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‘El Sembrador

De aquel rincon barviado por los fulgoves, del sol que nuestro cielo
triunfante (lena; de la florida tierra donde entre floves se deslizo
mi infancia dulce y serena; envuelto en los recuerdos de mi pasado,
borroso cual lo lejos del horizonte, guardo el extrario ejemplo, nunca
olvidado, del sembrador mds raro que hubo en el monte.

Aun no se si eva sabio, loco o prudente aquel hombre que humilde
traje vestia; solo sé que al mirvarle toda la gente con profundo respeto
se descubria. Y es que acaso su gesto severo vy mnoble a todos
asombraba por lo arrogante: jhasta los leriadores mirando al roble
sienten las majestades de lo gigante!

‘Una tarde de otorio subi a la sierra y al sembrador, sembrando, miré
visuerio; jdesde que existen hombres sobre la tierra nunca se ha
trabajado con tanto empevio! Quise saber, curioso lo que el demente
sembraba en la wmontaia sola vy bravia; el infeliz oJyeme
benignamente y me dijo con honda melancolia: Siembro robles. pinos
y sicomovos; quiero [lenar de frondas esta ladeva, quiero que otros
disfruten de los tesoros que dardn estas plantas cuando yo muera.

¢Por qué tantos afanes en la jornada sin buscar vecompensa? Dije, y
el loco murmuro, con las manos sobre la azada: Acaso tu imagines
que me equivoco; acaso, por ser nino, te asombre mucho el soberano
impulso que mi alma enciende; por los que no trabajan, trabajo y
lucho; si el mundo no lo sabe, [Dios me comprende!

Hoy es el egoismo torpe maestro a quien rendimos culto de varios
modos; si rezamos, pedimos solo el pan nuestro, Nunca al cielo
pedimos pan para todos! En la propia miseria los ojos fijos, buscamos
las riquezas que nos convienen y todo lo arrostramos por nuestros
hijos. ;Es que acaso los demds padres hijos no tienen? Vivimos siendo
hermanos solo en el nombre vy, en las guerras brutales con sed de
robo, hay siempre un fratricida dentro del hombre, y el hombre para
el hombre siempre es un lobo.



Por eso cuando al mundo triste contemplo, yo me afano vy me
impongo ruda tarvea vy sé que vale mucho mi pobre ejemplo, aunque
pobre y humilde parezca v sea.

iHay que luchar por todos los que no luchan! [Hay que pedir por
todos los que no implorvan! (Hay que hacer que nos oigan los que no
escuchan! j[Hay que llorar por todos los que no [loran! Hay que ser
cual abejas que en la colmena fabrican para todos dulces panales.

Hay que ser como el agua que va servena brindando al mundo entero
frescos raudales.

Hay que imitar al viento, que siembra flores [o mismo en la montaiia
que en la [lanura, y hay que vivir la vida sembrando amovres, con la
vista y el alma siempvre en la altura.

Dijo el loco, y con noble melancolia por las brefias del monte siguio
trepando, y al perderse en las sombras, aun vepetia; [Hay que vivir
sembrando! [Siempre sembrando!

Blanco Belmonte
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1. Intfroduccion

El Trastorno Obsesivo Compulsivo (TOC) en una enfidad clinica compleja
que tiene repercusiones importantes al interior del funcionamiento familiar;
se frata de un padecimiento con etiologia bioquimica, genética vy
ambiental, con una prevalencia a lo largo de la vida del 3%, lo que lo
hace uno de los cuatro trastornos mentales mds frecuentes, generador de
discapacidad y pérdida de anos de vida saludable y productiva, por lo
que requiere de fratamiento farmacoldégico, psicoterapéutico e
intervenciones familiares especializadas y concretas que favorezcan el
proceso de mejoria del paciente y liberen a las familias de los pafrones
disfuncionales de interaccidn que han adquirido por la falta de

conocimiento sobre el padecimiento. (Loyzaga y Vargas, 2017)

Estudiar a las familias y las diversas implicaciones que éstas tienen en la
presentacion y curso de diversos padecimientos psiquidtricos ha sido tarea
constante desde la década de los 50's, cuando al buscarse la
desinstitucionalizacion de las personas con padecimientos mentales se
identifica la relevancia que la influencia ambiental puede tener en la

presentacidon y/o mantenimiento de los diversos trastornos psiquidtricos.



Originalmente se planted una relacion directa entre los estilos de
intferaccion y la presencia de determinados padecimientos como la
esquizofrenia, desarrolldndose explicaciones como: la Teoria de las madres
esquizofrenizantes(Fromm- Reichman, 1948), la Teoria del doble vinculo
(Bateson, 1956) y los planteamientos del matrimonio torcido, matrimonio
dividido (Lidz R, Cornélison y Fleck, 1949); en cada uno de estos
planteamientos se describe cémo la alteracidon en la comunicacion al
interior del medio familiar, los procesos de aprendizaje que modelan el
estilo predominante de pensamiento y en general, el fipo de
interacciones contradictorias de ciertas familias favorecia la aparicion de

la esquizofrenia (Lidz, et al 1957).

A finales de los setentas se resignifica el concepto e importancia de las
familias como medio de soporte y depositaria de desgaste fisico,
econdomico y emocional como consecuencia de tener al interior de su
sistema un miembro diagnosticado con una enfermedad mental, esta
nueva vision permite formular desde las perspectivas de investigacion e
intervencién, acercamientos empdticos y comprensivos que favorecen la
consolidacion de las habilidades y recursos en beneficio de todo el

sistema.

Este novedoso planteamiento, denominado Teoria de Sistemas, se enfoca

en reconocer la complejidad de las interacciones sin lograr identificar en
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principio si los sistemas disfuncionales contribuyen a la aparicion de la
psicopatologia o la aparicion de ésta, genera una dindmica disfuncional.
Después de multiples aproximaciones desde perspectivas metodologicas
como el Modelo Estratégico, el Modelo de la escuela de Milan, vy el
Modelo Comunicacional, los hallazgos en el drea de las neurociencias,
permitieron consolidar las bases bioldgicas de las teorias etioldgicas de los
padecimientos psiquidtricos (Urbistondo C. et al 2011), dando soporte a
distintas elaboraciones tedricas que se enfocan en identificar la relevancia
gue guardan los procesos educativos en la comprension y aceptacion de
los problemas de salud mental y codmo el familiarizarse con la informacidén
especifica del padecimiento que enfrentan de manera cotidiana tiene
un efecto directo en el proceso de tratamiento de quien lo padece,
especificamente mejorando la adherencia terapéutica, lo que disminuye

de forma significativa la frecuencia de las recaidas (Anderson et al 1981)

Fue desde esta nueva perspectiva que se exploran e identifican una serie
de situaciones de interaccion Unicas en las familias; dependiendo del
trastorno identificado, se encuentran formas de funcionamiento
predominantes, que si bien no pueden ser generalizables a cada
diagndstico, si contribuyen a disenar modelos de aproximacion especificos;
de esta manera, se encuentran caracteristicas como: ambiente familiar

conflictivo y hostil en el frastorno negativista desafiante y en los trastornos



por uso de sustancias (Herman MA. 1993; Otero JM 1989); alta emocion
expresada en los frastornos psicoticos (Muela y Godoy 1997); alta
disfuncién familiar en los frastornos de la conducta alimentaria (Wisotsky,

Dancyger, Fornari, Katz, Wisotzky&Swencionis, 2003),entre otros.

En el trastorno que nos ocupa, el TOC, se observa un fendbmeno en la
intferaccidon con caracteristicas particulares, un proceso que ha sido
descrito como una sucesidon de conductas que llevan al sistema a
naturalizar los sintomas y aceptar las restricciones o demandas del
paciente, en algunas ocasiones, evitando situaciones que son
desencadenantes de obsesiones y otras, participando directa o
indirectamente en los rituales compulsivos, denominando a este fendmeno
acomodacioén familiar; este término descrito por Livingston Van Noppen,
Rasmussen y Calvocoressi (1995), sostiene que la acomodacion de las
familias a los sinftomas refuerza las obsesiones y compulsiones del paciente,

con lo cual se afecta desfavorablemente el resultado del fratamiento.

En el contenido delcapitulo dos dedicado a la fundamentacion tedrica,
se contempla una descripcion detallada de las definiciones operacionales,
asi como la caracterizacion clinica del frastorno para permitir una mejor
comprension del fendmeno de acomodacidn o adaptacidén que se

presenta.



Las primeras investigaciones sobre este fendmeno de inferaccion
denominado acomodacién, descrito e investigado por dos tfrabajadoras
sociales Calvocoressi Lisa y Van Noppen Barbara en (1995), identificaron su
impacto en el proceso de evolucion clinica de los pacientes, describiendo
como se refrasa la reversion de los rituales compulsivos a pesar de la
disminucion de las obsesiones como consecuencia del tratamiento
farmacologico; pero también descubren signos de una incipiente
disfuncionalidad en las actividades de los familiares como efecto de su
participacion en la sinftomatologia, estos hallazgos llevan al equipo de la
Dra. Gail Stekeete (1998), Trabajadora Social e Investigadora de la
Universidad de Harvard, a readlizar una aproximacion cudlitativa al
fendmeno para poder describir con precision las caracteristicas de
presentacion del patrén de interaccion y su impacto tanto en el paciente
como en la vida productiva de los familiares. A partir de las primeras
aproximaciones de investigacion la Dra. Lisa Calvocoressi (1999), disena un
instrumento de 22 preguntas que evalian 9 formas especificas de
acomodacion y la gravedad cadlificada de acuerdo al nUmero de veces
por semana que los familiares participan en los sintomas categorizadas en

un rango de nada a excesiva.

En este trabajo se pretendid explorar utilizando una aproximacion

cuantitativa a los familiares de la poblacion usuaria de la Clinica de



Trastorno Obsesivo Compulsivo y Trastornos del Espectro Obsesivo (CTOC y
Teo) del Instituto Nacional de Psiquiatria Ramén de la Fuente Muniz, para
identificar las caracteristicas de la participacion en los sinfomas y el tiempo
efectivo que invierten en estas actividades, distrayéndose de algunas de
sus responsabilidades cotidianas, lo que genera repercusiones en el
funcionamiento; dicha aproximacion permitic determinar también si el
modelo de intervencidon psicoterapéutica cognitivo conductual, utilizado
en la clinica desde hace 19 anos para tratar los sinfomas de los pacientes,
en el gue se incluye también a los familiares, produce cambios en la forma

o el tiempo que dedican a los sinftomas.

Realizar evaluaciones en grupos especificos de poblacion, permite
identificar coincidencias, pero también descubrir particularidades, ya que
los aspectos culturales dotan de caracteristicas Unicas a defterminados
grupos poblacionales lo que hace necesario realizar ajustes en los modelos

de intervencion.

La heterogeneidad de la presentacion clinica del TOC representa una
limitacion importante para realizar aproximaciones mds precisas, por lo que
es necesario contar con muestras mds amplias confrolando variables
especificas como el subtipo clinico de TOC, las caracteristicas de

funcionamiento familiar, las creencias relacionadas con la presencia del



padecimiento y las caracteristicas de personalidad de los familiares que

participan en los sinfomas.

También y no menos importantes es incluir una descripcion de la
participacion constante que Trabajo Social Psiquidtrico ha tenido en el
diseno, evaluacion, adaptaciones y ejecucion del programa de Terapia

Cognitivo Conductual (TCC) para TOC.

Al final de este capitulo se presentan los resultados de trabajos realizados
en distintas partes del mundo, que guardan una relacion directa con el
tema central de esta investigacion, asi como los fundamentos tedricos que
sustentan las estrategias disenadas en virtud de que es necesario y Ufil

continuar profundizando en este problema.

En el capitulo tres se realiza la descripcién clinica y etioldgica del Trastorno

Obsesivo Compulsivo.

Elcuartocapitulo, se centra en el planteamiento del problema, resaltando
los aspectos principales que generan disfuncidon y repercusiones en distintos
aspectos de la vida de los familiares adaptados. En el capitulo cinco
centrado en la justificacion, considerando los aspectos del impacto
epidemioldgico y de salud publica que tiene el fendbmeno de estudio. Para

el capitulo nUmero seisse decidid dedicar a la descripcion detallada del
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método que fue utilizado para dar solucidon al problema planteado.
Incluyendo una exhaustiva delimitacion de los métodos, técnicas y
procedimientos empleados en el estudio, ademds del andlisis de los
obstdculos enconfrados en el proceso vy las limitaciones relacionadas con

la consecuciéon de los objetivos.

El capitulosiete, destinado al andlisis de resultados, se explican diferencias
importantes identificadas en la muestra de estudio, relacionadas con las
caracteristicas culturales y su interaccidon con el funcionamiento familiar
ante situaciones de crisis que tocan también los conceptos relacionados
con los cuidados y concesiones inherentes a un padecimiento crénico,

como la tolerancia y la evitacion.

En elCapitulo ocho se realiza una breve discusidon, para contrastar los
resultados de esta investigacion con las aportaciones de estudios previos,
enfatizando las fortalezas y limitaciones encontradas, terminando en el

capitulo nueve con las conclusiones generales.

11



2. Fundamentacion Teodrica

2.1.Teorias de Adaptacion

El concepto de adaptacidn puede ser considerado desde diferentes
perspectivas, evolutivamente estd relacionado con las cualidades bioldgicas que
permiten a los organismos mantener su existencia en la biodiversidad de este
planeta, a nivel psicoldgico es una herramienta que permite adquirir, mantener y
mejorar las habilidades infrapersonales que facilitan las relaciones interpersonales
necesarias para el logro de la adaptacién social. El conocimiento general sobre
las diferentes perspectivas y caracteristicas que acompanan esta habilidad
biopsicosocial del ser humano permitird establecer explicaciones objetivas sobre
coémo esta caracteristica evolutiva lleva a muchas personan a desarrollar vy
mantener conductas claramente disfuncionales para todos los involucrados en el

complejo fendmeno del Trastorno Obsesivo Compulsivo (TOC).

2.2. Adaptacion biolégica y psicolégica

El concepto de adaptacioén, originalmente biolégico, sostiene que solo los
organismos mads aptos para adaptarse a los peligros del mundo fisico
sobrevivirian junto con los conceptos de seleccion natural o eficacia
bioldgica, y constituye uno de los conceptos centrales de la biologia

evolutiva. (Lazarus, 1969).
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En biologia se denomina a la adaptacion de los seres vivos oadaptacion
bioldgicaal proceso por el cual sedesarrolla la capacidad de sobrevivir en
un enforno diferente, variando sus estrategias e incluso sus caracteristicas

fisicas, en pro de conservar la vida.

La adaptacion juega un rol esencial en la evolucion de las especies, ya
que la seleccion naturalgarantiza la descendencia a quienes se adapten
mejor al entornoy a sus eventuales variaciones, extinguiendo en cambio @
los que no logren hacerlo. Se trata de un proceso muy lento, que puede

tomar numerosas generaciones y es irreversible.

Por adaptaciéon bioldgica podemos referirnos tanto al proceso de cambio
y adecuacion paulatino de las especies, como a los cambios en el cuerpo
o la conducta de las mismas que incrementan los mdrgenes de

supervivencia, sacando mayor provecho a una caracteristica ya presente.

Existen tres tipos de adaptacion bioldgica al medio en que se vive:

(Barahona 1983).

« Morfolégicas o estructurales. Ocurre cuando se varia el cuerpo
mismo de la especie (variacion anatdmica), tanto en la pérdida o
ganancia de miembros, especializacion de los mismos, o desarrollo

de mimetismos y coloraciones cripticas.
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. Fisiolégicas o funcionales. Son las que tienen que ver con
alteraciones en el funcionamiento interno de los organismos, tales
como el desarrollo de nuevos érganos, nuevas enzimasu hormonas
para satisfacer una necesidad especifica dentro del cuerpo,

derivada del cambio en el entorno.

« Etolégica o de comportamiento. Como su nombre lo indica, se
refiere a los cambios comportamentales que las especies adoptan y
transmiten a su descendencia para garantizar el éxito reproductivo y
la supervivencia. Bien puede fratarse de mecanismos mds efectivos
de cortejo, modos dealimentacidon que implican menos riesgos,

etcétera (Barahona,1983)

Los postulados de Lamarck y Darwin sostienen que la adaptacion al medio
como un acto de voluntad mediado por factores ambientales y de
inferaccidon con ofros seres vivos, es una cualidad que debe ser estudiada
en relacion con los procesos de adaptacion psicoldgica y social. En el
presente estudio se consideran algunos elementos relacionados con
aspectos bdsicos de adaptacion psicoldégica que confieren a la

adaptacion familiar parte de su complejidad.
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2.3. Adaptacion Psicolégica y social.

Toda adaptacioén involucra la busqueda de un nuevo estado de equilibrio.
Todos los procesos de adaptacion del organismo son precedidos por una
pérdida de homeostasis, que desencadena una movilizacion de los
recursos, que se fraduce en multiples perdidas de equilibrio. Es importante
considerar que toda adaptacion individual implica otras adaptaciones
simultdneas dentro de la compleja organizacion interaccional. Una
persona con una patologia crénica tendria una incapacidad para lograr
adaptarse. Pero, dado que la adaptacion no corresponde sdlo a una
perfeccion de la personalidad, ya que abarca una serie de factores
internos y externos, es viable la adaptacion a pesar de la inestabilidad
psiquica. La llamada normalidad psiquica, abarca una variada modalidad

en la estructuraciéon de la personalidad (Piaget,1970).

La adaptaciéon implica dos procesos fundamentales, la acomodacion (que
es una variacion interna en funcidn de la variacion externa) y la asimilacion
(consiste en un ajuste de las relaciones externas a las internas). Es por ello
por lo que la adaptacion implica un ajuste reciproco y continuo con las
relaciones internas y externas. La persona varia en funcion del medio y en
funcion de si misma, el medio estd sometido a variaciones en funcion de la

personda.
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Una persona puede estar mdas o menos adaptada segun pueda mantener
invariable un gran porcentaje de sus caracteristicas. El proceso de
adaptacion puede ser una reacciéon del organismo para ajustarse o una
accion que ajusta el medio. Puede afectar las formas de funcionamiento.
Dos formas de funcionamiento estan adaptadas cuando se corresponden,
en toda adaptacion existe un estado (el equilibrio o estado que se
pretende alcanzar) y un proceso (oscilacion o evolucion hacia ese
estado). Es por ello por lo que se requiere de compatibiidad entre los
ajustes que implican el proceso. De tal manera que el crecimiento o
maduracion de la personalidad aparece “como un proceso que converge
hacia un equilibrio, mediante una serie de estados que forman una

jerarquia de equilibrios parciales” (Piaget et al. 1970, p. 108)

La adaptacion supone una relacion entre el individuo y el medio exterior.
La persona solo se encuentra adaptada a su medio en la medida en que
logra construir el medio en funcién de las concepciones que ella misma se
hace de él. Esto nos lleva a la unidn de un aspecto externo (el medio) vy

otro interno (la introyeccién de ese medio).

El hombre es un ser adaptativo que ha aprendido a enfrentarse al
ambiente no sélo en forma de conocimientos y tecnologia, sino también

mediante instituciones, valores, actitudes.
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Una de las principales instituciones que promueve y/o perturba los
procesos de adaptacion es la familia, que debe enfrentarse a las
demandas egoistas de los individuos, pero que también dicta una serie de
atfributos que conforman la cultura. Este mecanismo adaptativo en el que
el hombre encuentra las diversas condiciones en que vive. La cultura tiene
la doble tarea de dar los medios para explorar el ambiente y para
conftrolar y canalizar las presiones individuales en relacidon con el desarrollo
personal; ésta da medios socialmente aceptables para que los individuos
se enfrenten a las instituciones y puedan, a pesar de la inadaptacion
personal y de discapacidades socialmente adquiridas, mantener la
infegracion de su personalidad, aprendiendo a utilizar algunas de estas
instifuciones, como escuelas, servicios médicos organizacion social,

instituciones penales etc.

Dentro de cada cultura hay muchos grupos que definen los valores,
objetivos y sirven como punto de referencia para que los individuos
pueden evaluarse a si mismos y ver su adaptacion a ellos. Cada hombre
contacta con diversos grupos de muchas y diferentes formas. «La
organizacion y cooperacion del grupo permite el desarrollo del dominio, @
través de la especializacion de funciones, de recursos e informacion,

desarrollo de relaciones reciprocas, etc. (Dubos R. 1974, p.18).
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La familia representa un recurso importante en la buUsqueda de una
adaptacion exitosa, ya que se requiere de una percepcion exacta de la
realidad, de capacidad anticipatoria y reactiva. Las familias tratan de
hacer lo que consideran mejor, busca activamente informacion vy
retroalimentacion, planean y se anticipan a los problemas, prueban
diversas soluciones, y responden ante circunstancias particulares de estrés.
El proceso de adaptacion implica reestructuracion del mundo interno del
individuo y de su grupo social inmediato ante las circunstancias vividas.
“Una buena adaptacion requiere cambios en las actitudes y perspectivas
gue son suficientemente sutiles, de tal manera que la persona dificimente

reconoce los cambios” (David Mecha en: Cohelo G.V., 1970 p.40).

En este complejo contexto adaptativo tienen lugar situaciones que son
nuevas y desconocidas para individuos y familias, lo que los hace mas
complejos de enfrentar y sobre todo de encontrar soluciones acertadas y

eficientes.

Como ya se senald en los antecedentes, los aspectos familiares
relacionados con los tratamientos para adultos y ninos diagnosticados con
TOC son particularmente importantes, si consideramos las repercusiones
personales, familiares y sociales que la presencia del frastorno ocasiona. Al
considerar que el inicio del trastorno se ubica entre la segunda vy tercera

década de la vida, la poblacidén afectada se encuentra en una edad
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productiva y audn en proceso de desarrollo académico, laboral, de
busqueda de pareja, entre ofros aspectos; que vulneran la calidad de vida
y que tienen repercusiones en la conformacion de la sociedad y sus

necesidades de apoyo asistencial.

Las evidencias de la participacion de los familiares en los sinfomas vy las
repercusiones que estas tienen en la vida psicolégica, econdmica, y social
de pacientes y familiares es innegable, el estudio exhaustivo y continuo
sobre estos fendbmenos de interaccion permitiradn identificar, mejorar vy
buscar estrategias para establecer modelos de intervencion familiar
inherentes a los tratamientos psiquidtricos, que permitan brindar mejores

oportunidades de recuperacion y funcionalidad a todos los involucrados.

2.4. Antecedentes

2.4.1. La familia del enfermo crénico y el impacto en el tratamiento.
La familia es un importante recurso para enfrentar los problemas de salud y
facilitar el mejoramiento de la calidad de vida, cuando su funcionamiento
es adecuado, pero con frecuencia requiere ser asistida y recapacitada
para atender los multiples requerimientos individuales, grupales y sociales
que debe cubrir, debido al impacto que la presencia de una condicién

médica cronica puede generar en su funcionamiento (Ackerman, 1986).
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Los equipos de salud mental definen el impacto familiar de una
enfermedad mental en términos de la carga que representa para el
paciente o para la persona que se hace cargo del enfermo, lo que
significa un proceso continuo de desgaste general por el constante estrés
que genera para los cuidadores. Este desgaste se divide en cargas
subjetivas, relacionadas con el sufrimiento personal que experimentan los
miembros de la familia, involucra las emociones relacionadas con el duelo
por la pérdida de la salud, implica realizar los qjustes cognitivos necesarios
para aceptar las nuevas caracteristicas de quien presenta  una
enfermedad mental crénica. (Jungbauer et al, 2002).Las fluctuaciones en
el control de los sinfomas, caracteristico de las enfermedades mentales,
ponen a prueba la tolerancia vy resistencia de los familiares. El tiempo, el
acompanamiento de los equipos de salud y las posibiidades de
recuperacion funcional que el padecimiento permita, favorecen o no el
proceso de aceptacidon de la enfermedad, circunstancia determinante
para que los familiares continien con su vida y/o permanezca realizando

infentos constantes de busqueda de una curacion definitiva.

La carga objetiva estd relacionada con los problemas cotidianos de la
familia, las crisis periddicas que se presentan y los sintomas de la
enfermedad. Las familias deben hacer aqjustes para asumir las

responsabilidades del cuidado, de la fractura temporal de la estructura
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que los habia mantenido estables al estrés, las limitaciones de los sistemas
de salud y al estigma social(Munoz, et al, 2009).Dependiendo del
diagnodstico, los miembros de la familia pueden por proceso de
aproximacion sucesiva aprender a lidiar con sinfomas negativos y positivos,
trastornos del estado de dnimo, conductas potencialmente perjudiciales o
destructivas, comportamiento  socialmente  inapropiado,  nocivo,
conductas repetitivas y restricciones a sus hdbitos de comportamiento
cofidianos. Todos los familiares pueden encontrarse con desorden
ocasional en el hogar, relaciones tensas en la pareja o la familia, desafios a
la salud fisica y a la disminucion del tiempo dedicado a la vida social; pero
cuando los familiares experimentan estos problemas a largo plazo, el
agotamiento y el desgaste son inevitables. Es razonable que los familiares
se preocupen por la persona enferma, ya que puede experimentar
carencias diversas, como falta de vivienda, encarcelamiento, aislamiento,
abusos, accidentes mortales o lesiones, todo esto sin tomar en cuenta los

problemas médicos asociados.(Marsh y Johnson 1997)

Los servicios de salud no siempre estdn disponibles, y cuando los hay no
siempre son efectivos, considerando que el porcentaje de médicos
especializados en relacion a la salud mental son escasos e insuficientes, el
reporte de la OMS en el 2018 senala que en los paises de ingresos bajos

cuentan con 0.05 psiquiatras y 0.42 enfermeras psiquidtricas por cada 100
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000 habitantes, circunstancia que impacta de forma directa el hecho de
gue no todos los servicios profesionales de atencion a la salud mental estén
disenados contemplando atencion especifica para los familiares (OMS

2018).

Otro de los componentes a considerar en los procesos de intervencion en
salud mental, es el estigma, que ha sido descrito como un elemento
opresivo para el sistema familiar, que limita la interaccién con el ambiente
inmediato y puede detener el proceso de desarrollo; favoreciendo la
estructuracion de creencias irracionales que se internalizanen familiares y
pacientes generando sentimientos de desesperanza, dolor, verguenza e
impotencia, causando desequilibrio en la autoestima y danando las

relaciones sociofamiliares. (Muhoz et al, 2011)

El estudio de las familias en al dmbito de la salud mental tiene como raiz el
concepto de que el paciente es un sinfoma de la patologia familiar. Estos
planteamientos consideran que el enfermo es un emergente, dentro de un
grupo que funciona como un sistema en equilibrio dindmico. Desde el
punto de vista sistémico, la disfuncidon individual es considerada como
sinftomatica de la disfuncion familiar; el sinfoma, de alguna manera
promueve la estabilidad familiar pues mediante ella se expresa y desvia la
tension. Segun este enfoque las familias disfuncionales tienden a mantener

o reforzar los sinfomas en los procesos interaccidnales. Si el patron de
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relacion disfuncional no se modifica, el sinftoma puede perpetuarse o rotar
entre los diferentes miembros de la familia para mantener la homeostasis

del sistema(Lopez et al, 2011)

Alrededor de este concepto se han desarrollado gran cantidad de ideas
que intentan describir la dindmica familiar, derivadas en gran parte de la
Teoria General de Sistemas y planteamientos explicativos del papel que

juegan los familiares en el proceso de tratamiento. (Von Bertalanfy, 1968).

Diversos modelos de evaluacidon hacen hincapié en dos términos:
adaptacion y cohesion. Baldwin (1983) en su modelo McMaster, plantea
qgue la funcién primordial de la familia es conservar el equiliorio de sus
miembros adaptdndose a las diversas etapas y enfrentando los problemas
para lograr soluciones efectivas. Minuchin (1989) basa su modelo
estructural en la idea de que la familia es un sistema que opera a tfravés de
pautas fransaccionales; estas son: de qué manera, cudndo y con quién
relacionarse; y se basa en las expectativas que los diversos miembros de la
familia tienen en relacion con el sistema, de acuerdo con el grado de

cohesion que guardan entre si.

Cada uno de estos modelos, enfatizan la importancia que tiene la
estabilidad y funcionamiento adecuado del sistema familiar para lograr un

Optimo desarrollo de sus miembros.
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Como ya se senald este desarrollo puede verse obstaculizado por la
incapacidad de la familia para modificar sus patrones de funcionamiento
en los momentos de crisis, quedando atrapadas en interacciones mal
adaptativas que no les permiten dar soluciones definitivas a los problemas
que estan presentando. Por lo general esta dificultad del sistema familiar
para identificar y resolver problemas estd relacionada con la falta de
conocimientos, el temor, la culpa y la verguenza. Es por ello que se hace
necesaria la intervenciéon interdisciplinaria de profesionales que faciliten
superar este periodo de estancamiento en su desarrollo, en virftud de que
las enfermedades crénicas son situaciones que provocan desajustes dentro
del sistema familiar y alteran considerablemente el funcionamiento de ésta
surgiendo dificultades que en ocasiones, obstaculizan algunos aspectos
del tratamiento impidiendo una mejoria significativa en el paciente y que
sea posible recobrar el funcionamiento productivo en todas las dreas de la

vida.(Dannon et al, 2002).

2.4.2. Adaptacionde los Familiares a los sintomas del TOC
Los primeros reportes relacionados con la participacion de los familiares en
los sinfomas del TOC se ubican en la década de los setenta; se tfrata de
observaciones sistemdaticas de la sintomatologia desde una perspectiva
mas dindmica. Con los avances en el drea de las neurociencias, la
psicofarmacologia y las teorias conductuales y cognitivas en los ochentas,
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surge un amplio interés por reconocer los factores psicosociales asociados

al TOC y a otros trastornos mentales (Van Noppen, et al, 1991).

En la Ultima década del siglo XX, diversos estudios dirigen su atencion al
reconocimiento del impacto que el TOC tiene en la familia y en el rol que
ésta juega en la patogénesis y tratamiento del trastorno. (Barbara, 1999),
identificando que las familias de pacientes con TOC se encuentran mads
involucradas en los sinfomas que las familias de pacientes con otros
trastornos psiquidtricos, considerando que esta circunstancia se relaciona
con el hecho de que en la intimidad del hogar las obsesiones y
compulsiones son poco cuestionadas (Chambless y Steketee, 1999),
sitfuacion que contribuye de forma importante en un mayor deterioro en la
calidad de vida del paciente y su familia. (Shafran et al, 1995; Maina et al,

2004; & Albert et al, 2007).

La forma de interaccion en la que los familiares afrontan los sinfomas del
TOC ha sido denominada acomodacion, siendo la traduccion exacta del
inglés; sin embargo, en el contexto cultural y semdntico del léxico de
nuestro pais el concepto que resulta equivalente es adaptacion. Hay que
considerar también que desde la perspectiva tedrica la acomodacion es
considerada uno de los pasos de los procesos adaptativos desde las

perspectivas bioldgica, psicoldgica y social por lo que en lo sucesivo solo
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serd utilizado el termino adaptacion familiar para hacer alusion al

problema de estudio(Piaget, 1970).

La definicion operacional del fendmeno, para este estudio se describe a
confinuacion, “la adaptacion familiar es una forma de afrontamiento mal
adaptativo ante los sintomas del TOC, en la que los familiares realizan
diversas conductas que facilitan la ejecucion de los rituales compulsivos,
deterioran el funcionamiento productivo de quienes se involucran y los

llevan a invertir més de una hora al dia en los sinfomas de los pacientes”.

De acuerdo a los resultados aportados por Livingston Van Noppen
(1990),Cooper M. (1993), y Calvocoressilisa (1995), la forma de
participaciéon de los familiares puede incluir comportamientos como
sentirse obligado a ayudar a un familiar con TOC cuando estd realizando
un ritual, seguir rutinas preestablecidas que disminuyan la ansiedad del
paciente, brindar tranquilidad respondiendo continuamente respuestas a
una misma pregunta o aceptar pasivamente las reglas rigidas que el TOC

impone al paciente.

Tambiénse ha encontrado que la adaptacion familiar estd asociada a
peores resultados de tratamiento tanto en adultos (Calvocoressi et al,
1999& Cuijpers, 1999) como en ninos o adolescentes (Storch et al, 2007)

con TOC, por lo gue la busqueda de estrategias terapéuticas para la
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reduccion de la adaptacion familiar podria convertirse en un objetivo

clinico importante en si misma.

La adaptacion familiar se ha conceptualizado como un constructo
unitario, que lleva a muchos investigadores a considerar Unicamente las
puntuaciones totales de la Escala de Acomodaciéon Familiar(FAS, por sus
siglas en inglés) para determinar el estatus del fendmeno. (Stewartet al.,
1988& Stewart et al, 2008). Sin embargo, la adaptacion familiar es un
fendmeno multifactorial, considerando que la severidad de los sinftomas
del paciente, algunos subtipos clinicos como el de contaminacion y
ambientes familiares permisivos se han asociado a calificaciones mds altas
de acomodacion en diversas investigaciones (Stewart E, ef al, 2008;
Umberto et al,2010, Lépez et al, 2011). También se han establecido hipotesis
en relacion con las diferentes variables que pueden estar asociadas con
cada uno de los dominios que integran el FAS. (Anish et al, 2014). De
hecho, la forma en la que los familiares se involucran en los sinftomas puede
ser muy variada, algunos intfentan proporcionar tranquilidad al paciente,
ofros participan directamente en los rituales o ayudan al paciente a
realizarlos, modifican su rutina personal (horario de trabajo, actividades de
ocio y relaciones familiares) para adaptarse, o dejan de invitar personas a

SU casa por los temores obsesivos del paciente.
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También existe tfemor de que el paciente muestre enojo y comportamiento
abusivo si no se adaptan. Este Ulfimo aspecto suele ser una fuente
importante de angustia para los familiares y una de las principales
motivaciones para la adaptacion. (Cole et al, 1994). Lo comuUn es que en
la fase inicial de la enfermedad, la mayoria de los familiares se enfrentan a
este proceso sin ningun conocimiento certero acerca del problema que
estan viviendo, en ese momento de crisis inicial, es cuando el sistema
familiar debe aprender a manejar la informacién relacionada con el
diagndstico, fratamiento, prondstico y crear un significado para la
enfermedad que incremente el sentido de competencia, mejore la
comprension del problema y les permita elaborar el duelo por la pérdida
de la identidad como sujeto saludable; este proceso permite recobrar un
sentido de continuidad entre el pasado vy el futuro y establecer estrategias
de manejo funcionales a la readlidad sinfomdtica que estan

viviendo(Velasco, 2001).

Cabe senalar que, en este periodo entre el inicio de los sinfomas y el
comienzo de la intervenciéon profesional especializada, es que se gesta la

adaptacion a los sinfomas del TOC.

Evolutivamente las transiciones en el proceso de desarrollo de cualquier ser
humano o grupo social debieran conducir a mejorar el estado de

bienestar, pues forman parte de procesos adaptativos necesarios para
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mantener el equiliorio en el funcionamiento coftidiano. Sin embargo,
cuando las personas se enfrentan a situaciones que experimentan por
primera vez, suelen cometerse errores al elegir las estrategias de
afronfamiento que solucionen la problemdtica, sobre todo porque
carecen de referentes tedricos y prdcticos que semejen el problema que
requiere ser atendido. Esta complejidad es inherente a los procesos
sociales constantemente cambiantes, la celeridad con la que 1os procesos
de interaccion se modifican en la actualidad hacen que sea mas dificil
encontrar alternativas para responder de forma aserfiva y resolver
adecuadamente la problemdtica que se presenta (Ackerman, 1986;

Hoffman, 1987).

Ante la presencia de problemas severos de salud, cronicos o desconocidos
por la escasa informacion que socialmente se tiene de ellos, se utilizan
estrategias que de primera instancia parecen resolver la crisis, pero que al
perpetuarse los sinfomas e incrementar la gravedad de éstos con el paso
del tiempo, las reacciones iniciales se estructuran como patrones de
conducta disfuncionales. En gran niUmero de padecimientos psiquidtricos
la presentacion de los primeros sinfomas suele interpretarse como una
forma de manipulacion, una expresion momentdnea de estrés o una
manera de generar malestar e incomodidad en los que estdn en su circulo

inmediato de convivencia, la forma en la que los familiares interpretan los
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sinfomas modelard sus reacciones emocionales y conductuales
condicionando las caracteristicas del patron de interaccion en el que se

van involucrando con los sintomas (Lopez J, ef al, 2011).

Aquellos familiares que viven los sinftomas como una respuesta al estrés,
suelen minimizar la gravedad del problema, intentan utilizar frases
motivacionales que fortalezcan a la persona y la movilicen a ufilizar sus
recursos personales para superar las dificultades, pero son también quienes
participan mds activamente en los rituales compulsivos, ya que encuentran
en el alivio momentdneo de la ansiedad de la persona con el trastorno, el
reforzador perfecto para dar continuidad a las conductas compulsivas.
Para los familiares que interpretan los sinfomnas como una forma de
manipulaciéon o agresion, responden con enojo o indiferencia, y por lo
general no participan directamente en los sinfomas, su forma de
participacion indirecta es proporcionar los utensilios necesarios para los
rifuales compulsivos y a pesar de las manifestaciones de malestar
constante, esperan el tiempo necesario para que el paciente concluya las

compulsiones (Barbaraet al, 2003).

Los métodos para evaluar los comportamientos de adaptacion en
familiares de pacientes con TOC han sido diversos; Shafran vy
colaboradores (1995) utilizaron un cuestionario auto aplicable a 88

familiares de personas con sinfomas obsesivo-compulsivos,
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encontrandoque el 60% estaban involucrados, en cierta medida, en los

rifuales realizados por el paciente.

Ofro grupo de investigadores diseno un instrumento aplicado por un lego,
denominado FAS que evalia la naturaleza y la frecuencia de los
comportamientos de adaptacion de los familiares de personas con TOC
(Calvocoressi et al, 1995, Bogetto et al, 1999). El FAS es un instrumento
confiable, vdlido, y el mas utilizado para identificar la gravedad de la

adaptacion familiar en el TOC (Calvocoressi L, et al, 1999).

De los estudios que han utilizado el FAS como base de medicidon para
determinar el grado de adaptacion familiar en el TOC, destacan siete; tres
en ninos (Keith, et al, 2005, Stewart, E..et al, 2008; Merlo,et al, 2009) y cuatro
en muestras de adultos (Stewart A, et al, 1988, Calvocoressi L, et al, 1995;
Piacentini, 1999). Todos los estudios reportan porcentajes del 60 al 85% de
adaptacion familiar, pero sélo uno (Ramos-Cerqueira et al, 2008) excluyd a
miembros de la familia con frastornos psiquidtricos. Esto Ulfimo es
importante porque existe evidencia que sugiere que la psicopatologia en
los familiares se correlaciona con el grado de acomodacion familiar. (Peris
et al, 2008).Sin embargo, es importante senalar que los resultados no son
concluyentes, debido a que, en algunos estudios, la evaluaciéon para
determinar la presencia de psicopatologia Obsesiva en los familiares se ha

realizado con la version autoaplicable de la escala de Yale Brown, que no
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es un instrumento de tamizaje, sino una escala para determinar gravedad.
Oftra precision importante es que la existencia del TOC en alguno de los
familiares tendria que considerarse un criterio de exclusion, debido a que
su participacion en los sinfomas podria estar relacionada con sus propias
caracteristicas clinicas, mds que con el fendbmeno de la adaptacion.

(Calvocoressi, et al, 1995)

De los estudios disponibles, solo cuatro examinaron especificamente los
correlatos clinicos de la acomodacion familiar (Stewart A, et al, 1988;
Piacentini J,1999, StewartE, et al, 2008, Merlo, et al, 1009). Lo que puede ser
relevante para ayudar a los clinicos en la identificacion de las familias que

requieren intervenciones adicionales individualizadas.

Dos de los estudios pediatricos (Merlo L., et al, 2005, Stewart et al, 2008;)
encontraron que la psicopatologia de los padres (medida con el indice de
gravedad global en el inventario breve de sinfomas), (YBOCS = 16) vy la
severidad del TOC infantil (CYBOCS) fueron asociadas entre si. En un
estudio de adultos con TOC (StewartE, et al, 2008), los Unicos factores
predictivos de adaptacion familiar mds alta fueron la gravedad del TOC
del paciente (puntuacion YBOCS) y una puntuacidn mds alta en la

dimension de los sinfomas de contaminacion / limpieza.

Los hallazgos presentados sugieren que la acomodacion y su participacion

en el proceso de tratamiento del TOC requiere ser ampliamente estudiado
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de manera que proporcione directrices especificas de intervencion que

faciliten la disminucion de la participacion en los sinfomas.

2.4.3. Modelos de aproximacién a la adaptacion en TOC.
A finales de la década de los 70°s un grupo de profesionales, integrado por
Psiquiatras, Psicologos y Trabajadores Sociales, de la Universidad de
Pennsylvania enfocados en el conocimiento integral del TOC, identifican el
fendmeno de la adaptacion de los familiares a los sinftomas y corresponde
a las Dras.Lisa Calvocoressi (1995). Gail Stekeete (1998), y Barbara Van
Noppen (1999). Trabajadoras Sociales, la responsabilidad de coordinar el
desarrollo del instrumento de evaluacion, asi como de los programas de
infervenciéon especificos para incidir de forma directa en las distintas formas

de presentacion de la adaptacidon a los sinftomas.

En un primer momento fue identificada la necesidad de abordar los
aspectos relacionados con la falta de informaciéon especifica en relacion
al TOC vy sus implicaciones sinfomatoldgicas, disenando aproximaciones
principalmente grupales, encaminadas a la entrega de informacion vy
desarrollo de habilidades comunicacionales que permitieran a los
pacientes, expresar con libertad el contenido de los pensamientos
obsesivos, y a los familiares encontrar los mecanismos adecuados para
minimizar el impacto de los sinfomas al disminuir los sentimientos de

aislamiento y soledad (Black y Blum, 1992; Cooper, 1993). En estos primeros
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grupos psicoeducativos, para familiares, disenados con el objetivo de
incidir en mejorar la autoestima, compartir las emociones y experiencias
relacionadas con el proceso de aceptacion del paciente, permitieron el
desarrollo de expectativas realistas y conocimientos especificos sobre las
limitaciones reales relacionadas con los sinfomas facilitando el desarrollo
de estrategias efectivas de apoyo, sin embargo y a pesar de los beneficios
personales identificados en los asistentes, no se reportaban cambios en la
forma en la que los familiares participaban en los sintomas (Tynes et al
1992), identifico multiples casos en los que el pobre involucramiento marital
parecia interferir con los beneficios del tratamiento conductual de los
pacientes. Siendo evidente que los pacientes mostraban mejoria cuando
sus parejas participaban en el proceso del fratamiento conductual. (Cobb
et al 1980, Hafner, 1992); resultados similares fueron evidentes en estudios
donde los padres participaban en los programas de Terapia Conductual
de sus hijos con TOC. Los resultados a largo plazo de este tipo de
intervenciones son variables, pero destacan los beneficios en relacidon con
la estabilidad en los sinfomas Obsesivo-compulsivos, en el estado de
dnimo, en el funcionamiento social y ocupacional en comparacion con
aquellos pacientes cuyos familiares no participan en el proceso

Terapéutico (Metha 1990).
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Las distintas aproximaciones para facilitar el abordaje de la adaptacion a
los sinfomas del TOC, va desde la informacion, la psicoeducacion
cenfrada en estrategias comunicacionales, la terapia conductual
enfocada al manejo y supervision de la EPR (Exposicidn y Prevencion de
respuesta), con distinfos niveles de éxito en el confrol y disminucion de la
involucracion de los familiares en los sinftomas (Thornicroft, et al, 1991;Van

Noppen, 1991; Emmelkamp, et al, 1992)

2.5. Antecedentes de la literatura internacional

El estudio de la adaptacion familiar a los sinftomas del TOC, inicio en la
década de los 70's, las primeras aproximaciones se dieron en el contexto
de la busqueda de intervenciones psicoterapéuticas para el tratamiento
de los sinftomas, Marks, y Hodgson en 1975 realizaron un estudio a veinte
pacientes diagnosticados con TOC, para evaluar la efectividad del
tratamiento de exposicion y prevencion de respuesta en vivo versus
exposicidon autoimpuesta, el tratamiento tuvo una duracion de entre 4y 12
semanas con un seguimiento a un ano, en el proceso se solicitd a los
familiares su participacion para el monitoreo de las exposiciones en casa;
de forma independiente a los objetivos y resultados del estudio, los
investigadores pudieron identificar por primera vez la participacion de los

familiares en los sinftomas de los pacientes.

35



Allsop y Verduyn, en 1990 realizaron una revision sistemdatica de notas de
casos de 44 adolescentes diagnosticados con TOC, de la unidad regional
de adolescentes de Oxford, en siete de ellos identificaron las dificultades
con la interaccién social, las conductas de aislamiento y como éstas

repercuten en el funcionamiento familiar.

2.5.1. Adaptacion familiar a los sintomas obsesivos
compulsivos: desarrollo de instrumento de evaluacion del
comportamiento familiar.

En el Centro de Salud Mental de Connecticut, Calvocoressi y Lewisen 1995,
realizaron un estudio con el objetivo de identificar la adaptacion de los
familiares a los sinfomas del TOC, especificamente la participacion y la
modificacion de rutinas personales evaluadas con relacion a los niveles de
estrés, funcionamiento y actitudes hacia el paciente; estos autores
ufiizaron una muestra integrada por 34 familiares de pacientes
diagnosticados con TOC que fueron entrevistados para identificar la
naturaleza y frecuencia de su participacion en los sinfomas. La muestra
estuvo integrada por 20 esposos y 14 familiares adultos, 24 mujeres y 10
hombres con un promedio de edad de 45.9 anos (DE= 13.4, rango 23-78).
Los pacientes fueron diagnosticados de acuerdo con los criterios del DSM
llI-R e incluyeron 13 mujeres y 21 hombres con una media de edad de 35.2
anos (DE= 11.4, rango 20-75). En relacion con la adaptaciéon familiar al TOC

fue realizada una evaluacion piloto del FAS (Calvocoressi, et al,1995) con
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10 familiares, que posteriormente se aplicéd a los 24 restantes. Se utilizaron
los 13 items del instrumento. La confiabiidad entre evaluadores se
determind con correlaciones inter-clase con rangos de 0.72 a 1.00 (N=24).
Nueve de los reactivos evalian dos ftipos de adaptacion familiar,
participacion en los sinfomas relacionados con las conductas (1-5) vy
modificaciéon del funcionamiento (reactivos 6-9). Las calificaciones de estos
nueve reactivos se sumaron para obtener una calificacion de la
adaptacion familiar (Coeficiente de Alfa =0.76, N=34). El reactivo 10 evalta
estrés en el familiar al momento de la adaptacion, los reactivos 11 a 13
evaluan las consecuencias de no adaptarse a las demandas del paciente.
Los familiares también completaron la evaluacion familiar de Mc Master
gue mide la percepcion de los familiares sobre el funcionamiento familiar,
el cuestionario de estrés y recursos para familiares con un enfermo crénico

en su forma breve.

Los resultados mostraron que 30familiares (88.2%), presentaba un grado de
involucracion media (entre 3 y 6 veces por semana) a extrema (todos los
dias). La participacion de los familiares incluia someterse a los rituales de
descontaminacion, apoyar a los pacientes con la realizacidon de tareas

simples y abstenerse del contacto fisico hacia el paciente.

La mayoria de los familiares reportaron multiples modificaciones en sus

rutinas personales y en las de la familia. Los autores reportaron asociacion
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inversa entre la adaptacion de los familiares y el tiempo que tardan los
pacientes completando los rituales, de tal forma que, entre mds se da la
participacion de los familiares en la realizacion del ritual menor es el tiempo
que requiere el paciente en la realizaciéon del ritual. (r=0.34, df=32, p=0.05).
Las experiencias estresantes de los familiares se correlacionaron
positivamente con el grado de adaptacion a los sinftomas. (r= 0.72, df=32,

p< (0.0001).

Un hallazgo relevante fue identificar que las conductas de adaptacion a
menudo eran minimas o poco frecuentes, pero algunas implicaban una
participacion prolongada o modificaciones extremas del funcionamiento
de los familiares. Los autores concluyen que la presencia de la adaptacion
familiar debe alertar a los clinicos sobre la necesidad de intervenciones

dirigidas a mejorar las estrategias de afrontamiento a los sinfomas.

2.5.2. Diseno de instrumento de evaluacion de la adaptacion

familiar.
Los hallazgos de investigaciones previas llevaron a Calvocoressi y
colaboradores (1995) a disenar un instrumento en la Universidad de Yale,
para identificar las caracteristicas de la adaptacion a los sinftomas y la
frecuencia con la que realizan estas conductas, la escala de adaptacion
familiar (FAS) consta de 12 preguntas que deben ser aplicadas por un

clinico a los familiares de los pacientes. El FAS se integra por dos secciones
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a) El reporte de los familiares sobre los sinftomas del paciente y b) una
evaluacion de la adaptacion familiar a los sinfomas, incluyendo la
frecuencia y severidad de la adaptacion. En la primera seccion de este
insfrumento se cuestiona a los familiares sobre la identificacion de los
sinftomas recurrentes en el paciente, utilizando una lista detallada de
sinfomas, adaptada de la Escala de Yale Brown (1989). Esta encuesta
intenta mostrar una completa y exacta estimacion de las obsesiones y
compulsiones de los pacientes, permiteademds que sean los familiares
quienes identifiguen los sinftomas de manera consiente y que el clinico
desarrolle la habilidad para sondear la conducta adaptativa. La segunda
seccion del FAS consiste en doce preguntas que evaluan la conducta
adaptativa, el clinico formula un ejemplo relevante: “Usted notd que
(nombre) lavé sus manos excesivamente. Durante la semana pasada usted
compra jabdén extra u ofro articulo que él o ella necesita para su ritual”.
Una respuesta negativa se califica como cero. Si los familiares responden
afirmativamente a la pregunta inicial, el grado de cada conducta es
nuevamente evaluado y calificado de 1(ligero) a 4 (extremo). Se examind
el rango vy la distribucion de la calificacion total del FAS. Se evalud el grado
de confiabilidad y la consistencia interna (Alfa de Cronbach.82). Después
del estudio piloto reclutaron a 36 pacientes con familiares que fungen
como cuidador principal para responder el Cuestionario de Adaptacion

Familiar.
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Todos los pacientes cumplian con los criteriosestablecidos en el DSM-IV
para TOC, 19 pacientes (53%) fueron hombres y 17(47%) fueron mujeres: el
promedio de edad fue de 30 anos (DE. 9.85 anos). De los familiares, el
22(61%) fueron mujeres y 14 fueron hombres (39%); 20(56%) eran esposos y
16(44%) eran familiares. La edad promedio de los familiares fue de 43 anos
(DE. 13.8). Se evalud la gravedad de los sinfomas y el funcionamiento
global con la escala de Y-BOCS (Goodman etal, 1989a; Goodman
etal1989b) y la Escala de Evaluacion del Funcionamiento Global del DSM-

IV (GAF).

Los familiares completaron la entrevista del FAS que fue video grabada.
También completaron el Y-BOCS para permitir medir los sinftomas olbsesivos
compulsivos en los propios familiares. Adicionalmente, los familiares
completaron a) El Modelo de Evaluacion Familiar (FAD), de Epstein et al
(1983) que mide el funcionamiento global de la familia; b) El informe
modelo de cinco minutos (FMSS) deMaguna etal (1986) que contiene una
breve medicion de la emocidon negativa expresada; c) la Escala de
Rechazo al Paciente(PRS) de Kreisman etal(1979) que mide las actitudes de
rechazo de los familiares hacia el paciente; d) El Cuestionario de Recursos
y Tensidon version corta (QRS) de Holray (1987) que mide la tension
experimentada por el familiar que cuida a un miembro de la familia

enfermo; y e) La Escala de Marlon-Crowne de Conveniencia Social de
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Strahan y Carrese(1972), que indica la propension de los sujetos a

responder preguntas de manera socialmente conveniente.

En los resulfados de esta investigacion encontraron que la calificacion de
la adaptacion familiar se encuentra significativamente correlacionada con
la calificacion del Yale Brown de los pacientes (r=.49, 0p<.003, N=34) y conla
calificacion del GAF (r=.45, p<.009,N=33). En suma, la calificacion del FAS

estaba asociada con:

a) Pobre funcionamiento global familiar del FAD (r=.50,p<.002);

b) Las actitudes de rechazo hacia el paciente, valoradas por el PRS (r=.67,

p<.001);y

c) La subescala QRS que evalua la dependencia y manejo del paciente
(r=.73, p<.001), limitaciones en las oportunidades familiares (r=.65, p<.001),
carencias de recompensas personales (r=.45, p<.004); la carga
experimentada por el familiar (r=.58,p0<.001) y la falta de armonia

familiar(r=.38,p<.02).

Los autores concluyen que la adaptacion familiar se modifica a lo largo del
tiempo, por lo que se sugieren estudios longitudinales que permitan
identificar en pacientes y familiares otros factores que influencien los
cambios en las conductas adaptativas. En el estudio se logra el objetivo de

establecer la confiabilidad y validacion preliminar del FAS y proporciona
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informacion relevante para las intervenciones clinicas y de investigacion
con un instrumento que mide la importancia de la participacion familiar en
los sinftomas. Muchos familiares probablemente estdn renuentes a hacer un
esfuerzo por disminuir sus adaptaciones por temor a suscitar el enojo del
paciente. Los hallazgos sugieren que aquellos familiares que presentan
sinfomas obsesivo-compulsivos tal vez se adapten y promuevan los
sinftomas del paciente como una forma de expresar sus propias conductas
sinftomdaticas, en estos casos, las familias pueden ser mds propensas a

abandonar el tratamiento.

2.5.3. Estrategias de afrontamiento utilizadas por los familiares
de personas con Trastorno Obsesivo-Compulsivo. Proyecto
desarrollado en el Departamento de Psiquiatria de la
Universidad de Leipzig Alemania.

Stengler y Trosbach (2003) realizaron una aproximacion a fravés de
entrevistas narrativas a 22 familiares de pacientes con TOC, realizadas por
un clinico, con el objetivo de reportar la carga que representa para los

familiares este diagndstico y el tipo de estrategias de afrontamiento que

utilizan para hacerles frente.

Las entrevistas fueron editadas y evaluadas siguiendo los principios del
andlisis de campo temdatico (Fischer-Rosenthal,1996) y Grounded Theory

(Glaser & Strauss, 1998). Estableciendo como pregunta principal: sCudles
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son las consecuencias psicosociales del TOC para los miembros de la

familia y como manejan los cambios en su vida diaria?

Los datos primarios se obtuvieron a tfravés de entrevistas grabadas en
audio. La mayoria se redlizaron en la clinica, pero algunos se realizaron
durante las visitas domiciliarias. Los datos se recopilaron mediante
preguntas abiertas para explorar la vida cotidiana y los cambios que se
produjeron durante el curso de la enfermedad. En cumplimiento con el
método no directivo de entrevistas narrativas, el entrevistador intervino y
dirigidé lo menos posible. Si los temas relacionados con la carga no se
trataron durante el transcurso de la entrevista, a los entrevistados se les hizo
una pregunta especifica sobre la carga que habian experimentado
recientemente. Después de la readlizacion de todas las entrevistas, se
redactaron las notas para el establecimiento de los protfocolos de andlisis,
proporcionando informacion adicional sobre el curso de la entrevista, asi
como las impresiones de los entrevistadores. Las entrevistas grabadas

fueron transcritas textualmente.

El método seleccionado para el estudio es una combinacidén de muestreo
tedrico, descripcion de casos individuales y desarrollo de una teoria con
respecto a las siguientes preguntas: 3Cudles son las consecuencias
psicosociales del TOC para los miembros de la familia y cdmo manejan los

cambios en sus vidas diariase Una pregunta central que surgié durante el
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curso del proceso de andilisis se refirid a las diferencias en el manejo de los
diferentes tipos de relaciones y las evaluaciones subyacentes. En contraste
con el muestreo tedrico convencional, donde el desarrollo de una teoria
determina la eleccion del siguiente caso, el diseno cuantitativo del
proyecto de investigacion requirid un muestreo casi tedrico. Primero se
recolectaron datos y luego se seleccionaron los casos de nuestra base de
datos siguiendo el principio de mdximo y minimo confraste. Este
procedimiento incluia varios pasos. El primero utilizd los protocolos de
contacto y la informacion contextual; todas las enfrevistas se sometieron a
un andlisis global. En un segundo paso, se eligieron entrevistas para un
andlisis interpretativo detallado, siguiendo los criterios de relevancia y
saturacion tedricas. Sin embargo, esto no se pudo alcanzar, especialmente
a la luz de las diferencias que existen entre las distintas relaciones. Los casos
individuales se analizaron mediante un procedimiento de codificacion
abierta. Esto se hizo usando una computadora, pero sin usar un programa

de software especifico.

En el segundo paso de la codificacion axial, se desarrollaron hipdtesis
basadas en la variacion del contexto. Se filtraron pasajes de entrevistas
importantes para ilustrar las relaciones encontradas. Finalmente, la validez
de las relaciones se volvid a probar segun el material de la entrevista y la

pregunta de investigacion.
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Como resultados se identificd que los sinfomas del TOC comienzan de
forma insidiosa y solo unos pocos familiares pudieron determinar con
precision el momento exacto del inicio de la enfermedad de los pacientes.
Esto puede ser el resultado del largo silencio de los pacientes sobre su
enfermedad debido a la verguenza y el temor al rechazo. Los familiares
pueden haberse acostumbrado a los cambios en su vida y en la vida

cofidiana del paciente sin atribuir estos cambios a la enfermedad.

Es posible que los procesos de afrontamiento que permitieron que el
familiar se involucrara en los sinfomas hubieran comenzado antes del
diagndstico de TOC. En la mayoria de los casos, los temores y los rituales se
interpretaban como caprichos, tics o solo excentricidades. Las obsesiones
se percibion como problemas de comportamiento aislados que no
afectaban a la personalidad del individuo. Con una sinfomatologia
compleja, este tipo de integracion se vuelve cada vez mas dificil. Ofra
forma de explicar el comportamiento de los pacientes era atribuirlo a las
caracteristicas de su personalidad. La normalidad cotidiana terminaba
cuando el paciente confiaba las consecuencias de sus sintomas al familiar,
o cuando los sinfomas se volvian tan intensos que ya no podian

mantenerse en secreto.

Los investigadores tfambién identificaron que los miembros de la familia de

pacientes con TOC estdn, agobiados por las consecuencias de la
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enfermedad. Estas observaciones coinciden con los hallazgos de oftros
autores (Steketee y Van Noppen,1998). En particular, los familiares
describieron sus dificultades para clasificar el comportamiento compulsivo
y para hacer frente a la regulacion de su vida cotidiana causada por la
enfermedad. La ambivalencia de estos familiares sobre la clasificacion de
la conducta problemdtica se describid de la misma manera para ofros
grupos de pacientes psiquidtricos en la muestra total de eseestudio

(Jungbauer et al, 2003).

Para los familiares era dificil distinguir entre las fallas de los pacientes
relacionados con las limitaciones propias de la enfermedad, las conductas
relacionadas con la personalidad y cuales podian ser susceptibles de
modificacién, situacidn que se considera de riesgo para generar una
emocion alfamente expresada en las familias de pacientes con
TOC.([Emmelkamp et al, 1992). A partir de estos hallazgos, varios
investigadores han notado las ventajas de la participacion del grupo de
apoyo tanto para los pacientes como para los miembros de la familia

(Tynes et al,1992).

Los andlisis revelaron diferencias relevantes enfre las estrategias de
afrontamiento utilizadas por los hijos, los céonyuges y los padres. Los
conyuges manejaron los déficits causados por la enfermedad de una

manera mds orientada a los recursos que los padres y los hijos. Ademds,
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hubo un marcado cambio de roles en las relaciones con las personas
afectadas. Se encontraron resultados similares en estudios de familiares de
personas con esquizofrenia (Jungbauer y Angermeyer, 2002; Stengler et al,

2004)

Las entrevistas verificaron que las estrategias contra la oposicion de los
pacientes, como presionarlos, pueden tener consecuencias negativas
para la relacion entre el familiar y el paciente (Hibbs et al, 1993). Estas
acciones a menudo fueron elegidas en la creencia de que harian bien al
paciente a largo plazo. Sin embargo, no se encontraron ejemplos de esto
en nuestras entrevistas. Desde un punto de vista terapéutico, es dudoso
que los familiares que asumen las tareas de los pacientes de manera
compensatoria, y de acuerdo con las demandas de la persona afectada,
sean Ufiles ya que, al hacerlo, debilitan alin mds la confianza de los

pacientes en sus propias capacidades.

El estudio muestra que las estrategias elegidas para enfrentar a los
pacientes con TOC son a menudo el resultado de sopesar las
consecuencias positivas y negativas. Esto puede indicar que los cambios
unilaterales no deben forzarse sin fortalecer simultdneamente la relacién
entre el paciente y el familiar. La investigaciéon sobre la enfermedad mental
a largo plazo ha sugerido que el tratamiento y la terapia grupal

multifamiliar parecen tener claras ventajas de eficiencia y rentabilidad en
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otros formatos para la administracidon de tratamientos conductuales

(Barbara V et al, 1999).

En vista de la amplia parficipacion de los familiares en el diagndstico
central de esta tesis y la aparente capacidad predictiva de las variables
familiares en varios estudios del TOC, planteamos la hipdtesis de que las
intervenciones que incluyen a miembros de la familia serdn benéficas para

la mayoria de los pacientes con TOC vy sus familiares.

2.5.4. Acomodacion familiar en TOC pediatrico

La Universidad de Florida fue la sede del proyecto liderado por el Dr. Storch
en 2007, en el que se incluyd a 57 sujetos de entre 7 y 17 anos (M=12.99+
2.54) con diagndstico de TOC y sus padres. Con el objetivo de examinar la
relacion entre la adaptacion familiar, la gravedad de los sinftomas, el
deterioro funcional y los problemas de conductas externalizadas e
internalizadas. Para la medicidon de la adaptacion se utilizd el FAS, para la
evaluacion de los sinftomas de los pacientes la Escala de Yale Brown para
ninos que evalla la severidad de obsesiones y compulsiones, la lista de
verificacion de conductas en ninos se frata de un reporte elaborado por
los padres sobre los sinftomas internalizados y externalizados en los pasados
6 meses. Los resultados mostraron una asociacion estadisticamente
significativa entre la calificacion total del FAS, las calificaciones totales del

Yale Brown y del cuestionario de conductas externalizadas e internalizadas.
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El objetivo principal de este estudio fue ampliar los conocimientos sobre la
adaptacion familiar en poblacion pedidtrica. De acuerdo con la literatura,
en los estudios en adultos con TOC (Calvocoressi et al, 1995; Barbara V,
1999), los familiares reportaron altos indices de adaptacion familiar, con
mayor frecuencia ofreciendo a sus hijos seguridad sobre Ias obsesiones o
temores no confirmados y participando en sus rituales. Como era
esperado, la adaptacion familiar se relaciond positivamente con el
deterioro funcional del nino dentro del hogar, con correlaciones
ligeramente mayores que las de los dominios escolares o sociales. Este
resultado adquiere sentido, si consideramos que la participacion de los
padres en los sintomas favorece el deterioro de las relaciones familiares en
virtud del conflicto que genera la frecuencia con la que se expresan los
sinfomas, la angustia de los padres relacionada con la participacion en los

sinftomas y el impacto que representa ver el sufrimiento de un hijo.

Esto podria indicar que los padres asocian el deterioro con una mayor
gravedad de los sinfomas, mientras que los ninos pueden ser mds variables
en sus percepciones. Por ejemplo, un nino con sintomas leves puede
experimentar una gran cantidad de angustia y deterioro subjetivos,
especialmente si €l o ella realizan un esfuerzo considerable para ocultar los
sinfomas de los demds o intentar continuar con su vida como si no hubiera

ningun problema. Por ofro lado, los ninos con sinfomas graves pueden
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experimentar menos angustia y deterioro subjetivos debido a la presencia
de una adaptacion familiar significativa. Esta posibilidad es apoyada por
investigaciones previas y la experiencia clinica, la que sugiere que muchos
NiINos con sinfomas graves no ven sus sinfomas de TOC tan problemdaticos
como informan sus padres. Por ejemplo, una explicacion de esta
discrepancia es que, en algunos casos, los ninos pueden experimentar
sinfomas de TOC con pobre insight (Geffken et al, 2006) y, por lo tanfo, con

impedimentos minimos.

Otra explicacidon es que la experiencia de los ninos sobre el deterioro
funcional puede disminuir en una relaciéon lineal en la medida en que sus
familias tengan sinfomas. Por ejemplo, si la familia asume las cargas del
nino para él o ella y facilita las actividades para minimizar la angustia del
nino, es posible que él o ella no noten una disminucion significativa en el
funcionamiento. Mdas bien, el nino puede estar relativamente contento con
el estilo de vida menos estresante, mientras que los miembros de Ia familia
pueden experimentar un aumento en el estrés debido a la responsabilidad
adicional. Segun lo concluido por Piacentini y colaboradores (2003), las
discrepancias entre el informe de padres e hijos resaltan la importancia de
utilizar el informe de padres y jovenes para comprender con mayor
precision el grado de discapacidad del paciente relacionado con el TOC.

En este estudio, el aumento de la adaptacion también se asocid
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positivamente con la internalizaciéon y la externalizacion de los problemas
de comportamiento, en funcion de las correlaciones con las puntuaciones
de CBCL. Ademas, los padres informaron que sus hijos se angustiaban y se
enojaban varias veces por semana cuando dejaban de adaptarse a los

sinfomas.

Casi el 16% de los padres indicaron que las manifestaciones de ira vy
angustia de los ninos en respuesta a la negativa de los padres a la
adaptacidn ocurrieron casi todos los dias. Aungue la direccionalidad de la
relacion no se conoce, la experiencia clinica sugiere que cuando las
familias que se adaptan a las demandas intentan abstenerse de hacerlo,
los ninos comienzan a mostrar comportamientos cada vez mdads

perturbadores o0 ansiosos.

Los resultados hacen evidente que sea necesario desarrollar estrategias de
manejo para las conductas de los padres que permitan incorporarlos en el
tratamiento del TOC, facilitando que desarrollen habilidades para reducir
las conductas adaptativas a los sinftomas, incluso ante la escalada de
conductas disruptivas de sus hijos. De hecho, Freeman et al (2003) han
disenado un tratamiento familiar para el TOC de inicio temprano en ninos
pequenos que incorporan estrategias como “reforzadores positivos” y el
"fiempo fuera”. Los resultados de este estudio fienen implicaciones para la

intervencién clinica. Por ejemplo, dada la alta prevalencia de la
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adaptacion familiar reportada en esta muestra, asi como los relatos
empiricos y anecddticos que vinculan la adaptacion familiar con una
angustia significativa (Barrett et al, 2001; Calvocoressi et al, 1999), parece
que la evaluacion de la acomodacion familiar debe incorporarse en todas

las evaluaciones previas al tratamiento del TOC.

Ademads, tener conocimiento sobre los tipos mds comunes de conductas
de adaptacion puede guiar a los clinicos en su evaluacion de la dindmica
familiar. Por ejemplo, si un nino presenta obsesiones violentas, los clinicos
deben explorar no solo el contenido especifico de las obsesiones sino
también coémo responden los padres a estas obsesiones, si los padres estdn
adaptados al nino, el siguiente paso es entender cdmo lo estdn haciendo
(por ejemplo, brinddndole una tranquilidad excesiva al nino fratando de
convencerlo que a pesar de sus femores no realizard una conducta
violenta; quitando todos los cuchillos y tijeras de la casa, por el momento).
Esta informacion permite dar psicoeducacion especifica y el desarrollo de
exposiciones y otras estrategias dirigidas a reducir la adaptacion. Aunque
estos hallazgos tienen importantes implicaciones clinicas, deben tenerse en
cuenta las limitaciones. Primero, aunque estadisticamente significativo,
esemodelo de mediacion representd una modesta cantidad de varianza,

se sugiere que deberian examinarse variables adicionales ya que es
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posible que una mayor gravedad del TOC pueda provocar un incremento

en los niveles de adaptacidon o viceversa.

Dados los altos indices de adaptacion familiar y problemas de
comportamiento comoérbido en esta poblacion, los futuros estudios
deberian reclutar activamente a ninos de origenes y edades mas diversas.
Por otro lado, si bien el FAS se enfoca en los comportamientos familiares y
el Child Obsessive Compulsive Impact Scale (COIS) en el deterioro
relacionado con el TOC, las construcciones se superponen en el hecho de
que la adaptacion familiar afecta la gravedad de los sinftomas. Finalmente,
se adaptdel FAS para ser completado a través del informe de los padres en
lugar de los médicos calificados. Aunque el Alfa de Cronbach fue alta y los
andlisis correlacionales respaldan la validez de usar el FAS de esta manera,
los padres pueden tener tasas de adaptacion menores, insuficientes o
sobre estimadas. Los estudios futuros deben examinar la utilidad del informe
de adaptacion de los jévenes, ya que los padres y los ninos tienden a
proporcionar informacién discrepante pero significativa sobre el frastorno

del nino.
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2.5.5. Predictores de adaptacion familiar en Trastorno Obsesivo
Compulsivo. Estudio realizado en el Departamento de
Admisidon del Hospital General Mc Clean sede del Instituto

de TOC de Massachusetts.
En la muestra se incluyd a la poblacion que acudid por primera vez al
servicio de admision del Hospital General MclLean / Massachusettsentre
julio de 1999 vy junio de 2003. Se realizé el diagnodstico de TOC a cada
participante con la aplicacion de varias medidas psicométricas y se
confirm& con las evaluaciones de un psiquiatra y un terapeuta conductual,
ambos con experiencia en TOC. Los criterios para la admision al Obsessive
Compulsive Disorder Institute (OCDI) incluyen la presencia de TOC con
deterioro grave y respuesta inadecuada a tratamientos anteriores. Estos
criterios fueron determinados por el Coordinador de Admision. El OCDI
brinda tratamiento  especializado intensivo de comportamiento
yfarmacoldgico (Willis et al. 1998) Comprende los niveles de atencion
hospitalaria  y de ‘"paciente diurno" brindados por un equipo
multidisciplinario  de  psiquiatras, terapeutas del comportamiento,
trabajadores sociales, enfermeras y consejeros, con personal altamente
calificado. La efectividad de este programa y los predictores de resultados
se describen con mds detalle en ofra parte (Stewart SE, et al, 2005). Se
realizd una revision retrospectiva de la grdfica en la que el paciente y el

personal de OCDI midieron los factores predictivos hipotéticos. La escala
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de adaptacion familiar fue completada de forma independiente por un

miemlbro de la familia.

La Escala de Adaptacion Familiar (FAS) para el TOC es un instrumento de
12 items en el que los familiares de personas con este diagndstico deben
hacer una lista y describir el tipo y la frecuencia de comportamiento de los
familiares (Calvocoressi ef al, 1999). La escala utilizada fue la version
autoaplicable. Cada item se califica de acuerdo con la frecuencia entre 0
y 4, con un puntaje de adaptacion familiar acumulativa que oscila entre 0
y 48. Los tipos de adaptacion enumerados incluyen: brindar tranquilidad,
asistir en rituales, observar al paciente completar los rituales, esperar a que
el paciente, abstenerse de decir o hacer cosas, facilitar la evitacion,
facilitar las compulsiones, participar en las compulsiones del paciente,
ayudar con decisiones simples, tolerar conductas aberrantes o modificar la
rutina personal, que pueden presentarse de manera aislada o en
combinacion. El FAS ha demostrado una buena consistencia interna y una
excelente confiabilidad entre evaluadores. La Escala Obsesiva-Compulsiva
de Yale-Brown (Y-BOCS, por sus siglas en inglés) es una medida de 10 items
de la clasificacion de la gravedad del TOC, cada item se evalda entre 0
(gravedad mds baja) y 4 (gravedad mads alta) (Goodman et al 1989). La
lista de verificacion de sinfomas de Y-BOCS mide la presencia actual y de

por vida de 15 categorias de obsesiones y compulsiones, incluidas las
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obsesiones y compulsiones misceldneas. El Inventario de Depresion de Beck
(BDI) es una escala de gravedad para depresion de 21 items con una
confiabilidad de 0.92, una sensibilidad del 100% y especificidad del 89%

con una puntuacion de corte de 16 (Beck et al. 1961; Burt ef al. 2002;).

La muestra final incluyd 110 sujetos, de los cuales el 52.7% fueron hombres,
con una edad media de 30.8 anos (DE 11.2; rango 16-68). Mas de la mitad
(64,9%) contaban con empleo 31,5% tenian consumo actual de alcohol y
el 70.9% presento puntuaciones BDI superiores a 16, lo que indica un
diagndstico de TDM. La mayoria de los participantes cohabitaban por lo
menos con dos personas. Aproximadamente una cuartaparte se
enconfraban casados (26.9%), 16.7% vivian con un hijo y casi la mitad
(47.5%) aun vivian con sus padres. En total, casi tres cuartos de los sujetos
(74.7%) vivian con al menos un pariente de primer grado (por ejemplo,
padre, hermano, conyuge o hijo). Muy pocos vivian con un amigo o
companero de cuarto (4%). Un tercio tenia antecedentes familiares de
TOC (30.8%). Las puntuaciones medias de OCD y Y-BOCS mostraron que la
gravedad del TOC se ubicaba de moderada a grave (26,5; DE = 6,0), con
puntuaciones de gravedad medias similares para obsesiones (13,9; DE =
3,1) y compulsiones (13,2; DE = 3,2). Los tipos de sinftomas menos comunes
reportados fueron los sintomas de atesoramiento (21.8%), mientras que la

mayoria de la muestra reportd sinftomas de las ofras tres dimensiones,
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contaminacién, sexuales 'y agresivas. La frecuencia de los
comportamientos de adaptacion familiar se presentd casi en el total de la
muestran (26.9%). y los que informaron sobre el comportamiento de
adaptacion diaria en cualquiera de sus modalidades fue la mitad de la
muestra  (59.1%). Los comportamientos mds frecuenes incluyen
proporcionar tranquilidad y esperar a la personaq, los cuales ocurrieron al
menos cuatro veces por semana en la mayoria de los casos. Aguellos
comportamientos que ocurrieron con menor frecuencia fueron participar
en compulsiones y observar rituales. Se encontrd una relacion lineal entre la
adaptacion familiar y el puntaje Y-BOCS, pero no entre la adaptacion
familiar y la edad o el puntaje BDI. Los andlisis de regresion univariante
determinaron que 2 de los 13 predictores potenciales tenian una
correlacion significativa con el puntaje de adaptacion familiar, estos
incluyeron la gravedad del TOC medida por la puntuacion total de Y-BOCS
(p = 0,0003) y la presencia de sinfomas de limpieza o contaminacion (p =
0,007). Los tipos especificos de conductas de adaptacion que aumentaron
fue en los sujetos con sinftomas de limpieza versus con o sin obsesiones de
contaminacién e incluyeron la facilitacion de compulsiones [58% (40) versus
35.5% (11); p= 0.04], ayudando a las decisiones [72.9% (51) versus 41.9%
(13); p= 0.003] y tolerando [74.3% (52) versus 46.7% (14); p= 0,008] TOC. El
Unico comportamiento de  adaptacion que se  diferencid

significativamente en relacion con ofros tipos de sinfomas de TOC fue el de
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ayudar en la toma de decisiones, que fue significativamente mayor entre
aquellos con [69.1% (56)] vy sin [42.1% (8)] obsesiones sexuales, religiosas,

agresivas, somdticas o compulsiones de revision (p = 0.03).

Los autores senalan la existencia de resultados importantes que amplian
resultados de estudios de pacientes ambulatorios con TOC (Calvocoressi et

al. 1995).

Los investigadores, consideran haber demostrado que la adaptacion
familiar es extremadamente comun (en el 88.8% de los casos) en los

familiares de personas con TOC grave que requieren tratamiento.

La omnipresencia de la adaptacion familiar es relevante por razones de
tratamiento, ya que este fendmeno puede permitir y reforzar conductas
compulsivas y rituales. Los resultados sugieren que los niveles mas altos de
adaptacion familiar se asocian con una mayor gravedad de los sinftomas

en individuos con TOC.

AUn se desconoce si la adaptacion familiar es un precursor o una
consecuencia de la gravedad del TOC. Dado que ninguno de los estudios
hasta la fecha sobre este tema ha tenido un diseno prospectivo, no es
posible determinar la direccion de asociacion entre estos dos factores. Se

podria concebir que las personas con un TOC mds grave pueden provocar
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un mayor comportamiento de adaptacidon en un intento por aliviar su

sufrimiento.

A la inversa, las personas que viven en entornos que refuerzan 1os
comportamientos del TOC pueden favorecer un empeoramiento de la
gravedad del diagndstico. El Ultimo escenario se explicaria por un principio
central de la Teoria de la Conducta Cognitiva para el TOC, que afirma que
la gravedad empeora cuando se permite que los rituales se repitan y
refuercen. Por lo tanto, cuando la "prevencion de respuesta” (o prevencion
ritual) no sigue a la "exposicion" a un estimulo de TOC debido a la
adaptacion familiar, es menos probable que ocurra la extincidon de los

temores relacionados con el TOC.

De acuerdo con estos resultados, los médicos deben hacer esfuerzos
concertados entre los familiares de las personas con sinfomas de limpieza o
contaminacién para aconsejar que no faciliten, ayuden o toleren estos

comportamientos.

2.5.6. Correlatos de adaptaciéon familiar en trastorno obsesivo-
compulsivo pedidtrico, caracteristicas de padres, hijos y
familia. Estudio realizado en la Universidad de California,
en el Instituto de Neurociencias y Conducta Humana.

En este estudio Peris (2008) realizd un andlisis exploratorio de los correlatos

de adaptacion familiar de los padres, ninos y familias, considerando los
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componentes conductuales y afectivos de la respuesta. La muestra incluyd
a 65 jovenes (edad promedio 12.3 anos, 62% hombres) con TOC vy sus
padres que completaron una bateria de evaluacidon estandarizada
compuesta de medidas clinicas y de instrumentos auto aplicables (por
ejemplo, Escala Obsesivo-Compulsivo para ninos de Yale-Brown, Inventario

Breve de Sintomas), (Y-BOCS)

Las formas de adaptacion familiar mds comunes fueron proporcionar
tranquilidad (56%) y la participacion en los rituales (46%) todos los dias. Las
puntuaciones totales en la escala de adaptacion familiar no se asociaron
con la gravedad de los sinfomas del TOC en ninos; sin embargo, la
participacion de los padres en los rituales se asocid con niveles mdas altos
de severidad del TOC, con la psicopatologia de los padres y con los niveles
mas bajos de organizacion familiar. La comorbilidad y el conflicto familiar
se asociaron con la percepcion de los padres sobre peores consecuencias
cuando no se adaptaron. El TOC identificado en los padres, segun lo
indicado por una puntuacion de Y-BOCS mayor a > 16, se asocid con
puntuaciones mds altas en la calificacion total del FAS-PR13, t (53) = -4.40, p
<.000, y en la adaptacion total de los nueve reactivos de la escala t (53) = -

2.84,p <.0l1.

Los investigadores concluyen que los correlatos esperados de los aspectos

especificos de la adaptacidn mostraron relaciones con los indices de
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funcionamiento familiar, de modo que las familias mds organizadas
informaron de modificaciones menos frecuente en sus rutinas y menos
dificultades relacionadas con la adaptacion. Las altas tasas de
adaptacion reportadas en este estudio son consistentes con la literatura
65% en pacientes pedidtricos con TOC. (Storch et al.2007; Allsopp etal.
1990). En esta muestra los padres utilizaron la confianza verbal, facilitar la
evitacion y la participaciéon real en rituales como las manifestaciones mds
comunes de adaptaciéon. Es probable que estas respuestas configuren y
mantengan los sinftomas de TOC, porque van directamente en contra de
las estrategias de tratamiento basado en la exposicion, actualmente
indicado para el TOC. Sin embargo, estas respuestas se suman a la carga
de la enfermedad y fomentan un mayor estrés familiar. De hecho, la
angustia asociada con la adaptacion fue comun en padresy ninos en esta
muestra, lo que resalta el costo sustancial que los sinfomas de TOC ejercen

en todo el sistema familiar.

2.5.7. Disminucion de adaptacién familiar asociada con
mejores resultados de terapia en el Trastorno Obsesivo
Compuisivo pediatrico.

El propdsito del presente estudio, realizado por la Dra. Merlo et al. (2010),
fue examinar si la cantidad de adaptacion familiar proporcionada a los
pacientes pedidtricos con TOC estd asociada con el resultado del

tratamiento, y si la disminucién en la adaptacion estd asociada con un
61



mejor resultado.Se recluté a un total de 54ninos, de dos estudios separados,
en los que se compard una intervencion de TCC con sesiones semanales y

otras con sesiones diarias (TCC intensiva). (Storch& Geffken, 2007)

Los participantes en ambos estudios recibieron 14 sesiones de TCC basada
en la familia en formatos intensivos o semanales, en el estudio no se
detallan las especificaciones del programa de tferapia. No hubo
diferencias en la adaptacién familiar ni en el resultado del tratamiento
entre los grupos, por lo que todos los ninos se combinaron para los andlisis.
Dado que el objetivo era examinar los cambios a lo largo del tratamiento,
los andlisis primarios se basan en la muestra de 49 pacientes que
completaron el tratamiento consecutivamente. Los ninos (55% varones)
tenian edades comprendidas entre los 6 y los 18 anos (M = 12.8; DE = 2.6), y
eran principalmente de raza blanca (95%). Los criterios de inclusion
consistieron en: 1) diagndstico primario de TOC; 2) Puntuacion total 2 16 de
la Escala de Yale-Brown para ninos (CY-BOCS); 3) sin tratamiento con
psicotropicos y estable durante al menos 8 semanas con algun ISRS. Se
excluyd a los participantes que tuvieran comorbilidad con algin trastorno

psicotico o con algun tipo de autismo.

Se readlizd una entrevista estructurada aplicada por un médico para
corroborar el diagnostico, de acuerdo a los criterios del DSM IV, en su

version para ninos, (ADIS-C / P: Siiverman y Albano, 1996), con buenas

62



propiedades psicométricas (Siiverman et al, 2001). Se utilizd la escala de
adaptacion familiar - Informe de Padres (FAS-PR) que es un cuestionario de
13 preguntas, informe de padres, fue adaptado de la Escala de
Adaptaciéon Familiar (Calvocoressi et al,1999) para incluir palabras y
ejemplos mdas especificos. Las dreas evaluadas incluyen la provision de
tranquilidad u objetos para las compulsiones, la disminucidon de las
expectativas de comportamiento para el nino, modificacion de las rutinas
familiares, y ayuda para evitar objetos, lugares o experiencias angustiantes.
Los items se califican en una escala de 5 puntos (rango de puntaje total =
0-52). Dado que no hay puntajes de corte publicados para FAS-PR,
elegimos usar una puntuacion total de 13 (es decir, una puntuacion
promedio de “leve” o superior en cada elemento) como punto de corte
para determinar la presencia de adaptacion familiar clinicamente
significativa. El FAS-PR mide el grado de adaptacion familiar en el Ultimo
mes. En el postratamiento, se solicitd a los padres completar el FAS-PR para
reflejar sus experiencias durante la semana pasada. Ha demostrado una
excelente confiabilidad (o = .94) y una convergencia moderada (r = .41)
con una medida similar de acomodaciéon familiar segun el informe de los
jovenes, asi como las valoraciones de los sinfomas de los médicos
severidad (r = .77: Ferndndez, Storch, Geffken y Murphy, 2006). Para la
presente muestra, la consistencia interna fue alta (a = .88 en la evaluacion

inicial; o = .91 en la evaluacion final).
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La Escala de Yale Brown para ninos (CY-BOCS: Scahillet al, 1997) es un
inventario clinico de 10 preguntas que evalua la gravedad de los sinfomas
del TOC pedidtrico. Los items evalian la gravedad de las obsesiones vy
compulsiones en la semana anterior, y se califican en una escala de 5

puntos.

La confiabilidad entre evaluadores fue alta para 20 participantes a los que
se les administré6 nuevamente CY-BOCS en el tratamiento previo (k = .96).
La consistencia interna oscild entre .84 (iratamiento previo) y .94

(tfratamiento posterior).

La Escala de impacto del TOC infantil: versiones para padres e hijos (COIS:
Piacentini y Jaffer, 1999) es un instrumento de 56 elementos que evaluan el
impacto de los sinftomas del TOC en dreas especificas del funcionamiento
del nino (es decir, escuela, social, hogar / familia, general) durante el mes
anterior, utilizando una escala de 4 puntos. El COIS ha demostrado buenas
propiedades psicométricas (Piacentini et al, 2003). En el postratamiento, los
participantes recibieron instrucciones de completar el COIS para reflejar sus
experiencias durante la semana pasada. Los datos de COIS-C no estaban
disponibles para el nino de 6 anos. Los autores encontraron que el 88% de

los padres reportaron a la adaptacion leve.

La Adaptaciéon Familiar (AF) se correlaciond significativamente con la

gravedad de los sinfomas calificada por el médico (CY-BOCS) vy la
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deficiencia clasificada por los padres (COIS-P) en el tratamiento previo.
Contrariomente a lo esperado, la AF no se relaciond con una
discapacidad clasificada por el nino (COIS-C). En el postratamiento, el 80%
de los ninos se consideraron respondedores a fratamiento, si el CYBOCS era
menor de <16 después del fratamiento.Los padres informaron
significativamente menos AF, con el 65% de los padres que no informaron

AF significativa (es decir, FAS-PR <13).

AF se relaciond significativamente con la gravedad de los sinftomas
calificada por el médico y la discapacidad infantil calificada por los
padres en el postratamiento. AF no se relaciond con las calificaciones de
auto capacidad del nino; sin embargo, las calificaciones de deficiencia de
los ninos en el postratamiento no se relacionaron con las clasificaciones del

meédico o de los padres sobre la gravedad / deficiencia de los sinfomas.

Las familias informaron una reduccién promedio de 11.21 puntos (DE =
11.75) en el FAS-PR desde el inicio hasta el post-tfratamiento. Las respuestas
variaron desde una reduccién de 41 puntos hasta un aumento de 8 puntos
los padres de los que respondieron al fratamiento mostraron una tendencia

hacia mayores disminuciones en la AF (t = 1.82, p =.07, d = 0.66).

Especificamente, los padres de los que respondieron (n = 39) informaron
una reduccion promedio de 12.73 puntos (DE = 12.13) en el FAS-PR,

mientras que los padres de los que no respondieron (n = 10) reportaron una
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reduccion promedio de solo 5.30 puntos (DE = 8.15). De hecho, el 40% de
los padres de los que no respondieron no informaron cambios (n = 1) o un
aumento (n= 3) en AF desde el inicio hasta el post-tratamiento. Los
resultados de los andilisis X 2 indicaron que las familias que no informaron AF
significativa en el postratamiento (es decir, FAS-PR <13; n = 32) tenian mds
probabilidades de responder al tratamiento (X2 (2) = 17.62, p <.001). De
estas familias, 31 (?7%) respondieron, y uno fue un respondedor parcial (es
decir, CY-BOCS <16, pero <35% de cambio en CY-BOCS). De las familias
que informaron AF significativa en el postratamiento (n = 17), solo 8 (47%)
respondieron, tres (18%) respondieron parcialmente (es decir, CY-BOCS <16

0> 35% de cambio en CY-BOCS), y 6 (35%) no respondieron.

Los resultados indicaron que la adaptacion familiar era prevalente entre las
familias de pacientes pedidtricos con TOC y que dicha adaptacion estaba
asociada con la gravedad de los sinfomas en el fratamiento previo.
Ademds, las disminuciones en la adaptacion familiar durante el
tratamiento predijeron el resultado del tratamiento, incluso cuando se
controla la gravedad del TOC antes del fratamiento. Los resultados
sugieren que el nivel de adaptacion de la familia puede convertirse en un
obstdculo importante para el resultado del tratamiento en el TOC

pedidtrico. Se discuten las direcciones para futuras investigaciones.
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Los investigadores concluyen que el mecanismo por el cual la AF se
relaciona con la gravedad de los sinfomas no estd claro. Los ninos con
sinfomas mds graves muestran tasas mds altas de deterioro funcional
(Piacentini et al, 2003), por lo que es posible que el aumento de la AF sea el
resultado de los intentos por disminuir la angustia y la discapacidad en los
niNos. La experiencia clinica sugiere que los padres se angustian al ver sufrir
a su hijo, (Piacentini et al, 2003), muchos padres intentan "ayudar"
adaptdndose; sin embargo, la presencia de AF puede exacerbar los

sinftomas del TOC.

Como resultado, es posible que la AF conduzca directamente a
incremento de la gravedad en los sinfomas. Los padres generalmente no
se dan cuenta de esto y continban adaptdndose a sus hijos hasta que
reciben educacion sobre las consecuencias negativas de hacerlo. Otros
padres reconocen que la AF exacerba los sinfomas a largo plazo, pero se

sienten presionados para utilizar una "solucion" a corto plazo.

Los resultados indican que la participaciéon en la TCC basada en la familia
se asocia con una disminucion significativa en la AF, y que esta disminucién
se asocia con un tratamiento positivo. Considerando que los objetivos
principales de la TCC para el TOC son exponer al nino a situaciones que
provocan ansiedad y prevenir la realizacion del ritual, es claro que la AF va

en confra de los objetivos del tratamiento. Facilitar que padres y hermanos
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reconozcan la AF y ensenarles estrategias para ayudar al nino a manejar
sus sinfomas sin adaptarse, puede ser una forma particularmente efectiva
de involucrar a las familias en el fratamiento. La experiencia clinica sugiere
que trabajar en la disminucion de la AF puede llevar a una disminucion en
la gravedad de los sinfomas y el deterioro funcional, incluso si el paciente

no estd dispuesto a participar completamente en el fratamiento.

Estos resultados tienen importantes implicaciones clinicas, ya que muchos
ninos con TOC no responden completamente al fratamiento. Especulamos
que la TCC basada en la familia que apunta a la AF puede estar indicada
para pacientes pedidtricos con TOC cuando estdn presentes altos niveles
de FA. Confrariamente a lo esperado, la AF no se relaciond con la
discapacidad reportada por los menores, pero existe una explicacion
infuitiva. Nuestra hipotesis es que los padres que se adaptan a los sinftomas
permiten que sus hijos eviten los estimulos temidos. Luego, debido a que el
Nnino no experimenta la ansiedad asociada, puede considerar que los
sinftomas del TOC son menos perturbadores de lo que lo haria de otra
manera. Y cuando los padres se adaptan a sus hijos completando tareas
por ellos, el nino no experimenta las consecuencias del trabajo inconcluso.
Los padres que se adaptan a los sinfomas de sus hijos asumen una mayor
carga de responsabilidades, lo que les permite evitar consecuencias y

sentirse mas funcionales.
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2.5.8. Relacion entre la dimension de sintomas clinicos y
caracteristicas familiares. La unidad de Trastornos afectivos
y de ansiedad de la Universidad de Turin, Italia, fue cede

del proyecto desarrollado entre 2004 y 2007
El equipo del Dr. Albert, desarrolld un proyecto, realizando una evaluacion
sistemdtica de variables sociodemogrdaficas y clinicas que han sido
asociadas con la adaptacion familiar, en una muestra de pacientes
adultos y sus familiares sanos. Un grupo experimentado de clinicos, aplico
el FAS a 141 familiares libres de psicopatologia que cohabitaban con 97
pacientes diagnosticados con TOC. Las preguntas del FAS fueron primero
sometidas a un andlisis de composicion (PCA) y los dominios resultantes de
la adaptacion  familiar  (partficipacion,  modificacién,  distrés vy
consecuencias) se infrodujeron como variables dependientes en una serie
de regresion multiple en un modelo que evalla la interaccidon entre los
dominios de adaptacion familiar y una serie de variables clinicas,
incluyendo la psicopatologia de los ejes | y Il junto con la dimensidon de
sinftomas de la escala de Yale Brown. Los resultados mostraron que la
adaptacion familiar es frecuente, proporcionar seguridad (47%), participar
activamente en los rituales (35%) y aceptar las conductas evitativas (43%)

fueron las mds frecuentes.

Los andlisis de regresion lineal multiple mostro que una puntuacion mds alta
asociada al subtipo clinico de contaminaciony a la historia familiar positiva
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para un trastorno de ansiedad diferente al TOC (referido a un miembro de
la familia que no sea participante en este estudio) predijeron puntuaciones
mas altas en todas las formas de adaptacion familiar. FAS participacion
10.33+ 3.45 vs. 8.29+4.09 prueba de U Mann Whitney P= 0.022; FAS
Modificacion,10.67£2.86 vs 6.79+4.44 Mann-Whitney U test, P<0.001; FAS
angustia y consecuencias 8.93 + 4.01 vs 6.20 £ 3.29 Prueba de U de Mann
Whitney, P=0.002; FAS calificacion total 29.93 + 7.21 vs 21.28 £9.34 Mann
Whitney U test, P<0.001.Los resultados del estudio confirman que la
adaptacion familiar es frecuente y generadora de angustia en los

familiares sin psicopatologia que conviven con pacientes adultos con TOC.

Los autores senalan que en estudios futuros se deberd examinar si los
diferentes dominios de la adaptacidn familiar predicen el resultado del
tratamiento en el TOC. El estudio confirma que la adaptacion familiar es
frecuente y generadora de angustia en los familiares sin psicopatologia
que conviven con pacientes adultos con TOC. Estas familias pueden
requerir y beneficiarse de intervenciones basadas en la familia, pero esto

aun no se ha probado en ensayos controlados.

2.5.9. Adaptaciéon familiar a sintomas obsesivos, y resultados
naturalistas del Trastorno Obsesivo-Compulsivo.
Estudio realizado por Anish, ef al, 2014, en el Instituto Nacional de Salud

Mental y Neurociencias (NIMHANS), Bangalore, India.
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La acomodacion de los sinfomas por parte de las familias y la alta emocion
expresada (EE) puede tener un impacto negativo en el resultado del TOC.
El estudio examina el efecto de la adaptacion familiar (AF) y la EE en el
primer ano de tratamiento. La hipodtesis es que la AF y la EE tendrdn un
impacto negativo en el curso del trastorno y en su respuesta al tfratamiento

duranfe un ano en una poblacién de adultos con TOC.

También se examinaron las correlaciones entre las variables familia,
gravedad de los sinfomas, funcionamiento global, deterioro y calidad de
vida en pacientes con TOC. Se incluyeron andlisis de la relacion entre las

variables familiares y la calidad de vida.

Se reclutaron 100 pacientes adultos que acudieron a la clinica
especializada en TOC, entre julio de 2008 y enero de 2010. Seis de los
participantes no asistieron a ninguna evaluacion de seguimiento por lo que
se excluyeron del estudio. El estudio se realizd con la aprobacién del
Comité de Efica Institucional. Los pacientes proporcionaron un
consentimiento informado por escrito antes de participar en el estudio. Los
criterios de inclusion incluyeron el Diagndstico y el Manual Estadistico de
Trastornos  Mentales-IV  (DSM-1V), diagndstico de TOC (APA, 2000),
puntuacién de gravedad de >16 en el Yale-Brown (Y — BOCS) (Goodman
etal. 1989), con un tiempo de duracion de la enfermedad de al menos 1

ano, edad enfre 16 y 65 anos y contar con un cuidador dispuesto a
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participar en el estudio. El autor principal evaludé a todos los pacientes
(AVC). Un psiquiatra consultor de la clinica de TOC confirmé el diagnostico

y las caracteristicas asociadas al revisar la informacion disponible.

Evaluando a un cuidador adulto primario por cada paciente. El cuidador
tenia que haber estado viviendo con el paciente e involucrado en su
cuidado durante al menos 2 anos. Se excluyeron a familiares que se
encontraban participando en el cuidado de cualquier otro miembro de la

familia con una enfermedad mental o fisica grave

Solo 17 participantes habian recibido al menos un ensayo adecuado con
un inhibidor de la recaptura de serotonina (ISR). Durante el periodo de
observacién, los 94 pacientes contfinuaron recibiendo el tratamiento
habitual de acuerdo con la evaluacion clinica. La mayoria de los
pacientes recibieron una combinacion oral de ISR y agentes de aumento
farmacolégico mds terapia cognitivo conductual (TCC). Sin embargo, no

se proporciond ninguna intervencion familiar a ninguno de los pacientes.

Los resultados fueron que la edad media de los cuidadores fue de 42.4
(10.3) anos. Aproximadamente la mitad (47.8%) eran padres, familiares
(39.4%) y hermanos (10.6%). Sesenta y ocho familias reportaron AF (72.34%),
43 (46%) con una ocurrencia diaria. Las punftuaciones medias y la

desviacion estdndar en el FAS fueron las siguientes: participacion, 8.46
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(7.89); modificacion, 6.39 (5.03); sufrimiento, 1.66 (1.31); consecuencias, 4.16

(4.03), y la puntuacion total, 21.67 (17.39).

Sobre la Family Emotional Involvement and Ciriticism Scale(FEICS), la
punfuacion media (DE) sobre la critica percibida, la participacion
emocional y la puntuacion total fue de 18.17 (4.57), 22.24 (6.39) y 40.23
(9.85), respectivamente. El puntaje de carga familiar fue de 11.63
(DE=1.01). La AFy la carga familiar se correlacionaron con la gravedad de
la enfermedad, el funcionamiento global y el deterioro funcional. Ademas,
todas las variables familiares se correlacionaron enfre si. No hubo una
correlacion significativa entre las variables familiares y la calidad de vida.
La Adaptacion y la carga familiar se correlacionaron de forma significativa,

con la calidad fisica, psicolégica, social y ambiental de los familiares.

En un andlisis de regresion de riesgos proporcionales de Cox, amayor AF al
inicio fue significativamente mayor el tiempo previsto para la remision. La
AFde los sinftomas tiene un impacto significativo de forma negativa en el

resultado del curso del TOC.

Dado que los modelos existentes de las intervenciones de fratamiento se
cenfran principalmente en sujetos con TOC no se ha considerado la
necesidad de incluir a miembros de la familia en la evaluaciéon del proceso
de tfratamiento (Keith DR, et al. 2005). Estudios recientes han realizado

evaluaciones detalladas del funcionamiento familiar, de una participacion
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maAs activa de los familiares en el proceso de tratamiento y del desarrollo
de tratamientos especificamente dirigidos a abordar estos componentes
familiares (Keith DR, et al. 2005; Maina et al., 2006). De acuerdo con otros
informes publicados sobre problemas familiares en el TOC (Amir et al., 2000)
estos resultados enfatizan la necesidad de proporcionar apoyo a los

familiares de pacientes con TOC.
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3. Trastorno Obsesivo

3.1. Aspectos epidemioldgicos en el TOC.

El Trastorno Obsesivo Compulsivo (TOC) es un padecimiento psiquidatrico
cronico, clinicamente heterogéneo, recientemente clasificado en el DSM-5
como una entidad clinica independiente. Hasta hace 20 anos, el TOC era
considerado un frastorno poco frecuente; sin embargo, en la década de
los 80 se readlizd uno de los primeros estudios epidemioldgicos,
multicéntricos en Estados Unidos (Mayer, 1984) que ubicd la prevalencia

del TOC alo largo de la vida en 2.5%.

Posteriormente la Encuesta Nacional Epidemioldgica (ECA, por sus siglas en
Ingles) a cargo del Insfituto Nacional de Salud Mental de Norteamérica
(NIMH, por sus siglas en inglés) encontrd la prevalencia a lo largo de la vida
enfre 1.9 y 3.3% (Karno et al,1988). En nuestro pais la prevalencia se ubica
en 1.4% segun los resultados de un estudio realizado en la ciudad de
México, ubicando a este trastorno como el cuarto mds frecuente (Caraveo

et al, 2004).

La edad de inicio del trastorno se sitUa entre la segunda y tercera década
de la vida, a pesar de que un tercio de las personas diagnosticadas

presentan sinftomas obsesivo-compulsivos desde la infancia. La frecuencia
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de presentacion del TOC en la edad adulta es igual para hombres vy
mujeres, identificando como Unico factor de riesgo asociado en las
mujeres, para el inicio del trastorno, el embarazo. (Karno ef al, 1998;

Rasmussen et al, 1984).

3.2.Presentacion Clinica.

Los sinftomas nucleares del trastorno que nos ocupa son denominados
obsesiones y compulsiones; sin embargo, existen sinfomas asociados como
la duda patoldégica, la sobre responsabilidad y la indecision cronica

comunes a cualquier subtipo clinico.

Las obsesiones(DSM IV T-R 2002) se definen como ideas, imdgenes o
impulsos intrusivos, repetitivos, absurdos y generadores de ansiedad. El
contenido de las obsesiones involucra temas como: la agresividad,
expresada en pensamientos o impulsos relacionados con danarse o danar
a seres queridos, la contaminacion dirigida al temor de ensuciarse con
microorganismos, substancias o dentro de un contexto supersticioso
contaminarse con la mala vibra o suerte de oftros; las de contenido sexuadl,
incluyen pensamientos o impulsos considerados inaceptables por los
principios que rigen la vida de la persona que los presenta. También se
encuentran las obsesiones somdaticas caracterizadas por la preocupacion

de padecer alguna enfermedad grave, las de simetria que involucra una
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preocupacion excesiva por mantener el orden preciso de los objetos; las
obsesiones de atesoramiento relacionadas con la necesidad de guardar
objetos diversos, carentes de valor afectivo y econdmico, por el femor de
que, de no hacerlo, algo malo pueda ocurrirles a sus seres queridos o a
ellos mismos. La diversidad del contenido de las obsesiones puede ser tan
amplia, que ha tenido que ser agrupada en una categoria denominada

misceldneas.

Las compulsiones son conductas voluntarias, repetitivas y estereotipadas,
realizadas para disminuir la ansiedad generada por los pensamientos
obsesivos y/o evitar las consecuencias temidas. Las compulsiones mds
frecuentes son las conductas de lavado, la revision exagerada de objetos
considerados de riesgo como: verificar el cierre de picaportes o encender
y apagar interruptores de luz; compulsiones de orden y arreglo excesivo y
particular de distintos objetos, repeticion de actividades cofidianas vy

rituales mentales. (Rasmussen, 1998).

En mayo del 2013 la Asociacidn Psiquidtrica Americana, presenta la quinta
version del Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM-5), en donde establece una categoria independiente denominada
TOC vy trastornos relacionados, separando al TOC del grupo de los

trastornos de ansiedad.
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3.3. Criterios Diagnésticos
Los criterios que se toman en cuenta para realizar el diagnodstico son:

A. Presencia de obsesiones, compulsiones o ambas.

Las obsesiones son definidas por 1y 2

1.

Pensamientos, imagenes e impulsos recurrentes y persistentes que
son experimentados en algun momento como infrusivas,
indeseadas y perturbadoras y que para la mayoria de las

personas causan marcada ansiedad y angustia.

El individuo realiza intentos para ignorar o suprimir los
pensamientos, imdgenes o impulsos o bien neutralizarlos con

algun otro pensamiento o accion.

Las compulsiones son definidas por 1y 2.

1.

Conductas repetitivas (como lavado, orden vy revision), o actos
mentales (contar o repetir palabras en silencio) que los individuos
realizan en respuesta a las obsesiones de acuerdo a reglas que

deben seguirse de manera rigida.

Las conductas o actos mentales tienen el objetivo de reducir la
ansiedad o malestar o prevenir el evento o situacion temida; sin

embargo, estas conductas no estdn relacionadas de manera
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realista con lo que se intenta neutralizar o prevenir, o bien son

claramente excesivas

B. Las obsesiones o compulsiones consumen fiempo (mds de una hora
al dia) o causan estrés clinicamente significativo o bien deterioro en

el funcionamiento laboral, social, académico u ofro.

C. Los Sintomas Obsesivos Compulsivos (SOC) no son aftribuibles a

efectos fisiologicos de algun medicamento o sustancia de abuso.

D. El trastorno no es mejor explicado por sinfomas de algin ofro

frastforno mental.

Especificaciones:

e Con buen insigth; los individuos reconocen que las carencias

obsesivas son definitiva o probablemente falsas o podrian serlo.

e Con pobre insigth: el individuo piensa que los pensamientos son

probablemente ciertos.

e Sin insigth o con ideas delirantes; El individuo estd plenamente

convencido que las creencias son verdaderas.

Especificar si:

e Hay fics relacionados: el individuo tiene historia actual o

pasada de trastorno por tics.
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3.4.Diagnéstico Diferencial

Los SOC pueden ser dificiles de distinguir de otros fendmenos del
pensamiento, las obsesiones con frecuencia son confundidas con delirios
ante la naturaleza de su contenido y por la carencia de una evaluacion
semioldgica adecuada; es por lo anterior que el TOC puede confundirse
con trastornos psicoticos, especialmente con esquizofrenia. En pacientes
con TOC puede presentarse la coexistencia de sinfomas psicoticos, por lo
que tendrd que buscarse la presencia de comorbilidad y no solo el

diagndstico diferencial.

Es necesario considerar que los SOC pueden presentarse como sinfomas
coexistentes que acompanan a cuadros afectivos, como el Episodio
Depresivo Mayor que cursa con rumiaciones que casi siempre son
congruentes con el estado de dnimo y no son obsesiones. El Trastorno de
Ansiedad Generalizada puede ser confundido con el TOC dada la
naturaleza de las preocupaciones excesivas, aunque no absurdas como
en el caso de las obsesiones. El diagndstico diferencial debe incluir otros
diagndsticos como la anorexia nervosa, el trastorno dismaorfico corporal, la

hipocondriasis; en todos ellos existe una preocupacion excesiva pero
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enfocada en distintos aspectos de la imagen o la pérdida de la salud.

(Loyzaga y Vargas, 2017).

3.5. Etiologia.

Considerando la heterogeneidad clinica del TOC, los resultfados de
estudios etioldgicos presentan discrepancias; sin embargo, en los Ultimos 15
anos, se han realizado estudios que buscan homogenizar los grupos de
pacientes. Una de estas metodologias ha explorado la presencia de

subtipos de TOC a partir de los diferentes SOC.

Tras la utilizacion de la clorimipramina en 1969, comenzé a hipotetizarse la
participacion neurobioldgica en la etiologia del trastorno. La aproximacion
mAas generalizada considera una disfuncidn serotoninérgica, y que los
inhibidores de la recapture de serotonina (IRS), regulan la accién de la
disminucidon de los auto receptores presindpticos de Ila corteza
orbitofrontal. Neuro estructuralmente, la corteza prefrontal tiene dos zonas
involucradas en el TOC, la corteza orbitofrotal posteromedial que participa
en funciones de motivacion y regulacion del afecto, y la corteza
orbitofrontal que controla la respuesta inhibitoria y la regulacion

conductual de las claves sociales. El estriado y el tdlamo, también
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participan conectados a través del circuito corfico- estriado- tdlamo-

cortical (CETC) (Kent et al, 2005).

A partir de los resultados reportados de estudios familiares y en gemelos, se
ha hecho evidente la participacion de la genética en la etiologia del TOC,
al encontrar concordancias en gemelos monocitos del 50 al 87% (Bloch,
2008). Algunos estudios genétficos que codifican para receptfores de
serotonina reportan resultados que involucran la gravedad de los sinftomas

con el receptor SHT1D beta (Camarena, 2004 y 2007).

Las teorias cognitivas (Salkovskis et al. 1999) postularon que alteraciones
como la infterpretacion errdnea de las obsesiones, es lo que genera
marcado malestar mds que el cardcter repetitivo de las mismas. Las
inferpretaciones errdoneas se encuentran asociadas a la ansiedad, malestar
y focalizacion de estimulos desencadenantes y finalmente una forma de

afrontamiento ineficoz.

3.6. Tratamiento

De acuerdo a lo establecido en el compendio de Guias Clinicas en
Psiquiatria (De la Pena, 2017), en el capitulo para TOC en adultos, la
eleccion del tratamiento debe basarse en la gravedad de la
sinfomatologia, la presencia de trastornos comorbidos, el uso de ofros
tratamientos en el pasado y la respuesta a estos; asi como en la
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capacidad del paciente para la adherencia a los fdrmacos y a la Terapia

Cognitivo Conductual (TCC)(Léyzaga y Vargas, 2017).

El tratamiento de primera linea es el uso de los Inhibidores Selectivos de la
Recaptura de la Serotonina (ISRS), una vez obtenida una mejoria de al
menos 35%, se debe considerar la posibilidad del inicio de intervencion de
la Terapia Cognitivo Conductual y Familiar para el abordaje del fendmeno

de la adaptacion.

Este complejo trastorno es considerado uno de los que genera mayor
discapacidad para quien lo padece y para los familiares involucrados, por

el fendbmeno de adaptacion a los sinfomas. (Loyzaga y Vargas, 2017).

La APA recomienda como tratamiento de primera linea los IRS o TCC solos
o combinados. Es importante senalar que en la experiencia de la Clinica
de TOC vy trastornos del espectro obsesivo (TOC y TEO), la TCC como Unica
infervencion para pacientes con gravedad leve, no presentan respuesta

sin el inicio del fratamiento farmacoldgico.

3.7. Intervenciones psicosociales.
Etapa 1: Psicoeducacion

El primer paso en la atencion de los pacientes con TOC es la
psicoeducacidon brindada al paciente y a su familia, en ésta se

proporcionala informacidén necesaria para que comprendan que se trata
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de un trastorno medico caracterizado por alteraciones en el confrol del
pensamiento, permitiendo el inicio del proceso que facilitard la disminucion
de la culpa por la presencia de estos sinftomas. La psicoeducacion deberd
incluir informacidén sobre diferentes tipos de sintomas obsesivos, factores
etioldégicos asociados, importancia de la adherencia terapéutica y de la

participacion de la familia en el proceso de tratamiento.

Etapa 2a.

Terapia Cognitivo Conductual VsTerapia deExposicion y Prevencion de

Respuesta.

Diversos autores, incluidos los de la guia de la APA, confirman la utilidad de
la Terapia de Exposicion y Prevencion de Respuesta (EPR) en el manejo de
pacientes con TOC, incluyendo la prevencidon de las recaidas; sin
embargo, la mayoria de los estudios carecen de un grupo comparativo
con placebo o con accidn no activa. A pesar de esto, un porcentaje de
pacientes no responden a esta forma de tratamiento, ya sea por el tipo de

sinfomas o el grado de insight, la comorbilidad, etcétera (APA 2010).

En un estudio cldsico de (Barbara, 1999) se reporta la comparaciéon de los
resultados entre un grupo de 28 pacientes tratados con Terapia Cognitivo
Conductual (TCC) basados en los postulados de Becker y Salkovskis, y 29

pacientes tratados con EPR; el reporte indica que, aunque las diferencias
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no fueron significativas, la reduccion del Y- BOCS fue de 45% para el TCC y

el 32% para el EPR.

3.8.Escalas de gravedad

La Escala de Yale Brown para TOC (Y-BOSC por sus siglas en inglés) es un
insfrumento clinimétrico que permite evaluar la gravedad de los sinftomas

obsesivo-compulsivos independientemente de su contenido.

Esta escala se cdalifica con un guia de cadlificacion que define las
puntuaciones para cada una de las posibles respuestas de cada item. Se
evalian cinco pardmetros para obsesiones y cinco para compulsiones, los
cuales son duracion, interferencia, ansiedad, resistencia y control. La
puntuacion de cada reactivo va de 0O(sin sinftomas) a 4 (extremadamente
grave). Para la puntuacion de las obsesiones se suman los items del 1 al
cinco y paralas compulsiones los items del 6 al 10, posteriormente se suman

las subescalas para producir una puntuacion total, que va de 0 a 40.

El Y-BOCS tiene una excelente confiabilidad interna, con un coeficiente de
correlacion intraclase de 0.80 a 0.89 (Woody et al, 1995; Goodman et al,
1989) También tiene una consistencia interna adecuada con Alfa de
Cronbach que va de 0.69 a 0.91 (Goodman et al, 1989;Frost et al, 1995;

Dean et al, 1998).
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El TOC es un trastorno psiquidtrico complejo, clinicamente heterogéneo y
clasificado como una entfidad clinica independiente en los criterios del
DSM V como: Trastorno Obsesivo Compulsivo y Trastornos relacionados.
Presenta una etiologia mulfifactorial, por lo que la aproximacion a su
estudio y fratamiento requiere de aproximaciones neurobioldgicas vy

psicoterapéuticas.
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4. Planteamiento del Problema

En la década de los 80 se realizan los primeros estudios para determinar las
caracteristicas de la adaptacion de los familiares a los sintomas de los
pacientes con TOC. En diversasinvestigaciones (Coob J.et al.1980,
Emmelkamp PMG.ef al. 1983, Rasmussen S. et al. 1984) se reportan
porcentajes de gravedad que van de 65 a 95% porciento, consistentes en
grupos humanos diferentes; existiendo algunas variaciones relacionadas
con el subtipo clinico, la edad de inicio de la enfermedad, los tiempos de
tratamiento etcétera; variables que por la heterogeneidad del trastorno y

de las metodologias utilizadas no siempre brindan resultados solidos.

La adaptacion de los familiares a los sinftomas es un fendmeno complejo
que interfiere en el proceso de tratamiento, debido a que la tolerancia y
naturalizacion que se desarrolla en los ambientes familiares hace dificil
para los involucrados reconocer las consecuencias, en la mayoria de las
ocasiones, llevando a la persona diagnosticada con el trastorno y a los
familiares a centran sus vidas alrededor de los sinfomas, con la

consecuente disfuncidn que esto provoca en todos los involucrados.

En nuestro pais las circunstancias econdmicas, de politicas en salud mental

y la poca informacién relacionada con el TOC, favorece que existan
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periodos mas largos sin diagndstico y tratamiento adecuados, estos
contextos complejizan las aproximaciones de fratamiento farmacoldgico y
psicoterapéutico. Es importante senalar que las limitaciones para acceder
a fratamientos adecuados no se deben exclusivamente a la carencia de
informacién; en México existen ocho psiquiatras especialistas en el
diagndstico y tratamiento del TOC vy solo dos de ellos se dedican de forma
permanente a brindar atenciéon en el contexto de una institucion de Salud
Mental PUblica, en el campo de la intervenciéon psicoterapéutica cognitivo
conductual, la autora de la tesis, es la Unica que se dedica de forma
permanente a brindar este tipo de intervencion especifica para TOC,

dentro del mismo contexto Institucional.

La caracterizacion del fendmeno de la adaptacion de los familiares a los
sinfomas del TOC, en poblacion mexicana, es relevante las diferencias
culturales que se sabe juegan un papel importante en la construccion de

significados en las interacciones humanas.

Finalmente identificar modelos de intervencidon que incidan tanto en el
control de los sinftomas como en la disminuciéon de la adaptacion a los
sinfomas del TOC, puede reportar beneficios individuales, al devolver el
funcionamiento y la posibiidad a un ser humano de continuar con su
proceso de desarrollo, a los familiares para construir sistemas con mejores

habilidades para enfrentar las situaciones criticas, a nivel social, trabajar en
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la disminucion de la gravedad de uno de los problemas de Salud Mental
de mayor incidencia, a nivel mundial, representa recuperar anos de vida
perdidos, mejorar niveles de funcionamiento a pesar de la cronicidad de

un trastorno.

Pregunta de Investigacion:

sLa adaptacion de los familiares a los sinfomas del TOC, puede disminuir al
completar el programa de TCC disenado por el equipo de la Clinica de TOC y

TEO?

Hipotesis

La aplicacion de las técnicas y herramientas de la Terapia Cognitivo
Conductual, por parte de los familiares, modifica las caracteristicas de la

forma y la gravedad con la que se adaptan a los sinfomas del TOC.
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5. Justificacion

En nuestro pais existe un solo centro con especialistas capacitados en el
diagndstico, fratamiento y rehabilitacion de pacientes y familiares
diagnosticados con TOC. Esta circunstancia, aunada a las limitaciones
derivadas del tiempo que se estima, tarda una persona en llegar con
profesionales especializados, que se ubica en al menos siete anos
(Hollander, 1997), constituyen «algunos de los elementos poco

favorecedores para el establecimiento de la adaptacion.

Las caracteristicas de las familias de personas diagnosticadas con TOC han
sido poco estudiadas en México; un estudio realizado a 48 familias de
pacientes diagnosticados con TOC, se centra en la busqueda de
caracteristicas de funcionamiento de acuerdo a los pardmetros
establecidos para los procesos de adaptacion y cohesion (Olson et al.
1980); en los resultados se reporta que el tipo predominante de familia son
aquellas con baja adaptacion y alta cohesion en la percepcion del 70.5%
de los familiares y del 47.7% de los pacientes, estas caracteristicas pueden
considerarse favorecedoras del fendmeno de acomodacion, ya que al no
percibir que la estructura existente requiere ser modificada para lograr un
funcionamiento mds satisfactorio para todos, tienden a mantener vy
perpetuar respuestas mal adaptativas que refuerzan los sinfomas y no
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permiten la identificacion de alternativas de funcionamiento mds

saludables y satisfactorias. (Lopez ef al, 2011)

En ofro estudio se evaluaron 47 familias de pacientes con TOC, con la
Escala de Funcionamiento Familiar (Espejel et al, 1997), donde se encontrd
que en todas las familias evaluadas la Unica drea funcional fue la
supervision, situacion que estd relacionada con la rigidez mdas que con la
funcionalidad, ya que los familiares tienden a tratar de ejercer control
sobre el padecimiento lo que genera frustracidn y mucho enojo. En el
ejercicio de la autoridad existe rigidez y se ejerce de forma vertical
asumiéndose por el subsistema parental, pero sin la existencia de
posibilidades de negociacion (Camacho y Robelo 2004), estas
caracteristicas contribuyen a la perpetuacion de las estrategias mal

adaptativas que los llevan a acomodarse a los sinfomass.

En la prdactica clinica es muy frecuente identificar las dificultades que los
familiares experimentan para establecer limites saludables a los sinftomas
de los pacientes. (Lopez J, 2011). Las conductas compulsivas de los
pacientes pueden ser verdaderamente invasivas y limitantes para todos los
involucrados, es comun encontrar que padres, hermanos o parejas realizan
laovado de manos con las mismas caracteristicas ritualizadas que el
paciente, les apoyan en la revision constante de picaportes o llaves de la

estufa e incluso llegan a aceptar que al regresar a su casa, después del
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trabajo, deben darse una ducha, mudarse de ropa para poder deambular
por su casa y en ocasiones, firar a la basura la ropa que estuvo en
contacto con el exterior; estas practicas se vuelven rutinarias y afectan de

forma importante el funcionamiento de todos los miemibros de la familia.

El problema que nos ocupa estd relacionado con la complejidad clinica
del TOC vy su influencia en los procesos relacionales con el ambiente
familiar. En los familiares, existen sentimientos de frustracion, vergienza y
agislamiento que pueden provocar reacciones de rechazo, negaciéon o
sobre involucramiento ante el problema que representa la enfermedad;
estas conductas y cogniciones se acompanan de emociones de miedo,
tristeza y enojo que provocan desconcierto y desorganizacion, con
multiples intentos fallidos para contrarrestar los sintomas. Cualquiera de
estas actitudes tiene un efecto negativo en el funcionamiento de la familia
y en ocasiones, agudiza los sinfomas obsesivo-compulsivos, ya que al existir
un ambiente en el que no existen limites claros ni consistentes, se carece
de un sistema que de contencion externa a la sinftomatologia. (Lopezet al.

2015).

La consecuencia de la involucracion a los sinfomas no se centfra solamente
en las rutinas cotidianas, muchos familiares sufren sintomas de depresion y
ansiedad desencadenados por el estrés y la impotencia que experimentan

ante la sinftomatologia. Es poco frecuente encontrar sistemas familiares no

92



afectados, los apoyos en salud y sociales suelen estar centrados en la
atencion de la persona afectada y no exploran ni atienden las diversas
problemdticas asociadas a la presencia del trastorno como problemas en
la pareja, divorcio, abuso de alcohol, bajo rendimiento escolar, entre otros;
es decir aquellos factores precipitantes y perpetuadores que se
encuentran alrededor del diagndstico. Ofra dificultad subyacente estd
relacionada con el estigma, la culpa y la vergienza que genera la

presencia de la psicopatologia. (Munoz et al, 2009).

5.1.Objetivo

General
Evaluar los tipos de Adaptacion familiar a los sintomas del TOC, en una
muestra de familiares de pacientes diagnosticados con TOC atendidos en

una Clinica de alta especialidad.

5.2. Especificos
1.- Describir los diferentes tipos de adaptacion de los familiares a la
sinfomatologia, en una muestra de familiares que conviven de forma
cotidiana con los pacientes de la Clinica de TOC y TEO del Instituto

Nacional de Psiquiatria.
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2.- Analizar si existen asociaciones entre la forma de adaptacion familiar al
TOC vy el subgrupo de sintftomas obsesivo-compulsivos, en una muestra de
pacientes con TOC que asisten a la Terapia Cognitivo Conductual
multifamiliar, con un modelo desarrollado y brindado por los integrantes de
la Clinica de TOC y TEO del Instituto Nacional de Psiquiatriac Ramén de la

Fuente Muniz.

3.- Estimar la asociacion enfre la gravedad de la adaptacion de los
familiares y la gravedad de los sinfomas Obsesivo-Compulsivos de los

pacientes.

4.- Evaluar la asociaciéon entre la forma de adaptacion de los familiares a
los sinfomas de TOC vy el tipo de parentesco (padre, madre, hermano,

pareja, etcétera),

5.-. Utllizando el modelo de Terapia Cognitivo Conductual pata TOC, de la
Clinica de TOC y TEO, demostrar el efecto que tiene en la gravedad de la

adaptacion de los familiares a los sinftomas.
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6. Metodologia

6.1.Tipo de investigacion.
Con base en la clasificacion de Feinstein (1985), desde su planeacion fue
disenado como prospectivo;de acuerdo al nUmero de evaluaciones es
longitudinal;en relacidon a la eleccion de la maniobra es observacional;
considerando su propdsito es comparativo y desde el tipo de muestra es

homodémico.

6.2. Material y Métodos

Se realizd una invitacion abierta a los pacientes y familiares candidatos a
ingresar al programa de Terapia grupal Cognitivo Conductual (TCC)
Multifamiliar para TOC en la Clinica de Trastorno Obsesivo Compulsivo y
Trastornos del Espectro Obsesivo (CTOC y TEO) del Instituto Nacional de
Psiquiatria Ramon de la Fuente Muniz (INPRFM) de Junio de 2009 a Julio
2012, para participar en el protocolo, previamente aprobado por el
Comité de Etica en Investigacion de la Institucion, solicitando la lectura,

comprension y firma del consentimiento informado de este proyecto.

Se reclutdé a 39 familiares que aceptaron acompanar al paciente a la

intervenciéon terapéutica y se comprometieron a mantenerse en todo el
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proceso, el cual tiene una duracion de 16 sesiones, una por semana con
duracion de 2 horas cada sesion. Se verificd que los familiares participantes

mantuvieran una convivencia cotidiana con el paciente.

Las evaluaciones de los familiares fueron aplicadas en su totalidad por el
autor principal. Todos los pacientes fueron diagnosticados por psiquiatras
especializados en TOC de la Clinica de TOC y TEO, de acuerdo a los
criterios establecidos en el DSM IV (APA, 2010), todos se encontraban con
tratamiento farmacoldégico con algun Inhibidor de la Recaptura de
Serotonina (IRS) durante al menos 12 semanas a dosis adecuadas de
acuerdo a lo establecido en los algoritmos de fratamiento de la CTOC y
TEO (Loyzaga y Vargas, 2017) presentando una mejoria de al menos 35%
en relacion a la mediciéon basal a su ingreso a tratamiento en la CTOC vy

TEO.

La evaluaciéon inicial incluyd caracteristicas sociodemogrdficas (edad,
sexo, anos de educacion, estado civil, tipo de parentesco); caracteristicas
clinicas (inicio del TOC, edad de inicio de atencion especializada,
duracion del TOC y del TOC no tratado); a los familiares se les solicitd
ademds informacion sobre el tiempo de convivencia cotidiano con el

paciente.

Para evaluar la gravedad de los sinfomas, en los pacientes, psiquiatras

especialistas en TOC aplicaron la Escala de Yale Brown (Goodman et al.
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1989) en la primera y Ultima sesion de la intervencidon terapéutica. Para
determinar la forma en la que los familiares se adaptan a los sinfomas de
los pacientes y el tiempo que invierten en esta actividad, se realizd una
modificaciéon del FAS (Calvocoressi, 1995), que es una entrevista
semiestructurada que explora las nueve formas en las que los familiares
participan en los sinfomas, las cuales son: 1. Proporcionar seguridad; 2.
Evitar lugares, objetos o personas; 3. Observar las compulsiones; 4. Esperar
al paciente; 5. Facilitar compulsiones; 6. Participar en las compulsiones; 7.
Modificar la rutina personal; 8. Ayudar con tareas o decisiones simples al
paciente y 9. Tolerar conductas aberrantes (tirar muebles, ropa, mudarse
de casa, comprar diariamente articulos para el aseo doméstico,

etcétera.).

El instrumento evalua la severidad de la adaptacion con una escala de 0 a
4, donde 0 es ausencia de participacion, 1 participacion leve (1 vez por
semana), 2 participacion moderada (2 a 3 veces por semana), 3
participacion severa (4 a 6 veces por semana) y 4 participacion extrema,
(todos los dias). El FAS ha demostrado buenas cualidades de confiabilidad
y consistencia con un alfa de Cronbach de .82, por lo que ha sido utilizado
en diversos estudios (Van Noppen et al, 1999; Shafran et al, 1995; Allsopp et

al, 1990)
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El instrumento se modificd en relacion con los pardmetros de calificacion,
fue necesario realizar un ajuste debido a que en la aplicacion piloto del
cuestionario original en su version validada al espanolse observd que los
participantes encontraron serias dificultades para identificar la diferencia
entre participacion moderada severa y extrema(Otero, Rivas 2007). Como
parte del proceso de diseno del instrumento, se realizaron seis entrevistas (a
cargo de la autora de la tesis), con los participantes para definir con
precision el problema, encontrando que parte de la dificultad radicaba en
que los pardmetros de frecuencia de la participacion en el instrumento
original planteaba intervalos de frecuencia que no coincidian con la
realidad de los participantes de nuestra muestra, por lo que se procedid a
realizar un registro de la frecuencia que los familiares identificaban,
encontrando que todos participaban de manera cotidiana varias horas al

dia.

Utilizando la informacion recabada en las entrevistas y con la experiencia
clinica, el equipo de investigacion decidid hacer una adaptacion y utilizar
una medicion similar a la establecida en la Escala de Yale Brown por lo que
los parédmetros de calificacion se modificaron quedando de la siguiente
manera: 0 nada, 1 menos de 1 hora al dia, 2 de 1 a 3 horas al dia, 3. de 3
a 8 horas al dia y 4 mds de 8 horas por dia. También se adicionaron 11

preguntas disenadas y validadas por un grupo de expertos que se
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parearon con las preguntas del FAS original pero enfocadas a identificar la
reaccion emocional (enojo, franquilidad, indiferencia y ansiedad) del
familiar ante cada uno de los sinfomas. Para realizar la eleccion de las
emociones incluidas en el instrumento se utilizaron los resultados del
ejercicio de matriz de conceptos, que los familiares realizan en una de las
sesiones del programa de TCC, ademadsde la experiencia clinica del grupo

de Investigadores.

Una vez readlizadas las modificaciones se realizd un piloto con 10
cuestionarios encontrando una buena consistencia interna con un alfa de
Cronbach de .81. La versidn final del instrumento se denomind Cuestionario
de Adaptacion Familiar a los sinftomas del TOC (CAFTOC) que se puede

visualizar en el Anexo 1pdg. 125

Para determinar la gravedad de los sinftomas obsesivo-compulsivos, en los
pacientes, se utilizd laEscala de Yale Brown que consta de dos subescalas:
obsesiones y compulsiones, con cinco items cada una, que se combinan
para obtener un puntaje total. Los items son evaluados en una escala tipo
likert de 0-5, para determinar la severidad en relacién a: la ansiedad, la
frecuenciaq, interferencia y resistencia y el grado de control que el paciente

tiene sobre los sinftomas (ver anexo 2, pdg. 129)

Al término de la Intervencidn Terapéutica se aplicaron ambos instrumentos,

seleccionando para el estudio, a los familiares que asistieron al menos al
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80% de las sesiones, sifuacion que hizo lento el proceso de recoleccion de

daftos.

6.3. Definicion de variables e indicadores

Variable Independiente

Adaptacion familiar

e |Indicadores

Tiempo que dedican los familiares a los sinfomas de los
pacientes con TOC.

Formas de adaptaciéon a los sinftomas

Respuestas emocionales ante los sinfomas

Parentesco

Tiempo de convivencia cotidiano con el paciente

Tiempo de evolucion del TOC

Edad de inicio del TOC

Tiempo trascurrido sin tratamiento especializado

Variable Dependiente

e Programa de Intervencion Terapéutica Cognitivo Conductual.
e Porcentaje de asistencia a las sesiones
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6.4.Programa de Terapia Cognitivo Conductual para TOC (Multifamiliar)
El equipo de profesionistas que integran la Clinica de TOC y TEO del
Instituto Nacional de Psiquiatriac Ramdén de la Fuente Muniz, conformado
por dos Psiquiatras especialistas en TOC y TEO y una Trabajadora Social
Psiquidtrica (Autor de la tesis), especializada en el manejo familiar de TOC.
Todos cuentan con capacitacion formal en Terapia Cognitivo Conductual,
participaron en el diseno y aplicaciondel modelo de TCC, utilizado de
forma ininterrumpida desde el ano 2000 hasta la fecha. Los dos psiquiatras
y la Trabajadora Social ejercen de forma alternada el rol de terapeuta y
co-terapeuta en las distintas sesiones de grupo. Cabe senalar que el
trabajo en equipo y la alta especializacion han permitido consolidar un
modelo transdisciplinario, en el que los fres profesionales involucrados en el
manejo de la intervenciéon terapéutica cuentan con los conocimientos,
estrategias y habilidades para manejar cualquiera de las temdticas
contempladas en el programa, circunstancia que ha facilitado que las

sesiones no se vean afectadas por ausencias o imprevistos.

Dado que la finalidad de este proyecto no estdrelacionada con la
evaluacion del modelo terapéutico, solamente se describen de forma

general algunos de los aspectos mds relevantes de la intervencion.
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Lo que, si es menester destacar, es la participacion, compromiso y
capacitacion que la autora de la tesis ha readlizado para poder
involucrarse de forma integral en el tratamiento terapéutico, a nivel
individual, familiar y grupal; poniendo de manifiesto que las competencias
adecuadas en los Trabajadores Sociales Psiquidtricos, los convierten en un
recurso del mds alto nivel, en una realidad social, en la que los

profesionales altamente calificados son escasos.

Desde sus inicios, el programa ha incluido a los familiares que estdn
dispuestos a participar en todo el proceso terapéutico. El programa intfegra
diversas herramientas que han sido probadas con éxito en otras
investigaciones para el tratamiento terapéutico del TOC. El programa
completo consta de 16 a 18 sesiones, e incluye aspectos psicoeducativos
del TOC, relacionados con la presentacion clinica, bases neurobioldgicas,
implicaciones de funcionamiento neuropsicoldgico e importancia del
manejo farmacoldgico. (Black y Blum 1992; Tynes, 1992, Cooper, 1993,

Lopez, 2014, Loyzaga 2017).

Oftras sesiones estdn destinadas al conocimiento y aplicacion de los
principios de la regulacion de la ansiedad con el uso de técnicas de
relajacion. Posteriormente se trabajan estrategias cognitivas, asi como una

sesion destinada a la descripcion del fendmeno de la adaptacion familiar
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y al uso de herramientas de comunicacion, manejo de limites y regulacion
emocional como formas efectivas de afrontamiento a los sinftomas

compulsivos.

Se ufiliza la técnica de Exposicion con Prevencion de la Respuesta (EPR)
con el objetivo de que todos los participantes experimenten en vivo la
practica de la exposicion a los sintomas. Finalmente se abordan aspectos
de autoestima, reforzamiento de la regulacion emocional, y la
construccidon de un plan de continuidad que pacientes y familiares disenan

para ser supervisado por el médico tratante en las consultas subsecuentes.

Al inicio de cada sesion se readliza un peqgueno resumen de la sesidon
anterior y se revisan las tareas que sesion a sesion los participantes deben

realizar par la mejor ejecucion y logro de objetivos.

6.5.Técnica de andlisis de datos.
El andlisis estadistico se realizd con frecuencias y porcentajes para
variables categdricas; medias y desviaciones estadndar para las variables
dimensionales y chi cuadrada, T de student y ANOVAs para la

comparacion.
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/. Resultados

7.1.Variables sociodemogrdficas de familiares

De los 39 sujetos reclutados para la muestra 30 fueron mujeres (76. 92%) y 9
hombres (23.08%). El rango de edad de los familiares se ubico entre 21y 71

anos con una media de 48.9 (DE £ 12.55) (ver tabla 1, pdag 90)

La escolaridad minima de los participantes fue de é anos, mientras que la

escolaridad maxima fue de 16 anos, con una media de 10. 13 (DE +3.3).

En relacion con el estado civil el 69.23% (27 familiares) se encontraban
viviendo en pareja, el 15% (6 familiares) fueron divorciados y 12.82% (5

familiares) se encontraban solteros.

En cuanto a la ocupacion, el 56.4% (22 familiares) se dedicaban al hogar,
el 35.9% (14 familiares) mantenian una actividad laboral remunerada, el
5.1% (2 familiares) se encontraban jubilados y el 2.6% (1 familiar) no

contaba con ninguna ocupacion.
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Tabla 1. Caracteristicas Sociodemogrdficas de Familiares

Variable | Edad Escolaridad | Con Parentesco Tiempo de convivencia
pareja Madre/Padre Todo el dia
X anos (DE) | X anos (DE) N(%) N(%) N(%)
Hombres | 47.4 (£20.8) | 11.54 £3.75) 5(12.8) 3(7.6) 7(17.9)
Mujeres | 48.93 (£9.1) | 9.25 (£3.25) 22 (56.4) 27 (69.2) 24 (61.5)

7.2. Adaptacion familiar variables clinicas.

Para el andilisis sélo se incluyeron los cuestionarios de los familiares que

asistieron por lo menos al 80% de las sesiones (12 de 16) y se eliminaron los

cuestionarios que estuvieran incompletos.

El 100% de la muestra, reportd estar involucrados en al menos una

conducta de las evaluadas por el FAS en la calificacion basal, el 30. 77%

(N=12) reportaron invertir de 1 a 3 horas diarias en los sinfomas, el 28.i%

(N=11) reportd una adaptaciéon de entre 3 y 8 horas diarias, el 28.1% (N=11)

menos de una hora al dia, el 10.26% (N=4) mds de 8 horas diarias y el 2.56%

(n=1) nada de tiempo(ver grafica 1pdg. 91)
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Grafica 1. Distribucion de tiempo invertido en los
sintomas de acuerdo a la calificacion total del FAS
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En la grdfica se muestran las diferencias de tiempos invertidos en la
adaptacion a los sinftomas posterior a la Terapia Cognitivo Conductual
Multifamiliar, ubicando que mas del 58.98% de la muestra invierte de 1 a 8
horas diarias en los sinfomas en la mediciéon basal y para la medicién final

el 84.61% se encuentra en el rango de menos de Thry hasta 3 horas al dia.

La media para el niUmero de conductas en las que los familiares se
encuentran involucrados en la evaluacion basal es de 8.3 (DE + 3.2) en la
calificacion final son 6.7 (DE = 3.8). En el reporte final del FAS el 46% (N=18),
reportaron invertir menos de 1 hora diaria en los sinfomas, el 38.46% (N=15)
reportd una adaptacion de entrel y 3 horas diarias, el 10.26% (N=4) ya no
estaban invirtiendo tiempo en los sintomas, el 2.6% (N=1) de 3 a 8 horas all

diay el 2.56% (n=1) mas de 8 horas.
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Las formas de participacion en las que los familiares invierten mas de 8
horas al dia fueron el 28.2% (N=11) en asumir responsabilidades por el
paciente, 25.6% (N=10) observando los rituales, 23.1% (N=9) en ayudar al
paciente a fomar decisiones simples y el 20.5% (N=8) en participacion en

los rituales compulsivos(Ver tabla 2, pag. 92)

Tabla 2.

Medias de calificacion del FAS por forma de adaptacion.

Forma de Adaptacién Basal Final
m DE m DE

1.Responder Constantemente 2.26 (1.20) 1.21 (1.32)
3. Observar las conductas 2.32 (1.33) 1.28 (1.28)
5.Esperar al paciente 1.89 (1.11) 1.08 (1.09)
7. Evitar, personas o lugares 2.06 (1.41) 0.90 (1.19)
9. Evitar, objetos o partes de la casa 1.82 (1.42) 0.85 (0.93)
11.Proporcionar objetos para realizar los rituales 1.56 (1.44) 0.62 (0.85)
13.Participar en los rituales 1.97 (1.43) 0.77 (0.99)
15. Asumir responsabilidades que corresponden al 2.44 (1.38) 1.23 (1.20)
paciente

17. Tomar decisiones por el paciente 2.09 (1.40) 1.05 (1.10)
19.Permitir conductas extranas 1.72 (1.35) 0.72 (0.94)
21. Utilizar su tiempo libre en atender los sintomas. 2.09 (1.00) 1.18 (1.30)

La calificacion del FAS va de 0 a 4. 0 = sin participacion, 1= menos de 1 hr al dia, 2 =De 1 hra 3 hrs al dia; 3 =
entre 3y 8 hrs al dia; 4 = mds de 8 hrs al dia. Se encontraron diferencias en la calificacién total del FAS (1(38) =
6.743 , p=.000)
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Con relacion a las respuestas emocionales anfe los sinftomas, en la
medicion basal, el enojo se presentd con mayor frecuencia, en 19
familiares (48.7%) cuando tienen que esperar a que complete su ritual, 15
familiares (38.5%) al tener que responder repetidamente las preguntas del

paciente y 15 familiares (38.5%) cuando tienen que observar los rituales.

La respuesta de franquilidad se presentd en 18 familiares (46. 2%) en
relacion a la pérdida de su tiempo libre, en 17 familiares (43.6%) al
participar activamente en los rituales compulsivos, 13 participantes (33.3)
en relacion a tomar decisiones por el paciente, 12 sujetos (30.8%) al tener
que tolerar conductas aberrantes, 11 familiares (28.2%) ante las dos formas
de evitacion y 11 familiares (28.2%) cuando tienen que proporcionar

objetos necesarios para los rituales.

La ansiedad como respuesta ante los sinftomas se presentd en 12 familiares
(30.8%) en dos de las formas de participacion, al tener que evitar personas
o lugares y al observar los rituales, en 10 familiares (25.6%) al tener que
esperar que el paciente complete el ritual y 9 familiares (23.1%) al tener
que responder constantemente a los temores del paciente(Ver Tabla

3pdg. 94y 3-a. pdg.95).
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Tabla 3. Frecuencia de respuestas emocionales a las
distintas formas de adaptacién, antes y después de la

TCC
Forma de Enojo | Tranquilidad | Indiferencia | Ansiedad No
Adaptacion aplica
Responder 15 13 1 9 1
n (%) (33.4) (33.33) (2.56) (23.08) (2.56)
Reponder 5 22 1 6 5
n (%) (12,8) (56.41) (2.56) (15.38) (12.8)
Observar 15 10 0% 12 2
n (%) (38.4) (25.64) (30.77) (5.13)
Observar 4 18 0 10 7
n (%) (10.2) (46.15) (25.6) (17.95)
Asistir 19 6 0 10 4
n (%) (48.7) (15.38) (25.6) (10.26)
Asistir 10 13 0 5 11
n (%) (25.6) (33.33) (12,8) (28.21)
Evitar % 11 3 12 4
n (%) (23.8) (28.21) (7.69) (30.77) (10.26)
Evitar 4 16 5 8 6
n (%) (10.2) (41.03) (12.82) (20.51) (15.38)
Utilizar O 11 11 2 8 7
Utilizar O 4 15 4 6 10
n (%) (10.4) (38.46) (10.26) (15.38) (25.6)
Proporcionar 11 11 2 7 8
n (%) (28.1) (28.21) (5.13) (17.95) (20.51)
Proporcionar 4 17 2 3 13
(%) (10.2) (43.59) (5.13) (7.69) (33.33)
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Tabla 3a. Frecuencia de respuestas emocionales a las
distintas formas de adaptacion, antes y después de la TCC

Forma de
Adaptacion

Participar
n (%)

Participar
n (%)

Responsabilidades

n (%)

Responsabilidades

n (%)

Decisiones
n (%)

Decisiones
n (%)

C. Exiranas
n (%)

C. Extranas
n (%)

Tiempo libre
n (%)

Tiempo Libre
n (%)

Enojo

8
(20.51)

9
(23.08)

19
(48.72)

13
(33.33)

12
(30.77)

7
(17.95)

10
(25.6)

7
(17.95)

10
(25.6)

(10.2)

Tranquilidad

17
(43.59)

12
(30.77)

10
(25.6)

17
(43.59)

13
(33.33)

16
(41.03)

12
(30.77)

11
(28.21)

18
(46.15)

23
(58.79)

Indiferencia | Ansiedad

2
(5.13)

(2.56)

(5.13)

(5.13)

(10.26)

(10.26)

(2.56)

7
(17.95)

(7.69)

6
(15.38)

(5.13)

7
(17.95)

5
(12.82)

4
(10.26)

4
(10.26)

6
(15.38)

(5.13)

No
aplica
5
(12,8)

14
(35.90)

(5.13)

7
(17.95)

7
(17.95)

(23.8)

9
(23.8)

13
(33.33)

4
(10.26)

10
(25.6)
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7.3. Variables sociodemogrdficas pacientes

La informacién sociodemogrdfica y clinica de los pacientes fue recabada
de la base de datos de la CTOC y TEO, con la autorizaciéon y supervision de
la coordinadora de la Clinica. Por lo que no fue necesaria la aplicacion de

consentimiento informado.

De los 39 pacientes participantes 23 fueron hombres (58.9%) y 16 mujeres
(41.0%). El rango de edad de los pacientes se ubico entre 17 y 45 anos con
una escolaridad minima de 9 anos, mientras que la es maxima se ubicd en

16 anos, con una media de 13. 1 (DE £2.6).

En relacion al estado civil el 87.18% (34 pacientes) se enconfraban solteros

y el 12.82% (5 pacientes) se encontraban viviendo en pareja.

En cuanto a la ocupacion, el 46.2% (18 pacientes) se encontraban sin
ninguna ocupacion, el 30.8% (12 pacientes) y el 23.1% (? pacientes)

mantenian una actividad laboral remunerada.

Las medias de edad son similares en ambos sexos, tampoco existen
diferencias en las medias para el inicio del Tratamiento, Existen diferencias
en relaciéon a la edad de inicio que es menor en los hombres y un
porcentaje mayor de mujeres cuenta con relacion de pareja.(Ver tabla 4,

pdag. 97)
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Tabla 4. Caracteristicas Sociodemogrdficas de Pacientes

Variable | Edad Escolaridad | Con Edad Inicio | Edad Inicio
pareja TOC Tx

N (DE) X anos (DE) N(%) X anos (DE) X anos (DE)

Hombres | 26.17 (£10.1) 12.1 (£2.8) 5(18.5) 19.3 (£8.0) 22.17 (£8.0)

Mujeres 28.33 (+6.5) 13.56 (+2.3) 22(81.5) 22.33 (+7.8) 25.13 (+6.3)
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7.4.Variables Clinicas de pacientes
La edad de inicio del padecimiento se ubico en una media de 20. 7 anos

(Dex 8.0), el tiempo transcurrido sin tratamiento fue de 2. 8anos (DE * 0.5).
La gravedad de los sinfomas en los pacientes al inicio del proceso

terapéutico presentd una media de 27. 2 (DE + 6.6) en la calificacion basal

y de 19.4 (DEx 6.3) al final del proceso terapéutico(Ver grafica 2, pag.?5)

Grafica 2. Calificacion Total de Y-BOSC.
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En la grdfica se muestran las calificaciones totales de la gravedad de los sinfomas de acuerdo con la escala de
YBOSC, en su aplicacion basal y posterior a la asistencia al programa de TCC Multifamiliar, con cambios
estadisticamente significativos (t (38) = 10.453, p =.000)
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El subtipo clinico de contaminacion fue el mds frecuente con un 41.0%
(N=16), sequido de las obsesiones puras (sexuales, agresivas y religiosas)
con un 33.3% (N=13), el 17.9% (N=7) correspondié a obsesiones misceldneas

y el 7.75 (N=3) obsesiones de orden ysimeftria (Ver tabla 5, pag. 99)

Tabla 5. Subtipo Clinico Total
Contaminacio Puras Miscelaneas Orden
n
Hombre 8 10 5 0 23
34.8% 43.5% 21.7% 0.0% | 100.0%
Mujer 8 3 2 3 16
50.0% 18.8% 12.5% 18.8% | 100.0%
Total 16 13 7 3 39
41.0% 33.3% 17.9% 7.7% | 100.0%

7.5. Andlisis comparativo

Con relacion a los resultados del andlisis para determinar diferencias en las
variables, mediadas por la intervencion terapéutica, se utilizd una prueba
paramétrica (tde Student) para la comparacion de medias del FAS,
observando diferencias en la calificacion total (t (38) = 6.743, p = .000)
entre la medicion basal (X = 19.36) al compararla con la medicion final (X =
11.28). También se identificaron cambios en la calificacion total del Y-BOSC
(t (38) = 10.453, p = .000) entre la medicion basal (X = 27.69) al compararla

con la medicion final (X = 18.67).
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Para determinar la relacidn entre variables se realizd la prueba de
Correlacién  de  Pearson, encontrando una  asociacion  lineal
estadisticamente significativa, moderada, (r = .313, p < 0.05), entre las
calificaciones basales del FAS y Y-BOSC vy la calificacion final de ambas
pruebas (r=.126, p < 0.05). Entre la calificacion del FAS total, basal y final y
la calificacion total, basal y final de la gravedad de las obsesiones no se
encontrd correlacion. En el andlisis de correlacion de Pearson entre la
calificacion total de las compulsiones y la calificacidon total del FAS se

identificd una tendencia en la asociacion lineal (r=.348 p=.030).
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8. Discusion

En la observacion e investigacion de los padecimientos psiquidtricos, desde
hace cuatro décadas, cobra gran relevancia el conocimiento relacionado
con los procesos de interaccion humana que se considera favorecen y en
ocasiones, mantienen y perpetuan algunos aspectos de la psicopatologia
en sus distintfos trastornos. Estos procesos relacionales, complejos vy
constantemente cambiantes, tienen lugar al interior del denominado

nucleo de la sociedad: la familia.

La modernidad, los constantes avances tecnoldgicos, la falta de cercania
fisica y el incremento de cercania virtual han configurado fendmenos de
relaciobn que pueden en ocasiones favorecer la regulacion de las
conductas de intercambio entre los individuos, pero también pueden
conformar complejas e intrinsecas relaciones asociadas a la presentacion

psicopatoldégica de alguno de los miembros del sistema familiar.

A pesar de reconocer la importancia de identificar y tratar estas
interacciones, en el campo de la salud mental, ain existen demasiadas
interrogantes sobre las formas, los momentos, las intensidades o
gravedades, los tipos y mds caracteristicas comunes a cualquier fendmeno

de estudio.
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En el dmbito de las relaciones familiares se han identificado caracteristicas
particulares de funcionamiento asociadas con el tipo de diagndstico
psiquidtrico que se presenta en algun integrante del nucleo familiar,
sifuacion que ha permitido paulatinamente estructurar algoritmos mas
especificos de tratamiento y seleccionar modelos terapéuticos dirigidos a

fratar los sinftomas clave.

Las primeras evidencias sobre la importancia de la participaciéon de los
familiares en el proceso de fratamiento de personas diagnosticadas con
TOC, permiti contemplar en toda su magnitud la forma tan
estructuradamente patoldgica, en la que los familiares cedian a todas las
demandas relacionadas con la ejecucion de los rituales compulsivos de los
pacientes. (Calvocoressi et al, 1995; Metha et al, 1990). Las primeras
descripciones de como los familiares aceptan lavarse las manos, mudarse
de ropaq, evitar tocar ciertos objetos o lugares o bien, ayudar al paciente
en las incontables veces que requiere revisar un picaporte o las llaves de la
estufa, se pensaba que se trataba de excepciones y no de la ocurrencia

cotidiana, que afecta la vida de las personas. (Van Noppen 1991).

Tras los primeros estudios dirigidos a la bUsqueda propositiva de las formas
en las que los familiares participaban en los sintomas, se fue dilucidando la
magnitud del fendbmeno de la adaptacion familiar a los sinfomas, en

términos de interferencia en relacién con los tratamientos establecidos vy
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sus resultados. (Allsopp.y Verduyn, 1990). Las aproximaciones directas al
estudio de la adaptacion fueron encaminadas a determinar la frecuencia
de su presentacion con vistas a encontrar justificaciones vdalidas para el
diseno de intervenciones especializadas que pudieran influir en la extincidon

del problema. (Van Noppen, et al. 1991).

Los resultados sobre la ocurrencia constante de la adaptacion familiar, fue
direccionando los proyectos de investigacion para encontrar elementos
cada vez mds confundentes que permitieran explicar los posibles
mecanismos que intervienen en su presentacion, mantenimiento vy
gravedad; dando lugar al diseno de instrumentos especificos que
permitieran estandarizar la forma de evaluar estas conductas en las
distintas poblaciones a lo largo del mundo; lo que facilita la utilizacion de
instrumentos para la busqueda de variables mejor delimitadas(Calvocoressi
et al, 1999). Con el uso de mejores escalas de medicion, se ha podido
comprobar que el porcentaje de familiares que se adaptan a los sinftomas

es cada vez mayor (Keith et al. 2005)

8.1.Caracteristicas de la Adaptacion Familiar

En este estudio se pudo comprobar la elevada frecuencia de presentacion

de la adaptacion familiar; a diferencia de otros estudios, encontramos al
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100% de la muestra adaptada a los sinfomas, porcentaje similar a los

reportados por Stewart et al (2008) (96.9%) y Merlo et al (2010), (88%).

Es relevante senalar que en el resto de los estudios que han utilizado el FAS,
la frecuencia con la que se evalta el tiempo invertido es con una
periodicidad semanal, considerando como gravedad extrema la
adaptacion de al menos una vez al dia; para esta investigacion se
considerd la relevancia de los periodos de tiempo (nUmero de horas al dia)
que los familiares invierten en los sinfomas, descuidando o dejando de lado
intereses y necesidades personales, ya que se hizo evidente que a pesar
de que existen familiares que pueden estar involucrados en un solo
sinftoma, él puede ocupar hasta ocho horas del tiempo de un dia comun,
con las consecuencias evidentes, no solo para el proceso de tratamiento
de la persona afectada con TOC, si no fambién, como, esta actividad por
si misma se convierte en un elemento de deterioro funcional para los
familiares, sin la existencia, al menos evidente, de la presencia de otro

trastorno psiquidtrico.

Si bien las modificaciones a los rangos de frecuencia de la presentacion de
la adaptacion permiten considerar que el problema y sus repercusiones
son mucho mds devastadoras de lo considerado originalmente, por lo que
es necesario explorar aspectos como: la suspension y o termino de

actividades laborales de los familiares involucrados en los sintomas,
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impacto econdmico por la pérdida de anos de vida productiva del
familiar, impacto econdmico por los gastos extraordinarios derivados de la
compra de utensilios (jabdn, cloro, detergente, limpiadores, frapos,
escobas, jaladores, papel de bano, toallas sanitizantes, entre otros), cobmo
estos gastos excesivos pueden o no restar oportunidades educativas,

recreativas y culturales a los demds miembros de la familia.

La mayoria de los estudios, en sus reportes de resultados especifican que la
adaptacidon se presenta con una severidad de moderada a extrema, lo
gue conceptualmente parece impactante, pero en términos numéricos
corresponde a una frecuencia de 3 a 4 veces por semana en el caso de la
adaptacion severa, y una vez al dia en el caso de extrema (Stewart, 2008;
Van Noppen, 1999; Calvocoressiet Al 1995).; en nuestros resultados el 28.1%
invierte mds de fres horas y el 3.77% de 1 a 3 horas diarias en la adaptacion
a los sinftomas, estas cifras son congruentes con la informaciéon subjetiva
que proporcionan los familiares, a cerca de la disfuncidon que ellos mismos
experimentan en su vida cotidiana, y nos pone frente a un problema social
y econdmicamente relevante, considerando que la perdida de anos
productivos no es exclusiva de la persona que sufre el trastorno trastoca el
funcionamiento y la capacidad econdmica de aquel o aquellos

adaptados a los sintfomas, al menos de forma parcial.
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Conrelacion a la gravedad de los sinfomas de los pacientes en los reportes
de resultados de Albert et al (2009), muestran calificaciones totales del Y-
BOSC de 26.5 (DE+.6.0), la media de la edad de inicio del TOC se ubico en
22.9(DE+ 10.4), el sexo predominante fue de hombres con 49%, una media
de edad d 35.6 (DExX12.3); en el de Stewart et al (2008), se reporta una
media de gravedad total del YBOSC de 25.5 (DE£5.6), predomind el género
masculino con 52.7%, con una media de edad de 30.8 anos (DE+ 11.2). El
64.9% contaba con actividad laboral remunerada y 26.9% se encontraban
casados. En nuestro estudio las caracteristicas de gravedad se
enconfraron en27.2 (DE+6.6), la edad de inicio del TOC se ubica en 20. 7
anos (Dex 8.0), predominaronlos hombres (58.9%), son similares a los
reportes anteriores, sin embargo,en relacion con el estado civil, el 87.18%
(34 pacientes) se encontraban sin pareja y el 46.2% (18 pacientes) sin

ninguna ocupacion.

Otro aspecto para considerar es la pérdida o dilucidn del vinculo del
familiar adaptado a los sinfomas, con el resto de los integrantes de la
familia, las implicaciones emocionales y psicolégicas que esto puede
generar en los procesos de desarrollo individuales y como sistema. Es
comun que el familiar o familiares mds adaptados dejen incluso
actividades laborales, sociales y de responsabilidad dentro del hogar, para

atender a las demandas de la persona afectada, ejerciendo también un
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rol de amortiguador de las consecuencias de los sinftomas, ante los demas,
circunstancia que suele generar enojo, resentimiento creciente y distancia

emocional entre los involucrados.

Desentranar las incognitas sobre como se establece la adaptacion y que
factores la mantienen y perpetian debe ser un trabajo continuo. Van
Noppen y Stekeete en 2003, reportan evidencias sobre los pocos estudios
que identifican aspectos relacionados con la emocion expresada (EE), los
cuales muestran coémo el enojo y criticismo estdn relacionados con las
creencias de los familiares sobre la probable simulacién de los sintomas del
paciente. En nuestro estudio se explora por primera vez el componente
emocional relacionado a cada una de las distintas formas de adaptacion,
identificando que el enojo y la tranquilidad parecen ser las emociones
mediadoras en la mayoria de las conductas de adaptacion, lo que nos
permite hipotetizar que el componente emocional pudiera estar
cumpliendo una funcién reforzadora de las conductas tanto en pacientes

como en los familiares.

Los conocimientos derivados de la experiencia clinica nos han permitido
identificar que al inicio las solicitudes de participacidon son minimas pero
reforzadas por el estado de aparente alivio o tranquilidad que viene
posterior a la realizacion del ritual, se van estructurando como una

estrategia efectiva para la regulacion de la ansiedad.La participacion
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adquiere patrones conductuales distinfos al conformarse; en algunos
casos, al incrementarse la severidad de los sinfomas la demanda de la
participacion también aumenta, vy si el dlivio de la ansiedad del paciente
se convierte en un reforzador positivo para el familiar, la participacion se ird

incrementando casi al mismo ritmo que se incrementan los sinfomas.

En otfras familias se utiliza el enojo como estrategia de afrontamiento, pero
como por lo general el malestar es dirigido a la persona y no a la
conducta, funciona como reforzador negativo para las creencias del
paciente relacionadas con la falta de comprensidon, afecto e interés por su
situacion médica. La indiferencia puede ser una estrategia aparentemente
util para los familiares, ya que los mantiene supuestamente alejados de los
estragos generados por el padecimiento; pero para los pacientes no
contar con referentes de regulacion externa permite la invasion
descontrolada de los sinfomas, ademds de que cualquiera de estas formas
de enfrentar el padecimiento favorece una interaccion disfuncional que es
interpretada por los involucrados como falta de comprension, desinterés y

afecto.

A diferencia de los estudios realizados en otros paises, donde la mayoria de
los familiares participantes son las parejas o cualquier otro familiar, debido
a que la edad media de los pacientes se ubica entre la tercera y cuarta

década de la vida (Albert et al, 2009; Van Noppen et al. 1999;Calvocoressi
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et al. 1995), en nuestra investigacion el promedio de edad de los pacientes
se ubicd entre la segunda y tercera década de la vida por lo que los
familiares participantes son en su mayoria los padres; esta circunstancia se
convierte es una desventagja, ya que los pacientes por lo general dejan
inconclusos procesos de formacidon académica y la mayoria de las veces
no han iniciado vida laboral, sexual y de pareja, situacion que los coloca
en desventaja por el impacto en la formacion de la autoestima vy la
seguridad econdmica que estas actividades representan en la vida de las
personas. Con este panorama de resultados, se hace imprescindible
contar con programas de intervencion terapéutica, que faciliten vy
permitan que estas personas, no solo disminuyan y controlen su
sinfomatologia, también que recuperen una vida funcional y productiva

para ellos mismos, su familia y la sociedad.

8.2.Efectos de la Terapia Cognitivo Conductual en la Adaptacién de los
Familiares.
Como ya se revisd en los antecedentes, se han probado diversas
aproximaciones terapéuticas para buscar disminuir o eliminar la
adaptacion, estos programas empezaron igual que en el caso de la
esquizofrenia con psicoeducaciéon (Anderson etal, 1981; Black, y
Blum,1972), la premisa de que mejorar la concientizacion modificaba

procesos de interaccion que influian de forma directa en los procesos de
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tratamiento, favoreciod el auge de modelos, que si bien continuan siendo
Utiles para el inicio del proceso de familiarizacion con la psicopatologia, se
ha demostrado no inciden de forma directa y a largo plazo en la
modificacion de patrones de interaccion, regulacion emocional, cambios

en la organizacioén y estructura de los sistemas familiares.

Los resultados de pruebas de aplicacidon de modelos conductuales
combinados con aproximaciones comunicacionales y estrategias de
solucion de conflictos han sido de los mds utilizados (Van Noppen,
1991;Cooper, 1993), igual que aqguellos enfocados en la Exposicion vy
Prevencion de Respuesta(EPR) que capacitan al familiar como monitor de
los ejercicios de exposicion del paciente, entrenamiento Util y necesario
para la aplicacion de esta técnica, sin embargo, carente de herramientas
que brinden a los familiares soporte y mejor repertorio de habilidades para

modificar la adaptacion (Emmelkamp et al, 1983, Emmelkamp et al, 1990).

El modelo de terapia utilizado en esta investigacidon contempla el frabajo
de todos los fendmenos sintomdticos coexistes en el TOC, incluyendo la
adaptacion familiar. El modelo disenado por el equipo interdisciplinario de
CTOC Y TEO, en el que Trabajo Social Psiquidtrico participd activamente en
todas las etapas, intento ufilizar la evidencia de los estudios realizados en
distintas partes del mundo,sin olvidar integrar las evidencias empiricas

derivadas de la amplia experiencia que el grupo de profesionales ha
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acumulado a lo largo de 19 anos de trabagjo continUo individualizado,
grupal y familiar. Por lo que el modelo terapéutico se centra en el
desarrollo de habilidades que permitan identificar, mejorar y entender de
forma racional y objetiva el sinftoma central del trastorno: las obsesiones, ya
gue como sabemos, la ansiedad y la compulsion son consecuencias

derivadas de la presencia invasiva y confinua del pensamiento absurdo.

Los distintos modelos terapéuticos (Barbara, 1999; Black et al, 1992; Cobb et
al, 1980) conceden mayor relevancia a los sinftomas mds visibles y en
apariencia generadores de la disfuncion, por lo que el uso y ponderacion
de las estrategias conductuales a través de la ERP son los mds evaluados,
para brindar mejores estrategias y favorecer la adquisicion de mejores
habilidades de afrontamiento que les ayuden a recuperar la
funcionalidad, el programa utilizado para esta investigacion contempla
tres aspectos fundamentales: la psicoeducacion, las herramientas

conductuales y el manejo de la cognicion.

8.3.Fortalezas

Es importante senalar que los hallazgos obtenidos en esta investigacion

permiten vislumbrar las siguientes fortalezas:

e Es el primer estudio que ademds de explorar la frecuencia de la
adaptacion de los familiares, logra establecer pardmetros de tiempo
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que permiten realizar especulaciones sobre el impacto de
funcionamiento y costos individuales, familiares y sociales que fiene
el padecimiento para los familiares involucrados.

e Considerar las respuestas emocionales que los familiares presentan
ante los sinfomas refuerza la consideracion sobre confinuar
manejando estrategias de regulacion emocional, para la ansiedad
en lo particular, pero también para las demds emociones
experimentadas en el contexto de la interaccidn con la
psicopatologia del TOC.

e Evaluar el resultado que tiene la aplicacion del modelo de TCC
Multifamiliar, mostré disminucion en las escalas de evaluacion (Y-
BOSC y FAS), lo que evidencia su efectividad para los sinftomas

obsesivo-compulsivos y para la adaptacion familiar.

8.4. Limitaciones

Con base en los hallazgos obtenidos, se consideran las siguientes

limitaciones:

e Para delimitar los efectos del impacto de la intervencion terapéutica
en la modificacién de la adaptaciéon familiar, es necesario contar
con un grupo control, y realizar mediciones de seguimiento que

permitan evaluar la permanencia del efecto a lo largo del tiempo.
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e Ampliar el tamano de la muestra permitiria realizar andlisis por
subtipos clinicos, con un famano adecuado de muestra por subtipo.
e Redlizar la validacion de las modificaciones realizadas para este

proyecto y replicar el estudio en otros centros.
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?. Conclusiones

En esta ocasion el apartado de las conclusiones estard compuesto por tres
lineas explicativas de base, la primera destinada al cierre de las
aportaciones que esta tesis brinda en relacion con su objetivo central, la
segunda infenta describir como los hallazgos de este proyecto fienen
estrecha relaciéon con las circunstancias sociales y la tercera, no por ello
menos importante, resaltar la propuesta del papel que los trabajadores
sociales psiquidtricos pueden desempenar dentro de los equipos de salud

mental.

Los resultados obtenidos permiten determinar que las caracteristicas del
fendbmeno de la adaptacion a los sintomas del TOC en esta muestra, se
presenta con las mismas particularidades aunque con mayor gravedad,
que en otfros grupos humanos; estos resultados llevan a suponer que los
aspectos culturales relacionados con las creencias mds o menos
generalizadas en México, de que un infegrante de la familia con
dificultades debe ser protegido hasta sus Ultimas consecuencias, puede ser
un factor que facilite el establecimiento e incremento de conductas
extranas que los familiares pueden no solo tolerar, sino incluso alentar a
través de la tranquilidad, el enojo o la desesperacion con la que enfrentan

los sinfomas, porque sus respuestas emocionales no son acompanadas de
129



forma congruente con conductas reguladoras de las compulsiones, en
parte por la falta de habilidades para el establecimiento de limites que
brinden la contencidon necesaria para interpretar de forma objetiva las
consecuencias temidas ante las obsesiones. La comunicacion como
insfrumento de verbalizacidon de las cogniciones confinla siendo punto
medular para la resolucidon de conflictos entfre los seres humanos, la
carencia de habilidades para una adecuada utilizacidon de los contenidos
complejiza y retarda la forma de resolucidon de una situacion que por
novedosa o compleja representa un reto vy sin los referentes adecuados se
vuelve extremadamente dificil y en ocasiones imposible de encontrar una
solucion saludable. Es por esto que los equipos de Salud Mental deben
contar con los conocimientos y habilidades suficientes para facilitar que
pacientes y familiares aprendan a establecer procesos de comunicacion
asertivos, al menos en lo que se refiere a tratar temas relacionados con la

sinfomatologia y el proceso de tratamiento.

Ampliar los conocimientos de cada aspecto de los fendmenos
psicopatolégicos, permite a los profesionales involucrados en los procesos
de diagndstico, tratamiento y rehabilitacion, disenar y aplicar modelos
explicativos y de intervencion que brinden resultados que lleven a las
personas a recuperar porcentajes de funcionamiento cada vez mds

elevados. Los resultados de este proyecto de tesis muestran la efectividad
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que las intervenciones cognitivo-conductuales pueden brindar en el
tratamiento de la adaptacion a los sinfomas y aun cuando el objetivo del
proyecto no contempla evaluar ofros aspectos que se modificaron enel
proceso terapéutico, de forma empirica fueron evidentes el incremento de
la comprension y disposicion de los familiares para involucrarse de forma
mdas activa en el proceso de ftfratamiento, utilizar las herramientas
adquiridas facilifo que pudieran explorar el contenido de las obsesiones,
sobre todo cuando sus familiares presentaban contenidos obsesivos
agresivos, sexuales y/o religiosos, que suelen ser poco verbalizadas por la
connotacién moral y la verglenza con la que los pacientes las
vivencian.La externalizaciéon del contenido de los sinftomas permite que
pacientes 'y familiares trabagjen cognitivamente objetivando las
consecuencias temidas y con ello restarle validez al pensamiento, teniendo
un impacto directo en la carga emocional que permite a todos regular

mejor sus estados emocionales desagradables.

Como segundo punto debemos considerar que en pleno siglo XXI continua
la lucha por mejorar la comprension y aceptacion de las condiciones que
en los seres humanos, por ser diferentes, se viven como una marca o signo
que genera una respuesta negativa en el resto de las personas y que
denominamos estigma social, que ademds no es exclusivo de la persona

que porta, en el caso de la Psiquiatria, una psicopatologia, esta marca se
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hace extensiva a todas las personas que conviven de forma cotidiana con
el que denominamos paciente; con repercusiones serias en aspectos
como la interaccidén social, la bUsqueda y establecimiento de relaciones
de pareja, el aislamiento, la frustracion constante, sin olvidar el impacto
econdmico derivado de los gastos directos del tratamiento, pero también
de aquellos relacionados con la falta de productividad del paciente y el
tiempo que algun o algunos familiares deben invertir en acompanar o
incluso cuidar, descuidando sus propias actividades académicas, laborales
o de recreacion. En los casos mds extremos y que desafortunadamente no
son los menos, inclusive favoreciendo a consecuencia del desgaste y la
vulnerabilidad genética, la aparicion de trastornos depresivos o ansiosos en
ofros miembros de la familia, circunstancia que impacta de formas

inimaginables la vida de todos los involucrados.

En la tercera linea explicativa hay que considerar que las sociedades
modernas contindan sin dimensionar de forma suficientemente objetiva las
repercusiones que la falta de atencion a la salud mental del mundo tiene
de forma directa en todos los dmbitos de la vida en este planeta, y en
algunas latitudes del mundo sin aprovechar de manera eficiente a todos
los profesionales con conocimientos, recursos y capacidades suficientes
para conftribuir al conocimiento, intervencion y mejoramiento de la calidad

de vida; uno de estos profesionales es el Trabajador Social psiquidtrico, que
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aparece en nuestro pais de manera formal en 1977, como un profesional
capacitado en los conocimiento bdsicos de aspectos psicopatoldgicos,
psicodindmicos y psicosociales para realizar intervenciones especializadas
desde las perspectivas metodologicas clasicas, caso, grupo, comunidad y
familia, sin embargo la readlidad de las politicas y normas de salud,
conceden a los tfrabajadores sociales por profesiograma la responsabilidad
de readlizar actividades tradicionales de estudios socioecondmicos,
referencias e intervenciones de apoyo social, por nombrar algunas, sin
embargo en la experiencia de la que suscribe, con el apoyo adecuado,
compromiso capacitacion e interés los Trabajadores Sociales Psiquidtricos
cuentan con las competencias necesarias para integrarse en 1os equipos
de salud mental como un elemento capaz de readlizar intfervenciones
terapéuticas individualizadas, familiares y grupales, que generen
aportaciones relevantes para el diseno de estrategias de tratamiento
integrales favoreciendo la recuperacion de la calidad de vida de las

personas afectadas.
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A. Anexo

CUESTIONARIO DE ADAPTACION FAMILIAR A LOS SINTOMAS DEL TOC.

(CAFTOC)
Fecha:
FOLIO: Nombre: Parentesco:
Edad Sexo  Edo. Civil Escolaridad Ocupacién Tiempo Edad de Edad de
convivencia diaria | |nicio Inicio
con el paciente enfermedad tratamiento

Las preguntas que se formulan a continuacién tienen que ver con los sintomas obsesivo - compulsivos de su
paciente y como usted reacciona ante ellos. Para poder conocer lo que sucede en este momento, le pedimos que
se centre en los acontecimientos de las Ultimas dos semanas y en aquellas situaciones que ocurren con mayor
frecuencia. Encierre en un circulo la respuesta mds acorde a su situacién.

1. Cuando usted se involucta en los sinfomas del paciente respondiendo constantemente a los temores, miedos 6
dudas que él o ella expresa como reacciona usted con mayor frecuencia:

a) Encjo

b) Tranquiidad
c) Indiferencia
d) Ansiedad

B No aplica

2. Cuanto tiempo invierte al dia en atender los temores, Miedos ¢ dudas del paciente.

0) Nada
1) Menos de | hr/dia
2) 1 a 3 hrs/dia

3) Mas de 3 y hasta 8 hrs/dia
4) MMas de 8 hrs/ dia
2) No aplica

3. Cuando usted observa las conductas compulsivas del paciente (ver como se lava las manos, ver que revice
varias veces las llaves del gas 6 la puerta, verlo cuando esta rezando, contando etc.) como reacciona con mayor
frecuencia:

a) Encjo
b) Tranquiidad
c) Indiferencia

d) Ansiedad
B No aplica

4. Cuanto tiempo invierte al dia en observar las conductas compulsivas del paciente.

0) Nada
1) Menos de 1 hr/dia
2) 1 a 3 hrs/ dia

3) Mas de 3y hasta 8 hrs/ dia
4) Mas de 8 hrs/ dia
2) No aplica
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5. Cuando deja de asistir a eventos sociales 6 llega tarde por esperar a que el paciente complete sus rituales como
reacciona la mayoria de las veces:

a)  Enojo

b)  Tranquilidad
c) Indiferencia
d)  Ansiedad

E)  No aplica
6. Cuanto tiempo ha esperado al paciente para poder salir a algin lugar.

0) Nada

1) Menosde 1 hr/dia

2) Dela3hrs/dia

3)  Mdsde 3y hasta 8 hrs/dia
4)  Mds de 8 hrs/ dia

9)  No aplica

7. Cuando tiene que evitar estar cerca de algunas personas, o pasar por ciertos lugares a causa de los sinftomas
del paciente, como suele reaccionar con mayor frecuencia:

a)  Enojo

b)  Tranquilidad
c) Indiferencia
d)  Ansiedad

E)  Noseinvolucra
8. Cuanto tiempo invierte en evitar, personas, lugares o cosas, durante el dia, para tranquilidad del paciente:

0) Nada

1) Menosde 1 hr/ dia

2) Dela3hrs/dia

3)  Mas de 3y hasta 8 hrs/dia
4)  Mds de 8hrs/ dia

9)  No aplica

9. Cuando no puede utilizar 6 tocar algin objeto, entrar a alguna parte de la casa 6 mencionar alguna palabra o
frase a causa de los sinftomas del paciente como reacciona con mayor frecuencia:

a)  Enojo

b)  Tranquilidad
c) Indiferencia
d)  Ansiedad

e) Noaplica

10. Cuanto tiempo deja de utilizar 6 tocar un objeto, entrar a alguna parte de la casa 6 mencionar una frase
durante el dia, a causa de los sinftomas del paciente.

0) Nada

1) Menos de Thr/dia

2) Dela3hrs/dia

3)  Mdsde 3 y hasta 8hrs/dia
4)  Mas de 8 hrs/dia

9)  No aplica
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11. Cuando tiene que proporcionarle al paciente algin objeto (jabén, papel, bolsas etc) para poder realizar sus
compulsiones como reacciona usted con mayor frecuencia:

a)
b)
c
d)
E)

Enojo
Tranquilidad
Indiferencia
Ansiedad
No aplica

12. ;Cudnto tiempo invierte en proporcionar al paciente algun objeto para que complete sus rituales

0)
1)
2)
3)
4)
9)

Nada

Menos de 1 hr/dia

De 1 a 3 hrs/dia

Ma&s de 3y hasta 8 hrs/dia
Mdas de 8 hrs/dia

No aplica

13. Cuando el paciente le pide que participe en sus compulsiones, verificando, observando 6 respondiendo
constantemente a sus dudas como reacciona la mayoria de las veces:

a)
b)
c)
d)
E)

Enojo
Tranquilidad
Indiferencia
Ansiedad

No se involucra

14. ;Cudnto tiempo durante el dia, se involucra en las conductas compulsivas del paciente?

0)
1)
2)
3)
4)
9)

Nada

Menos de 1 hora/dia

1 a 3 hrs/dia

Mé&s de 3 y hasta 8 hrs/dia
Mds de 8 hrs/dia

No aplica

15. Cuando el paciente no puede cumplir con sus responsabilidades dentro del hogar a causa de sus sinftomas
como reacciona usted mds frecuentemente:

a)
b)
c)
d)
E)

Enojo
Tranquilidad
Indiferencia
Ansiedad
No aplica

16. Cuantas horas al dia invierte responsabilizandose de las tareas que el paciente no cumple a causa de su
padecimiento.

0)
1)
2)
3)
4)
9)

Nada

Menos de 1 hr/dia

1 a 3 hrs/dia

Mé&s de 3y hasta 8 hrs/dia
Mdas de 8 hrs/dia

No aplica
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17. Cuando el paciente no puede tomar decisiones simples 6 completar alguna tarea sencilla (abrir un picaporte,
cerrar una puerta, vestirse etc) a causa de sus sinftomas como reacciona usted con mayor frecuenicia:

a) Enojo

b) Tranquilidad
c) Indiferencia
d) Ansiedad

E) No aplica

18. ;Cudnto tiempo invierte durante el dia en ayudar al paciente a completar tareas 6 tomar decisiones simples.

0) Nada
1) Menos de 1 hr/dia
2) 1 a 3 hrs/dia

3) Mds de 3y hasta 8 hrs/dia
4) Mds de 8 hrs/dia
9) No aplica

19. Cuando el paciente solicita que realice conductas que considera extranas como: no sentarse en determinados
muebles, no pasar por algunos lugares, no tocar a determinadas personas; como reacciona usted la mayoria de
las veces:

a) Enojo

b) Tranquilidad
c) Indiferencia
d) Ansiedad

E) No aplica

20. Cuanto tiempo hainvertido en realizar conductas exiraias, durante el dia, a causa de los sintomas del paciente.

0) Nada
1) Menos de 1 hr/dia
2) 1 a 3 hrs/dia

3) Mds de 3y hasta 8 hrs/dia
4) Mds de 8 hrs/dia
9) No aplica

21. Cuando el paciente 6 sus sintomas requieren que utilice su tiempo libre, su tiempo de trabajo 6 el tiempo
dedicado a sus responsabilidades familiares como reacciona la mayoria de las veces:

a) Enojo

b) Tranquilidad
c) Indiferencia
d) Ansiedad

E) No aplica

22. Cuanto tiempo ha invertido en modificar el sus actividades a causa de los sintomas del paciente.

0) Nada
1) Menos de 1 hr/dia
2) 1 a 3 hrs/dia

3) Mds de 3y 8 hrs/ dia
4) Mds de 8 hrs/dia
9) No aplica
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B. Anexo

INSTITUTO NACIONAL DE PSIQUIATRA -~
RAMON DE LA FUENTE MURIZ W o

ESCALA OBSESIVO COMPULSIVO DE YALE-BROWN (Y-BOCS); -
Tel. 56 55 28 11, Fax 56 55 04 11
hitp:/fwww.impcdsm.edu.mx

S

Calz. México-Xochimiico 101,
Col. San Lerenzo Hulpuico,
Del. Tialpan, C.P. 14370, México, D.F.

Nombre del Paciente: Fecha;

Las preguntas 1 a 5 se refieren a sus pensamientos obsesivos.

Las obsesiones son ideas, Imagenes o impulsos indeseables que Invaden sus pensamientos en contra de sus deseos y
esfuerzos por resistirse a ellos. Habitualmente implican temas relativos a dafios, riesgo y peligro. Algunas obsesiones
frecuentes son los temores exceslvos a la contaminacién; dudas recurrentes acerca del peligro; preocupacién excesiva por

el orden, la simetrfa o la exactitud; temor de perder cosas importantes.

Por favor conteste cada pregunta anotando ef nimero apropiado en el cuadro.

4.- RESISTENCIA CONTRA LAS OBSESIONES

P. ¢Qué tanto esfuerzo hace para resistirse a los

pensamientos obsesivos?;Qué tan frecuentemente trata de
Ignorarios o de no presiarles atencién cuando surgen en su
menta?

0= Trato de resistirme todo el tiempo

1= Trato de resistirme la mayor parte del tiempo
2= Hago clerto esfuerzo por resistirme

3=Me rindo ante todas las obseslones sin tratar
de controlarias aunque con cierta renuencia

4= Me rindo completa y gustosamente a todas
las obsesiones

1.- TIEMPO OCUPADO POR PENSAMIENTOS
OBSESIVOS
P. ¢(Qué proporcién de su tiempo se ve ocupado en
pensamientos obsesivos?
0= Nada
1=Menos de 1h/dla o presentacién
ocasional
2= 1 a 3 h/dia o frecuentes
3= Mas de 3 y hasta 8 h/dia o
entacién sumamente frecuente
4= Més de 8 h/dla o presentacion
casl constante
2.INTERFERENCIA DEBIDO A PENSAMIENTOS
OBSESIVOS

P. (Hasta que grado Interfieren sus pensamientos
obsesivos con su funclonamiento laboral, escolar, social o
algln otro aspecto importante?,Hay algo que usted no
haga a causa de ellos?

0= Nada
1.- Ligera

interferencia con
tipo, pero el desempefio global
no se ve alterado.

2= Interferencia deflnitiva con el
desempefio soclal u ocupacional
pero sigue siendo manejable

3= Provoca deterioro sustancial

actividades soclales o de oftro-

5. GRADO DE CONTROL SOBRE LOS PENSAMIENTOS
OBSESIVOS.

P. :Qué tanto control tiene sobre sus pensamientos
obsesivos?;Qué tanto éxito tiene para detener o distraer sus
pensamientos obsesivos? ¢ Puede desecharios?

0= Control absoluto

1= Usualmente logro detener o distraer las
obsesiones con salgo de esfuerzo Y
concentracién

2= En ocasiones logro detener o distraer las
obsesiones

3= Raras veces tengo éxito para detener o
distraer las obsesiones Gnicamente logro
distraer mi atencién con dificultad

2= Son Inquietantes pero siguen
slendo manejables

3= Sumamente inquietantes

4= ‘Inquietud casi constante e
Incapacitante

en el desempefio social u 4= Las obsesiones son completamente
ocupacional. Involuntarias, raras veces logro alterar,
4= Incapacitante aunque ~ sea momentdneamente,  los
pensamientos obsesives.
3. MALESTAR ASOCIADO CON PENSAMIENTOS
2 wphtind ocasiof amientos | ‘Esta adaptacién de Y-BOCS est4 abreviada de la version original W.
a \! ! sta a esta al a vers| ayne

opb'ﬁ%g:;m T el i Goodman. La versién orginal fue por Goodman WK, Price LH,
0= Nada Rasmussen SA, eta al. The Yale-Brown G?nbc;:e!va Compulsive‘:w:g)elz
1= No b Sehasds li');nllopment. use and reliability. Arch ychiatry., 1989; 46: -
inquietantes -

INP-SCAD- 127
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Las sigulentes preguntas se refleren a sus|8.- MALESTAR ASOCIADO CON EL COMPORTAMIENTO
Comportamientos compulsivos COMPULSIVO )

P. ¢Cémo se sentirla si se viera impedido para llevar

a cabo su(s) compulsién(es)?; Qué tan ansioso se

Las compulsiones son impulsos que la gente tiena por sentirla?

hacer algo para aminorar sentimientos de ansiedad u

otras inquietudes. Con frecuencia llevan al cabo com- 0= Nada

portamientos repetitivos, intencionales con un fin de- 1= Tan solo lige i0so sl me impiden mis
terminado, denominados rituales. El comportamiento compulsiones

por sl mismo puede parecer apropiado, pero se con- 2= La ansledad s agudizaria, pero seguirfa slendo
vierte en ritual cuando se lleva al cabo hasta el exceso manejable si me Impidieran mis compulsiones
Lavar, revisar, repetir enderezar, atesorar y muchos 3= Aumento notorio y sumamente inquietar.e de la
ofros comportamientos pueden constituir rituales. ledad sl mis compulsi son Int: id:
Algunos ritiales son mentales. Por ejemplo, ef pensar 4= Ansiedad In a causa da cualqui

o Yecir cosas una y ofra vez en voz baja Intervencién tendiente a modificar la actividad.

6. TIEMPO DEDICADO A LLEVAR AL CABO
COMPORTAMIENTOS COMPULSIVOS
P. ;Cuéanto tlampo dedica a llevar al cabo comporta- 9. RESISTENCIA CONTRA LAS COMPULSIONES

mientos compulsivos?,Qué tanto tiempo mas que a P. 1 Qué tanto esfuerzo hace por resistirse a las
otras personas le lleva conclulr actividades rutinarias compulsionas?
debido a sus rituales?Con qué frecuencia lleva al
cabo rituales? 0= Tralo da resistirme todo el iempo -
0= Nada 1= Trato de resistirme |a mayor parte del iempo.
1=M: de 1hdiao d pefic ocasio 2= Hago clerto esfuerzo por resistirme
nal de comp l bsesiy 3= Me rindo ante todas las compulsiones sin tratar
2=De 1 a 3 h/dla o desempefio muy fre- de controlarlas, aunque con clerta renuencla
cuente de comportamiento pulsivos 4= Me rindo completa y gustosamente a todas las.
maaymamm,ow compulsiones
fo muy fre te de portami
compuisivos.
4=M4s de 8h/dia o desempefio casi cons | 10,GRADO DE CONTROL SOBRE.EL
tanta de comportamientos compulsivos | COMPORTAMIENTO COMPULSIVO
d Qs para rios) | P.4Qué tan fuerte es el iImpulso por llevar a cabo el
7 INTERFERENCIA DEBIDO A COMPORTAMIENTOS Comportamiento compulsivo?;,Qué tanto control tiene
COMPULSIVOS Usted sobre las compulsiones?
P.¢Hasta que grado interfieren sus comportamientos com
pulsivos con su funcionamiento laboral, escolar, social o 0=Control absoluto
alglin otro aspecto importante? Hay algo que usted no 1=Presion para llevar al cabo el comportamlento,
haga a causa de ellos? puos::wcapazdeojorwmmmvnumm
0=Nada 2=Presion intensa por lievar al cabo el comportamien-
1= Ligera Interferencia con actividades to, fo puedo controlar con dificultad.
sociales o de otro tipo, pero el desempednio Sdmnsomuyhunsoporlenruabod
global no se ve alterado debo rlo hasta su conclusié
2= Interferencia definitiva con el desem- ldohpuedonhrdumdﬂmhd
pefio social u ocupacional, pero sigue 4= El impuiso por llevar al cabo el comportamiento se
slendo manejable i ta como algo completaments involuntario e
3= Provoca deterk cial en d lmubh.nmvmtsoycapummhmuamque
pefio social u ocupacional sea momehtaneamente la actividad.
4= itante
CALIFICACION TOTAL
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C. Anexo
Carta de Consentimiento Informado

Titulo del Proyecto: Adaptacién de los Familiares a las conductas compulsivas de los pacientes con Trastorno
Obsesivo Compulsivo antes y después de su asistencia a Grupo de Terapia Multifamiliar Cognitivo Conductual.

1. Objetivo: Al Identificar como participan los familiares en los sinfomas del paciente y la frecuencia con la
qgue lo hacen permitird conocer si la intervencidn multifamiliar cognitivo conductual favorece la
disminucion de la adaptacion a los sinftomas de la enfermedad.

Se solicita su participaciéon para responder un cuestionario, (Cuestionario de adaptacién familiar a los sinftomas
del TOC) de 22 preguntas relacionadas con la forma en la que usted enfrenta habitualmente las conductas
compulsivas del paciente.Su familiar recibird el tratamiento medico (farmacoldgico) habitual y necesario en
personas con TOC.

Se invita a participar en este estudio a personas con mayoria de edad y sin incapacidad fisica o mental que
dificulte toma de decisiones. Es importante hacerle saber que para este momento su familiar ya es paciente de
esta institucién, y su proceso de atencién no sufrird ninguna modificacidn, de tal manera que tiene la libertad
de decidir si acepta participar o no en este estudio de acuerdo a los beneficios o molestias que este puedan
generar en usted. La aplicacién del cuestionario no tendrd ningdn costo. No existen beneficios inmediatos para
usted . Pero puede contribuir a tener mds conocimientos sobre el padecimiento y generar asi nuevas estrategias
de tratamiento. No se considera que el estudio provoque malestar para usted.

La informacién que proporcione en el cuestionario es estrictamente confidencial y Unicamente serd utilizada
para los fines de esta investigaciéon y solo tendrdn acceso a ella los profesionales involucrados en el proyecto.
AUNn cuando haya aceptado participar en el estudio inicialmente, puede retirarse del grupo de TMCC en
cualquier momento sin que por ello se altere la relacidén médico-paciente ni se produzca perjuicio en su
fratamiento en este Instituto.

Se presenta a continuacidén los nombres de investigadores responsables del estudio que informaran vy
contestaran sus dudas y preguntas. También se presenta modo de contactar con cada uno en caso de
urgencia al teléfono 41605000 y extensiones como se especifican.

Lic. TSP. Ma. Teresa Lépez Jiménez Ext & 5254
Dra. Cristina Loyzaga Mendoza Ext 5254  Dr. Luis Alberto Vargas Alvarez 5254
D o TSSO UOPPRTPRRRN (Nombre y apellidos).
R[S ale] o) leTe Lo ol o] o TR PSR UUPPUPPUN (Nombre del investigador).
He leido la Carta de Consentimiento Informado que se me ha entregado.
He recibido suficiente informacién sobre el estudio.
He podido hacer preguntas sobre el estudio y se me han respondido mis dudas a mi entera satisfaccion.
Acepto responder el cuestionario de adaptacién familiar a los sintomas del TOC (CAFTOC) antes de iniciar la
terapia y una vez concluida esta.
Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del grupo de estudio:
1. Cuando quiera
2. Sin tener que dar explicaciones

3. Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio. Fecha:

Firma del participante Nombre y Firma de testigo

Nombre y Firma de Testigo Nombre y Firma del Investigador.
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