ESTE ARTICULO ES LA PRIMERA PARTE DE UNA SERIE
LA SEGUNDA PARTE TRATARA SOBRE GUIAS Y ESTRATEGIAS PARA LIDIAR CON LA NEGACION

LA BIOLOGIA DE LA

No es que no quiera ver—Es que no puede

por Gina Pera, traducido por Carmen L. Salas, PhD

LA ESPOSA DE DAVID RECONOCE QUE PRESENTA EL TDA/H pero no puede ver coémo
sus conductas les afectan adversamente a los ninos y a él, asi que no hace nada al respecto.
“Ella leyé que cambiar la dieta puede aliviar los sintomas, pero no recuerda cémo se supone

que sea esa dieta”, coment6 David.

Elesposo de Merrie se niega a considerar la posibilidad
de que el TDA/H vy él tengan algo en comun. Pero para
ella, los sintomas de su esposo son tan claros como el agua.
Es un hombre muy inteligente, pero sus malos juicios en
el trabajo y en el hogar hacen que su vida y la vida de la
familia—sea innecesariamente dificil y frustrante. “Siuna
evaluacién y tratamiento pudieran hacer tu vida mas fécil,
spor qué no lo intentas?” pregunta ella. “No tiene sentido
para mi, y es extremadamente doloroso”

El novio de Collette insiste vehementemente en que
no presenta el TDA/H, lo cual contrasta con el hecho de
que ha presentado sintomas por tres décadas. “No soy tu
enemiga y no te estoy diciendo esto por ser malvada’, le
dice ella. “Estoy tratando de ayudarte”. Collette sospecha
que él se siente amenazado. Cuando era niflo, las maestras
le decian que era el payaso de la clase o que no ejecutaba
bien en las materias, o cosas peores atin. Como maestra,
Collette trabaja con estudiantes que presentan el TDA/H.
“sQuié tal si nuestros hijos presentaran problemas en la
escuela?” le pregunta ella. “;Me estds diciendo que no
buscards ayuda para ellos?” Suspirando profundamente,
responde que sabe que sus futuros hijos presentaran los
mismos problemas que él ha tenido, pero que no desea
hablar de eso ahora (en otras palabras, nunca).

De seguro, muchisimos adultos que presentan el
TDA/H sin diagnosticar dejan pasar la oportunidad de
recibir una evaluacién una vez que se les presentan los
hechos. Estdn profundamente cansados de preguntarse
a si mismos porqué tienen que luchar mas que otros que
no parecen ser mds inteligentes que ellos; de hecho, a veces
son menos inteligentes que ellos. Otros visualizan con
escepticismo tanto el diagnéstico como la posibilidad
de que puedan presentarlo. Para ellos, las ideas erréneas
acerca del TDA/H y el estigma asociado al trastorno, junto
con los mecanismos de defensa que han construido por
los afios de critica, pueden contribuir a lo que ellos llaman
negacion psicolégica o defensiva.

Sin embargo, algunos adultos contintian adelante, sin
darse cuenta de la conexién entre su conducta disfuncio-
nal y las situaciones disfuncionales en el trabajo, las rela-
ciones y las finanzas. Le echan la culpa a la economia, al
jefe mandon, al feng shui poco armonioso, a los nifios, a
la pareja que demanda mucha atencién y hasta al policia
de transito. Haciendo eco de otros especialistas lideres en
el campo del TDA/H, las psiquiatras e investigadoras Mar-
garet Weiss, Lily Hechtman y Gabrielle Weiss ofrecen sus
observaciones en el libro AD/HD in Adulthood: A Guide
to Current Theory, Diagnosis, and Treatment (JHU Press,
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2001) [E TDA/H en la Adultez: Una Guia a la Teoria,

Diagnéstico y Tratamiento Actuales]:
Las personas con el TDA/H no son conscientes
de las conductas que provocan reacciones nega-
tivas en los demds. Sin embargo, son conscientes
de que otros constantemente les sermonean. La
conexion entre su conducta y la respuesta de
sermoneo permanece oscura. El sermoneo se
convierte en un ruido de fondo, el cual los pa-
cientes bloquean; mientras tanto, los familiares
suben el volumen y se tornan mds enfadados y
controladores.

Como sociedad, hemos tomado ideas del mode-
lo psicoanalitico y usamos el término negacién con
confianza clinica. Es comuin escuchar a alguien decir
que la persona con el TDA/H se encuentra “en ne-
gacién”. Y es comuin decirlo con petulante superiori-
dad, implicando que el problema es tan obvio como
la calvicie del abuelo, si tan sélo el abuelo se mirara
al espejo. Sin embargo, ;qué sucederia si el espejo se
empanara? ;Qué tal si el espejo, junto con las llaves del
coche, estuvieran fuera de lugar? ;Y si fuera un espejo
distorsionado o un retrovisor a través de los cuales “los
objetos parecen estar mas cerca de lo que en realidad
estan™?. En otras palabras, en ocasiones la negacién
surge no tanto de no querer ver, lo cual es una acciéon
voluntaria, sino de una incapacidad para percibir ade-
cuadamente lo que est4 frente a nosotros.

En algunas personas, los mismos sintomas que
crean tantos problemas, a la vez les impiden ver
la conexién entre los sintomas del TDA/H y las
luchas personales.

El hijo adolescente de Doreen insiste en que su
papé presenta el TDA/H también, y ella estd de acuer-
da. “Nuestro hijo no acepta que tiene el TDA/H, pero
estd fracasando en la escuela’, comenta. “Pregunta
por qué tiene que tomar medicacidn si su papd no
tiene que hacerlo. Mi esposo “maneja” el TDA/H
tomando cerveza y provocando a nuestro hijo”. Las
peleas entre ellos convierten la casa en un campo de
batalla. Ademds, a pesar de que el esposo de Doreen la
acompania a las presentaciones acerca del TDA/H que
celebra el capitulo local de CHADD, s6lo lo hace por
“apoyar” a su hijo. “Usted pensard que él ve la con-
exi6n entre las palabras del conferencista y su propia
conducta’, comenta, “pero no es as{”.

Con la ayuda del psicélogo clinico Xavier Ama-
dor, lider experto en los procesos de negacién en las
enfermedades mentales, pronto conocerd bastante
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acerca de la negacién. Al presente, Amador es profesor adjunto de
psicologia clinica en Columbia University, pasado director de investi-
gacion, educacion y préctica de la Alianza Nacional de Salud Mental
(NAMI, por sus siglas en inglés), y consultor de los Institutos Nacio-
nales de Salud. Ha publicado mds de cien trabajos cientificos y cinco
libros, y ha fungido como experto forense en casos legales famosos,
como el de Theodore Kaczynski (el “Unabomber”). Entre los libros de
Amador se encuentran I'm Right, Youre Wrong, Now What? Break the
Impasse and Get What You Need [Yo Estoy Bien, Tt Estds Mal, ;Ahora
Qué?] (Hyperion, 2008) y I'm Not Sick, I Don’t Need Help! [{No Estoy
Enfermo, No Necesito Ayuda!](Vida Publishers, 2000). Para conocer
mds acerca de la naturaleza de la negacién, especialmente lo relacio-
nado al TDA/H, entrevisté al Amador por teléfono.

Anosognosia, palabra técnica para referirse a la negacion
Las personas con el TDA/H pueden no sélo negar que lo presentan,
sino que también pueden negar la presencia de sintomas. He aqui la
palabra de moda: anosognosia. Proviene de las palabras griegas para
enfermedad (nosos) y conocimiento (gnosis), y literalmente significa
“no conocer una enfermedad”. En otras palabras, la gente con ano-
sognosia no se da cuenta de que tiene una enfermedad o un trastorno.
Algtin bloqueo o torcedura en el alambrado cerebral les impide obser-
varse a si mismos, o la introspeccién, lo cual puede variar en la misma
persona con el tiempo.

Por décadas, los neurdlogos han usado el término anosognosia
para describir a pacientes con tumores cerebrales, enfermedad de

Alzheimer o demencia (las llamadas patologias cerebrales). Gra-

cias en gran medida a la in- \
vestigacién de Amador y sus
colegas, ahora sabemos que
la introspeccién disminuida
estd muy asociada al TDA/H,
al trastorno bipolar, al uso
de sustancias, a los trastor-
nos alimenticios y a otras
condiciones que tienen que
ver con los l6bulos frontales.
(Los lobulos frontales, entre
otras funciones, integran
informacion).

Sin embargo, para los
afios 80, como psicologo jo-
ven comenzando a estudiar
la introspeccién en personas
con esquizofrenia y trastorno
bipolar, sélo encontré diez
estudios relacionados. En el
1990 llamo la atencién de la
comunidad cientifica al pub-
licar un escrito crucial junto
a tres colegas [Awareness of
illness in schizophrenia, en
Schizophrenia Bulletin 17(1):
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"Las personas con el TDA/H no son conscientes
de las conductas que provocan reacciones negativas en los
demas. Sin embargo, son conscientes de que otros
constantemente les sermonean. La conexion entre su
conducta y la respuesta de sermoneo permanece oscura”.

113-21] [Conciencia de la enfermedad en la esquizofrenia]. Hoy dia,
mas de doscientos estudios se han enfocado en la introspeccién y la
enfermedad mental, siendo Amador el contribuyente de ochenta de
esos estudios sobre el tema.

El primer paso para resolver la mayor parte de los problemas es
lograr que la gente se dé cuenta de que existe un problema, explica
Amador. Usted puede lograrlo con su ser querido igual que Amador
lo logré con el estudio sobre negacién: captando la atencién y enfo-
candola en el problema.

Cuando Amador examind la literatura cientifica, encontré que, por
décadas, el campo de la salud mental habia dependido de las teorias
psicoanaliticas, y no de las investigaciones, para explicar la negacion.
Las teorias sostenian que el miedo al estigma creaba la negacién. Sin
embargo, estas teorfas nunca habian sido estudiadas, sino que simple-
mente se habian aceptado. Eso comenz6 a cambiar cuando dos de los
estudiantes doctorales de Amador basaron sus tesis en investigaciones
en esta drea. Sus hallazgos, que han sido confirmados durante veinte
anos, incluyeron dos puntos clave:

* Fl miedo al estigma nunca estuvo en la ecuacién.

El grado al cual los pacientes visualizaban los sintomas como poten-
cialmente estigmatizantes tenfa poco efecto sobre cudnta introspec-
cién tenian sobre su enfermedad.

» Los pacientes sencillamente no perciben sus sintomas.

“Todo el mundo se torna defensivo ocasionalmente, y algunos de
nosotros tenemos mayor propension a la negacién que otros”, explica
Amador. “Sin embargo, la conducta defensiva diaria no es respons-

able de los déficit en introspeccién que son tan comunes en estos
pacientes”, comenta. “Ellos
honestamente no perciben
sus sintomas”. La mayor
parte de los estudios acer-
ca de la introspecciéon en
las enfermedades mentales
se wenfocd en condiciones
tales como esquizofrenia,
trastorno bipolar y an-
siedad, no en el TDA/H.
Sin embargo, en sus afios
de experiencia clinica,
Amador también ha ob-
servado la misma falta
de introspeccién en mu-
chos otros pacientes
psiquidtricos. Consid-
ere la anosognosia como
un trastorno “abarca-
dor”, con varios grados
de severidad.

La persona puede no
"“ver" los problemas
Este punto es critico:
Lo que parece obvio para
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usted o para otros observadores, puede mantenerse invisible o dis-
torsionado para algunas personas con el TDA/H. Hasta que usted
acepte esta posibilidad, corre el riesgo de tornarse atin més enojada
o herida por la “negativa” de la persona para reconocer lo que es
obvio. Mds atn, corre el riesgo de que esa persona le perciba como
poco razonable o poco simpdtico, incluso, quizds, como enemigo.

Para ilustrar, enfoquémonos en cuatro caracteristicas comunes
del TDA/H:

1. Dificultad para observarse a si mismo: Luego de seis me-
ses de relacidn, Pat le pregunté a su novio, “;Por qué pierdes las
llaves todo el tiempo?” El contesté enojado, “A todo el mundo se
le pierden las llaves” A ti también se te pierden las llaves”. Pero
mientras a Pat se le pierden las llaves una vez al mes, él las pierde
cinco veces a la semana. Nunca se ha dado cuenta de que, para
él, era un asunto cuantitativo.

2. Dificultad para asociar causa y efecto a lo largo del tiempo:
Los adultos con el TDA/H que no hacen la “conexién” entre gastar
mucho en eBay y confrontar deudas inmanejables de aqui a cinco
meses, no seran capaces de concebir que, de hecho, ellos han afectado
el presupuesto familiar.

3. Memoria de trabajo deficiente, distracciéon: Mark no puede
entender cémo su esposa puede negar que tiene acciones que son
disfuncionales. Los nifios, de siete y nueve afios, deben recordarle
constantemente a su madre las promesas que les ha hecho. “Nunca
dije eso”, les responde con frecuencia. Los nifios se estdn frustrando
y hasta estdn desconfiando de su madre, y con razén.

4. Confundir lo que usted intentaba hacer con lo que en
efecto hizo: La esposa de Mark tampoco recordaba que puso
las llaves en el congelador cuando llegé un dia a la casa toda
acalorada y deseando un poco de hielo. Puede que su mente
haya estado en otro lugar, tal vez preocupada por lo que haria
para cenar o por alguna fecha limite en el trabajo. Pero atn
cuando Mark encuentre las llaves en el congelador 24 horas mas
tarde, ella no puede creer que las dejo alli porque, bueno, eso
es demasiado extrafio.

Amador comparte una experiencia clinica excepcional que ex-
plica como no sé6lo vernos con nuestros ojos lo que estd pasando;
sino que nuestro cerebro también interpretalo que vemos. Luego
de sufrir de una apoplejia, la condicién del l6bulo frontal de
un paciente le dej6 con una incapacidad para darse cuenta de
la dificultad que tenfa para escribir. Cuando Amador le pidié
que dibujara un reloj, el paciente cuidadosamente lo hizo vy, al
preguntarle, dijo que estaba satisfecho con el resultado. Luego
Amador llamé la atencién del paciente hacia los numeros, que,
de hecho, estaban revueltos a un lado del circulo del reloj. Vien-
do esto, el paciente se torné agitado, empujé el papel y dijo, “;Ese
no es mi dibujo!”

“La parte verdaderamente sorprendente es que al principio perci-
bi6 el reloj como si estuviera bien”, comenta Amador. “Pero cuando lo
sefialé y le pregunté si los nimeros estaban dentro o fuera del circulo,
estuvo de acuerdo en que los nimeros estaban fuera”. Torndndose
mids frustrado y enojado ante la discrepancia entre lo que pensaba
que habia hecho y lo que el doctor le mostrd, el paciente le comentd
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a Amador, “Usted me ha enganado de alguna manera”

sSuena familiar? Cuando se le confronta con la evidencia de
algo que esta roto o que ha salido mal, su ser querido ha negado
tener que ver con ello o hasta le ha culpado a usted o a alguno de
sus hijos? Seguro, el asunto podria ser uno de proteger el orgullo
o el pellejo; muchas personas que presentan el TDA/H y han sido
diagnosticados tardiamente, han aprendido a protegerse a si mis-
mos echdndoles la culpa a otros. Por otro lado, es completamente
posible que los reclamos de inocencia sean sinceros, atin si se basan
en percepciones erroneas.

“A la gente se les ocurren explicaciones ilégicas y hasta extrafias
de los sintomas y de las circunstancias de vida que surgen del tras-
torno neurocognoscitivo que presentan”, comenta Amador (Para
confundir ain mds a sus seres queridos, .a veces tienen lapsos varia-
dos de darse cuenta y no darse cuenta). La jerga psiquidtrica para
este proceso es confabulacién. Y es facil confundirlo con mentiras
si no se entiende lo que estd sucediendo.

Siha conocido a alguien que se encuentre en las primeras eta-
pas de la demencia, probablemente habra visto la confabulacién
en accion. Por ejemplo, una sefiora anciana con demencia esta-
ciona su auto y olvida dénde lo estacioné. Dado que nunca en su
vida ha olvidado una cosa asi, estd segura de que le han robado
el auto. ;Por qué sucede esto? Porque s6lo una parte de lo que
percibimos llega directamente a través de los sentidos — lo que
vemos, 0imos, y asi sucesivamente—. El resto proviene de nuestro
cerebro y como éste interpreta nuestras percepciones y procesa
las seniales sensoriales. Sabemos que condiciones tales como el
TDA/H pueden crear dificultades con el procesamiento de las se-
fales, esto es, cdmo los quimicos cerebrales transmiten mensajes
desde y hacia el cerebro.

“Nuestro cerebro estd construido para crear orden, y hasta para
ayudar a construir nuestras percepciones’, comenta Amador. Por
ejemplo, su paciente con apoplejia ciertamente creyé que podia
dibujar un reloj sencillo, y esa creencia reemplazé la evidencia
fisica cuando se le mostrd. Si usted y su ser querido tienen per-
cepciones diferentes de la realidad, podrian acabar discutiendo
acerca de quién es el problema. Cuando se sienten arrinconados
por “su problema”, la inica cosa que les queda es decir, “Tu tienes
el problema, no yo”.

Ahora que entiende las bases neuroldgicas de la negacién de
enfermedades, ;qué hace con este conocimiento? Considere con-
vertir esto en su mantra: “El 6rgano que le estd causando tantos
problemas a mi ser querido con el TDA/H es el mismo 6rgano
que él o ella estd usando para evaluar estos problemas”. Sabiendo
esto y cimentdndose en esta nocion critica, usted puede comenzar
a implementar estrategias practicas que le permitan manejar la
negacién de su ser querido.

“No se trata de a quién se le echa la culpa”, vuelve a sefialar
Amador. “Se trata de qué cosa es la culpable. No es usted
ni es su ser querido; son los sintomas”. Mantener esto en mente
puede aliviar la frustracién e incrementar su habilidad para
desarrollar confianza. ©





