tienen enfermedades mentales. Hágale saber al agente de policía que desea reunirse con él fuera de la residencia antes de que ingresen y tomen las medidas necesarias.

· Como una medida de precaución para todos, haga todo lo posible por no decirle a su ser querido que llamó a la policía.

· Deshágase de todo elemento que pueda usarse como un arma o que aparente serlo.

· Encienda todas las luces en su casa para mejorar la visibilidad de todas las personas involucradas.

· Apague los dispositivos de audio como televisores y equipos de música, a fin de reducir las distracciones durante su conversación con los funcionaros responsables del cumplimiento de la ley.

· Reúnase con la policía fuera de la residencia e infórmeles los antecedentes del miembro de su familia (incluidos los casos 5150 anteriores), las enfermedades, los síntomas y las afecciones actuales, antes de que interactúen con él (ella).

· Entregue a los agentes de policía presentes en el lugar una hoja de información breve y concisa (de 1 ó 2 páginas) que incluya una fotografía de su ser querido, su historial médico/psiquiátrico, los medicamentos que toma actualmente, los datos sobre los proveedores de tratamiento y la información de contacto de los familiares/cuidadores.
· Pregunte al personal de emergencia adónde trasladan a su ser querido. 

Interacción con los proveedores de atención médica
· Anime a su ser querido a que firme una divulgación de información cuando se sienta bien, para que los proveedores del tratamiento puedan compartir con usted la información sobre su tratamiento. Tenga a mano copias de las divulgaciones de información firmadas. Se pueden incluir fechas para que tengan validez por varios años.

· Tenga en cuenta que aunque su ser querido se niegue a firmar una divulgación de información, las leyes de confidencialidad NO impiden que los proveedores del tratamiento reciban información de familiares/cuidadores (AB-1424: consulte la información y el formulario adjuntos).

· Esté preparado(a) para interactuar con el proveedor de tratamiento de su familiar. 

· Entregue a cada nuevo proveedor de tratamiento una hoja de información breve y concisa (de 1 ó 2 páginas) que incluya el historial médico/psiquiátrico y de medicamentos de su ser querido, los medicamentos que toma actualmente, los datos sobre los proveedores de tratamiento anteriores y la información de contacto de los familiares/cuidadores.

· Seleccione a una persona para que sea el “punto de contacto” a quien los proveedores de tratamiento le comunicarán los planes de tratamiento para el miembro de su familia. 
· Haga preguntas o piense sugerencias específicas acerca de la estrategia de tratamiento de su ser querido y los pasos que debe seguir, por ejemplo, pruebas de laboratorio, citas, medicamentos, enfoques de tratamiento.

· Intente ocuparse de un tema a la vez.

· Si no entiende una palabra o frase que los proveedores usan o algo que dicen, no dude en pedirles que se lo expliquen.

· También puede resultarle útil tomar notas de las explicaciones del proveedor o solicitar información escrita que pueda llevarse.

P1: ¿Qué es la falta de conocimiento o la falta de conciencia de la enfermedad?
R: El término “anosognosia”, que significa falta de conocimiento o falta de conciencia de la enfermedad como lo utilizan los neurólogos, proviene de las palabras griegas “nosos”, que significa enfermedad, y “gnosis”, que significa conocimiento. Literalmente significa “no conocer una enfermedad”. Esta escasa conciencia de la enfermedad es causada por lesiones en partes específicas del cerebro, y afecta aproximadamente al 50% de los individuos con esquizofrenia y al 40% de los individuos con trastorno bipolar. La afección es sobre todo real si la persona también tiene delirios y/o alucinaciones. Los medicamentos pueden mejorar la conciencia de la enfermedad en algunos pacientes. 

P2: ¿Por qué es importante comprender y mejorar la escasa conciencia de la enfermedad?
R: La escasa conciencia de la enfermedad es el motivo individual más importante por el cual las personas con esquizofrenia y trastorno bipolar no toman medicamentos. 

· No creen que tienen una enfermedad, entonces ¿por qué deberían tomar medicamentos? 

· Sin medicamentos, los síntomas de la persona empeoran. 

· Generalmente, esto los hace más vulnerables a ser víctimas, sentirse deprimidos o suicidarse. 

· Los síntomas sin tratar con frecuencia conducen a hospitalizaciones reiteradas, a la falta de vivienda, al encarcelamiento y a cometer actos violentos en contra de otras personas. 

Es difícil entender cómo es posible que una persona que tiene una enfermedad no lo sepa.

· La escasa conciencia de la enfermedad resulta muy difícil de comprender para otras personas. Los síntomas psiquiátricos de una persona parecen tan obvios que es difícil creer que no se dé cuenta de que tiene una enfermedad. Oliver Sacks, en su libro “El hombre que confundió a su mujer con un sombrero” (The Man Who Mistook His Wife for a Hat), menciona este problema. “No es sólo difícil, es imposible para los pacientes con determinados síndromes del hemisferio derecho tener conocimiento de sus propios problemas… Y es particularmente difícil hasta para el observador más perceptivo imaginar el estado interno, la “situación” de esos pacientes, ya que es casi inimaginablemente distante de toda cosa que haya conocido.”
P3: ¿Cómo afecta la escasa conciencia de la enfermedad a una persona? 
R: Es posible que las personas con escasa conciencia de la enfermedad no se den cuenta de que tienen una enfermedad. En cambio, creen que sus delirios son reales (por ejemplo, que la CIA le pagó a la mujer al otro lado de la calle para que lo espíe) y que sus alucinaciones son verdaderas (por ejemplo, que las voces que escucha son instrucciones enviadas por el Presidente). 
P4: ¿Es lo mismo la escasa conciencia de la enfermedad que la negación de la enfermedad?
R: No. La negación es un mecanismo psicológico de supervivencia que, en mayor o menor medida, todos usamos para enfrentar amenazas emocionales. Por otra parte, la escasa conciencia de la enfermedad tiene una base biológica y es causada por lesiones en el cerebro, especialmente en el hemisferio derecho. Las áreas específicas del cerebro que parecen estar más relacionadas con la conciencia de la enfermedad son el lóbulo frontal y parte del lóbulo parietal.
P5: ¿Puede una persona tener conciencia parcial de su enfermedad?
R: Sí. La escasa conciencia de la enfermedad es un problema relativo, no absoluto. La conciencia de algunos individuos puede variar con el tiempo, es decir, estas personas pueden tener más conocimiento cuando sus síntomas se reducen o desaparecen, pero pueden perderlo al tener una recaída.
P6: ¿Existen formas de mejorar la conciencia de la enfermedad de una persona?
R: Los estudios indican que aproximadamente un tercio de los individuos con esquizofrenia mejoran la conciencia de la enfermedad cuando toman medicamentos antipsicóticos. Además, los estudios sugieren que un porcentaje mayor de individuos con trastorno bipolar mejoran al tomar medicamentos. Hay tratamientos seguros y eficaces, y pueden incluir terapia de conversación, de medicamentos o una combinación de ambas. Rigurosas investigaciones publicadas y revisadas por expertos demuestran claramente que el tratamiento actúa para mejorar la conciencia de la enfermedad del paciente y su calidad de vida. Estos tratamientos combinados pueden ser altamente eficaces. Entre un 70% y un 90% de los individuos presentan una importante disminución de los síntomas y mejoran su calidad de vida.

¿Cómo enfrento la falta de
conocimiento de mi ser querido?

· Recuerde que la falta de conocimiento (anosognosia) NO es algo que su ser querido elige. No puede controlar el hecho de que no puede entender lo que le está pasando.

· Adáptese a la situación de su ser querido en cuanto al entendimiento de sus problemas de salud mental. Es posible que él (ella) necesite tiempo para entender por completo lo que está sucediendo.

· Es posible que su ser querido sea más consciente de sus problemas de salud mental cuando esté bajo tratamiento y que sea menos consciente cuando tenga una recaída.

· Infórmese e instruya a su ser querido acerca de los tratamientos disponibles que puedan disminuir los síntomas (asesoramiento, medicamentos, o ambos).

· No se concentre en tratar de convencer a la persona para que cambie, sino en ayudarla a alcanzar objetivos realistas en su vida.

· Si el individuo se resiste al tratamiento y representa una amenaza inminente para sí mismo o para otras personas, o está tan desconectado de la realidad que no puede satisfacer sus necesidades humanas básicas o de protección, es posible que deba ser hospitalizado en contra de su voluntad.

· Utilice la estrategia de tratamiento “escuchar, establecer empatía, ponerse de acuerdo, formar una sociedad” (Listen, Empathize, Agree, Partnership, L.E.A.P., Amador, 2000).

Estrategias del tratamiento L.E.AP. (Amador 2000)

Escuchar, establecer empatía, ponerse de acuerdo, formar una sociedad (L.E.A.P.)

· Escuche lo que su ser querido le dice sin sacar conclusiones precipitadas sobre lo que desea. Trate de entender de manera clara lo que está tratando de transmitirle. 
· Establezca empatía con su ser querido. Esto le permitirá sentir que puede abrirse a usted y que no está perjudicándolo(a). 
· Pónganse de acuerdo sobre qué cosas ambos observan que son eficaces para el tratamiento y cuáles no lo son.

· Forme una sociedad con su ser querido para trabajar en su recuperación. Esto significa permitir que su ser querido tenga autoridad por medio de una sociedad basada en la aceptación y el acuerdo, sin juzgar. Significa destruir todos los conceptos erróneos y los prejuicios, y trabajar desde una “perspectiva centrada en la fortaleza” (por ejemplo, considerar las fortalezas de su ser querido y aprovecharlas) para establecer intereses comunes que facilitarán el camino hacia la recuperación.
Signos/síntomas para tener en cuenta: 
Los siguientes signos pueden indicar que su ser querido necesita hablar con un médico o un profesional de salud mental. Estos signos pueden observarse en cualquier momento, pero es más probable que aparezcan en determinadas edades.
     General 

· Pensamiento confuso 

· Depresión prolongada y evidente por más de dos semanas 

· Altibajos emocionales extremos (por ejemplo, ideación suicida o presuntuosa)

· Temor, preocupación y ansiedad excesivos

· Aislamiento social

· Cambios drásticos en los hábitos de alimentación o de sueño

· Sentimientos intensos de ira 

· Delirios (creencia falsa) o alucinaciones (oír o ver cosas que no existen)

· Creciente incapacidad para afrontar actividades o problemas diarios

· Pensamientos suicidas

· Negación o falta de conocimiento de problemas evidentes

· Numerosos e inexplicables malestares físicos

· Abuso de sustancias 

· Miedo intenso de aumentar de peso

· Cortes u otros comportamientos autodestructivos

· Pesadillas constantes

· Desobediencia o agresión constantes

· Comportamiento de mayor riesgo (por ejemplo, gastar de manera excesiva, promiscuidad sexual)

· Hiperactividad

Jóvenes en edad de transición (Transitional Age Youth, TAY):

· Abuso de sustancias

· Pensamiento confuso

· Aislamiento social 

· Delirios (creencia falsa) o alucinaciones (oír o ver cosas que no existen)

· Creciente incapacidad para afrontar actividades y problemas diarios

· Negación o falta de conocimiento de problemas evidentes

· Cortes u otros comportamientos autodestructivos

· Incapacidad para afrontar actividades y problemas diarios

· Cambios en los hábitos de alimentación y/o de sueño

· Quejas excesivas sobre molestias físicas

· Desacato a la autoridad, ausentismo escolar, robo, y/o vandalismo

· Miedo intenso de aumentar de peso

· Mal humor prolongado

· Estallidos de ira frecuentes 

· Comportamiento de mayor riesgo (por ejemplo, gastar de manera excesiva, promiscuidad sexual)

· Hiperactividad

· Numerosos e inexplicables malestares físicos

· Pensamientos suicidas

· Cambios drásticos en los hábitos de alimentación o de sueño

En niños menores:

· Cambios en el rendimiento escolar

· Cortes u otros comportamientos autodestructivos

· Aislamiento social

· Calificaciones bajas/falta de motivación

· Delirios (creencia falsa) o alucinaciones (oír o ver cosas que no existen)

· Preocupación o ansiedad excesivos (por ejemplo, negarse a ir a la escuela o a irse a dormir)

· Hiperactividad

· Pesadillas constantes

· Desobediencia o agresión constantes

· Creciente incapacidad para afrontar actividades o problemas diarios

· Berrinches frecuentes

· Retraso en el desarrollo cognitivo

· Numerosos e inexplicables malestares físicos

· Pensamientos suicidas

· Desacato a la autoridad, ausentismo escolar, robo, y/o vandalismo

· Cambios drásticos en los hábitos de alimentación o de sueño
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