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RESUMEN

Las enfermedades mentales continlan incrementando su prevalencia y provocando una
importante pérdida en la calidad de vida de millones de personas. En las ultimas décadas, las
mas severas como la esquizofrenia han experimentado wuna tendencia a la
desinstitucionalizacion, lo cual supuso una mayor implicacion del d&mbito familiar en su
cuidado. Como consecuencia, comenzaron a surgir timidamente las intervenciones familiares
en coadyuvancia al tratamiento farmacoldgico para su abordaje terapéutico. Estas trabajan con
el sujeto y su entorno, proporcionandoles herramientas con las que adquirir habilidades que
mejoren la convivencia con la enfermedad. El fin Gltimo es optimizar la calidad de vida de todos
los miembros y promover la recuperacion del paciente, tanto sintomética como funcional, para
gue pueda integrarse completamente en la sociedad.

No obstante, surge una dicotomia entre el trabajo con las familias y el estigma asociado a
la enfermedad mental: todo lo que se intenta restaurar mediante las intervenciones familiares
es dafiado por el complejo proceso de la estigmatizacion, que ademas se retroalimenta.

RESUMO

As enfermidades mentais contintan incrementando a sUa prevalencia e provocando unha
importante perda na calidade de vida de millons de persoas. Nas Gltimas décadas, as mais
severas como a esquizofrenia experimentaron unha tendencia a desinstitucionalizacion, o cal
supuxo unha maior implicacion do ambito familiar no seu coidado. En consecuencia,
comezaron a xurdir timidamente as intervencions familiares como coadxuvante ao tratamento
farmacoloxico para a sta abordaxe terapéutica. Estas traballan co suxeito e a sua contorna,
proporcionandolles ferramentas coas que adquirir habilidades que melloren a convivencia coa
enfermidade. O fin ultimo é optimizar a calidade de vida de todos os membros e promover a
recuperacion do paciente, tanto sintomética como funcional, para que poida integrarse
completamente na sociedade.

Con todo, xorde unha dicotomia entre o traballo coas familias e o estigma asociado &
enfermidade mental: todo o que se tenta restaurar mediante as intervencions familiares é danado
polo complexo proceso da estigmatizacion, que ademais se retroalimenta.



ABSTRACT

Mental disorders continue to increase their prevalence and cause a significant loss in the
quality of life of millions of people. In recent decades, the most severe ones such as
schizophrenia have experienced a tendency to deinstitutionalization, which meant greater
involvement of household in their care. As a result, family interventions began to emerge
timidly as a complement to drug treatment for therapeutic approach. They work with the subject
and his environment, providing them with tools with which to achieve skills that improve
coexistence with the disease. The goal is to optimize the quality of life of all members and
promote patient recovery, both symptomatic and functional, so that it can be fully integrated
into society.

However, a dichotomy arises between working with families and the stigma associated
with mental illness: everything you try to restore through family interventions is damaged by
the complex process of stigmatization, which is besides fed back.

INTRODUCCION

La esquizofrenia es considerada como un grupo heterogéneo de sindromes que se
manifiestan en cada persona con una determinada combinacion de sintomas y experiencias
vividas. Esta expresion esta modulada por la interaccion de factores genéticos y ambientales,
que finalmente condicionaran también su curso clinico y desenlace. Se explica mediante el
modelo Vulnerabilidad-Estrés, detallado en el Anexo 1.

La esquizofrenia sigue siendo uno de los problemas de salud que genera mayores costos a
la sociedad, tanto en términos humanos como socioecondmicos. Es una de las diez causas
principales de discapacidad ajustada a los afios de vida gracias al inicio temprano de su
sintomatologia, seguido de un retraso en el diagnéstico y una compleja recuperacion completa
tras un primer episodio. Los pacientes deben hacer frente a expectativas y demandas sociales
poco razonables, aislamiento social, comorbilidades y dificultades severas para una vida
independiente. Esto se ve potenciado habitualmente por su falta de insight y adherencia al
tratamiento farmacoldgico.

Se trata de una enfermedad devastadora para el propio paciente, pero también para su
familia. Tradicionalmente, los servicios de salud mental se han focalizado en la atencion de los
problemas clinicos de los pacientes, dejando a las familias en un segundo plano e, incluso,
identificandolas como agentes patoldgicos y responsables de la enfermedad. Esto ha
contribuido al desencuentro entre profesionales y familiares durante mucho tiempo, hasta que
en los afios sesenta se formulé el concepto de carga familiar (Anexo 2). Se comenz6 a estudiar
reiteradamente la influencia de los factores familiares en la aparicion de recaidas y, tras
confirmarla, se comenzo a ver la importancia de ofrecer ayuda al nicleo familiar, centrandose
en las necesidades especificas. Asi, ya no eran concebidas como las culpables, sino como un
elemento terapéutico mas sobre el que trabajar hacia la recuperacion. Este es el objetivo actual
del tratamiento de la esquizofrenia y va mas alla del control de la sintomatologia. Se enfoca en
potenciar los recursos de la persona para que alcance una mayor independencia e integracion
en la comunidad, ejerciendo asi cierto control sobre el trastorno, y no al revés.

La recuperacion se centra en todas las dimensiones de la persona, haciendo un abordaje
integral a las necesidades ocasionadas por la enfermedad: psicoldgicas, sociales, funcionales,
etc. Asi, se les presta atencion a aspectos como la motivacion, el cumplimiento terapéutico, la
aceptacion de la enfermedad y la superacion del estigma asociado a esta. A esto se le suma la



implicacion de la familia y sus necesidades, de modo que se incluyen todos los elementos en
los programas de trabajo con las familias o intervenciones familiares. Se les proporciona
informacién y entrenamiento en habilidades de resolucion de problemas para mejorar la
convivencia con la enfermedad.

Sin embargo, hasta hace unos afios la sanidad no contaba con un mapa terapéutico claro
para los pacientes psiquiatricos y se tendia a responder con medidas de «castigo» o
internamiento. Esta realidad fue reforzando las connotaciones negativas hacia el Trastorno
Mental (TM) adquiridas a través de la herencia social. De este modo, las personas con
diagnosticos psiquicos aun hoy son consideradas inestables y peligrosas por gran parte de la
sociedad. La imagen que se tiene del Trastorno Mental Grave (TMG) es peor que la de otras
enfermedades fisicas y se parece a la otorgada a la drogodependencia, la prostitucién y otras
conductas consideradas antisociales. He aqui el estigma social.

Justificacion

Las enfermedades mentales contintan incrementando su prevalencia y provocando una
importante pérdida en la calidad de vida de millones de personas. En las Ultimas décadas, las
mas severas han experimentado una tendencia a la desinstitucionalizacion, lo cual supuso una
mayor implicacion del ambito familiar en su manejo. Como consecuencia, comenzaron a surgir
timidamente las intervenciones familiares en coadyuvancia al tratamiento farmacoldgico. Se
convirtieron en herramientas fundamentales para los cuidadores, puesto que la subita politica
de desinstitucionalizacion desafortunadamente no se ha acompafiado de un incremento
suficiente de los recursos comunitarios de salud mental.

Las personas con TM no son demandantes de servicios ni constituyen un grupo de presion,
de modo que no acceden a la agenda politica. En consecuencia, se han de adaptar a los servicios
que se les ofertan, y no al revés. Los programas deberian enfocarse en las necesidades
personales y familiares generadas por la irrupcion de la enfermedad en sus vidas, pero para ello
es necesario conocerlas y reconocer su impacto. A la financiacion insuficiente se le suma la
falta de un disefio claro de la atencién comunitaria, de modo que se trabaja en funcion de la
presion de la demanda. Se atisba cierto grado de marginacion social en ello.

El TM provoca en la persona que lo sufre una serie de incapacidades y/o minusvalias que
la sitian en desventaja de cara a la integracién social como ciudadano/a de pleno derecho. La
propia nocién individual de «enfermo mental» conduce a la baja autoestima y el sentimiento de
inferioridad e incapacidad para enfrentarse a los retos sociales. Los afectados desconocen sus
derechos y encuentran dificultades administrativas en el acceso a los servicios comunitarios.
Asimismo, sufren cierta discriminacion negativa en la integracion en ambientes normalizadores
(trabajo, ocio, amistades, etc.), fruto de la exclusién y el estigma social.

Los procesos de integracion social se ven frenados por el fuerte estigma social que estas
personas soportan. La sociedad desconoce la enfermedad mental, y este desconocimiento
produce miedo, desconfianza y rechazo. No se acoge a las personas con trastorno mental de la
misma forma que a otras personas con deficiencia psiquica. Logicamente, esto repercute en los
pacientes, pero también en sus familias que viven la dificultad de admitir publicamente que
entre sus miembros hay personas con trastorno mental. Por consiguiente, aparecen actitudes de
ocultamiento, vergiienza, aislamiento, etc. Todo ello se suma a la carga inherente a la
enfermedad, que irrumpe en la dindmica familiar dejando devastacion y dificultades.

Las personas con esquizofrenia a menudo acuden a los servicios sanitarios con la etiqueta
de su diagndstico, dejando entrever la colectiva perspectiva reduccionista que equipara la



totalidad de su ser al tener un trastorno mental. Del mismo modo, se tiende a creer que la Gnica
forma de tratamiento efectiva es la medicacién, desconociendo la existencia y necesidad de
otras intervenciones. Se precisa una ampliacion del concepto social de la esquizofrenia que vaya
mas alla de lo psicético y la entienda como un cubo de Rubik cuya cara dependera de maltiples
combinaciones. Estas circunstancias son modificables y abordables mediante estrategias
comunitarias que incluyan un enfoque psicoterapéutico y ocupacional de carécter individual y
familiar. Asi, se lucha por la recuperacién funcional del paciente para que tenga una vida propia
y de calidad mas all& de su problema de salud mental.

Del mismo modo, es importante que las personas con TM dejen de situarse como sujetos
pasivos que reciben una atencion en salud mental y en los social en la que practicamente no
participan. Pueden hacerlo, y activamente, ademas. El abordaje integral y personalizado
(centrado en las necesidades individuales) es fundamental. Pero también se debe tener en cuenta
que la enfermedad no define a la persona, sino que solo es un hecho mas de su vida. Resulta
imprescindible dejar diagnosticos y etiquetas para situar el foco de atencion en las multiples
capacidades de cada persona y en las barreras que enfrenta diariamente por causa de su
problema de salud. Cuando los esfuerzos siguen esta linea, se logra potenciar su autonomia y
responsabilidad y mejorar la recuperacion. A nivel colectivo, se favorece la aceptacion del TM
en la sociedad. Es hora de desmitificar viejas creencias arraigadas entorno a la aparicion como
la debilidad de caracter y culpabilidad de que lo padece. En su lugar, se ha situar como
responsable a una combinacion de factores genéticos, del entorno social y experiencias vividas.
Lo mismo ocurre con la evolucion, se ha de desterrar la falsa conviccidn de que deterioro de la
SM es sindnimo de discapacidad e imposibilidad para disfrutar de cualquier aspecto de la vida.
Si bien es cierto que la alteracion de percepcion, animo y comportamiento dificulta la actividad
en la sociedad, no es algo irreversible, imperturbable y/o inalterable.

Objetivos y planteamiento del trabajo

En base a todo lo expuesto, el objetivo principal establecido para esta revision es darles
voz simultaneamente a: las personas con trastorno mental y sus dificultades, entre ellas el
estigma social, y a las intervenciones familiares como tratamiento no farmacol6gico de los
trastornos mentales graves. Siendo estas tan impopulares, se pretende otorgarle al menos un
pequefio reconocimiento a su contribucion.

Este proposito enmarca la presentacion de la dicotomia entre el estigma y la intervencion
familiar en el abordaje de la esquizofrenia. Asi pues, se contextualizan ambos conceptos y se
les da visibilidad. Son objetivos secundarios:

- Contextualizar el ambito familiar, estudiando el lado mas personal de la enfermedad y
las adversidades que le carga al entorno del paciente

- Crear conciencia social sobre la importancia de la salud mental y las repercusiones de
los trastornos mentales.

La propuesta de esta breve investigacion surge de la necesidad de aproximar la realidad de
la salud mental a la sociedad y, en concreto, a la persona que lo lea. No se busca aportar algo
novedoso y Util a la comunidad cientifica, sino servir como herramienta de divulgacion de
algunas de las problematicas que estan sufriendo las personas con trastornos mentales. En cierto
modo, se ayuda a amplificar sus voces para dejar atras su invisibilidad, a la que todos en algln
momento hemos contribuido sin ser conscientes de las graves consecuencias. Si las tenemos
presentes, nos esforzamos en cambiar nuestra mentalidad y actuamos de forma consecuente,
podremos aportar mucho a la salud mental. Cualquier esfuerzo hecho habra merecido la pena
de un modo u otro, y hacerlo estd en nuestra mano. Tengamos humildad y empatia. Como



alguien dijo alguna vez: «a veces sentimos que lo que hacemos es tan solo una gota en el mar,
pero el mar seria menos si le faltara una gota» (M. T. C.).

Cabe mencionar que en la propuesta de tema de este TFG se presentaban una serie de
objetivos que finalmente han sido ligeramente modificados conforme avanzaba el estudio del
tema. A medida que se iban presentando todas las consecuencias negativas que el estigma
genera en la persona con trastorno mental surgian nuevas inquietudes y, con ellas, la necesidad
de traer a este fendmeno al frente. No era posible dejarle relegado a un segundo plano como
una de las muchas dificultades que enfrentan los pacientes psiquiatricos en la vivencia de su
enfermedad y tratamiento.

Finalmente, si intentdsemos definir una pregunta de investigacion de la que partir,
probablemente podria ser: ¢ Qué sabemos sobre las intervenciones familiares y el estigma social
en los trastornos mentales graves? O, méas bien, ;qué necesitamos saber y por qué? ;Qué
necesitamos saber como personas, antes que profesionales sanitarios?

Tal y como nos recordaba el Dr. Caballero: «Suspender los juicios morales acerca de la
gente es uno de los requisitos al ponerse la bata blanca. Para ello debemos eliminar los miedos
preconcebidos a lo largo del tiempo como el temor a los toxicomanos y a los locos».

Conceptos tedricos

La propia condicion humana se concibe como compleja y sinuosa. El filésofo humanista
Montaigne, en uno de sus ensayos, lo concluyd con gran sencillez y perspicacia: «El hombre,
en todo y siempre, no es mas que amalgama y mezcolanza». Partiendo de esta poliédrica base,
deducimos que el estudio de todo lo relativo a la psique y sus alteraciones o peculiaridades se
vera condicionado por su propia esencia. Asi, el tratar de establecer unas definiciones o rasgos
caracteristicos se puede convertir en una tarea ardua y laberintica que no siempre permite
generalizar.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), desde el afio 1948, nos presenta el concepto
de salud como «el estado de completo bienestar fisico, mental y social» [1]. Se infiere de su
mencion especifica que el componente psiquico es un aspecto clave para el bienestar de la
persona. Pero, si es imprescindible para estar sano/a, ¢qué es la salud mental?

La salud mental puede comprenderse como un ente camalednico cuya definicion varia en
funcién del contexto. Ante la carencia de una descripcién oficial, su conceptualizacion se adapta
a circunstancias sociales, culturales, personales, profesionales y/o cientificas. No obstante, la
OMS defiende que no debe ser concebida como la mera ausencia de enfermedad psiquica, pues
ello no implica per se una buena calidad de vida, y viceversa: la presencia de un trastorno no es
incompatible con el goce de una vida éptima. Asi, podriamos pensar en la salud mental como
aquel «estado de bienestar que haga posible que cada individuo desarrolle una vida personal
gratificante y plena» [2]. También como el «estado de equilibrio emocional, cognitivo y
conductual que permite al individuo desenvolverse de manera responsable en su entorno
familiar, social y laboral, asi como gozar de bienestar y calidad de vida» [3].

En contraposicion, el trastorno mental (TM) se podria definir como una «alteracion de tipo
emocional, cognitivo y/o del comportamiento en que quedan afectados procesos psicolégicos
basicos como son la emocion, la motivacion, la cognicion, la conciencia, la conducta, la
percepcion, el aprendizaje y el lenguaje» [4]. La OMS lo describe como una «combinacion de
alteraciones del pensamiento, la percepcion, las emociones, la conducta y las relaciones con los
demas» [5]. Resulta complejo caracterizarlo dada la gran heterogeneidad de alteraciones



psiquicas que abarca: muchos trastornos y muchas posibles manifestaciones para cada uno de
ellos. Sin embargo, si suelen compartir un denominador comun: el sufrimiento.

Cualquier persona puede sentirse triste 0 ansiosa y experimentar problemas en la calidad
del suefio, pero no se debe patologizar todo. Estos sintomas Unicamente serdn considerados un
TM cuando provoquen un comportamiento social desajustado, causandole a la persona un
notable malestar subjetivo de forma continua en el tiempo [6]. En la mayoria de los casos, es
inevitable que la enfermedad se acomparie de este malestar junto a unas emergentes dificultades
para la adaptacion sociocultural. Esto se evidencia en los resultados de los estudios
epidemioldgicos recientes, que coronan a los trastornos mentales como la principal causa de
discapacidad y como uno de los mayores responsables de la morbilidad en las sociedades
contemporaneas [7]. Segun la OMS, las personas con Trastorno Mental Grave (TMG) mueren
de 10 a 20 afios antes que la poblacion general. En los pacientes con esquizofrenia, por ejemplo,
se estima que son entre 10 y 15 afios y este exceso de mortalidad se explica en un 60% de los
casos por enfermedades cardiovasculares y metabdlicas y en el 40% restante por otras causas
como el suicidio, que ronda el 10% [8].

La psiquiatria del siglo XXI debe hacer frente a un conjunto muy heterogéneo de
demandas, justificadas por tres razones principalmente: presencia de disfunciones derivadas de
las enfermedades psiquicas, discapacidad ocasionada por dichas disfunciones y sufrimiento
experimentado. Este puede ser extraordinariamente intenso, lo que, unido a la distorsion de la
realidad que en ocasiones se asocia a estas patologias, puede culminar en una conducta
autodestructiva: el suicidio [2].

A pesar de todo, los apoyos necesarios y la atencion sanitaria apropiada permiten a muchos
pacientes convivir con la enfermedad manteniendo sus capacidades personales y su autonomia,
sin presentar una situacion de dependencia [4]. He aqui, pues, la importancia de comprender el
trastorno mental como «una parte de la vida y una circunstancia mas de la persona, y no como
elemento que anula el resto de sus capacidades» [6,9], y de desdefiar el mito de que los
problemas de salud mental no se curan o son siempre cronicos. Es posible mejorar y/o
recuperarse, formar una familia, forjar amistades, trabajar... y, en definitiva, disfrutar de la vida
ejerciendo derechos y obligaciones como cualquier otro/a ciudadano/a. «De ahi que una
atencion individualizada y continua, asi como la eliminacion de las barreras sociales invisibles?
sean elementos fundamentales para garantizar la igualdad de oportunidades» [6].

Trastorno Mental Grave

A lo que inicialmente se le denominé «locura» actualmente se le conoce en la mayoria de
las publicaciones cientificas como trastorno mental grave (Anexo 2). En la definicion elaborada
por el Instituto Nacional de Salud Mental de los Estados Unidos (NIMH) en 1987 se le
caracteriza en torno a tres dimensiones [10]:

a. Diagndstico: trastornos psicoticos (excluyendo los organicos) y algunos trastornos de
la personalidad.

b. Duracion de enfermedad y tratamiento: periodo de tiempo superior a dos afios.

c. Discapacidad: existencia de una disfuncion moderada o severa del funcionamiento
global medida a través de la escala GAF (Global Assesment of Functioning).

Los trastornos psicoticos en la poblacion general tienen una prevalencia de en torno al 3%.
Generalmente, comienzan al final de la adolescencia o en la adultez temprana, de ahi que
supongan unos elevados costes personales, sociales y asistenciales. La mayoria se presentan

! Estigma: estereotipos, prejuicios y discriminacion.



con un cuadro de ruptura con la realidad, de sintomas psicoticos (delirios, alucinaciones,
alteraciones del pensamiento y/o afectividad, etc.) y de una repercusion en el funcionamiento
normal de la persona [11].

La psicosis engloba muchas posibles combinaciones sintomatoldgicas, por lo que se
clasifica a los pacientes en varios diagnosticos. La esquizofrenia es uno de ellos, pero otros
relacionados son [12]: el trastorno esquizofreniforme (clinica dura al menos un mes, pero no
mas de seis); el trastorno psicético breve (sintomas han durado un dia como minimo, pero no
superaron el mes y el paciente recuper6 su nivel de funcionamiento premdrbido); el trastorno
esquizoafectivo (sindrome depresivo o maniaco simultaneamente a los sintomas de
esquizofrenia) y el trastorno por ideas delirantes persistentes o paranoia (ideas delirantes no
extrafias como minimo un mes, en ausencia de otra clinica de esquizofrenia). Ademas, algunas
de las caracteristicas de la esquizofrenia también pueden verse en trastornos de la personalidad
(esquizotipico, esquizoide, paranoide y limite). Seran sintomas leves que han estado presentes
durante gran parte de la vida, sin identificarse un punto de inicio concreto.

Esquizofrenia

La esquizofrenia se define [13] como un trastorno psicético cronico que engloba
alteraciones conductuales, afectivas y cognitivas. Su prevalencia estimada es del 1% y se trata
de uno de los trastornos mentales mas incapacitantes. No hay diferencias entre sexos, culturas
ni etnias, pero si es mas frecuente en estratos socioeconémicos bajos (posibles peores cuidados
durante la gestacion y el parto). En hombres el inicio es ligeramente méas temprano que en
mujeres (15-25 afios y 25-35 afios, respectivamente) y el prondstico peor, con inferiores
respuestas al tratamiento y mayor cantidad de ingresos [12].

La heterogeneidad en su presentacion clinica, curso, respuesta a tratamiento y factores
asociados refleja una etiopatogenia variada [12]. Se combinan una serie de factores genéticos
(existe agregacion familiar) y ambientales que influyen en el desarrollo madurativo cerebral.
Se han identificado anomalias en lineas celulares que se traducen en un defecto de la
neuroplasticidad con fisiopatologia comun y distintos fenotipos clinicos. Ha sido evidenciado
mediante genética, gendmica, transcriptomica, neuropatologia y farmacologia.

La OMS apunta que su evolucion puede ser continua o episddica, con déficit progresivo o
estable. Pueden sufrir uno o mas episodios con remision completa o incompleta. Asimismo, su
curso también es variable, con brotes que son mas frecuentes en los cinco primeros afos
posteriores a la aparicion de los primeros sintomas. Mayoritariamente sigue una tendencia a la
cronicidad, y esto ha perdurado a pesar de los conocimientos y tratamientos disponibles. Tiende
a estabilizarse y a lograr una evolucion mas favorable en las etapas tardias de la vida [8].

Tras un primer episodio psicético (PEP), un tercio de los pacientes permanecera
asintomatico, pudiendo seguir una vida muy «normalizada». Otro tercio si presentara
sintomatologia moderada, pero conservara el funcionamiento social, y el tercio restante tendra
un marcado deterioro [12].

La sintomatologia se divide en sintomas negativos y positivos. Los primeros son déficits y
se comprenden como aquellas conductas y cogniciones experimentadas por la poblacion
general que, en presencia de esquizofrenia, se ven disminuidas o desaparecen. Algunos
ejemplos son la anhedonia, el aplanamiento afectivo y la apatia o indiferencia. En cambio, los
positivos son distintivos, pues las demas personas (sin esquizofrenia) no los experimentan:
alucinaciones, ideas delirantes, trastornos formales del pensamiento (incoherencia,
descarrilamiento, tangencialidad e ilogicalidad), conducta extravagante o desorganizada y
catatonia [13]. Ademas, el DMS-5 afiade otras cuatro dimensiones sintomaticas: sintomas del



humor (desregulacion afectiva: depresion o mania), desorganizacion, cognicién (memoria,
atencion, procesamiento de la informacion y capacidades ejecutivas) y sintomas motores [12].

A grandes rasgos, los pacientes con esquizofrenia presentan una personalidad fragmentada,
con una apatia y falta de motivacion que suelen acompafarse de un marco social aplanado [7].
Se ha reportado continuamente un deterioro cognitivo (atencién, memoria y funciones
ejecutivas: solucion de problemas, flexibilidad mental y planeacion) y una disfuncion social por
su pobre capacidad de adaptacion. La sintomatologia negativa se ha correlacionado con el
desempefio neuropsicoldgico, a diferencia de la positiva que no muestra asociacion [13].

El diagndstico es clinico y por exclusion de otros procesos dado que los sintomas no son
patognomonicos y las pruebas complementarias no gozan de la sensibilidad y especificidad
suficientes [12]. Asi, los sintomas deben estar presentes la mayor parte del tiempo durante un
mes 0 mé&s. El hecho de emplear los sistemas clasificatorios DSM-5y CIE-10 ha contribuido a
conseguir una mayor fiabilidad en el diagnostico al emplear criterios objetivos de definicion de
sintomas, duracion y discapacidad asociada al trastorno.

La CIE-10 establece nueve subtipos: esquizofrenia paranoide, hebefrénica, catatdnica,
indiferenciada, residual, simple, sin especificacion, otra esquizofrenia y depresion
postesquizofrénica. Las gradia en ocho posibilidades de curso, desde continua hasta remisién
completa [12].

En la historia premdrbida, el paciente pudo haber tenido una personalidad esquizoide
(reservada, introvertida y pasiva) o0 esquizotipica (extravagancia, cogniciones distorsionadas,
pensamiento méagico). A continuacion, existe una fase prodromica previa a la aparicién de los
sintomas psicoticos del PEP. En ella, durante meses e incluso afios, se pueden apreciar signos
y/o sintomas inespecificos que suelen identificarse a posteriori (poca utilidad diagndstica). Son:
cambios en el comportamiento (pasividad, irritabilidad, conductas extrafas); experiencias
perceptuales raras; afectividad anormal; lenguaje e ideas excéntricas; deterioro del
funcionamiento social laboral y personal (aislamiento social, descuido de la higiene); quejas
somaticas inespecificas, etc. [12].

El prondstico de la esquizofrenia parece estar determinado por [14]: el tiempo de psicosis
no tratada (DUP), la adaptacion premorbida, el predominio de sintomatologia negativa, el
consumo comdrbido de sustancias psicoactivas y las condiciones psicosociales (calidad de
vida), especialmente la pobreza.

En cuanto a los aspectos terapéuticos, el abordaje del TM se sustenta en tres procedimientos
claramente diferenciados [2]: farmacos, terapias psicolégicas y terapia electroconvulsiva
(TEC). Esta ultima estd indicada en depresiones graves (resistentes a antidepresivos
fundamentalmente) y en algunas formas de trastorno bipolar (con mania grave o ciclacién
rapida) y de esquizofrenia, especialmente la catatonica [12].

El tratamiento de la esquizofrenia es farmacoldgico en la fase aguda y de mantenimiento y
se complementa con intervenciones psicosociales posteriormente. La medicacion antipsicotica
es especialmente efectiva en la sintomatologia positiva y la desorganizacion. Su mecanismo de
accion es el bloqueo del receptor D2 de la dopamina a nivel mesolimbico. Entonces, la clinica
mejora claramente en el 60% de los pacientes, mientras que un 40% mejoran poco y el 10%
restante, nada. Sin embargo, cuando el bloqueo dopaminérgico tiene lugar a otros niveles
provoca efectos secundarios como los extrapiramidales (parkinsonismo, distonia, acatisia,
sindrome neuroléptico maligno y discinesia tardia). [12]

El efecto secundario de los farmacos més frecuente es la sedacion. Siendo mayor al inicio
del tratamiento, se aborda con la reduccion de la dosis y su concentracién por la noche. Otros
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son los efectos anticolinérgicos (sequedad de boca, vision borrosa, estrefiimiento, taquicardia),
que mejoran con la propia continuidad del tratamiento. También se ven retenciones urinarias,
hiperprolactinemia, aumento de peso, disminucion del umbral convulsivo, fotosensibilidad
cuténea, etc. Preocupa especialmente la alteracion de parametros metabolicos concordante con
un sindrome metabdlico por el consecuente incremento del riesgo cardiovascular [8].

Los efectos secundarios de los antipsicoticos pueden causar una baja adherencia al
tratamiento y, como consecuencia, un mayor riesgo de recaidas. Este se trata de reducir
mediante las intervenciones psicosociales, que ademas de favorecer el cumplimento
terapéutico, incrementan el nivel de funcionamiento global del paciente y su calidad de vida.
En el caso de la esquizofrenia, las que gozan de méas apoyo empirico son la Terapia Cognitivo
Conductual (TCC) y la Intervencion Familiar para la Psicosis (IFP).

Asi, aungue con la aparicion de los antipsicoticos de segunda generacidon se crearon muchas
expectativas, finalmente no han demostrado efectividad sobre los sintomas negativos y
cognitivos. A pesar de su buen perfil de seguridad y tolerabilidad, se estima que alrededor del
50% de los pacientes siguen abandonando el tratamiento. La causa mas frecuente de esta
discontinuidad parece ser el empeoramiento de la sintomatologia, seguida de la mala tolerancia.
Por otra parte, aunque la clinica positiva aparenta remitir en el 80% de los pacientes a los 12
meses, a largo plazo el 78% sufre alguna recaida en los cinco afios posteriores al inicio.
Solamente un 10-20% no vuelve a presentar otro episodio [8].

Estigma social asociado al TM

Las personas con problemas de salud mental han portado durante siglos una imagen
negativa como consecuencia del desconocimiento por parte de la sociedad y la carencia de
recursos asistenciales apropiados. A pesar de que el TM es tan antiguo como el propio ser
humano, su abordaje «adecuado» escasamente cumple unos setenta afios [15]. Esto no implica
gue antiguamente no generase inquietudes, pues ya el pueblo egipcio dejé referencias de las
afecciones mentales, escritos sobre los que posteriormente trabajarian los griegos.

A lo largo de la historia, en ese afan por dar respuestas se han ido creando mitos infundados
y erréneos y se ha incurrido en numerosas injusticias hacia estas personas. La cultura popular
las ha identificado con términos como locos, lunaticos o poseidos. Asi, la locura y quien la
padece han sido comprendidos como un castigo divino 0 una posesion demoniaca, lo cual
desencadeno la tendencia a apartarlos de la sociedad. Como consecuencia de esta mala
comprensidn de sus enfermedades, se les dieron todo tipo de tratos y se les expuso a la continua
violacion de sus derechos humanos en todo el mundo [16,17]. El aislamiento en unos contextos
de inactividad y falta de perspectivas ha sido un trato inhumano y degradante que de ningun
modo favorecia la recuperacion.

Todo esto no es méas que el triste reflejo de la gran discriminacion y estigmatizacion que
sufren los pacientes afectos de trastornos mentales. Dado que su origen es un fenémeno social,
su evolucion dependerd del momento histérico y la cultura especifica. Asi, se aprecian
diferencias en el trato que se les da en funcion del lugar: entornos rurales o urbanos y paises
desarrollados o en vias de desarrollo. Si bien es cierto que se ha evolucionado mucho y que ya
no son victimas de las aberraciones cometidas en la Edad Media o la Alemania nazi
(encarcelamientos, quemas, asesinatos, esterilizacion), actualmente el estigma sigue siendo un
grave problema social universal que necesita ser abordado.

El término estigma, de procedencia griega («atravesar, hacer un agujero»), hacia referencia
en un principio a los signos corporales con los que se pretendia exhibir algo malo y poco

11



habitual de quien los presentaba, asi como su estatus moral. El sociélogo Erving Goffman lo
describid en su libro Estigma: la identidad deteriorada como «los atributos de un individuo que
le generan profundo descrédito y desvaloracion social». Situ6 el nacimiento de este fenémeno
en la discrepancia entre una identidad social virtual y una identidad social real. La identidad
social es el conjunto de atributos preestablecidos de antemano (previos a su conocimiento) que
son asignados a las personas en el proceso de la categorizacion propia de la socializacion. Esto
facilita las interacciones mediante una rapida identificacion de aquellos rasgos externos
anteriormente interiorizados como propios de cada colectivo y la generacion de unas
determinadas expectativas en funcién de ello. De este juego de roles sociales preestablecidos
nace la identidad virtual, que en otras palabras se podria resumir como el grupo de
caracteristicas que «debe» tener un individuo segun las normas culturales. En contraposicion,
la identidad social real se compone de las peculiaridades de la personalidad de cada uno/a y,
durante el transcurso de una interaccion habitual, el proceso de conocimiento permite el transito
de la virtual a la real [18].

Esta transicion se altera cuando el individuo con el que se interactla porta un estigma, es
decir, una mochila de elementos profundamente desacreditadores que disminuyen su
«atractivo». El estigma se encumbra entonces como el rasgo central de su personalidad,
eclipsando a los demés atributos y en ocasiones acaparando la totalidad de su identidad,
menospreciando asi la identidad social real. De este modo, la persona pasa a ser solo «una
esquizofrénica», por ejemplo, y esta deshumanizacién da pie a que de un simple diagnostico
clinico se convierta en un diagndstico social del que emergen el prejuicio y la discriminacion.

Conceptos

La Psicologia Social ha identificado diferentes aspectos cognitivos, emocionales
conductuales del estigma publico: los estereotipos, el prejuicio y la discriminacion [19].

A los ya mencionados «conocimientos populares sobre determinados grupos que son
inculcados a los miembros de una sociedad» se les denomina estereotipos. Estos no tendrian
gue ser necesariamente negativos si se tiene en cuenta que ayudan en la toma de decisiones
rapidas sobre aquellas personas que comparten unos rasgos especificos para adoptar un
comportamiento adecuado al contexto. Sin embargo, en el caso del TM, terminan siendo
disfuncionales porque desencadenan patrones de respuesta generalizados, no personalizados, y
esto impide que se emitan juicios racionales y justos. Para ello se requiere una mentalidad
versatil y un esfuerzo en el conocimiento y comprension de la persona mas alla de su patologia;
no es compatible con la herencia social inmutable que supone el estereotipo, de ahi que acabe
siendo algo negativo. En estos casos nos encontramos ante el prejuicio.

Segun algunos autores [20], el prejuicio es «una actitud que refleja la disposicion de las
personas para actuar de una forma negativa o positiva hacia el objeto del perjuicio, sin analizar
si existe alguna razon que justifiqgue dicho comportamiento» y la discriminacion es «una
consecuencia particularmente negativa de estigmas y prejuicios, por la cual individuos o grupos
de una sociedad privan a otros de sus derechos o beneficios por su causa». Esto nos evoca la ya
mencionada naturaleza social del proceso de estigmatizacion [18], cuya aparicion se
contextualiza dentro de una dindmica de poder especifica. Son aquellos grupos sociales que
encabezan el poder los que deciden qué rasgos han de ser objeto de valoracion o ensalzamiento
y cuéles de menosprecio. En nuestra sociedad occidental, dichos grupos se componen
mayoritariamente por varones blancos y sanos, de edad intermedia y clase social media/alta. El
resto de los ciudadanos/as sufriran algun tipo de discriminacion por no pertenecer al colectivo.
La doctora en trabajo social M.A. Aretio Romero lo matiza [18]:
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El estigma, por tanto, implica no tanto un conjunto de individuos concretos separable en dos
grupos-los estigmatizados y los normales-como un penetrante proceso social de dos roles en el cual
cada persona participa en ambos roles, al menos en ciertos contextos y en algunas fases de la
vida. Las perspectivas se generan en situaciones sociales durante contactos mixtos, en virtud de
normas no verificadas que juegan en el encuentro. Los atributos duraderos de una persona concreta
pueden convertirlo en un estereotipo; tendra que representar el papel de estigmatizada en casi todas
las situaciones sociales que le togue vivir. Sin embargo, sus particulares atributos estigmatizantes
no determinan la naturaleza de los dos roles (normal y estigmatizada) sino la frecuencia con que
desempenfia cada uno de ellos en especial.

En el periodo inicial de la posguerra, la investigacion sobre la estigmatizacion del TM
planteo la teoria del etiquetaje [19], segun la cual una vez que una persona extravagante ha sido
calificada como enfermo mental, la sociedad responde con un estereotipo predeterminado
(concepciones internalizadas por medio del lenguaje) o «rétulo» que le clasifica. Se ve entonces
empujado a una carrera de enfermedades mentales cronicas a la que resulta dificil abandonar.

Estado del problema a investigar
¢ Por qué es importante darles voz a los trastornos mentales?

En el siglo XXI, donde los objetivos de salud se han desplazado a aumentar los afios de
vida sin discapacidad en lugar de solo aumentar la esperanza de vida, los trastornos mentales
se vuelven méas importantes.

Una de las inquietudes que motivo el nacimiento de esta pequefia revision bibliogréfica fue
la percepcion del gran desconocimiento presente en nuestra sociedad acerca de las
enfermedades psiquiatricas, asi como el escaso interés que suscita el tema. En general, se
aprecia una tendencia a pensar el TM como «algo» que sufre el vecino, el primo del vecino o
un conocido, pero casi siempre en casa ajena. De esta evasion se intuye la insidiosa presencia
del fendbmeno «no en mi patio trasero» 2, lo cual resulta paraddjico si tenemos en cuenta los
preocupantes datos estadisticos (Anexo 3) proporcionados por la OMS [6]. Entre ellos, destaca
que una de cada cuatro personas tendra un problema de salud mental a lo largo de su vida 'y que
entre el 35% y el 50% de los diagnosticados no reciben tratamiento, o no el adecuado.

Las cifras ya son alarmantes per se, pero lo mas grave es la estimacion de que la prevalencia
de dichas enfermedades continuard aumentando en los préximos afios. Seguiran deteriorando
la salud y provocando graves consecuencias socioecondémicas y en los derechos humanos de
todos los paises [5]. Por consiguiente, no se puede (0 no se debe) negar el hecho de que se trata
de una problematica comun, un tema que nos afecta a todos/as por igual y que necesita ser
interiorizado en la conciencia colectiva. Es necesario dar a conocer el origen del problema,
sus dimensiones actuales y previsiones futuras para que pueda ser sentido como propio. De este
modo, si adquirimos una minima formacion estaremos mejor preparados para articular nuestras
proximas respuestas.

Siendo la nuestra una sociedad de la «informacién» (y desinformacion en muchas
materias), de la exigencia y la competitividad, no deberia extrafiarnos la tendencia al alza de la
aparicion de dificultades en el mantenimiento de la salud mental. Se trata de un medio agresivo
hasta para las mentes mas fuertes [9] al que no resulta sencillo adaptarse. Esto no quiere decir
que el origen del TM sea una debilidad de caracter o una responsabilidad de la persona. Todos

2 Efecto NIMBY (Not In My Back Yard: No en mi patio trasero) o SPAN (Si, Pero Aqui No): reaccion social por la que un
grupo de ciudadanos se opone a los presuntos riesgos que conlleva la instalacién en su entorno inmediato (no en otros) de
determinadas actividades o construcciones que se perciben como peligrosas.
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estamos expuestos a la posibilidad de sufrirlo: su etiologia se articula en base a una combinacion
de factores genéticos, entorno social y experiencias vividas [8]. Asi, independientemente de la
predisposicion genética de cada uno/a, los factores ambientales juegan un papel decisivo vy,
entre ellos, cabe mencionar como elementos determinantes: el consumo de drogas (incluido
alcohol) y el abuso de sustancias farmacoldgicas; el estrés; la mala alimentacion; las vivencias
traumaticas (fallecimiento de un familiar, desahucio, pérdida del empleo, separacion,
situaciones de abuso, etc.); una vida familiar disfuncional y las condiciones de exclusion social
(inmigrantes indocumentados, indigentes, reclusos en centros de internamiento y
penitenciarios, etc.) y las expectativas culturales y/o sociales. Es posible que la recesion
econdmica mundial del 2008 también haya tenido su impacto en la salud mental. Todo ello se
explica mas detalladamente en el Anexo 4.

Abordaje integral del trastorno mental grave

Las personas con TMG, ademas de la medicacidn, necesitan un tratamiento psicolégico y
rehabilitador coadyuvante para su déficit cognitivo y social. Globalmente, consiste en:
entrenamiento en habilidades sociales; rehabilitacion cognitiva; psicoterapia (Anexo 5) para los
sintomas negativos y psicoticos persistentes; terapia de familia y psicoeducacion para reducir
la emocidn expresada familiar (EE) y la tasa de recaidas. He aqui el importante papel de las
intervenciones familiares. En efecto, la esquizofrenia necesita un tratamiento no farmacoldgico
multidimensional que, complementando la accién de los psicofarmacos, permita el
fortalecimiento de la calidad de vida y la recuperacién. Se han de incluir estrategias
comunitarias con un enfoque ocupacional y psicoterapéutico individual, grupal y familiar. Es
importante proporcionar una asistencia que facilite la deteccion precoz y el acceso oportuno a
unos servicios de salud adaptados a las necesidades del paciente (y su familia) y no al revés,
como es habitual. [12, 21]

La prevencion de las recaidas es uno de los principales objetivos terapéuticos debido a los
enormes efectos disruptivos que estas ocasionan en la vida de los pacientes (y su entorno) y a
al gran coste gue supone su abordaje (hospitalizacion en muchos casos). Desde que en los afios
70 se comenzd a hablar de la asociacion entre las recaidas y la emocion expresa en la familia
(Brown y colegas), surgieron numerosas intervenciones psicosociales encaminadas a reducir
esta Ultima. Asi, las intervenciones familiares se fueron convirtiendo en un elemento
fundamental en el abordaje integral de los pacientes con TMG, y especialmente, de la
esquizofrenia. Su recomendacién va mas alla de la recuperacion sintomética y se enfoca en
favorecer una buena evolucion de la psicosis: adherencia terapéutica, prevencion de recaidas,
evitacion del deterioro y ajuste sociolaboral adecuado a las posibilidades de cada paciente [20].

Intervencion familiar psicoeducativa

La psiquiatra norteamericana Carol Anderson introdujo el término Psicoeducacion con la
connotacion médica actual [8]. En su obra Esquizofrenia y Familia (2001) denunciaba que la
familia estaba siendo contemplada Unicamente como agente etioldgico de la esquizofrenia y
que las consiguientes actitudes criticas y culpabilizadoras hacia esta por parte de los terapeutas
generaban frustracion y rechazo. Defendia el abandono de esta teoria etiolégica familiar para
adoptar un enfoque empatico y comprensivo hacia los progenitores, proporcionandoles ayuda
a través de informacion y una serie de pautas comportamentales facilitadoras de la convivencia
con el TM. Como consecuencia, se enfatizo en el estudio de factores ambientales/sociales que
condicionaran el desarrollo de este, tanto a nivel colectivo (cultura, clase social, demografia),
como a nivel familiar. En este ultimo se traslado el foco de atencidn hacia el prondstico y la
evolucion, mas alla de la causalidad.
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La psicoeducacion familiar como tratamiento para la esquizofrenia [22] fue desarrollada
hace unos cuarenta afios por investigadores que no eran terapeutas familiares. El objetivo inicial
era la reduccion de la alta EE en el nicleo familiar como un medio de prevencion de recaidas.
Las variaciones posteriores se fueron centrando més en el funcionamiento social y el papel y el
bienestar de la familia, involucrando a sus miembros en el tratamiento como socios
complementarios. Las mejorias en estos, cuando se producen, parecen estar relacionadas con
las modificaciones destinadas a centrarse en las estrategias de afrontamiento para hacer frente
a los factores de estrés y las deficiencias cognitivas. La modalidad mas comunmente empleada
es la de los grupos multifamiliares. Recientemente, su aplicacion en el PEP y la psicosis
prodromica en combinacion con otras estrategias basadas en la evidencia estd mostrando
resultados prometedores en el campo del funcionamiento personal.

Estd claro que la reduccién de la EE es necesaria, pero no suficiente. No puede
considerarse una causa de aparicion de los sintomas, sino tan solo uno de sus factores
moduladores dentro del ambito familiar que puede precipitar las exacerbaciones y condicionar
la evolucion del trastorno. EI hecho de que los pacientes que viven en contextos de baja EE
también recaigan refleja que esta no es la tnica fuente de estrés en un mundo lleno de estimulos
que pueden ser interpretados como amenazas. Segun el modelo de diatesis-estrés, en respuesta
a esta interpretacion se produciran manifestaciones organicas fisioldgicas [8]. El paciente con
esquizofrenia, desde su vulnerabilidad, enfrenta una serie de demandas complejas y cargadas
emocionalmente por parte de las personas de su entorno. Las expectativas depositadas en el con
frecuencia sobrepasan su capacidad y resultan insuperables. Algunos relatan que ven a la gente
muy distante, siguiendo un ritmo que ellos no pueden seguir. Asi, sienten que no tienen remedio
ni futuro alguno, y que les gustaria poder ser «normales» y felices, es decir, sufrir menos [23].

Los objetivos de la intervencién familiar psicosocial relativos a los familiares cuidadores
suelen ser [20]: establecer una alianza con ellos; mantener expectativas razonables sobre la vida
cotidiana del enfermo; fortalecer la capacidad de reducir la atmdsfera familiar adversa (estrés
y carga del cuidado); minimizar sus expresiones de enojo y culpabilidad; reforzar la capacidad
de resolucion de problemas; ensefiarles a establecer ciertos limites cuando sea preciso el
distanciamiento y lograr un cambio en sus conductas negativas. En conclusion, su finalidad no
es la curacion, sino la restauracion de habilidades perdidas y dignidad de la persona enferma.
También lograr que la discapacidad y la cronicidad no restrinjan sus derechos de ciudadano/a.

Las areas de intervencion para el desarrollo de programas fueron descritas en un reporte
del caso de una paciente con esquizofrenia paranoide tratada en el Centro de Rehabilitacion
Psicosocial de la comunidad de Madrid [23]:

- Habilidades sociales.

- Psicoeducacion y prevencion de recaidas: incremento del conocimiento sobre la
enfermedad y su manejo y adquisicién de las competencias necesarias. Se favorece la
adherencia terapéutica.

- Afrontamiento y manejo de la ansiedad: identificacion y control emocional de respuestas
emitidas por el paciente ante situaciones ansidgenas.

- Rehabilitacion cognitiva: restauracion de las funciones cognitivas deterioradas,
compensacion de las perdidas y optimizacién de las conservadas. Especial atencion a la
cognicion social.

- Factores familiares: mejora de conocimientos e implicacion de la familia en el tratamiento
rehabilitador; disminucién de carga emocional y estigma; aumento de la sensacion de
control y mejora de la calidad de vida de todos los miembros.
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- Autocuidados y actividades de la vida diaria (AVD) basicas (inicialmente) e
instrumentales (fases avanzadas): fomentar habitos saludables y autonomia personal y
minimizar sobreproteccion por parte de los cuidadores.

- Ocioy tiempo libre: identificacion de intereses y practica (inicialmente acompafiados).

- Integracion comunitaria.

- Insercion laboral.

- Otras: patologia dual; lucha contra el estigma y sensibilizacidn social; espacio creativo y
entrenamiento grupal en asertividad (capacidad de: decir «no», hacer-recibir criticas e
interiorizar los propios derechos como ciudadano/a).

La intervencion dur6 5 afios, de los cuales los 3 primeros trabajaron fundamentalmente las
primeras areas de la lista, gestionando tareas gradualmente mas dificultosas para el desarrollo
de la autonomia. Los 2 ultimos trabajaron habilidades mas complejas como la lucha contra el
estigma (y autoestigma), el ocio autébnomo, las AVD instrumentales y la vinculacion a los
recursos comunitarios (p.ej. centros deportivos municipales). Todas las areas se manejaron en
formato individual (paciente), familiar (solo padres), unifamiliar y multifamiliar y los factores
familiares tuvieron prioridad desde el principio hasta el final. Se siguié la metodologia
cognitivo conductual: evaluacién de areas problematicas, fijacién de objetivos, cronograma,
seguimiento de logros y motivacion para el cambio de rol de enfermo/a a potencial trabajador/a.

Los pilares del éxito en la recuperacién de esta paciente se identificaron en: su capacidad
de superacion y trabajo activo; la permeabilidad y adaptacion al ritmo de la paciente por parte
de los familiares y estrategias motivaciones empleadas por los profesionales. Se incita a estos
a asumir que el tratamiento con este tipo de pacientes es dificil y las intervenciones largas,
costosas y graduales. No obstante, si es posible si se trabaja desde la alianza terapéutica, el
respeto, la confianza en el desarrollo de las personas y la vision de capacitacidn e integracion.

Estigma social en el trastorno mental grave

El estigma es universal, pero la experiencia de la persona estigmatizada va a depender en
gran medida de su tipo de TM [24]. Asi, la sociedad muestra mayor deseo de mantener la
distancia social de una persona con esquizofrenia que de otra con depresion. Esto parece
incrementarse a medida que aumenta el grado de intimidad y cuando al trastorno se le da una
explicacion bioldgica. En cambio, si se le atribuye una etiologia méas psicosocial disminuye.
Asi, se deduce que la vision biologicista podria tener efectos perjudiciales en cuanto a la
aceptacion e integracion de los pacientes psiquiatricos. Esta distancia social ha aumentado en
el ultimo siglo y, aunque se desconoce el porqué, se piensa que esto podria estar relacionado
con la desinstitucionalizacion vivida en el TMG, al haber alimentado el debate pablico sobre
psiquiatria comunitaria y percepciones de riesgo asociadas.

El rechazo social suele ser mayor ante trastornos a los que publicamente se les atribuye una
mayor responsabilidad personal (adicciones), sensacion de peligrosidad (esquizofrenia y
adicciones) y rareza conductual (esquizofrenia). También ante aquellas patologias que de creen
menos respondedoras al tratamiento (esquizofrenia). En cuanto a la etiologia, a pesar de haber
asimilado una explicacién causal neurobioldgica para la enfermedad mental, esto no ha
modificado la estigmatizacion (solo el mayor apoyo al tratamiento) [25]. En cualquier caso,
todo esto supone una enorme carga adicional a la dificultad basal que tiene una persona con
esquizofrenia por ejemplo para recuperar su capacidad funcional en la sociedad. Este es el TMG
en el que se apreciaron los niveles mas altos de estigma tanto pablico como internalizado, asi
como de discriminacion [26].
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En los paises en vias de desarrollo tradicionalmente los enfermos mentales han sido objeto
de menor critica y hostilidad, recibiendo una mayor tolerancia y un apoyo continuo de la familia
y la comunidad [20]. Se debe principalmente a que la hospitalizacion a gran escala no ha
formado parte de la atencion psiquiatrica en sus sociedades y a que el sistema familiar suele ser
solido; también al tipo agricola de sociedad y a las explicaciones sobrenaturales que dan a su
padecimiento (sintomatologia psicotica). Se prevé que esta situacion pueda cambiar con el
avance de la urbanizacién, la influencia de los medios de comunicacién y la ruptura de los
valores tradicionales y estructuras. De hecho, ya se va apreciando en zonas industrializadas.

La nocion de que la esquizofrenia pueda tener una mejor evolucion en los paises en
desarrollo ha sido cuestionada. Primeramente, porque los estudios continuamente recalcan que
el resultado a largo plazo depende de un tratamiento adecuado, existiendo incluso una mayor
mortalidad entre los pacientes que no reciben ningin antipsicético ni otro abordaje. Es poco
probable que, en un contexto de falta de recursos y exceso de barreras para el acceso a la salud
mental, puedan darse unas evoluciones mas favorables. Paralelamente, investigaciones en
Etiopia, Nigeria y China (rural) mostraron mayor inestabilidad en la vivienda como
consecuencia de la falta de recursos para las familias a la hora de hacerle frente a una
enfermedad tan severay cronica. La falta de apoyo desestructura el entorno familiar y victimiza
al paciente, condicionandole un peor resultado.

En uno de los programas desarrollados por la Asociacion Mundial de Psiquiatria para
combatir el estigma de la esquizofrenia se llevd a cabo una investigacion en 1998 que revel6
gue entonces en nuestro pais apenas existia discriminacion entre las personas que no tenian
contacto con la enfermedad. Mientras tanto, aquellas mas proximas a la esquizofrenia eran las
mas discriminadas y las que mas discriminaban (incidiendo en los tres colectivos eternamente
castigados: pacientes, familiares y psiquiatras). Se concluy6 de este modo que la proximidad al
TM incrementa la probabilidad de padecer estigma. Una década mas tarde otros investigadores
observaban cémo las actitudes publicas hacia las personas con TM se estaban volviendo mas
estigmatizadoras en gran parte por la influencia de los medios de comunicacién [18].

MATERIAL Y METODO

Se ha realizado una revision de la literatura mediante la busqueda bibliografica en las bases
de datos Medline y Embase. También se obtuvo informacion en espafiol a través de los
buscadores MEDES y Mergullador de Bibliosatde (Biblioteca Virtual del Sistema Pablico de
Salud de Galicia). Finalmente, se recurrio al portal bibliografico Dialnet.

En el proceso de busqueda se ha empleado el lenguaje controlado de los descriptores
estandarizados o tesauros MeSH, Decs y Emtree (Embase). Ademas, se introdujeron algunos
términos en lenguaje libre. En un esfuerzo por concretarla, se incluyeron los operadores
boleanos AND y OR vy se filtraron los resultados por idioma (inglés y espafiol), publicacion en
los ultimos 5 6 10 afos, y edad adulta. La estrategia seguida se detalla en el Anexo 6, desglosada
por subtemas: intervenciones familiares y estima.

En cuanto al proceso de seleccion de los documentos encontrados, tanto en la bibliografia
de las intervenciones familiares como en la del estigma, se contempl6 como primer criterio de
inclusion que el titulo y el resumen guardasen relacion con el tema. Se excluyeron aquellos
articulos enfocados a la edad pediatrica o adolescente y los no referentes al trastorno mental
grave. Concretamente, en el caso de las intervenciones familiares, se descartaron muchos
resultados por ser aplicados en otras patologias como: trastornos alimenticios (anorexia
nerviosa fundamentalmente), adicciones, TDAH, demencia, depresion postparto moderada y
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trastornos somatomorfos. Se procedié del mismo modo con los estudios realizados en
inmigrantes traumatizados y refugiados, y en los adolescentes transgénero o no conformes con
el género. Se aplico como ultimo criterio de seleccion para la revision del contenido completo
el que guardasen una relacion con los objetivos fijados previamente para este trabajo. Por
ultimo, de la literatura gris se tuvieron en cuenta dos tesis doctorales y, como material
complementario, se consultaron dos memorias de cursos de especializacién y otra de un
seminario (resumen de proyecto).

Una vez recopilado todo el material y teniendo en cuenta las caracteristicas y extension
permitida para este tipo de trabajo, fue necesario reducir el numero de articulos de las
intervenciones familiares. Inicialmente, se eliminaron todos los publicados entre el 2000 y el
2010. A continuacion, se traté de hacer lo mismo con el periodo 2010-2013 para equiparar la
temporalidad con la de la bibliografia del estigma. No obstante, si se incluyeron un par de
excepciones: [18] era la unica fuente que aportaba la perspectiva del trabajo social; [71,75]
presentaban programas especificos; [35,36] refutaban lo expuesto y [76].

Finalmente, tras revisar los estudios de programas familiares desarrollados en contextos
socioculturales muy distintos al nuestro como el sudafricano o la China rural, se descartaron
por la dificultad de extrapolar los resultados. Teniendo presente la influencia de los factores
ambientales en todo el proceso de la enfermedad, se optd por incluir Gnicamente un par de
estudios en los que se mencionaban precisamente estas discrepancias.

RESULTADOS

Los resultados de la revision bibliografica realizada (37 articulos) se muestran en los
siguientes parrafos, organizados acorde a los objetivos establecidos previamente.

Necesidades personales y familiares

El diagndstico de un Trastorno Mental (TM) supone una irrupcion en la vida de cualquier
paciente y su entorno. Existen tantas formas de afrontarlo como personas, y nadie nace
preparado para ello. Independientemente del tipo e intensidad de la enfermedad diagnosticada,
su impacto en el paciente genera una serie de necesidades [6]: atencidn sociosanitaria,
informacion legal y sobre el TM, proteccidn de sus derechos, respeto a su propia capacidad de
decision, autonomia para desarrollar tareas y ser aceptado en su diversidad. No obstante, las
personas diagnosticadas afrontan una doble dificultad [27]: por un lado, los sintomas propios
de la enfermedad y por el otro los relacionados con el estigma social. Los primeros, pese a su
gravedad, tienden a ser episédicos y susceptibles de intervencion efectiva, mientras que las
consecuencias del estigma suelen tener caracter permanente y mostrarse refractarias a la
intervencion.

Consecuencias de la estigmatizacion

El estigma se asocia con las condiciones de salud que impulsan la carga de enfermedad,
sobre todo en los paises de ingresos bajos y medios. Entre ellas destacan el VIH, la tuberculosis,
la epilepsia, los trastornos por el consumo de sustancias y los problemas de salud mental. En
las cuatro primeras se ha observado que una de las consecuencias es el incremento de la
morbilidad psiquiatrica, principalmente problemas de depresion y ansiedad. En las adicciones
repercute en la aparicién de recaidas. En todas ellas, el estigma ha sido asociado repetidamente
con una peor adherencia al tratamiento, una menor calidad de vida y un funcionamiento mas
deficiente, de ahi que precise un abordaje [28].
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Estigma implica «estar marcado o sefialado» y tiene, por lo tanto, una connotacion
negativa, cuya principal consecuencia es la exclusion social. Las personas portadoras de una
etiqueta de enfermedad mental sufren procesos de invalidacion social en muchos aspectos de la
vida cotidiana. Concretamente, aquellas que sufren un Trastorno Mental Grave (TMG) son un
grupo especialmente indefenso y vulnerable ante posibles abusos, situaciones de desproteccion
y obstaculos para el pleno acceso y ejercicio de sus derechos civiles [29]. Esta carga de
sufrimiento incrementa innecesariamente los problemas propios de la patologia, y constituye
uno de los principales obstaculos para el éxito del tratamiento y la recuperacion, todo aquello
por lo que luchan arduamente las intervenciones familiares.

Las consecuencias del proceso de estigmatizacion en la salud mental son amplias y
diversas, afectando a la totalidad de las areas de la persona y su entorno préximo [18]. Para
estudiarlas, se propone que el estigma puede ser experimentado desde varios angulos
interrelacionados entre ellos [25]: estigma publico, estigma institucional, autoestigma o estigma
pablico internalizado y estigma familiar.

Estigma publico

Algunos autores [26] dicen que el estigma publico consiste en «estereotipos negativos (una
creencia especifica negativa sobre un grupo), prejuicio (acuerdo con la creencia) y
discriminacion (respuesta conductual negativa) del publico al grupo estigmatizado». La
comunidad, por el proceso de socializacion, adquiere desde las edades tempranas una herencia
social en la que se incluyen mitos infundados y erroneos sobre los trastornos psiquiatricos. Estos
estereotipos negativos, sumados a la desinformacién y la falta de conocimientos sobre salud
mental, desencadenan unos prejuicios y unas conductas discriminatorias hacia el enfermo y sus
grupos cercanos. Estos sufren también la tension experimentada ante la incertidumbre y el
alejamiento de sus redes sociales para evitar el seflalamiento y la etiqueta, que solo alimenta los
ya existentes tabues.

El miedo a la etiqueta es peligroso, ya que incita al paciente (y su familia) a tratar de ocultar
el problema de salud que sufre. Esto, ademas de contribuir a la ya presente «invisibilidad» del
TM en la sociedad, provoca un retraso en el inicio del tratamiento que acaba repercutiendo en
los resultados en cuanto a la rehabilitacion y reintegracion del nivel de funcionamiento previo
de la persona. Se explica facilmente: los sintomas no se reconocen/detectan en la fase
prodromica y la enfermedad continda evolucionando mientras su abordaje se retrasa. Este es
Ilevado a cabo por servicios especificos, tanto en el &mbito sanitario como en el social, pero el
paciente no lo solicita y/o lo abandona prematuramente [30,31]. El estigma se convierte en un
muro tan grande que impide pedir ayuda, bloquea el primer paso a dar en cualquier proceso de
recuperacion. Como consecuencia, el curso y el prondstico del trastorno empeoran y esto es
muy grave, sobre todo en algunas patologias como las psicéticas, que se benefician
notablemente del inicio precoz del tratamiento.

Los estereotipos mas frecuentemente aplicados al individuo con TM son: loco, peligroso,
extrafio, impredecible, vago/perezoso, débil, poco inteligente, incapaz para tomar decisiones,
relacionarse y/o mantener una vida «normal». En definitiva, se les atribuye cierto grado de
responsabilidad y culpa sobre su enfermedad [17]. Entre ellos cabe destacar la violencia: con
frecuencia estas personas inspiran temor en los demas y esto genera rechazo social y el
consiguiente aislamiento. Ademas, el hecho de ser considerados un peligro para sus semejantes
les provoca sentimientos de desesperanza y soledad que pueden desembocar en el
empobrecimiento por la falta de atencion. Esto es, la marginacion social.
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La agresividad constituye una respuesta adaptativa ante las amenazas externas. Lo que de
forma innata surge como una herramienta de supervivencia puede convertirse en un lastre si la
interpretacion del entorno es defectuosa. Esto ocurre en algunos trastornos mentales graves,
donde la pérdida del contacto con la realidad puede conllevar una falsa percepcion del mundo
como amenazante y generar asi reacciones desproporcionadas de miedo extremo y/o violencia
extrema. La violencia cometida por las personas que lo sufren tan solo justifica un pequefio
porcentaje de la criminalidad violenta, que con frecuencia se asocia al consumo de sustancias
psicoactivas, a la psicopatia (cumplidores erraticos del tratamiento) y a otros trastornos de la
personalidad. Existen por lo tanto diversos factores que condicionan un incremento de estas
conductas agresivas, pero no quiere decir que sistematicamente estas personas sean mas
agresivas que el resto de la poblacion (la violencia en si no es un sintoma de su enfermedad),
son excepciones [32].

En muy raras ocasiones existe una unica razon que explique los comportamientos
violentos. Cuando se tratan de justificar mediante los problemas de salud mental, esto resulta
doblemente preocupante, pues son personas con la misma probabilidad de cometer actos
delictivos que las demas. Esta vinculacion posiblemente guarde relacion con la forma en que la
sociedad interpreta ciertos comportamientos que parecen inexplicables: buscarles un origen en
la patologia psiquiatrica genera mas tranquilidad que el aceptar que pueda existir maldad en la
naturaleza humana. Algunas causas reales de las agresiones que frecuentemente quedan bajo la
sombra del TM son: problemas socioeconémicos, situaciones de defensa personal, factores
educacionales, violencia de género, consumo de tdxicos y desatencion sociosanitaria [6].

En todo caso, es méas probable que el individuo con TM tienda a hacerse dafio a si mismo.
De hecho, el 10% de los pacientes con esquizofrenia se suicidan, y el incumplimiento
terapéutico multiplica por cuatro el riesgo de que esto ocurra. Cuando la violencia se ejerce
hacia los demas, suele ser sobre familiares cercanos o cuidadores (endonuclear), no sobre
desconocidos. Ademas, no solian existir desavenencias previas relevantes con la victima. Se
amplia el tema en los anexos 7'y 8.

Los ciudadanos se muestran contrarios al establecimiento de centros de tratamiento y
alojamiento para enfermos mentales en las zonas residenciales. El ya comentado fendmeno de
«no en mi patio trasero» supone un gran obstaculo para la integracion de estos enfermos en la
comunidad. La estigmatizacién es mayor cuando [33]:

- La condicion sefialada como indeseable es muy evidente o visible. Esto ocurre en la
mayoria de los trastornos mayores, tanto por los sintomas propios de la patologia como
por los efectos secundarios de la medicacion empleada para controlarlos.

- Se cree estar bajo el control voluntario del sefialado. Algunos de los estereotipos hacen
creer que no puede controlar sus sintomas, es perezoso, manipulador y/o tiene una
deficiencia en la personalidad.

- Lapersona objeto de la descalificacion es percibida como peligrosa.

El término microagresion [34] fue otorgado en los afios setenta a sutiles insultos dirigidos
a los negros americanos. En el contexto de la estigmatizacion de la SM, se refiere a los pequefios
desaires o insultos del dia a dia que, aun pudiendo ser sutiles, transmiten un mensaje negativo
a la persona que los recibe (por pertenecer al grupo marginado). Los autores son, en muchas
ocasiones, familiares, amigos o profesionales sanitarios en lugar de desconocidos. Parece que
la exposicion diaria a formas sutiles de discriminacion puede, paraddjicamente, tener un mayor
efecto negativo acumulado que otras formas de discriminacion flagrante. Se necesitan mas
estudios para comprenderlo.
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El etiquetaje desemboca en situaciones graves de exclusion social para el paciente que no
permiten que sea visto como un sujeto de derechos, al igual que cualquier otro. Esta restriccion
tiene un caracter global, pero resulta muy llamativa en materia social [18], donde se traduce en
mayores dificultades para el acceso a los recursos sociales, a servicios publicos (judiciales,
sanitarios) y a la participacion social. También en el acceso a una vivienda o un trabajo.
Respecto a este, cabe mencionar que los problemas de salud mental son una causa creciente
absentismo laboral (ausencia por enfermedad) y de pensiones de incapacidad laboral en Europa.

Falta de oportunidades de empleo

El 75% de las personas con TM afirma haberse sentido discriminada en algun ambito de
su viday, concretamente en el laboral, dos de cada cinco. Asi, la tasa de empleo de las personas
con TM es de un 14,3% [4]. Es cierto que su percepcion, animo y comportamiento pueden
dificultar la actividad en la sociedad y en ocasiones generar una discapacidad, pero esto no
significa que una persona con TM no pueda trabajar. La OMS explica que podra hacerlo cuando
su perfil se ajuste a la realizacion de las actividades y tareas propias del puesto [9], como
cualquier otro potencial empleado. Existen diversas modalidades: empleo ordinario
(competitivo)® en empresas privadas o en la administracion puablica, empleo protegido? en los
centros especiales (de empleo) y empleo con apoyo. Del mismo modo, en algin momento
podria ver reducida su capacidad para desarrollar sus habilidades en diferentes grados (temporal
0 permanente) y precisar de una prestacion economica que cubriese sus necesidades. Seria el
Instituto Nacional de la Seguridad Social el encargado de evaluar las incapacidades laborales.

¢Qué aporta el empleo? [4] EI empleo supone para las personas con TM (y para el resto de
la sociedad) una via de normalizacién y una fuente de identidad. Genera sentimientos de
utilidad y motivacion y asi facilita una vida independiente y autonoma. En el caso concreto de
los pacientes psiquiatricos posee también una funcion terapéutica tras el diagndéstico: el tener
un empleo y/o conservarlo cambia el rol de «enfermo» por el de «trabajador».
Consecuentemente, y teniendo en cuenta que su tasa de desempleo ronda el 70-80% (mayor
incluso en el caso de Espafia), se evidencia que es necesario sensibilizar al colectivo empresarial
para fomentar la contratacién y eliminar prejuicios. Resulta imprescindible contar con un
sistema de apoyos y adaptaciones que haga valer su derecho al trabajo como ocurre con otras
discapacidades.

Medios de comunicacidn [15,16]

Los/as pacientes psiquiatricos/as también deben hacer frente a la presencia mediatica de
una imagen negativa y/o distorsionada respecto a uno de los elementos de su ser. Los medios
de comunicacion tienen la capacidad de crear el concepto de opinién puablica al destacar o
silenciar unos acontecimientos u otros. El hecho de prestar atencion a algunos temas e ignorar
otros, tiene un efecto en la percepcion social de los mismos, asi como en el orden de prioridades
que los receptores les asignaran. Son muchos los factores que pueden influir en la constitucion
de la opinion social, sobre todo si se tiene en cuenta el contexto actual en el que el ser humano

3 Empleo ordinario: modalidad laboral en la que la persona con discapacidad desempefia un puesto de trabajo en una empresa
convencional, en la que se normaliza su presencia. Convive y se equipara con otros empleados sin discapacidad alguna, por
lo que su integracidn es plena. [Fuente: Fundacion Adecco]

4 Empleo protegido: modalidad laboral disefiada para aquellas personas con discapacidad que pueden ejercer una actividad
profesional, pero no en el mercado ordinario. Se desarrolla en centros especiales de empleo y, temporalmente, en empresas
del mercado ordinario mediante enclaves laborales. [Fuente: Fundacion Adecco]
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continuamente recibe numerosos mensajes procedentes de distintas fuentes emisoras.
Recientemente ganaron gran protagonismo las redes sociales, pero en Espafia la television sigue
siendo la via informativa preferida por la ciudadania.

En otras palabras, los medios masivos de comunicacion crean subjetividades entorno a lo
que socialmente se entiende por realidad y tienen gran impacto en el desarrollo moral, social y
cultural de las sociedades. Esto se debe a que los individuos frecuentemente consumen lo que
se les ofrece sin dar una interpretacion critica a los contenidos. No obstante, en ocasiones si que
estd ganando terreno la apreciacion de una falta de validez en el discurso mediatico empleado
que transforma la informacion en desinformacién. La ciudania se hace consciente de que a
veces el periodista habla desde el desconocimiento y/o la subjetividad (propia, de la editorial,
de los intereses ocultos), y no desde las fuentes expertas. Si bien es cierto que tiene el derecho
a expresar su ideologia, también tiene la obligacion profesional de dejarlo expresamente claro
al hacerlo y, sobre todo, tiene una responsabilidad social de cara a la audiencia. He aqui la
importancia de que los espacios informativos, al tener su codigo y lenguaje propios, no los dejen
al servicio de la emocion. El anteponer la espectacularidad a la reflexion y el analisis, es decir,
la imagen al contenido, solo constituye una base para la construccion y posterior difusion de
estereotipos negativos y prejuicios. El espectador se queda en la superficie y no se esfuerza en
profundizar en el significado del verdadero mensaje. En todo ello, la television tiene una
especial responsabilidad que le es conferida por el gran poder de seduccion de lo visual. Se
habria de considerar también la posible implicacion del género de ficcion.

En el caso de la salud mental, los medios han cometido continuamente el error de mostrar
sucesos reales protagonizados por personas con un TM narrados con un lenguaje dramético y
sensacionalista. A pesar de las recomendaciones de los codigos deontoldgicos, se siguen
empleando términos como desequilibrado, perturbado, trastornado o incluso loco. Las pocas
informaciones positivas estan guiadas por un enfoque paternalista y enfatizan las necesidades
y carencias de los pacientes, omitiendo y/o subestimando sus capacidades. En otras palabras,
han estado perpetuando la ignorancia y la estigmatizacion de la enfermedad mental a través de
dos mecanismos:

- Mal uso del lenguaje, tanto el escrito (términos peyorativos y estilo periodistico con
connotaciones negativas) como el visual (imagenes que distorsionan la realidad al
transmitir peligrosidad, impulsividad, disfuncionalidad, etc.).

- Establecimiento de una relacién entre hechos violentos (o antisociales) y TM.

Los prejuicios son barreras que, ademas de generar sufrimiento al paciente y su entorno,
dificultan su recuperacion. Se ha propuesto hacerles frente empleando su misma via de difusion:
el lenguaje. Este permite devolver la dignidad que ha arrebatado si se usa correctamente, pues
a través de él se le da dignificacion al mundo y se delimitan imaginarios.

En los dltimos afios han sido muchas las iniciativas puestas en marcha para combatir los
estereotipos, y si han logrado un progreso. Algunas de las campafias mas resefiables son la
andaluza «1 de cada 4» del 2007 y el proyecto europeo «Open the doors» del 2005, desarrollado
en Espafia por FEAFES. Es necesario destacar la gran labor de las asociaciones de familiares
de enfermos mentales como generadores de informacion neutralizante de estereotipos. Sus
gabinetes de comunicacion han sabido comprender el trabajo de los medios y adaptar el mensaje
a sus exigencias®, logrando asi una mayor presencia mediatica. Esta les permitié llegar a la
opinidn publica para cambiar algunos de sus prejuicios. Han mantenido una actitud proactiva

> Valores-noticia que imperan en el mercado: notoriedad del protagonista, adecuacién, proximidad del hecho, impacto
dramatico, interés, novedad, grado de curiosidad, etc.
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como fuente, ofreciendo informacién de interés y actuando rapidamente ante aquella que se
transmitia de una forma errénea para eliminar su connotacion negativa respecto al TM. Estas
entidades se han visto obligadas a mantenerse especialmente activas ante la importancia de los
hechos informativos. La relacion de acontecimientos que generan informacion y el nimero de
noticias elaboradas se resume en que los sucesos dramaticos generan casi dos noticias por
acontecimiento, mientras que los eventos positivos solo una.

Estigma institucional

Las instituciones, tanto publicas como privadas, y sus profesionales también son participes
de este fendmeno social. El personal sanitario, del que se podria esperar que mantuviese una
perspectiva al menos neutra, no es una excepcion. Son frecuentes las actitudes paternalistas y
negativas, especialmente en cuanto al prondstico y las (supuestas) limitadas posibilidades de
recuperacion del paciente psiquiatrico [25].

Se han hallado diferencias entre aquellos profesionales sanitarios que trabajan en unidades
de salud mental y los que lo hacen en otros campos de la medicina. Los primeros en general
muestran unos menores niveles de estigma que la poblacién general, pues cuentan con un denso
conocimiento del tema, adquirido especialmente del trabajo diario con estos pacientes [25]. Asi
mismo, ellos si evidencian una vision positiva de la autonomia personal y por ello estan mas a
favor de la psiquiatria comunitaria. Sin embargo, en un andlisis [35] de la disposicién al
contacto social con personas que presentaban sintomatologia de depresion o esquizofrenia, para
esta no se encontraron diferencias entre ciudadania y psiquiatras. Estos probablemente estén
experimentando también el fendbmeno «no en mi patio trasero», de modo que algunos/as (nunca
se debe generalizar) mostraran las opiniones politicamente correctas siempre y cuando no se
vean afectados personalmente. En otro estudio brasilefio [36] del prejuicio hacia la
esquizofrenia, los profesionales de la psiquiatria mostraron niveles de prejuicios méas altos
incluso que la poblacion, independientemente del diagndstico. Los investigadores dedujeron
gue cuanto mas capaz de identificar el cuadro clinico observado se es, mas se estigmatiza.
Paralelamente, el gran reto de establecer una relacion terapéutica fuerte con pacientes que
rehusan iniciar o seguir el tratamiento puede contribuir a esta valoracién negativa. De hecho,
cuanto mejor era la relacion terapéutica y mayor el caracter voluntario del tratamiento (en
atencion ambulatoria, por ejemplo), menos se estigmatizaba.

En cuanto a los profesionales de salud no mental, la evidencia cientifica también es variada.
La tendencia predominante es a compartir los estereotipos de la poblacién general o incluso
superarlos [37]. Depende en cierto modo de la persona, pero fundamentalmente se debe a: el
pobre conocimiento en materia de salud mental y, por ende, falta de confianza en las habilidades
relacionadas; el limitado contacto clinico con los pacientes y las influencias socioculturales. El
tipo de TM vy algunos factores del estilo de vida del paciente (abuso de alcohol u otras drogas
ilegales) también influyen en esa impresion negativa. Una vez expuestas las posibles razones
gue motivan esta estigmatizacion, y nunca con el objetivo de juzgarla, se debe destacar que su
unica contribucion es negativa: solo disminuye la calidad asistencial. Por ello, es un factor
personal susceptible de trabajo y mejora para cualquier profesional y persona.

El objetivo basal/fundamental de la psiquiatria es cuidar de los enfermos mentales para asi
mejorar su calidad de vida y capacitarlos para el desarrollo de sus propias e independientes
relaciones interpersonales y sociales. Sin embargo, por desgracia también sufre la
estigmatizacion al ser concebida como una rama de la medicina que es incapaz de curar a sus
pacientes y que solo actia mediante restricciones mecanicas. Es también vista como aquella
gue «salva a la sociedad de los pacientes peligrosos, de aquellos cuyas familias preferirian dejar
internados en un centro de por vida (para estar libres de ellos y del recordatorio de que podrian
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llegar a sufrir los mismos sintomas)». Desafortunadamente, no solo se aprecian estereotipos
negativos en la comunidad, sino también entre los propios colegas de otras especialidades
médicas. Este desprestigio de los profesionales de la salud mental tiene también raices en la
desigual consideracion que las enfermedades psiquiatricas tienen respecto a otras dentro del
sistema sanitario, lo cual ademas repercute en la inferior asignacion de recursos para el
tratamiento de estas [38].

Autoestigma o estigma internalizado

Desgraciadamente, la persona estigmatizada vive un proceso dual: por un lado, es
consciente de que su personalidad abarca muchos mas atributos que los relacionados con su
enfermedad; por otra parte, y en virtud del proceso natural de socializacién, interioriza respecto
a si misma los mismos estereotipos que el grupo social dominante (antes incluso de que
comience su enfermedad). Reconoce que no es socialmente aceptada en igualdad de
condiciones por ser «diferente» y mantiene una continua actitud de alerta respecto a aquella
caracteristica que la diferencia, convirtiéndolo en un rasgo central de su identidad [18]. En este
proceso de internalizacion el lenguaje juega un papel muy importante como segregador, pues
el calificar a alguien en funcion de su trastorno lo reduce a su condicion patoldgica. Nadie es
un depresivo o un esquizofrénico solamente, por el hecho de ser una persona resulta imposible
tal simplificacion. Nos componemos de un conjunto de rasgos entre los que a veces se
desarrollan trastornos, pero estos nunca podrian definir nuestra existencia.

Segln algunos autores [26], autoestigma es «tomar conciencia de los estereotipos
negativos, estar de acuerdo con ellos y aplicarlos a uno mismox». No obstante, también es cierto
que las personas que viven con un TMG pueden estar en desacuerdo con los estereotipos
generales relativos a su problema, sin que esto impida necesariamente su interiorizacion [39].

En este proceso de internalizacion del estigma publico, el paciente primero asume una
personalidad estereotipada («los enfermos mentales tienen un caracter débil, entonces yo tengo
un caracter débil también») con su componente emocional, y esto resulta en una baja
autoestima («soy incapaz de lograr nada en mi vida»). He aqui los «autoprejuicios»: la
respuesta comportamental es una actitud de falta de iniciativa (en la busqueda de trabajo y
vivienda, por ejemplo) al no creer que tenga ninguna oportunidad de lograr unos objetivos
(«autodiscriminacion») y, por ello, que merezca la pena el intento. Asi, a raiz de este
autosabotaje, se vera mermada su autoeficacia. El hecho de internalizar la subestimacion de
sus capacidades implica una desvalorizacién, es decir, una infravaloracion de su potencial real,
y también un desempoderamiento personal.

Todo esto se conecta con la exclusion social. Los pacientes dan por hecho que seran
rechazados, irrespetados e incomprendidos por las personas que no padezcan un TM. Ante el
miedo de experimentarlo en la practica, tienden a aislarse y empobrecen sus relaciones sociales
reduciendo los contactos a los contextos «protegidos». Como consecuencia, aparece cierto
grado de sobreproteccion que, a su vez, dificulta el tan necesario trato igualitario. Es una sélida
retroalimentacion que resulta dificil de romper para muchas personas, pues el aislamiento
genera mas dificultades en la comunicacién verbal y esto es percibido por la sociedad como
«una serie de comportamientos extrafios» que provocan miedo y, por ende, rechazo. Ademas,
deriva frecuentemente en la aparicion de problemas interpersonales que reducen ain mas su
circulo social. Se perpetua una vez mas la estigmatizacion del trastorno.

El autoestigma también contribuye al ya mencionado retraso en el inicio del tratamiento,
pues desincentiva la busqueda de ayuda [24, 38, 31, 40]. Esta asociacion se ha demostrado en
diversos estudios realizados en distintos paises [28], pero es cierto que los datos aportados son
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mixtos en cuanto al grado de impacto. Asimismo, en algunos de ellos se encontrd una relacion
con la mayor gravedad de los sintomas generales de la psicopatologia, pero no en otros. En
el caso concreto de la esquizofrenia, los sintomas negativos no se asociaron significativamente
con la mayoria de las formas de estigma internalizado. En cuanto a la sintomatologia positiva,
se hall6 una relacion significativa solamente en dos de tres estudios.

La adherencia al tratamiento parece verse afectada negativamente también en la mayoria
de los trastornos mentales graves. Sin embargo, es cierto que en un estudio especifico del caso
de la esquizofrenia [41] no se hall6 una relacion significativa entre estigmatizacion y adhesion
a los antipsicoticos. Cabe mencionar que los propios autores concluyeron al respecto que se
necesitan mas estudios en otros contextos, pues las experiencias podrian variar segun el sistema
de salud o las circunstancias sociodemograficas y culturales.

Globalmente, se podria resumir en que el estigma condiciona un mayor sufrimiento y un
peor funcionamiento general, por lo que disminuye la calidad de vida del paciente
considerablemente y limita su recuperacion.

Estigma a/de la familia

Erving Goffman describe la nocién de «estigma de cortesia» [24] como el fendmeno por
el que la estigmatizacion sufrida por una persona es transferida a su entorno, es decir, a aquellos
individuos con los que se relaciona familiar o profesionalmente. Al igual que los pacientes
pasan por un proceso de internalizacion de los estereotipos que le han sido adjudicados
socialmente, los miembros de la familia acaban desarrollando verglienza y culpa ante la opinion
de terceros. Muchos padres han sido acusados de crear un ambiente que es caldo de cultivo para
el desarrollo de TM; esto se ejemplifica con la tipica figura de la «madre esquizofrendgena®»
que por su estilo de comunicacion disfuncional induce el desarrollo de la esquizofrenia en su
hijo/a. Aungue esta doctrina era mas frecuente en el pasado, ain hoy en dia persisten ciertos
retazos. Asimismo, si el publico asume una base biologica subyacente para los trastornos
mentales, el estigma de cortesia es mucho mas pronunciado [24].

Compartir hogar con una persona que sufre un TM en ocasiones implica reacciones como
la angustia emocional y el estrés de hacer frente a un comportamiento alterado. También se
interrumpen las rutinas domeésticas, se restringen las actividades sociales e incluso pueden
aparecer dificultades econdmicas. Los familiares reportan ademas una peor salud fisica
(trastornos del suefio, por ejemplo) y un empobrecimiento de sus relaciones sociales y su
bienestar. Se explica ampliamente a continuacion, en el apartado de la Carga Familiar.

Es frecuente por lo tanto que la familia experimente un nivel de devaluacion social y
aislamiento similar al del paciente, pero también en algunas circunstancias puede actuar como
fuente de prejuicios y actos discriminatorios [25].

Estigma y suicidio

Tradicionalmente, estigma, estereotipo, prejuicio y discriminacion se conciben como una
secuencia lineal. El primero se configura cuando una idea preconcebida sobre un atributo
(estereotipo) toma una connotacion negativa (prejuicio) y adquiere el poder de negarles algin
derecho (discriminacion) a las personas que portan esa caracteristica estigmatizada, por la
simple cultura hegemonica imperante. Este modelo resulta util para comprender el proceso,

6 Concepto introducido por la psiquiatra Frieda Fromm-Reichmann que hace referencia a una madre hostil, dominante,
rechazante e insegura a la que se considera responsable del desarrollo de la psicosis de su hijo. Fuente: [8]
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pero en la préctica dichos conceptos son inseparables fisica, emocional e histéricamente.
Constituyen un conjunto al que algunos autores [33] han denominado Complejo Estigma-
Discriminacién y, en el campo de la salud mental, Complejo Estigma-Discriminacion Asociado
al Trastorno Mental (CEDATM).

El CEDATM se asocia a la presentacion de comportamientos suicidas y es un factor de
riesgo de suicidio. El estigma, tanto publico como internalizado, actta por lo tanto como un
mediador en esta asociacion, y puede tener repercusiones en un amplio escenario que abarca
desde la ideacion autolitica hasta el suicidio consumado. En palabras de dos investigadores
colombianos [33]:

El suicidio es un fendmeno clinico complejo relacionado con un conjunto diverso de factores
de riesgo individuales, familiares, culturales, historicos, politicos y por la determinacion social. Es
un desenlace fatal que se asocia en aproximadamente el 90% de los casos a la presencia de un
trastorno mental. El riesgo de suicidio en presencia de trastorno mental puede multiplicar de 4 a 25
veces el que se observa en la poblacién sin trastorno mental, con excepcion del trastorno del
desarrollo de la capacidad intelectual y el deterioro cognitivo mayor. Los trastornos depresivos, del
espectro de la esquizofrenia, bipolares, de ansiedad y de personalidad explican un ndmero
importante de los diagndsticos formales que retinen este grupo de personas, en particular, los casos
en que hay comorbilidad. No obstante, las variables que explican la mayor mortalidad por suicidio
entre las personas con trastorno mental se conocen parcialmente en ndmero, extension y
profundidad.

El riesgo de mortalidad temprana entre los pacientes con TM también parece ser superior
al del resto de la poblacion. Segun los datos recabados por algunos investigadores, no solo se
debe a comportamientos suicidas, sino también a patologias respiratorias, cardiovasculares y
oncologicas, asi como a condiciones que afectan al proyecto vital de la persona y su papel en
los distintos &mbitos de la vida. Se aprecian dificultades en las conductas de salud asociadas
con enfermedades cronicas [39]: tabaquismo, mala alimentacién, inactividad fisica, etc.

Se han propuesto dos mecanismos involucrados en la relacion CEDATM-suicidio [33]:

1. Directo: el estigma publico provoca una pérdida de estatus y, con ello, aislamiento social,
empobrecimiento de la red de apoyo y escasez de oportunidades laborales, sociales, etc.
Para evitarlo, pacientes y familiares ocultan su sufrimiento y se retrasa la consulta a los
profesionales de salud mental. Como consecuencia, se incrementa la gravedad del
episodio y, con ello, el riesgo de suicidio. Asimismo, tras la valoracion médica, puede
aparecer el rechazo del diagnostico formal y/o los posibles factores etiologicos y, con ello,
la falta de adhesion a las recomendaciones profesionales. Esto conduce a la reagudizacion
de los sintomas (recaidas, recurrencias, rehospitalizaciones) e incrementa el riesgo de
suicidio.

2. Indirecto: el estigma internalizado condiciona una baja autoestima (ideas de minusvalia,
baja autoeficacia, desesperanza, etc.) y un deterioro de la calidad de vida en general
(dificultades laborales, problemas interpersonales, etc.). Esto contribuye a que se sufra un
mayor nimero de episodios depresivos que, a su vez, retroalimentan el autoestigmay, se
eleva el riesgo de intentos de suicidio y suicidio consumado. Asi, surge un nuevo complejo
de estigmatizacion propio de los comportamientos autolesivos repetidos que se consolida
como una barrera para el acceso a los servicios de salud mental y un determinante del
incumplimiento terapéutico. Finalmente, todo eleva el riesgo de suicidio.

Se esquematiza todo lo expuesto en el Anexo 9.
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Estrategias de Intervencion

Una vez desglosadas las multiples consecuencias del proceso de estigmatizacion,
claramente se concluye que se trata de un fendmeno que priva a sus victimas del acceso a
valiosas oportunidades de vida (vivienda, empleo, vinculos sociales). En los ultimos afios, su
inclusion social emergié como un potente desafio para el sistema de salud pablica que dio lugar
a numerosas campafas nacionales que buscaban reducir estigma y discriminacion. A pesar de
la legislacion y de los esfuerzos de la sociedad, sigue siendo un ente omnipresente en ella [42].
Si se ha visto una mayor conciencia sobre el TM, pero esto no ha modificado las actitudes
(prejuicios) hacia las personas que lo sufren [38].

La bibliografia que examina la relacion entre el estigma y sus consecuencias negativas en
materia de salud esta en gran medida fragmentada dentro de las peculiaridades especificas de
las enfermedades, lo cual limita la identificacion de moderadores 0 mecanismos comunes a
través de los cuales se potencian dichos resultados adversos [28]. Como consecuencia, se
dificulta el desarrollo de las pertinentes intervenciones de mitigacion del estigma que
demuestren una eficacia clinica relevante.

Si tratdsemos de establecer unas prioridades, probablemente se debiera situar la
discriminacion como el primer objetivo de actuacion. No solo porque constituye la forma mas
directa del dafio infligido a los pacientes, sino también porque el reducirla ayuda a su vez a
disminuir la estigmatizacién y el consiguiente prejuicio.

La discriminacion es el resultado del proceso que empieza cuando a alguien se le califica
como diferente: el publico desarrolla una actitud hacia los que son diferentes y la adopcion de
estas actitudes negativas puede ir seguida de acciones negativas (expresadas mediante las
multiples caras que puede adoptar la discriminacién). Las intervenciones orientadas a
disminuirla pueden ser desarrolladas en cualquiera de sus etapas, representadas en el Anexo 10.
El modo de abordaje se recoge en el Anexo 11 debido a su extension, pero en resumen se basa
en: la educacion (proporcionar informacion fidedigna), el contacto directo con el TM y la
protesta contra sus descripciones injustas.

Necesidades familiares tras el proceso de desinstitucionalizacién

Los profundos cambios sociales vividos en los afios 60 tuvieron su repercusion en la
psiquiatria y se comenzé a hablar de la Salud Mental Comunitaria. Se dej6 atras un modelo
asistencial basado en la institucionalizacion al concluir que el hospital psiquiatrico tradicional
era antiterapéutico. La nueva propuesta consistia en la reinsercién de los pacientes con TM en
la comunidad. Aunque esto suponia un gran paso en la humanizacién de la enfermedad, el
proceso de desinstitucionalizacion no fue todo lo exitoso que se esperaba. Tras el cierre de los
centros, se desencadenaron algunos problemas sociales al transferir a los pacientes a
instituciones no preparadas para ello o, directamente, quedarse algunos sin hogar. La sociedad
tampoco contaba con la preparacion ni los recursos para hacer frente a las necesidades de estas
personas y sus familias (Anexo 2).

La desinstitucionalizacion, junto a los tiempos de internamiento cada vez mas cortos,
orientaron el cuidado del enfermo hacia su entorno, otorgandole protagonismo a la figura del
cuidador informal [43]. Normalmente, esta es asumida por un miembro de la familia, que en la
mayor parte de los casos es una mujer de edad media. Los motivos principales son el carifio y
la obligacion moral filiar o conyugal, pero también otros como la presion social, el respeto a la
persona dependiente, la gratificacion, etc. [44] El cuidar adecuadamente a alguien precisa de
una eleccion libre, pero en las condiciones actuales de atencion no suele resultar posible. Los
servicios sociosanitarios estan fragmentados, dependen de varias administraciones y no

27



consiguen cubrir todas las necesidades de las personas en situacion de dependencia. El
envejecimiento de la poblacion con sus patologias cronicas hace que sean cada vez méas los
usuarios, pero sigue siendo el TM uno de los principales causantes de limitaciones en la
autonomia personal.

Las personas con trastornos mentales graves constituyen una minoria dentro del conjunto
de todos los que padecen algun problema de salud mental, pero no por ello son menos
importantes. En lo que respecta a la atencion sociosanitaria han estado muchos afios en un
segundo plano como resultado del peso del estigma social y el desarrollo histérico de los
sistemas de atencion mediante las tradicionales instituciones asilares. Al dejarlos atras
sustituyéndolos por un enfoque comunitario, se necesita una amplia gama de servicios capaces
de responder al paciente en todas las etapas de su proceso de enfermedad y de vida. Asimismo,
es fundamental la coordinacion entre ellos para proporcionar unas intervenciones orientadas a
la recuperacion, y no al cuidado paliativo o el apartamiento de la vida social como se hacia
antiguamente. Es uno de los grandes retos para la atencion en salud mental, pues en Espafia (y
en muchos otros paises) aun se esta lejos de seguir los principios de atencién comunitaria
(Anexo 12) y de conseguir una atencion completamente orientada a la inclusion social y la
recuperacion. En una evaluacion del modelo comunitario espafiol de atencion al TM realizada
en 2014 [45] se hall6 que mé&s del 80% de la poblacion no estuvo expuesta a una atencion en
salud mental organizada segundo el modelo de atencion comunitaria definido por la Estrategia
en Salud Mental del Sistema Nacional de Salud. Las carencias mas importantes se relacionaron
con: la ausencia de una perspectiva de salud publica que traspase las fronteras de los servicios;
la mala gestion y rendicion de cuentas y el bloqueo o ralentizacion en el desarrollo de equipos
y redes de servicios de orientacién comunitaria.

¢ Qué se entiende por recuperacion en salud mental? [46] La enfermera Helen Provencher
la explicaba como «la superacion o trascendencia de los sintomas, las limitaciones funcionales
y las desventajas sociales derivadas de la enfermedad mental para permitir la emergencia de un
nuevo sentido de la existencia, el desempefio de roles sociales significativos y un mejor sentido
de bienestar y calidad de vida». Sin duda, se trata de una definicién muy completa de la que se
infiere la importancia de la recuperacién funcional de la persona, mas alla del cese de su
sintomatologia. Los factores que la favorecen se detallan en el anexo 13. A pesar de que los
recursos no son suficientes, existen iniciativas a tener en cuenta como el Proceso Asistencial
Integrado Trastorno Mental Grave desarrollado en Andalucia, un protocolo que coordina la red
de servicios en todos sus niveles (desde la planificacion a la intervencién cotidiana sobre
personas concretas).

Carga familiar

Los familiares también sufren el impacto de las nuevas circunstancias y necesitan su tiempo
para interiorizarlas. Deben hacer frente a nuevos desajustes, tanto a nivel familiar como social.
En la mayoria de los casos asumen el rol de cuidador careciendo de la formacién y los recursos
para ello. Por eso, lo mas importante para ellos/as probablemente sea: obtener informacion y
formacion en SM; disponer de una red social y contar con apoyo socioeconémico, sanitario y
profesional adecuado.

La forma de «digerir» la enfermedad, asi como su grado de comprension y aceptacion, es
diferente entre las familias. Sin embargo, todas tienen en comun el sentimiento de perdida del
miembro que enferma. Concretamente, en el caso de la esquizofrenia, son testigos de un cambio
radical y repentino en una fase temprana de su vida, llevandoles esto a un erratico itinerario de
busqueda de ayuda profesional durante demasiado tiempo. Este desfase entre la aparicion de

28



los primeros signos patologicos y el diagnostico de la enfermedad se conoce como periodo de
psicosis no tratada [8].

Técnicamente, en funcién de la parte afectada, se podria clasificar la carga en familiar e
individual. La primera es la experimentada por la familia como unidad y la individual es la
relativa a una sola persona que asume la mayor parte de las responsabilidades. El ser cuidador
puede conducir a una sobrecarga, tanto objetiva (cambios en la rutina, disminucion de la vida
social, problemas interpersonales en la familia, pérdidas econdémicas, etc.) como subjetiva
(percepcion de la situacion, preocupaciones y sentimientos negativos que emergen de la gestion
emocional del sufrimiento ocasionado por la tarea). La carga es un concepto multidimensional
que genera un estrés cronico con el que la familia ha de aprender a lidiar [7].

Los cuidadores precisan de medidas que les permitan conciliar el cuidado de la persona
dependiente con su propia vida, su desarrollo personal y profesional. En el mercado laboral
actual resulta francamente dificil hacerlo, por eso se les deberia facilitar lo relativo al empleoy
su mantenimiento. Las exigencias del cuidado pueden ser muy intensas e impredecibles vy,
aunque hacerlo sea gratificante, a largo plazo la atencion continuada se relaciona con
dificultades en el bienestar (salud mental y fisica) de quien lo realiza, sobre todo si es un cuidado
intenso (mas de veinte horas a la semana). El estudio de las consecuencias generadas en el
cuidador es importante, tanto negativas como positivas. Para esto, recientemente se ha adaptado
a la poblacién espafiola y validado empiricamente un cuestionario llamado Experience of
Caregiving Inventory (ECI). Este instrumento, considerado fiable y factible, indica la magnitud
de la sobrecarga y permite un analisis cualitativo de los aspectos positivos y negativos del
cuidado. Abre asi la puerta al disefio de intervenciones sociosanitarias individualizadas en estos
colectivos [47].

La repercusion del cuidado se relaciona con los recursos disponibles, la capacidad de
resolucion de problemas y el manejo emocional. Conocer el proceso de convertirse en cuidador
permite desarrollar unas intervenciones que lo faciliten. Los cambios iniciales provocan
sufrimiento e incertidumbre, de modo que en la primera fase se podrian proporcionar
intervenciones precoces y genéricas de tipo informativo. En las etapas posteriores, serian
necesarias intervenciones personalizadas y focalizadas en problemas concretos de adaptacion
al nuevo rol. Un estudio denominado EDUCA-II11-OSA [48] evalu6 la efectividad de una
intervencion psicoeducativa en la reduccién de la sobrecarga del cuidador informal, tras pasar
cuatro y dieciséis meses. Se trataba de un estudio multicéntrico con disefio cuasi-experimental
de grupo unico que midi6 ademas otras variables secundarias: ansiedad, depresion y salud
mental. Se hall6 una mejoria del estado psicoldgico de los cuidadores: a los cuatro meses todas
las variables habian experimentado una mejoria moderada, que se vio incrementada a los
dieciséis en la sobrecarga y la ansiedad.

Las intervenciones en las que participa la familia del paciente con TMG suelen estar
orientadas principalmente a su rehabilitacion y la prevencion de recaidas. Hacen poco énfasis
en la promocién de la salud y la implicacion familiar activa, lo que deja entrever la falta de
conciencia del impacto que sufren los convivientes [49].

La enfermedad mental y la paternidad mantienen una relacion complicada [50]. Las
personas con un TM son «victimas» dos veces: como padres y como pacientes. Tienen miedo
a ser considerados unos progenitores inadecuados y sienten culpa por no poder desempefiar su
rol de padre y necesitar ayuda. Los nifios se ven obligados a depender de sus propios recursos
y los servicios psiquiatricos tienen una responsabilidad especial en este aspecto.
Concretamente, en el contexto del trabajo con las familias se le deberia prestar una atencion
especifica. Ademas, la precocidad del abordaje es fundamental a la hora de evitarles unas
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consecuencias negativas en su futuro. Los pacientes solicitan la ayuda de los profesionales para
hablar con sus descendientes acerca de la enfermedad y conseguir, en cierto modo, apoyar a la
familia en el manejo de la carga que les ha sido «impuesta». Los/as hijos/as dependientes
muestran buena disposicion a participar y ven las sesiones como un apoyo que reduce el nivel
de estrés en la familia. En base a todo lo expuesto, se evidencia una necesidad de mejorar los
programas de manera que cubran las necesidades de los mas pequefios y de sus padres. Pueden
darles un soporte individualmente y a mayores hacer reuniones en conjunto o incluso en grupos
de apoyo para progenitores.

Adherencia familiar

La falta de adherencia terapéutica dificulta el manejo de los pacientes y la consecucion de
los objetivos terapéuticos, generando altos costos sanitarios. Su abordaje ha de ser
multidisciplinar, incluyendo las variables del contexto social y familiar. La integracion de este
ultimo y el cumplimiento terapéutico en un Unico concepto recibe el nombre de adherencia
familiar. Algunos autores [49] definen la familia adherida como aquella que tiene conciencia
del TM, participa activamente en el tratamiento y se preocupa por la evolucion. Ademas,
mantiene la comunicacion con los profesionales de SM y asiste a las consultas y actividades de
sus servicios. De este modo, se fortalecen los vinculos interpersonales y se facilita la
disminucion de la carga y sufrimiento ocasionados por la enfermedad.

Los factores negativos conocidos que podrian afectar a la participacion del entorno familiar
son los conflictos entre los miembros (con o sin dafio fisico y/o moral) y la estigmatizacion del
paciente, con el consiguiente rechazo y aislamiento. También una inadecuada comunicacion
con el equipo sanitario. Asi, los factores predictivos de participacion deberian ser identificados,
pues una de las principales razones de fracaso de las intervenciones familiares parece
relacionarse con la baja cooperacion y retencion de las familias [51]. Siendo la implicacién
familiar un proceso dindmico que esta presente antes, durante y después de la implementacion
de los programas terapéuticos, es necesario conocerla para reducir las barreras percibidas y
proporcionar incentivos que mantengan un nivel adecuado de motivacion.

En un estudio descriptivo [7] incluido en este trabajo se planted la relevancia del apoyo
familiar. Se llevd a cabo en una muestra de poblacion portuguesa con esquizofrenia (64
pacientes y 43 familiares) que presentaba un largo periodo de enfermedad y pocas alternativas
terapéuticas al abordaje farmacoldgico (solo un 12,7% de la muestra recibia otra terapia
complementaria). A pesar de ello, contaban con un bajo nimero de ingresos hospitalarios y una
buena adherencia terapéutica (73,4% toman siempre el tratamiento). Se dedujo que podria
deberse al vinculo familiar dado que el 65,6% residian con la familia y mantenian una buena
relacion entre los miembros.

Otro estudio epidemiolégico transversal, no intervencionista y multicéntrico [52], evalu6
la remision sintomatica-psicosocial en pacientes con esquizofrenia y trastorno esquizoafectivo
dependiendo del grado de adherencia farmacoldgica en el afio previo (punto de corte en el 80%).
La muestra se componia de 1787 pacientes ambulatorios atendidos en servicios de salud mental
espafioles en 2010-2011. Se observé una relacion estadisticamente significativa entre
adherencia y remision sintomatica (especialmente sintomas positivos) y psicosocial, que a su
vez repercutio en el nivel de integracion comunitaria. Se manifiesta la importancia de tener en
cuenta en la practica clinica habitual la mejoria psicosocial como parte de la recuperacion, asi
como la necesidad de unos criterios de remision consensuados. Se menciona también la
relevancia de un control temprano y mantenido de los sintomas de cara a la integracion en la
comunidad, elemento clave para la recuperacion.
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La falta de adherencia al tratamiento también guarda cierta relacién con la relacion
terapéutica [53]. Esta se ha descrito como una figura de peso en lo que respecta a la adherencia,
tanto farmacologica como a programas comunitarios. Es posible establecer un vinculo
terapéutico con pacientes psicoticos si se emplea una perspectiva integradora y centrada en la
persona. Debe estar basada en el interés, el respeto, el afecto, la sinceridad y la comprension.
Asi permitird establecer una alianza incluso habiendo partido de una mala adherencia
terapéutica y una relacion involuntaria e incluso psicotizada, sin motivacion alguna. El personal
de enfermeria también juega un papel fundamental en la comunicacion con estos pacientes, por
lo que deberia tener en cuenta el potencial de la alianza terapéutica [54].

Emocion expresada

Unos investigadores londinenses liderados por Wing y Brown observaron que, tras el alta
hospitalaria, algunos pacientes que regresaban con sus familias experimentaban mas recaidas
que aquellos que iban a otros alojamientos distintos al de origen. En las entrevistas realizadas,
esos familiares se mostraban més criticos, hostiles y excesivamente implicados con los
enfermos, y estas actitudes pasaron a englobarse en el concepto Emocion Expresada (EE). Hace
referencia al estilo de comunicacion y la forma en la que los miembros de la familia aluden a
las emociones, actitudes y comportamientos manifestados por el paciente [8].

La EE cambia con el tiempo y esté influenciada por las circunstancias (p. €j. disminuye
cuando el paciente es dado de alta y luego va aumentando de nuevo). Es un constructo basado
en tres factores principales: el hipercriticismo, la hostilidad y la sobreimplicacion emocional.
Sirven para medir la EE junto a otras dos variables que reflejan la actitud del cuidador:
comentarios positivos y calidez (afecto). Han servido para categorizar a las familias en funcion
de si expresan baja EE (familiares tranquilos, empaticos, respetuosos, positivos) o alta EE
(parientes hostiles y excesivamente criticos e implicados emocionalmente). Sin embargo, la
calidez es poco fiable puesto que, siendo algo positivo y propio de la baja EE, en altos niveles
se acompafia de sobreimplicacion emocional y en bajos se relaciona con una mayor critica,
ambos aspectos propios de la alta EE [55].

De forma colectiva, influyen claramente en las tasas de recaida [8]. La EE, a lo largo del
tiempo y en todas las culturas, se ha establecido como un sélido predictor de recaida en la
esquizofrenia. Brown y sus colegas lograron demostrar una asociacion significativa entre el
nivel de EE expresada por los familiares al ingreso del paciente y la exacerbacion sintomatica
en un periodo de 9 meses. También reconocieron dos factores protectores de esta
(independientes entre ellos): reduccion del tiempo de contacto directo con los familiares de alta
EE (maximo 35horas/semana) y toma de antipsicéticos. Posteriormente, otros estudios
ratificaron un riesgo de recaida entre 2.5 y 4 veces superior en la alta EE, condicionando un
curso de enfermedad més severo.

Por otra parte, los niveles de EE son muy resistentes al cambio y las intervenciones
educativas cortas no logran un gran impacto [55]. Cuando sus niveles son altos, solo las
intervenciones intensivas tienen éxito (no siempre) y no se garantiza que este se mantenga
cuando la funcionalidad del paciente disminuye de nuevo. Por ello, es fundamental una buena
psicoeducacion familiar no solo sobre la enfermedad, sino también sobre la EE especificamente
para lograr interrumpir las conductas que la general (p.ej. la critica excesiva y el intrusismo).

Un ensayo clinico longitudinal, prospectivo, terapéutico-comparativo no enmascarado [56]
realizado en una muestra de 302 pacientes (104 con esquizofrenia y 198 con trastorno bipolar)
de un hospital colombiano fue desarrollado sobre un programa de salud mental focalizado en
la reduccion de la carga, el dafio y el gasto social (PRISMA). Se aleatoriz0 a los pacientes en

31



dos grupos: intervencion multimodal (12-18 sesiones de atencién en medicina general,
psiquiatria, psicologia, terapia familiar, psicoeducacion, rehabilitacion neuropsicolégica y
terapia ocupacional) e intervencion tradicional (1-2 sesiones de seguimiento por medicina
familiar y psiquiatria, sin psicoeducacion). Se pretendia comparar la eficacia de ambos y
estudiar el nivel de EE, carga y funcionamiento en las familias. Estas variables no mostraron
modificaciones en la multimodal respecto a la dinamica familiar, ni positivas ni negativas. Se
concluye que es posible que se necesiten intervenciones mas frecuentes y duraderas con
herramientas psicométricas que permitan un abordaje cualitativo. Esto se debe a que las
mediciones cuantitativas dificilmente evaldan algunos cambios en las dindmicas familiares y,
de hecho, en este caso todos os participantes mostraron alta satisfaccion con el programa y
reconocieron mejorias (también apreciadas por la terapeuta familiar).

En otro estudio [57] se utilizaron métodos estadisticos especificos para determinar la
naturaleza de la relacion entre las actitudes de los familiares y el resultado de una intervencion
familiar psicosocial en 50 pacientes con esquizofrenia. Inicialmente, se asocid el buen resultado
obtenido con una reduccién en la critica, la dominancia y la induccién de la culpa, asi como un
incremento de la empatia. Tras incorporar el anélisis multivariante, solo la falta de dominio y
la empatia mantenian dicha asociacion. Fueron identificados como mediadores independientes
de otros condicionantes terapéuticos como la dosis de antipsicdticos o la exposicion a
actividades de rehabilitacion. Estos resultados, trasladados al modelo de diatesis estrés (Anexo
1), se interpretan asi: el producto de la interaccion entre el estrés ambiental y la vulnerabilidad
personal puede ser neutralizado por actitudes positivas como la empatia y potenciado
negativamente por otras como la dominancia, que constituye ademas para el paciente una fuente
de estrés per se.

Intervenciones familiares o trabajo con familias

Elementos clave

Una revision sistematica reciente [58] ha investigado las intervenciones familiares a nivel
de proceso. En ella se refuerza la idea de que se trata de intervenciones complejas con un
espectro amplio y que, en la préctica, han de ser flexibles, escalonadas y orientadas a las
necesidades de las familias, facilitandoles el intercambio de experiencias. En cuanto a los
componentes, se hallaron tres que parecen ser fundamentales: alianza terapéutica, educacion
acerca de la enfermedad y formacion en habilidades de afrontamiento. En algunas familias,
solamente con una buena alianza terapéutica y un apoyo a los participantes, se generan
emociones positivas. Estas son un punto de partida para el compromiso y las transformaciones
psicoldgicas en los familiares (aumento de la autoestima y mejora del estado de &nimo), lo cual
puede ser suficiente para optimizar los resultados clinicos del paciente. Finalmente, la
educacion aumenta el conocimiento sobre la enfermedad, suponiendo asi una reformulacién de
los puntos de vista acerca de los pacientes. Con ello, se puede llegar a disminuir la tension en
la familia (EE), incrementando el compromiso y el apoyo emocional. Igualmente, es necesario
trabajar en las habilidades de resolucién de problemas y se deben incluir las dificultades
emocionales y comunicativas.

Una forma alternativa de identificacion de elementos destacados en las intervenciones es
mediante la opinion de los participantes. La comprension de sus experiencias y perspectivas
previamente a la realizacion de ensayos controlados puede ayudar al disefio de programas mas
individualizados y orientados a las verdaderas necesidades. La mayoria de los estudios
muestran la gran importancia de la conexion humana y, por parte de los familiares, se valora
mucho las estrategias educativas. Esto se debe a que se percibe en los educadores un

32



compromiso de ayuday una valoracion de la figura del cuidador [58]. Igualmente, en un estudio
portugués ya mencionado [7], la satisfaccion acerca de las ayudas recibidas manifesto el
impacto del apoyo emocional y la informacion sobre lo que le ocurre al paciente y sobre los
recursos disponibles. Asi pues, se valoraba la comunicaciéon con los profesionales, y méas
concretamente con los de enfermeria psiquiatrica (por su relacién de confianza y cercania). Otro
estudio exploratorio cualitativo [59] desarrollado sobre un programa noruego de
psicoeducacion familiar confirmd el papel de la educacién. Los participantes desarrollaban una
nueva vision de la enfermedad y la aceptaban después de comprenderla mejor. Asimismo, les
ayudaba a reconocer la necesidad de apoyo y las sefiales de alerta (primeras muestras de
deterioro en el paciente). Mediante las habilidades de comunicacién entrenadas conseguian
mejorar la comunicacion intrafamiliar y en grupos. Aprendian también nuevos metodos de
resolucion de problemas y los pacientes se volvian més independientes al hacerse mas
responsables de su propia vida.

Otros aspectos mencionados por los participantes [60] y que los lideres de las
intervenciones podrian tener en cuenta son: el nivel de ansiedad/tension de los integrantes antes
y durante el programa (nivel de seguridad/comodidad sentida a la hora de exponer sus propias
dificultades); el grado de alianza (confianza en la confidencialidad de las terapias para lograr
abrirse); el apoyo (compromiso emocional entre los miembros del grupo para lograr una
conexion); el conocimiento y el aprendizaje (intercambio de experiencias de
conocimiento/educacion entre los participantes); el tiempo (momento de inicio de la
intervencion y duracién de esta) y la estructura. Esta ultima se refiere tanto a la previsibilidad
(saber qué hacer y qué esperar durante la intervencion al tener un plan previo) como a la
participacion en intervenciones uni o multifamiliares.

En resumen, las intervenciones familiares generalmente comparten algunos elementos:

- Comprension de la esquizofrenia como una patologia de evolucion principalmente cronica
que determinaré el normal desarrollo vital de la persona afectada.

- Concepcion de sus programas como uno de los componentes del tratamiento de estos
cuadros, siendo englobadas en un marco de actuaciones coordinadas y coherentes. Suelen
incluir: entrenamiento en habilidades sociales, optimizacion del tratamiento
farmacoldgico, programas de rehabilitacion laboral y dispositivos intermedios o
residenciales.

- Empleo de abordajes flexibles que tienen en cuenta las caracteristicas especificas del
paciente y sus familiares.

- No implicacion de la familia en la etiologia de la esquizofrenia. Se valora la gran carga
que la nueva situacion supone para la familia y el estigma que con frecuencia arrastran. Se
fomenta su papel como soporte social esencial del paciente y como agente terapéutico
aliado de los profesionales. Siguiendo esta linea, se dejé de hablar de terapia familiar y se
paso a un lenguaje mas inclusivo y universal, denominandolas Trabajo Con Familias,
término preferido de Leff. Terapia no era adecuado para referirse a familias de baja EE,
cuyo afrontamiento de la enfermedad puede ser excepcional.

Niveles de intervencion
Las intervenciones familiares pueden realizarse a varios niveles, con sus correspondientes
objetivos y actuaciones [20]:

- Informativo. Se pretende incrementar el conocimiento sobre la enfermedad (etiologia,
manifestaciones clinicas y comportamentales, factores de riesgo y de proteccion,
prondstico, tratamiento, recursos asistenciales y evolucion) de forma personalizada o a
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través de grupos psicoeducativos. Se ha de hacer lo mas precozmente posible, de modo
que se proporcionen los medios necesarios para convivir con el TM.

- Terapéutico. De forma uni o multifamiliar, se trabaja en la colaboracién y el
acompariamiento del paciente y su familia en el proceso de recuperacion clinica y
psicosocial. Se precisa entrenamiento en habilidades de comunicacion y resolucion de
situaciones problematicas que contribuyan a los modelos de relacion mas funcionales.

- De apoyo en situaciones de crisis y en la vida cotidiana. El adoptar estrategias que
potencien una buena relacion/alianza terapéutica (paciente, parientes, y profesionales de
SM) permite: aliviar la carga familiar; evitar la sobreimplicacion; desdramatizar;
desculpabilizar y potenciar conductas de proteccion contra la enfermedad. La culpa en el
ambito familiar es la causante de la verglenza, el miedo, la violencia expresada entre los
miembros, los encierros en uno mismo y los desencuentros con otras familias. Ademas,
también viven culpabilizandose por sus «fracasos» entorno al manejo de la psicosis de su
ser querido.

En el trabajo con la familia, estos niveles con frecuencia se solapan, tomando algunos mas
protagonismo que otros en funcion del momento de evolucion de la patologia. Han de ser
Ilevadas a cabo en todas las estructuras asistenciales. EI centro de salud mental se considerara
punto de referencia y, en momentos crisis (inicio de enfermedad o de intensa cronificacion y
mayor necesidad de tratamiento intensivo), se ofreceran estructuras mas especificas y
accesibles como el hospital de dia o los servicios de rehabilitacion comunitaria.

Intervencion temprana

Los trastornos psicoticos primarios (esquizofrenia, trastorno esquizoafectivo, trastorno
delirante y otras psicosis como el trastorno psicotico breve) han sido estudiados [61] y
comparados respecto a otras patologias psiquiatricas entre los afios 2005 y 2014. Se llevo a
cabo en una muestra de pacientes ingresados y derivados a un sistema de Psiquiatria de Enlace
e Interconsulta. Su principal conclusion es que se trata de un grupo altamente complejo con
unas necesidades especificas de atencion psiquiatrica. Esto se debe a que los resultados
mostraron unas caracteristicas clinicas propias, diferentes de otros tipos de TM: pacientes mas
jévenes; con mayor prevalencia de enfermedades somaticas relacionadas con un estilo de vida
poco saludable (infecciosas, endocrinas 0 metabdlicas) y méas causas externas de morbilidad
(intentos autoliticos graves); con menor frecuencia de cancer y con necesidad de recibir
asistencia psiquiatrica mas intensiva y especifica.

La esquizofrenia y otros trastornos psicoticos suelen tener una fase prodrémica o pre-
psicética en la que se altera el funcionamiento premérbido (previo al inicio de la enfermedad)
[62]. Se trata de un periodo que abarca desde los primeros sintomas perceptibles a los primeros
sintomas psicoticos evidentes (PEP). Su duracion media es de entre uno y cinco afios y se
acompafia de un importante deterioro psicosocial. Por ello, en las Gltimas décadas la
investigacion se ha enfocado en la importancia de la deteccion y el tratamiento temprano para
mejorar el curso y reducir el impacto a largo plazo.

Las personas con unos factores clinicos de riesgo para el desarrollo de psicosis atraviesan
un momento denominado Estados Mentales de Alto Riesgo (EMAR). Han sido evaluadas en
un programa espafol de Psicosis Incipiente [62], comparando sus caracteristicas con las del
PEP. Se hallaron similitudes en cuanto a género, origen étnico y antecedentes
psicologicos/psiquiatricos (tratamiento, actos autoliticos, abuso de sustancias, TM en
familiares). No obstante, entre las diferencias destacaba una menor edad de inicio de los
sintomas prodrémicos (inespecificos) y del primer tratamiento especializado en los EMAR
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(adolescencia temprana) que en los PEP (al comienzo de la edad adulta). Ademas, los EMAR
mostraban puntuaciones ligeramente superiores en: mania (posiblemente debido a mas
trastornos del suefio, del pensamiento e irritabilidad); sintomatologia general (comorbilidad de
trastornos del estado de &nimo y/o depresion) y deterioro del funcionamiento premdrbido desde
la adolescencia. En cuanto a los PEP, mostraban mayor gravedad global y de los sintomas
positivos y cognitivos concretamente, es decir, en aquellos que caracterizan el curso cronico de
la enfermedad.

Otro estudio transversal descriptivo [14] también compar6 EMAR y PEP, evaluando
ademas la percepcidn subjetiva de calidad de vida. Tanto esta como el funcionamiento global
resultaron ser similares en ambos grupos, a pesar de haber obtenido puntuaciones distintas en
la escala PANSS (Positive And Negative Syndrome Scale). Esta discrepancia entre calidad de
vida y sintomas psicopatoldgicos se debe a la percepcion alterada que caracteriza el
funcionamiento psicético: la percepcion del paciente recogida en la escala QLS (Quality of Life
Scale) es mucho mejor en comparacion con la observada por el clinico debido a la falta de
introspeccion.

Asi, los EMAR deberian ser comprendidos como una poblacién en riesgo que presenta
alteraciones funcionales importantes por las que necesita tratamiento. Pero no solo por eso, sino
también porque buscan ayuda y lo hacen en la fase prodromica (sintomas inespecificos, estado
de animo deprimido, problemas de suefio, desempefio académico, anomalias de percepcion
sensorial y suspicacia. Desafortunadamente, los PEP no suelen recibir atencion especializada
hasta que los sintomas psicoticos (delirios/alucinaciones) ya estan presentes. Otro factor que
condiciona la busqueda de ayuda en el PEP es el estigma [40].

La desorganizacion, el comportamiento extrafio y, globalmente, el deterioro del
funcionamiento psicosocial (académico, social, cognitivo) han estado continuamente presentes
en las muestras de los estudios. Por ello, han de ser considerados e investigados como posibles
predictores de transicion a la psicosis o marcadores de vulnerabilidad a la misma [63].

El estudio de la génesis de los problemas de SM ha dado a conocer que algunos factores
ambientales repercuten en la estructuracion cerebral y la transmisién genética, relacionandose
asi con el desarrollo de trastornos mentales en la edad adulta. Esto es especialmente interesante
para el TMG, de modo que las estrategias de prevencion en salud mental podrian incorporar
estos factores de riesgo [64]. Son problemas: obstétricos y perinatales; en vinculos con las
figuras paternas (funciones maternales/paternales empobrecidas); en los primeros aprendizajes
(en el &mbito familiar, para lo que se requiere un clima afectivo segur) y en el ambito escolar.
Es necesario tener en cuenta que su efecto es acumulativo y que algunos podrian ser detectados
en servicios de pediatria y/o medicina de familia o por el profesorado. Paralelamente, la
presencia de uno de ellos no implica siempre el desarrollo del TM: entran en juego la
vulnerabilidad y las competencias propias y del entorno para protegerle de él.

Voces discrepantes [65,66]

Algunos profesionales manifiestan sus dudas en cuanto a la atencion temprana para la
psicosis. Su intencidn no es cuestionarla, sino plantear que tal vez se hayan asumido algunos
conceptos sin la suficiente reflexion previa. La intervencion temprana de la psicosis se ha
establecido como el modelo de comprension y atencion de jévenes que debutan con sintomas
psicoticos y, sin duda, puede mejorar sus vidas y las de sus familias. Sin embargo, se critica
que se proponga un modelo de prevencion con un marco de trabajo exclusivamente biomédico,
arriesgandose a favorecer la basqueda de individuos pre-enfermos para aplicarles la tecnologia
biomédica diagnostica y terapéutica mas moderna. Se incluyen aqui las intervenciones
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psicosociales, pensando si estaran siguiendo los intereses de mercado imperantes en la
biomedicina, que no coinciden con los de las personas y sus comunidades.

Se postula también que la comprension biomédica de la discapacidad favorece la
construccion de identidades estigmatizadas que se oponen a la «normalidad». Preocupa este
etiquetaje, el sobretratamiento y el dilema ético de decidir entre el alivio de los sintomas y la
normalizacion de las experiencias inusuales, asi como la valoracion real del riesgo. El tratar de
controlar excesivamente (y errobneamente) conductas en la adolescencia podria limitar el
desarrollo vital innecesariamente. Asi pues, se aboga por un modelo orientado a lo social como
el de Open Dialogue o la propuesta de van Os (trabajando desde la vulnerabilidad y la
recuperacion existencial y social). Se podrian prevenir problemas de salud psiquica
disminuyendo la adversidad y los traumas infantiles, las dificultades asociadas a la urbanicidad
y las de las poblaciones vulnerables como los inmigrantes. Se busca ese cambio social que
proporcione una vision mas colectiva de la salud mental y ofrezca accesibilidad universal a los
tratamientos verdaderamente necesarios, tanto en lugar como en tiempo.

Falta de programas de atencidn temprana en Espafia [11,14]

Se ha demostrado una correlacion inversa entre la duracion de la enfermedad no tratada
(DUI) y de la psicosis no tratada (DUP) y los cambios morfoldgicos en la densidad de la
materia gris (observados mediante resonancia magnética). Un retraso en la deteccion y el
tratamiento del PEP condicionard una recuperacion menor y mas lenta, un mayor riesgo de
recaidas y un peor pronéstico. También pueden ser consecuencias el mayor deterioro en los
procesos de atencion y memoria, el abuso de sustancias y la pérdida de la autoestima.

Aun siendo conocedores de ello, en Espafia los esfuerzos de la psiquiatria se han
concentrado en la prevencion terciaria, es decir, en reducir la discapacidad y prevenir las
recaidas mediante la resocializacion y/o rehabilitacion social de las enfermedades cronificadas.
No se ha conseguido potenciar la prevencion secundaria mediante el desarrollo de iniciativas
previas al PEP, ni tampoco la secundaria a través de los programas intervencion temprana. El
momento idéneo para incorporarlos seria el ya mencionado periodo critico tras el PEP, pues en
muchos casos es el que condiciona el prondstico. El objetivo, finalmente, es tratar de evitar o
limitar el potencial deterioro de la enfermedad. Dicho de otro modo, se orientan hacia la
méaxima recuperacién funcional y sintomaética posible a través de la deteccion temprana y el
tratamiento especifico. Pretenden asi: disminuir las recaidas y hospitalizaciones posteriores y
la carga familiar; abordar las necesidades sociales, educacionales y de empleo; prevenir el
suicidio y evitar la estigmatizacion.

En nuestro pais, la prevencién primaria y secundaria es baja porque se carece de apoyo y
herramientas para la deteccidon precoz. Tampoco existe una coordinacion suficiente entre los
profesionales de salud mental y los de atencion primaria, trabajo social y educacién como para
establecer una estrategia asistencial generalizada. Las unidades de agudos que atienden a los
PEP, muchas veces en ingresos forzados, tienen como objetivo prioritario la rapida resolucién
de la sintomatologia aguda. El reconducir esta vivencia no siempre es facil para el paciente y
se dificulta la continuidad asistencial y la adherencia terapéutica. El tratamiento desde el inicio
en programas especificos adaptados a los pacientes jovenes o la transicion temprana a ellos lo
facilitaria. Pero, sin duda, la necesidad Gltima sera siempre la reorganizacion de los recursos y
el despertar el interés/compromiso politico en medidas preventivas (cuyo beneficio se observa
a largo plazo) con una politica sanitaria basada en la evidencia cientifica.
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Elementos clave de las intervenciones

Las recomendaciones de la guia del NICE (National Institute for Health and Care
Excellence) mencionan siete estandares de calidad a incluir en el abordaje de los pacientes:
evaluaciones de salud fisica, educacién, programas de apoyo al empleo, apoyo al bienestary a
la educacidn, terapia psicolégica (TCC) e intervenciones familiares. Algunas son compartidas
por las recomendaciones (basadas en la evidencia) del equipo de investigacion PORT
(Schizophrenia Patient Outcomes Research Team), que afiade ademd&s los sistemas de
provision de servicios centrados en la continuidad de los cuidados y la gestion (intensiva) de
los casos [20]. La atencion comunitaria puede proporcionar un Tratamiento Asertivo
Comunitario (TAC) a aquellos pacientes altamente demandantes de servicios, con
hospitalizaciones repetidas y dificultad de retencion en tratamiento. EI modelo de TAC,
desarrollado por L. Stein y M. Ann Test en Wisconsin, estructura la asistencia al TMG
alrededor del entorno social del paciente: mediante las intervenciones domiciliarias integran
actuaciones farmacologicas, terapéuticas, sociales, familiares y laborales.

Asi, se infiere que el tratamiento ademas de ofrecerse precozmente debe ser de caracter
integrador y multidisciplinar. Tal y como reconoce la APA (American Psychological
Association), ademas del manejo farmacolégico, la psicoterapiay el apoyo psicosocial también
son necesarios para la recuperacion dado que los antipsicoticos son una medida insuficiente
para garantizar la adaptacion a la comunidad y el restablecimiento de la calidad de vida [67].
En resumen, el abordaje terapéutico ha de incluir intervenciones psicofarmacoldgicas y
psicosociales teniendo en cuenta aspectos como la autonomia, la calidad de vida, el bienestar
personal y la participacion. En otras palabras: la recuperacion personal.

En esta misma linea, a nivel nacional surgio el proyecto Rethinking [68]. Se trata de una
iniciativa que intenta elaborar unas recomendaciones de expertos sobre los aspectos
terapéuticos elementales para el abordaje de la esquizofrenia. Eran inicialmente 90
profesionales, reconocidos en sus campos y con experiencia en el manejo de la enfermedad.
Se plantearon asi siete dimensiones especificas de esta sobre las que establecer unos objetivos
de trabajo: sintomas; comorbilidades; recaidas y adherencia; conciencia de enfermedad y
experiencia subjetiva; cognicién; calidad de vida, autonomiay capacidad funcional e inclusion.
Se propone que estas lineas de actuacion deben ser tenidas en cuenta en términos de eficacia,
efectividad y eficiencia.

El deterioro funcional no se limita a pacientes en fase aguda del trastorno, sino que se puede
presentar a pesar de la reduccion de la sintomatologia psicética. Por eso, la orientacion hacia la
recuperacion funcional y no unicamente hacia la reduccion de las manifestaciones sintomaticas
refleja el cambio de enfoque que ya se esta viviendo en las intervenciones clinicas.

La relacidn entre las adversidades sociales a lo largo de la vida y la esquizofrenia ha sido
constatada en repetidas ocasiones. Asi, se ha propuesto un modelo causal que integra, por orden,
causas sociales, psicoldgicas y neurobioldgicas. En base a esto, el centrarse en la contencion
sintomatica durante la fase aguda, dejaria de lado las circunstancias que han propiciado la crisis,
gue son ademas parte de la persona. Lo mismo ocurre con el error de convertir la medicacion
en el tema predominante del tratamiento, equiparando asi la curacion con el no necesitar tomar
farmacos [69].

La experiencia aportada por los paises en los que ya se han implementado los programas
de intervencion temprana muestra la eficacia y eficiencia de la precocidad, suponiendo un
ahorro de costes econdmicos a largo plazo. Su rentabilidad ha sido comprobada mediante
estudios de coste-efectividad, comparandolos con el tratamiento estandar. Los programas mas
relevantes han mostrado una serie de componentes comunes [11]:
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- Educacion al publico general sobre la psicosis y sus prodromos. Formacion especifica para
médicos de atencion primaria y profesores.

- Equipos clinicos interdisciplinares (psiquiatras, psicologos/as, enfermeras/os, trabajadores
sociales y terapeutas ocupacionales) especializados en la deteccion precoz del PEP no
tratado. Ratio de profesionales/paciente de 10-15 casos/profesional.

- Tratamiento integrado. Reuniones de periddicas del equipo para la discusion del plan
terapéutico.

- Capacitacion de los profesionales para relacionarse con pacientes en psicosis incipiente.
En un momento de variabilidad clinica, se centran en la sintomatologia y sus repercusiones
funcionales, y no en un diagndstico.

- Vision no restrictiva del concepto de PEP, teniendo en cuenta que no es sinénimo de
esquizofrenia, sino que puede suponer el debut de otros trastornos.

- Intervencion familiar. Se realizan talleres psicoeducativos, terapia familiar individual y
grupos de apoyo a familiares. Se incluye a la familia en la discusion del tratamiento.

- Atencion domiciliaria. Una revision sistematica reciente [70] ha demostrado que el hacer
el sequimiento y tratamiento en un contexto normalizado del paciente, integrado en la
atencion comunitaria, es una buena alternativa al tratamiento ambulatorio y/o
institucionalizado.

Finalmente, las asociaciones sin animo de lucro impulsadas por pacientes y familiares
constituyen una herramienta de apoyo, acogida y representacion para el colectivo. Ademas,
forman a voluntarios y sensibilizan sobre la salud mental. Un ejemplo es la Federacion Europea
de Asociaciones de Familiares de Personas con Enfermedad Mental (EUFAMI), que en Espafia
se asocia con la Confederacion Salud Mental Espafia. Deberian tener un papel cada vez mas
importante dentro de nuestro contexto sanitario.

Algunos ejemplos de programas de atencion temprana son el PIPE (Programa de
Intervencion en Primeros Episodios), el STEP (Specialized Treatment Early in Psychosis) y el
NAVIGATE. Los dos ultimos comparten el enfoque global de recuperacion, flexibilidad y
orientacion a colaborar con las familias, a las que incluyen en la planificacién de evaluacién y
tratamiento. Sin embargo, difieren en el modo de ofertar los servicios: NAVIGATE ofrece un
menu global y se elige el tipo de enfoque que se seguira mediante una toma de decision
compartida; mientras tanto, STEP sigue un enfoque escalonado con servicios cada vez mas
intensivos, proporcionados en funcion de las necesidades. Ademas, este ofrece intervenciones
con los familiares en las que no es necesaria la presencia de el/la paciente, pero en NAVIGATE
suelen ser conjuntas (si el/la paciente lo autoriza, si pueden reunirse con las familias sin él/ella).
En cuanto al PIPE [71], incluye psicoterapia individual de orientacion cognitivo conductual
siguiendo el programa Cognitive Psychotherapy for Early Psychosis (COPE), cuya filosofia de
base se orienta hacia la optimizacion de los recursos personales y el empoderamiento. La
combina con el abordaje psicoeducativo familiar de la terapia familiar comportamental de
Falloon y el tratamiento farmacologico (paliperidona). Como resultado de su aplicacion, se vio
una mejora en la conciencia de enfermedad y en las habilidades de afrontamiento de situaciones
estresantes. Se mencionan la adherencia terapéutica y la abstinencia en el consumo de cannabis
como elementos fundamentales para la recuperacién completa del cuadro.

En el Anexo 14 se describen otros elementos que influyen en la recuperacién y que podrian
tenerse en cuenta en el disefio de los programas: duelo tras un episodio psicético, insight,
cognicion social, explicaciones causales del TM, diferencias culturales, resistencia al estigma,
circulo social y empleo.
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Formato de intervencion

El formato de los programas de intervencion familiar varia en funcion de: nimero de
familias en el grupo (unifamiliar o multifamiliar); lugar de reunion (domicilio familiar, centro
sanitario o una combinacion de ambos) y grado de inclusion del paciente en las sesiones.

La principal ventaja de la unifamiliar es que no depende del reclutamiento de varias
familias participantes para ser implementada. Ademas, inicialmente podria resultar méas sencillo
implicar a los familiares en este tipo de formato, puesto que el multifamiliar requiere cierto
grado de aceptacion publica del diagnéstico del TM. Sin embargo, los grupos familiares
multiples tienen la ventaja de proporcionar potentes oportunidades de apoyo y validacion de las
experiencias. Se ha demostrado su rentabilidad y se debe tener en cuenta que la mayoria de los
programas que siguen este formato proporcionan también trabajo individual unifamiliar.

Un ejemplo practico [72] de la experiencia terapeutica del Grupo Multifamiliar (GMF) se
observa en el Hospital de Dia para pacientes psicéticos del Centro de Salud Mental de Uribe
(Getxo, Vizcaya). Se trata de un grupo de 30-40 personas en representacion de unas 25 familias.
Se reinen semanalmente pacientes, familiares y profesionales durante una hora y media en la
que desarrollan actividades psicoterapéuticas, ludicas y/o de socializacion. Todas tienen
cardcter grupal y, a mayores, se puede complementar con psicoterapia individual y/o
unifamiliar. El trabajo en equipo constituye un proceso terapéutico para los afectados y tiene
como agente principal las experiencias relacionales desarrolladas en un contexto tan variable y
rico. La evolucion del proceso se comprende mediante el grupoandlisis y la psicoterapia
analitica familiar. Se necesita un clima emocional inclusivo que facilite la reflexion, la
tolerancia y el acogimiento necesarios para abrir la mente a las experiencias de otros/as.

La justificacion de este enfoque se halla en la concepcion del TMG como la patologia de
interrelacién del paciente con su entorno (familiar y social). Asi, mediante un espacio
terapéutico adecuado que permita la comoda representacion de las situaciones dramaticas
cotidianas, se podré influir sobre los vinculos patdgenos escenificados, dar cabida a temas hasta
el momento tabdes y/o desmitificarlos. Esto se permite porque en el GMF se integran subgrupos
que representan los estamentos entorno a los que se mueve la familia (p.ej. las otras familias
equiparan al contexto social) y el contexto sanitario. Asi, ademas de ser un espacio de
intercambio, el reunir a personas que han pasado por unas mismas experiencias favorece el
dejarse acompafiar y genera un sentimiento de pertenencia a otros grupos humanos (no de
dependencia). Esto supone una fuente de enriquecimiento individual y colectivo, alejada de la
pobreza existente en las dinamicas unifamiliares. Ayuda a desestructurar esos papeles
preasignados de forma inamovible (debido a las rigidas pautas de funcionamiento familiar),
posibilitando el logro de la identidad individual (ser, pensar y decidir por uno/a mismo/a).

Generalmente, tanto los programas disefiados para pacientes con PEP como los de los
individuos de multiples episodios psicéticos, incluyen al paciente en las sesiones familiares.
Algunos que usan un «Taller de habilidades de supervivencia» similar al propuesto en el modelo
de Anderson no lo incluyen inicialmente, pero si tienen su presencia en el grupo de apoyo
posterior y en las sesiones grupales de resolucidn de problemas. En determinadas ocasiones si
puede resultar de utilidad para el clinico la ausencia el paciente, e incluso para él mismo.

La intervencion familiar en el hogar probablemente tiene como ventaja una mayor
accesibilidad al servicio en comparacion con la relacionada en el centro sanitario. Esto
facilitaria la participacion de mas familias y de mas miembros de estas. Ademas, las visitas al
domicilio le proporcionan al clinico informacion valiosa sobre el entorno natural de la familia.

39



Una propuesta util es la combinacion de ambos escenarios, realizando las primeras sesiones en
el domicilio para lograr un mayor «enganche» al programa, y su traslado posterior a la clinica.

Las intervenciones domiciliarias [70] son de origen anglosajon, pero estan siendo muy
practicadas en paises orientales, concretamente en Taiwéan. Mejoran la adherencia al
tratamiento, las habilidades sociales, las actividades de la vida diaria y los conflictos, tanto
familiares como sociales. Consecuentemente, se aprecian progresos en cuando a autonomia y
calidad de vida, se reduce el nimero de ingresos y se favorece la inclusiébn comunitaria.
Incluyen los servicios de atencion precoz de la psicosis, pero también: unidades de intervencion
en crisis (tras eventos estresantes) para minimizar los ingresos hospitalarios; el reciente
programa finlandés Open Dialogue (se fundamenta en el didlogo terapéutico) y el
Entrenamiento en Habilidades Sociales (EHS).

Otra formula empleada en algunos paises es la de las Foster Homes o casas de acogida
[70], una especie de residencias que ofrecen asistencia basica/instrumental y supervision las
24 horas. Se ha reservado para pacientes graves y muy cronificados, con un funcionamiento
global mas deteriorado que aquellos que permanecen en su domicilio. Son una alternativa a la
atencion ambulatoria y reducen los ingresos, pero no parecen proporcionar continuidad ni
integracion en la comunidad tras la estancia.

El planteamiento de las intervenciones precoces es sin duda prometedor, pero también
presenta limitaciones. Por una parte, no tiene en cuenta a los pacientes resistentes al tratamiento
psicoterapéutico (recaen dos 0 mas veces durante dos afios consecutivos) y que, por lo tanto, se
cronifican. Una solucién parcial la aportan los equipos de intervencion domiciliaria en crisis,
que en los momentos agudos pueden resolver el problema evitando el ingreso. Sin embargo,
esto no produce resultados prolongados ni generalizados a la vida cotidiana. Por otra parte,
aungue se ha comprobado la eficacia de la atencion precoz, no se ha podido asegurar que la
recuperacion del paciente se mantenga en los afios siguientes. Por lo tanto, son necesarios
programas aplicables a pacientes cronicos o que no hayan recibido tratamiento precoz [70].

El Open Dialogue Approach (ODA) es un tipo de intervencion rapida (en menos de 24
horas), que disminuye la incidencia de esquizofrenia tratdndola desde el inicio y que ademas
no deja de lado a los pacientes mas resistentes [70]. Entiende al enfermo como el conjunto de
una persona y su entorno, y no como Unicamente una patologia. Supone un abordaje
personalizado, integral y multidisciplinar que integra a todos sus participantes. Segin su
planteamiento, una de las piezas fundamentales para el plan terapéutico del paciente con TMG
ha de ser el Entrenamiento individualizado en Habilidades Sociales (EHS). Potenciar los
recursos sociales puede suponer un aprendizaje extrapolable a los demés ambitos de la vida.
Asi se podrian suplir en parte las deficiencias de aquellas intervenciones que van quedando
olvidadas, como la terapia familiar psicoeducativa y sistémica [73] y la reestructuracion
cognitiva.

El EHS y la TCC son las modalidades de tratamiento que gozan de una mayor evidencia
empirica como respaldo. La TCC ha sido probablemente la mas aplicada en la esquizofrenia
para reducir las alucinaciones y los delirios persistentes. A pesar de que su utilidad y la
generalizacion de los resultados generan controversia, sigue siendo la terapia mas recomendada
en las guias para los trastornos de espectro psicotico. Ademas, la psicoeducacion ha sido
incorporada en la mayoria de las tipologias de tratamiento.

La rehabilitacién cognitiva puede mejorar las funciones ejecutivas y, en consecuencia,
reducir la sintomatologia negativa. Una revision sistematica [74] de la literatura hasta el 2016
confirmd que el entrenamiento cognitivo en atencidon, memoria operativa y funciones
ejecutivas aporta beneficios. Respecto al funcionamiento social y la sintomatologia, los
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resultados son prometedores también. No obstante, se desconoce su efecto a largo plazo, pues
los estudios longitudinales lo evaluaron solamente hasta los seis meses postratamiento.

Los proyectos de reintegracion cognitiva [75] comenzaron a surgir a finales de los afios
noventa, inicialmente focalizados en dominios cognitivos concretos. A continuacion, se
crearon programas mas estructurados como el Integrated Psychological Therapy (IPT) y el
Cognitive Remediation Therapy (CRT). En Espafia, un equipo de la universidad de Deusto cre6
el REHACORP (rehabilitacion neuropsicoldgica en psicosis) para su aplicacion hospitalaria o
ambulatoria. Trata de abordar la mayoria de los déficits: atencion, lenguaje,
aprendizaje/memoria, funciones ejecutivas, AVD, habilidades sociales, cognicion social y
psicoeducacion. Se recomienda en modo intensivo durante un minimo de tres meses, con tareas
individuales y sesiones grupales. Los autores realizaron estudios experimentales que
demostraron su eficacia en la poblacion diana. Finalmente, se desarrollaron otros en version
informatizada que ahorraban recursos humanos y resultaban mas atractivos para los jovenes.
En Espafia esta disponible el GRADIOR (sin ECAs en muestras de pacientes con psicosis).

La intensidad de las intervenciones, segun algunos autores [76], deberia individualizarse
también, pues no todas las familias necesitaran un apoyo intensivo. De hecho, aquellas que
mantienen unas buenas relaciones interpersonales y se las ingenian para adaptarse a la nueva
realidad compartida podrian verse perjudicadas por una alta intromision. Es por ello que, a
pesar de las recomendaciones de las guias, hay quien sugiere que todas las familias precisan
un apoyo basico, pero que el intensivo no deberia ofrecerse rutinariamente. Se deberia reservar
para quienes realmente la necesitan, y quizas los grupos de intervencion temprana en la psicosis
podrian ver mayores beneficios en sus participantes.

Generalmente, los modelos de intervencion temprana planteados hasta el momento tienden
a centrarse en un Unico tipo de programa a pesar de que se informan mejores resultados en los
enfoques integrales y complejos. No obstante, la variabilidad entre los formatos de
intervencion no permite integrar facilmente sus estudios ni establecer una duracién e intensidad
Optimas. Solamente se ha alcanzado una notable homogeneidad en la evaluacion de los
cambios cerebrales tras una intervencion cognitiva: hay un aumento significativo de la
activacion cerebral en las regiones asociadas con la red ejecutiva. Teniendo en cuenta que la
eficacia dependeréa en parte de la seleccion previa de los participantes, seria de utilidad conocer
qué pacientes se pueden beneficiar mas del tratamiento neurocognitivo mediante la
identificacion de posibles predictores individuales.

Tipos de intervencion

Algunos de los trabajos en esta materia que cuentan con suficiente rigor metodolégico en
cuanto a evaluacion de resultados con grupo control y experimental, idoneidad de criterios de
exclusion, control de medicacion y claridad de criterios diagndsticos y definicion de
intervenciones son [20,77]:

1. Terapia conductual familiar de Falloon, Boy y McGuill (1984)

Se trata de una terapia conductual justificada en el modelo estrés-vulnerabilidad-
afrontamiento- competencia (las habilidades de afrontamiento hacen al paciente competente a
la hora de enfrentar los retos cotidianos). Los objetivos perseguidos son: ayudar al paciente y
su familia a comprender la enfermedad y cambiar las actitudes hacia esta; conseguir un clima
familiar poco estresante y dotar a sus miembros de habilidades para resolver problemas.

Este modelo se aplica en pacientes ambulatorios y estabilizados psicopatologicamente
durante unos dos afios. Las sesiones inicialmente serdn una varias a la semana y se iran
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espaciando progresivamente (quincenales-mensuales). Sigue el formato unifamiliar (con el
paciente) y contempla cinco actuaciones:

- Evaluacion conductual de la unidad familiar (todo el programa). Mediante entrevistas, se
analiza: el modo en que la familia se comunica y resuelve los contratiempos y las
posibilidades/ necesidades de cada miembro.

- Educacion del paciente y los miembros de la familia sobre la enfermedad y su manejo. Se
realiza en el domicilio en sesiones de una hora.

- Entrenamiento familiar en comunicacién verbal y no verbal para reducir asi el exceso de
critica y la sobreimplicacion.

- Entrenamiento familiar en resolucion de problemas para mitigar asi el estrés. Se les ensefia
una técnica estandar: identificacion de la problematica; propuesta de soluciones con sus
respectivas ventajas e inconvenientes; planificacion de la aplicacion y evaluacion de los
resultados.

- Estrategias conductuales especificas para aquellos retos no susceptibles a la técnica
previamente mencionada. Se ensefian otras opciones como la fijacion de limites, las
habilidades sociales, el contrato de contingencias, la relajacion, etc.

Un ejemplo de la aplicacion del modelo unifamiliar de Falloon en una intervencion familiar
psicoeducativa para la esquizofrenia lo encontramos en Espafia. En un estudio experimental,
controlado, prospectivo y multicéntrico [8,78] se estudio su efectividad en: la reduccion del
riesgo de hospitalizacion en pacientes ambulatorios, la reduccion de la sintomatologia y la
mejoria del funcionamiento social. También su aplicabilidad al elegir como terapeutas a
profesionales sin formacion previa en este campo (recibian un entrenamiento antes de comenzar
el programa). De cuatro centros pertenecientes a la red publica de servicios de atencion
especializada en Salud Mental, se seleccionaron en torno a 20-14 pacientes por centro. Estaban
estabilizados clinicamente (ningun ingreso en los seis meses previos), con una evolucion de
enfermedad superior a dos afos tras el diagnostico y convivian con el familiar durante al menos
40 horas semanales. Tanto el grupo control como el experimental continuaron recibiendo el
tratamiento de su equipo sanitario de referencia durante el programa. La evaluacion de la
intervencion fue realizada antes del inicio, a los 12 meses y a los 18 meses por un facultativo
clinico perteneciente al grupo investigador (previamente formado en la administracion de los
instrumentos de evaluacidn). Los resultados fueron:

- Aplicabilidad en la préactica clinica habitual probada en todos los centros. De las 44
familias incluidas, 36 cumplieron mas del 80% de las sesiones durante el afio de duracion
del programa. La tasa de abandono en el grupo experimental fue del 11.36% (4 por razones
de formacion/empleo, 3 por iniciativa propia y 1 por descompensacion clinica). La alta
retencion ensalza a la buena alianza terapéutica como uno de los pilares de la IFP.

- Tasa de hospitalizacion 12.10 veces menor en el grupo experimental, observandose una
diferencia significativa en el nimero medio de hospitalizaciones respecto al control
(p=0.033).

- Laedad parecia ser un factor inverso al riesgo de hospitalizacion. Como en la mayoria de
los estudios, los méas jovenes o con menor edad en el primer ingreso reportaron mayor
riesgo. En cuanto al sexo, los hombres mostraron un riesgo superior al de las mujeres, pero
no de forma significativa.

- El empleo de la hospitalizacion como medida principal de resultado es fiable, pero no
equivale a recaida (puede no precisar ingreso) y los criterios de ingreso entre los centros
pueden variar. Aun asi, el uso de la recaida tiene como limitaciones la ambigtiedad en su
definicion y la dependencia del criterio del clinico y del momento de evaluacion.

42



- Mejoria clinica global a la finalizacion del tratamiento (12 meses), en comparacion con su
estado basal (p=0.0018) y con el grupo control (p=0.011). Destacaba la sintomatologia
afectiva. Sin embargo, el progreso tendid a desaparecer con el tiempo y la evaluacién a los
18 meses ya no hall6 un valor significativo (p=0.1641).

- Funcionamiento social (medido por la seccion Il de la escala DAS7 de la OMS) superior
al del momento basal y al del grupo control. La mejoria, ademas de ser significativa tanto
a los 12 (p=0.0048) como a los 18 meses (p=0.0002), fue aumentando, manifestando asi
un efecto perdurable en el tiempo. En los controles, la tendencia era inversa.

En esta revision se encontrd un articulo de su aplicacion en América Latina, concretamente
en Chile [79]. Se presenta un ensayo clinico aleatorizado que evalUa la efectividad de la terapia
familiar conductual en comparacion con el tratamiento habitual en una muestra de 54 individuos
con esquizofrenia y sus familiares. La variable principal estudiada era el funcionamiento social
y, secundariamente se observaron otras: sintomatologia, adhesion al tratamiento y EE en los
cuidadores. Los resultados mostraron que la intervencion era eficaz en la mejora del
funcionamiento y la reduccion de la EE.

2. Paquete de intervenciones sociales del grupo de Leff (1985)

Este conjunto de intervenciones sociofamiliares se encamina hacia el cambio en el clima
familiar de alta EE. Mas concretamente, sus objetivos son: reducir dicha EE y el tiempo de
interaccion entre familia y paciente; ampliar las redes sociales de la familia; minimizar las
expectativas no realistas y mejorar la comunicacion. Se basa en el hallazgo de que las personas
con esquizofrenia que tras el alta hospitalaria regresan a hogares de alta EE, tienen mayor riesgo
de recaidas. Contempla tres fases:

- Programa educativo unifamiliar domiciliario de 2-4 sesiones cuyos contenidos seguiran
siendo trabajados posteriormente. Se proporciona informacion explicita y clara sobre la
enfermedad (etiologia, diagndstico, evolucién), haciendo hincapié en la sintomatologia
negativay la consecuente necesidad de aminorar las expectativas creadas sobre el paciente.

- Grupos de familias (de alta y baja EE) sin pacientes reunidos quincenalmente durante 9
meses para discutir problemas concretos de la convivencia. Entre todos, se buscan
alternativas de afrontamiento y se genera una sensacion de pertenencia a un colectivo con
dificultades similares. Esto permite hacer frente al aislamiento y el estigma.

- Terapia familiar. Es una fase de duracién variable que consiste en reuniones unifamiliares
con el paciente presente de una hora de extension. Se abordan, de forma pragmatica,
dificultades concretas que no pueden ser tratadas en las sesiones grupales. El objetivo es
resolverlas al mismo tiempo que se disminuye la EE y se mejora el contacto social.

Un ejemplo de aplicacion del modelo de Leff (y colegas) se recoge en un anélisis cualitativo
[80] de un ECA en el que se desarrollaba una intervencion familiar para la esquizofrenia entre
1977 y 1982. Estaba dirigida fundamentalmente a familias de alta EE (solo en el 10% de los 22
familiares se identifico baja EE). Los terapeutas habian dejado transcritas las sesiones y, con
esas anotaciones, se realizo el analisis post-hoc de los datos registrados en 85 sesiones
multifamiliares (quincenales) y 25 unifamiliares (a demanda/criterio del clinico). La forma de
trabajo con la EE empleada en este equipo se ha reproducido a lo largo de estos afios por todo
el mundo. Las estrategias terapéuticas mas utilizadas, por orden, fueron:

7 Escala DAS: Disability Assessment Schedule. Validada al espafiol para medir: autocuidado personal y desempefio de roles
familiares/conyugales/sociales y actividades laborales/ocupacionales en el tltimo mes. [8]
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- Atender a las necesidades y compartir. En las sesiones de grupo la prioridad era crear un
ambiente propicio para que los familiares pudieran expresar sus necesidades y compartir
sus dificultades acerca de la experiencia del cuidado. Esto obliga a los programas a ser
flexibles en lugar de seguir un rigido guion estructurado.

- Asesoramiento y entrenamiento en la mejora de habilidades de afrontamiento. Las
reuniones eran una oportunidad para que los participantes expusieran los retos encontrados
en el cuidado, generando asi un debate. Permitia reducir el estrés y, como consecuencia,
las criticas, la hostilidad y la sobreimplicacion emocional de los convivientes.

- Apoyo emocional. Implica la concepcion de la reunion como un «santuario» en el que las
familias expresaban libremente sus emociones, sus sentimientos eran reconocidos y
encontraban validacion. Para ellas el programa era una fuente de afecto y un lugar donde
sus preocupaciones eran comprendidas plenamente por otros (compafieros y terapeutas).

- Tratar la sobreimplicacion y reformular las opiniones de los familiares sobre el
comportamiento de los pacientes. Se abordaban: la culpa, el conflicto entre independencia
e intrusion y la sobreproteccion de los pacientes. Se intentaba potenciar la autonomia de
estos y alentar a sus parientes a mantener su propia vida social fuera del cuidado (relajarse).

Estas estrategias se modificaron cuantitativamente en funcion de la EE presente en el
ambito familiar. Los hogares de alta EE las necesitaban de una forma mas intensiva, mientras
que a los de baja EE les resultaba excesivo y costaba retenerlos en el grupo. Se beneficiaban
mas de programas de baja intensidad centrados en el apoyo emocional y la alianza terapéutica.

En cuanto a los beneficios observados en los participantes de alta EE, se observo una
evolucion emocional desde los sentimientos de ira, angustia y desesperacion hacia la aceptacion
y reevaluacion positiva. Pasaban de haber sido el foco de atencién del grupo a servir de fuente
de apoyo y asesoramiento para los miembros recién llegados, los nuevos focos de atencion.

Los autores apuntan que, sorprendentemente, fue bajo el empleo de iniciativas de
resolucion de problemas, modelado y trabajo con el duelo. Creen que podria deberse a que,
aungue las intervenciones se enfocaran en la EE, por su naturaleza impactaban positivamente
en otros aspectos de forma coadyuvante. Asimismo, la psicoeducacidon se trabajo en un primer
momento, pero tuvo un papel secundario en las sesiones de grupo. Probablemente se deba a que
los participantes que recibieron sesiones educativas individuales en sus domicilios se quedaron
con un folleto explicativo de la esquizofrenia y su gestion.

Finalmente, los autores plantean una hoja de ruta para los terapeutas en este tipo de
intervencion. En primer lugar, las primeras sesiones deberian proporcionar una atmosfera
adecuada a los familiares para compartir sus dificultades y esto deberia mantenerse durante
todo el programa junto al apoyo emocional, el refuerzo de competencias y el asesoramiento.
Asi, supondria la base para que los participantes comenzasen su proceso individual de cambio,
que seria promovido a continuacién por al abordaje de la sobreimplicacién y el replanteo de los
puntos de vista. Posteriormente, se trabajarian la ira, el conflicto y el rechazo. En cuanto a la
educacion, se ofreceria en una entrevista previa al inicio del programa y, opcionalmente, se
mantendria en sus primeras fases. EI nUmero de sesiones propuesto para cada participante,
especialmente si presenta alta EE, es de un minimo de 14 sesiones grupales quincenales.

3. Modelo psicoeducacional de Anderson, Reiss y Hogarty (1986)

El rasgo que lo caracteriza es la psicoeducacién. Tiene sus cimientos en la teoria de la
vulnerabilidad y las investigaciones sobre EE y comunicacion desviada. Su principal objetivo
en lo que concierne al paciente es reducir su vulnerabilidad ante estimulos estresantes y el riesgo
de recaidas. Respecto a los familiares, trata de crearles unas expectativas realistas y evitar su
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aislamiento social. En conjunto, pretende mejorar la comunicacion familiar. Partiendo de estas
metas, se organiza en cinco fases bien estructuradas:

Conexidn con la familia. Es una intervencion de formato unifamiliar en la que puede estar
presente el paciente. Se busca establecer una alianza terapéutica que permita trabajar en la
culpay el control del estrés familiar. Se analiza la experiencia en la gestion de situaciones
problematicas, estudiando los progresos y potenciando las estrategias eficaces.

Taller psicoeducativo. En grupos multifamiliares y sin pacientes, se informa sobre la
enfermedad, la medicacion y el manejo de situaciones complejas y se enfatiza en la
necesidad de cuidarse a uno mismo. Con todo ello se aportaré cierta sensacion de control.

Reintegracion en la comunidad. Se trata de nuevo de un formato unifamiliar y con el
paciente presente, en el que tratan de trasladarse a la practica de forma individual los
contenidos tratados colectivamente en la fase anterior. Se trabaja en: el tratamiento
farmacoldgico, la deteccion de prodromos, las pautas de convivencia y el establecimiento
de limites interpersonales e intergeneracionales. Podran ser sesiones rutinarias, telefonicas
0 excepcionales en las descompensaciones.

Reintegracion social y profesional. Progresivamente, se van implementando: actividades
de ocio y formativo-laborales para el paciente y actividades sociales para los familiares.
Fin de tratamiento, desenganche y mantenimiento. Se pone en marcha cuando el paciente
alcanza los objetivos y los mantiene, llegando al funcionamiento esperado. Entonces, se
proponen dos opciones: continuar con la intervencién intensiva tratando los objetivos
fijados y otros temas de interés e ir espaciando las sesiones paulatinamente hasta dar por
finalizada la terapia o directamente disminuir de forma progresiva la frecuencia de las
sesiones para finalizar la terapia a la vez que se va haciendo un seguimiento de que las
metas logradas se mantienen.

4. Intervenciones de Tarrier, Barrowclough y Vaughn (1988)
Este modelo es una intervencién cognitivo-conductual orientada a resolver los problemas

de la familia en conjunto y de cada miembro en particular y a reducir la EE. Se pretende dotar
a los convivientes, considerados agentes de rehabilitacion, de habilidades de relacion con su
familiar, corrigiendo asi sus reacciones. Es una actuacion compleja que contiene:

Programa educativo. En la primera sesion, se retne a los familiares para trabajar las falsas
creencias sobre la enfermedad, proporcionandoles ademas un folleto. Los contenidos de
este se debaten en una segunda sesion, en la que ya puede estar presente el paciente.
Manejo del estrés y respuestas de afrontamiento. Se estudia el estrés que provocan los
comportamientos del paciente en la familia y se proponen dos opciones: moderar las
conductas estresantes de este o ayudar a sus familiares a manejar adaptativamente las
emociones y respuestas negativas que puedan discriminar al paciente.

Programa de establecimiento de metas. Consiste en que los convivientes aprendan a
abordar las dificultades de un modo mas constructivo, pudiendo asi modificar sus
conductas hacia otras mas positivas.

Intervenciones familiares puramente psicoeducativas
En un intento por simplificar este tipo de abordajes, se desarrollaron intervenciones méas

sencillas globalmente, breves y centradas en el aspecto informativo sobre el trastorno. Eran
programas psicoeducacionales de apoyo en grupos multifamiliares (5-15) reunidos durante unas
6-15 sesiones de 1.5-2 horas de duracion. A pesar de que no destacaban por su gran impacto en
la prevencion de recaidas (no por si solos), eran tiles en otros sentidos como el logro de la
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implicacion familiar, muy importante en intervenciones posteriores mas exigentes. Esto
resultaba especialmente relevante en pacientes graves, con muchas hospitalizaciones y/o
agotamiento de los recursos familiares. Se evidenciaban mejorias en los convivientes en lo
referente a sintomatologia secundaria de depresion/ansiedad, estrés, carga subjetiva, tolerancia,
estigma, habilidades de afrontamiento, vida social y deteccién de signos precoces de
descompensacion (para facilitar la intervencion temprana).

Resultados obtenidos en algunas intervenciones psicosociales

El riesgo de recaida durante los primeros afios de la psicosis tras un PEP aumenta
considerablemente el riesgo de cronicidad. Asi pues, la intervencion familiar ha demostrado
ser efectiva en su prevencion, al menos hasta los 24 meses de seguimiento posterior. Esta es la
conclusion de una revision sistematica con metaanalisis [81] en la que se comparaba con el
tratamiento habitual y/u otras intervenciones psicosociales. Se apreciaba también una
reduccion en la duracion de la hospitalizacion y los sintomas psicéticos, asi como una mayor
funcionalidad.

Otra revision sistematica con metaanalisis [82] incluye estudios que comparan la IFP como
complemento de la atencion estandar y/o tratamiento farmacol6gico con un grupo control en el
que solo se pauta tratamiento estandar. Los hallazgos indican también que puede tener un papel
importante en el descenso del nimero de recaidas y en el incremento del funcionamiento
general. Esto no se mantuvo mas alla de los 6 meses de seguimiento. En cuanto al entorno
familiar, al final de la intervencidn se experimentaba una transicion hacia niveles de EE mas
bajos y los cuidadores eran menos propensos a la expresion de la critica/hostilidad. Sin
embargo, no se encontr6é un cambio en los reportes de sobreimplicacion emocional y esto podria
explicarse por su inestabilidad mas que por la intervencion en si: se comporta de un modo
cambiante en funcion del tiempo de evolucién o de los factores estresantes. A esto contribuye
el hecho de que la psicosis temprana se caracterice por unos altos niveles de angustia (en
paciente y cuidador) y una sintomatologia fluctuante. Lo que si se pudo comprobar fue una
reduccion en las experiencias negativas de los cuidadores (carga subjetiva), probablemente
porque al sentirse mas apoyados se influencia su percepcion del cuidado. Las investigaciones
cualitativas sugieren que los cuidadores valoran notablemente algunos componentes de la IFP
como la informacion sobre la enfermedad y el manejo de la medicacion. Una vez mas, se pone
de manifiesto la importancia de comprender el proceso de interiorizacion del rol de cuidador y
las necesidades particulares de este grupo. Asi, se podran desarrollar intervenciones adaptadas
gue mantengan su bienestar, como los grupos de apoyo mutuo entre pares.

Igualmente, otra revision sistematica [83] que estudiaba la efectividad de las IFP centradas
en la reduccion de la angustia familiar y la EE no obtuvo evidencia concluyente, al menos no
al inicio de la enfermedad. Una vez mas, se recuerdan las propiedades dinamicas de la EE que
la hacen variar con el tiempo, dificultando su medicion y alterando los resultados. Seria
necesario supervisar esas modificaciones y conocer el estado basal previo de los participantes.

Una reciente revision integradora [84], cuya bibliografia son mayoritariamente ECAsS,
concluye que la participacion de los cuidadores primarios es fundamental en el tratamiento de
la esquizofrenia. Con ella se reportan mejores resultados clinicos y una mayor aceptacion de la
enfermedad. Los familiares muestran una mejora constante en el nivel de conocimiento y
adquieren habilidades para actuar en situaciones concretas de crisis. También una mayor
comprension de su pariente enfermo, mejorando asi la comunicacion. La IFP se considera una
fuente de apoyo emocional y reduce factores de riesgo para el paciente. Por otra parte, se
menciona la repercusion negativa que tiene la percepcion del estigma entre los pacientes y los
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familiares. Son necesarias: intervenciones antiestigma que creen unas imagenes mas positivas
de la enfermedad; historias de éxito compartidas y campafias de concienciacion publica.

La eficacia de un programa terapéutico para pacientes con psicosis llamado ATTICO,
desarrollado con pacientes hospitalizados en el H.G.U. Gregorio Marafién, fue evaluada en un
estudio cuasiexperimental antes-después sin grupo control [53]. Se trataba de una intervencion
multidisciplinar e individualizada basada en criterios de accesibilidad, inmediatez, continuidad,
actuacion en crisis, intervencion integral, atencion especifica a las familias y atencion a la
cronicidad. Asi pues, se hallaron mejorias significativas en la adherencia terapéutica, en la
sintomatologia positiva y en la discapacidad total. Sin embargo, no ocurrié lo mismo con los
sintomas negativos, el insight ni la calidad de vida. Se concluy6 que las intervenciones
intensivas e integradoras pueden ser eficaces incluso en los pacientes mas reacios al tratamiento.

El concepto de intervencion cognitivo-conductual familiar fue propuesto en una revision
sistematica y metaanalisis reciente [85]. Consiste en una intervencidn breve que incluye la TCC
y la IFP, medidas de demostrada efectividad, pero cuya implantacién a veces no resulta factible.
Sus resultados muestran una reduccion de la sintomatologia (positiva y negativa)
inmediatamente posterior a la intervencion, siendo asi més eficaz que el tratamiento habitual.
Ademas, parece ser superior a la TCC en la disminucion de los delirios y a largo plazo
contribuye a la disminucion de las recaidas (mayor tiempo de retraso hasta la aparicién de la
primera recaida) y de la necesidad de reingreso.

Otras intervenciones familiares

La investigacion ha revelado que la carga familiar (objetiva y subjetiva) es superior en la
esquizofrenia respecto a otras enfermedades fisicas y psiquiatricas cronicas. Estas Gltimas
incluyen los trastornos depresivos, bipolares y obsesivo-compulsivos (TOC). No obstante,
también se han desarrollado programas especificos orientados a sus necesidades.

En el caso del TOC, el estudio de las necesidades especificas generadas por el trastorno
[86] permite disefiar intervenciones apropiadas. Uno de los articulos encontrados en esta
revision bibliogréfica [87] describe un ensayo clinico de una intervencién familiar orientada a
la reduccién de la acomodacion familiar. Esta se refiere a manera en la que los familiares
participan en la ejecucion de los rituales propios de la enfermedad, la evitacion de situaciones
generadoras de ansiedad y la modificacion de las rutinas diarias en un intento por ayudar al
paciente. Una alta acomodacion influye en su deterioro funcional y en los tratamientos basados
en la exposicion. Asi, el estudio mostraba la eficacia de esta breve intervencion adyuvante.

En el trastorno bipolar, los padres tienen un papel importante a la hora de ayudar a los
adolescentes/adultos jovenes a regular sus propias emociones y comunicar sus necesidades de
una manera mas efectiva para manejar asi su enfermedad. El tratamiento centrado en la familia
y la terapia dialéctica conductual se proponen como dos métodos de psicoterapia prometedores
en estas intervenciones familiares [88]. En un estudio multicéntrico controlado y aleatorizado
[89] también se evalud la eficacia del modelo de Falloon de intervencion familiar
psicoeducativa en el trastorno bipolar tipo I (desarrollado inicialmente para la esquizofrenia).
Se confirmd una mejoria en el funcionamiento psicosocial del paciente y la carga familiar. Otra
revision sistematica [90] apoya la mejoria de enfermo y cuidador y en un estudio multicéntrico
italiano [91] se plantea que los principales obstaculos para la implementacion de estos
programas se relacionan con la organizacion de los servicios de salud mental, y no con las
caracteristicas de las propias intervenciones.
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

Trastorno Mental

La Confederacion Salud Mental Espafia (FEAFES) describe el trastorno mental en una de
sus guias [6] como una «alteracion de tipo emocional, cognitiva y/o del comportamiento en la
que quedan afectados procesos psicoldgicos basicos como son la emocién, la motivacion, la
cognicion, la conciencia, la conducta, la percepcion, el aprendizaje o el lenguaje. Esto dificulta
a la persona su adaptacion al entorno cultural y social en el que vive, y crea alguna forma de
malestar subjetivo».

Los problemas de salud mental son patologias muy frecuentes, con una prevalencia
superior en el sexo femenino. Se alzan como una importante fuente de discapacidad y
disminucion de la calidad de vida. Generan un gran impacto en las personas que los sufren, sus
familias y la sociedad en general, que se traduce en grandes costos en términos de: sufrimiento
y discapacidad individual, disfuncion familiar y disminucion de la capacidad productiva [7].
Constituyen un problema universal que esta presente en todas las regiones y sociedades.
Desafortunadamente, en la actualidad muchos paises aiin siguen sin tener unas politicas de salud
mental y/o unos programas estructurados para esta area de actividad.

No obstante, la mencionada relevancia del TM para la comunidad contrasta con la
ignorancia imperante en temas de salud mental. Este paradigma no es mas que el reflejo del
gran estigma social asociado a los problemas psiquiatricos, cuya principal dificultad, adn
después de su diagnostico, parece ser la aceptacion de que existen. Es necesario el esfuerzo por
desestigmatizarlos y normalizarlos para que sean tratados con naturalidad, como un problema
de salud mas. Finalmente, las falsas creencias solo contribuyen a perpetuar su invisibilidad y a
potenciar el sufrimiento de los pacientes, reduciéndolos a su patologia psiquiatrica. No aportan
nada a la comunidad y, en palabras de Basilio Garcia Copin (Salud Mental Espafia) «el dia que
la sociedad entienda que la diversidad en la funcién mental es signo de riqueza, podremos decir
que el estigma ha sido un mal suefio» [6].

Estigma Social Asociado al Trastorno Mental

El estigma sigue siendo un tabd. Es ubicuo: no hay ningun pais, sociedad o cultura donde
las personas con TM tengan el mismo valor para la sociedad que las personas sin TM. Sin
embargo, la experiencia concreta de la persona estigmatizada depende del contexto cultural en
el que vive y del tipo de TM que padece. Sus efectos en la vida de un individuo pueden ser tan
dafiinos y peligrosos como el trastorno en si mismo. Parafraseando a Patrick Corrigan, uno de
los mayores expertos en estigma (en salud mental): un trastorno de salud mental es una
enfermedad, pero el ser un trastorno estigmatizado lo convierte en una enfermedad doble.

Asi, la estigmatizacion se convierte en un obstaculo mas para el éxito del tratamiento y la
recuperacion. Las personas que la padecen encuentran mas dificultades y obstaculos que
cualquier persona sin enfermedad en todos los ambitos de su vida, y muchas veces carecen de
apoyos. Ademas hace que el sujeto deje de ser una persona para convertirse en una enfermedad,
en una simple etiqueta por la que es reconocido y de la que le resulta dificil desprenderse. Se le
identifica plenamente con el atributo por el que es sefialado [18] y se olvida que es un ser
humano mas, con su dignidad y sus derechos.

Este trabajo tuvo como objetivo contextualizar el estigma hacia el trastorno mental por
medio del analisis y descripcion de su estructura, tipologia, desarrollo e impacto. A pesar de
que tedricamente se diferencian cuatro tipos de bien definidos [25], en la practica solo
constituyen una interrelacion de manifestaciones dentro de un proceso complejo y multiple,

48



cuyo conocimiento pormenorizado permite plantear posibles estrategias de combate. La
estigmatizacion se inicia con las falsas creencias negativas acerca de los atributos asignados a
un grupo. A estas se les llama estereotipos y condicionan la aparicion de los prejuicios o
evaluaciones negativas del grupo estigmatizado. Estas actitudes, a nivel préctico, se traducen
en conductas de falta de igualdad en el trato otorgado a los miembros de dicho grupo en virtud
de su pertenencia al mismo. Esto ultimo es la discriminacion.

Los estereotipos que «infectan» la sociedad respecto a las personas con diagnosticos
psiquiatricos son asumidos por los propios afectados. Asi, las creencias como peligrosidad,
incompetencia y falta de voluntad que les adjudican, son internalizadas y generan un
«autoprejuicio»: baja autoestima, desvalorizacion, vergiienza, humillacion, impotencia y falta
de confianza sobre la propia capacidad y de respeto por uno/a mismo/a. Este autosabotaje
conlleva el desaprovechamiento de oportunidades laborales (baja autoeficacia) y el rechazo de
la busqueda de ayuda profesional para su malestar [24,38,31,40]. En cuanto al publico, la
conformidad con los estereotipos adquiridos genera emociones de miedo que conducen al
rechazo social de las personas sefialadas. Igualmente, se aprecia la negativa a emplearles,
ayudarles y/o mantener relaciones interpersonales cercanas con ellas.

Uno de los estereotipos mas extendidos se basa en la vinculacion directa del TM a los actos
violentos. No tiene fundamento cientifico. Las personas con TM no son mas agresivas ni tienen
mayor probabilidad de serlo que las personas sin TM [6,32]. Ademas de no ser peligrosas para
la sociedad, acaban siendo las victimas de agresiones, malos tratos y abusos con mas frecuencia
que responsables de las mismas. Los sucesos esporadicos en los que son protagonistas de actos
violentos contra si mismos o contra los demas se deben en su inmensa mayoria a que no reciben
una atencion adecuada o suficiente ni el apoyo necesario. Por eso, es fundamental que en el
ambito sanitario se realicen seguimientos individuales y continuados en el tratamiento de toda
persona con TM.

La esquizofrenia ha protagonizado especialmente este estereotipo [32]. Los medios de
comunicacion han tenido parte de responsabilidad en la perpetuacion de esta asociacién [15,16].
No obstante, la violencia per se no es un sintoma de esquizofrenia. Sin embargo, algunos
contextos indiscutiblemente predisponen a su aparicion: enfermedad mal controlada
farmacoldgicamente, con consumo de drogas y con otros factores biopsicosociales de riesgo
afiadidos (sexo masculino, edad joven, antecedentes familiares, trastorno de personalidad,
dificultades econémicas y carencia de apoyo familiar y social). El riesgo también se incrementa
por la sintomatologia psicotica, pero esto es debido a la presencia de anormalidades cerebrales,
comorbilidades psiquiatricas y factores demogréaficos que no son especificos de la
esquizofrenia.

Los sujetos con un TM tienen miedo a la etiqueta social que se les otorga y, tratando de
evitarla, ocultan su enfermedad. Esto contribuye a su invisibilidad en la sociedad y les
desalienta en la solicitud de ayudas sociales y el acceso a servicios de salud mental. También
se dan casos de abandonos precoces [30,31], suponiendo una falta de adherencia terapéutica.
Esta, junto al retraso en el inicio del tratamiento, condiciona un curso torpido y un peor
prondstico, agravando la psicopatologia y llevando al paciente hacia la degradacion social total.

El rechazo manifestado por el publico contribuye al aislamiento del paciente estigmatizado,
que es causa Yy efecto del TM. En un intento por evitarlo, el sujeto busca frecuentemente ayuda
en el consumo de drogas que le faciliten las interacciones sociales, pero acaban condicionandole
unas peores adherencia terapéutica y evolucion clinica. Lo méas grave es que la exclusion se
retroalimenta: el aislamiento repercute en el empeoramiento de las habilidades sociales del
individuo, concretamente de la comunicacion verbal; los oyentes creen que este «se comporta

49



de forma extrafia», sienten miedo y lo rechazan de nuevo. EI miedo a la incomprension y la
etiqueta hace que el paciente se retraiga y empobrezca sus redes sociales, reduciéndolas a los
espacios protegidos. Esto genera cierta sobreproteccion, que no favorece un trato igualitario.

Del mismo modo, los convivientes del paciente diagnosticado también son victimas del
estigma, que se suma a la carga familiar que supone la enfermedad [24,27]. En detrimento de
su propia calidad de vida, deben enfrentarse a la vergiienza, la culpa, el aislamiento y la
restriccion de su actividad social y economica. En ocasiones también son estigmatizadores.
Paralelamente, otras dianas de la estigmatizacion son los profesionales de salud mental, y en
ocasiones proviene del propio colectivo médico. No obstante, también pueden actuar como
agente estigmatizador [25], lo cual influye en la alianza y adherencia terapéutica. A su vez, esto
condiciona el pronostico, las probabilidades de recuperacion y la respuesta al tratamiento
(basado en la rehabilitacion y la reintegracion del nivel de funcionalidad premorbido).

La discriminacidn de pacientes, familias, psiquiatras y psiquiatria se aprecia en las actitudes
cotidianas de la sociedad, pero también en las politicas econémicas que, en los Gltimos afios,
han asignado los presupuestos mas pequefios para las terapias e intervenciones psiquiatricas
debido a la desigual consideracién que estas patologias tienen respecto a otras en el conjunto
del sistema sanitario [38]. La sociedad no ve los beneficios econémicos de invertir en salud
mental y psiquiatria. El prejuicio de que los tratamientos solo dan resultados débiles hace que
no se invierta en su: prevencion, tratamiento, rehabilitacion e investigacion. Se omiten asi los
beneficios econémicos a largo plazo que se obtendrian si se trabajase en la recuperacion de los
pacientes, disminuyendo su alto absentismo laboral y las pensiones por incapacitaciones.

De cualquier modo, teniendo en cuenta este estudio del proceso de estigmatizacion, se
infiere que se trata (o deberia tratar) de una prioridad en la salud publica mundial, lo cual
justifica la necesidad de una enorme inversion tanto por parte de las autoridades y profesionales
como por la propia comunidad. Los programas antiestigma serios, continuos y concordantes
con la poblacién objetivo son imprescindibles. Invertir en salud mental no es Gnicamente una
cuestion ética o social que intente incrementar el bienestar, sino que se trata también de una
cuestion de sostenibilidad econémica en los paises desarrollados. Los economistas advierten
gue no hay progreso sin salud mental [92]. Resulta prioritario colocarla en el debate publico y
reflexionar.

Los medios de comunicacién, uno de los principales perpetuadores del estigma, pueden
emitirlos e influir sobre la opinién publica. Crean subjetividades e influyen en lo que la sociedad
entiende como realidad, lo aceptable/inaceptable y lo normal/anormal. En consecuencia,
cuando representan errénea y despectivamente a los pacientes con TM estan perpetuando los
estereotipos, prejuicios y conductas discriminatorias que los rodean [16]. En la misma medida
que tienen la capacidad de reforzarlos, también pueden luchar contra ellos [6]. Un tratamiento
ético y responsable de la informacion permitiria al lenguaje actuar como caballo de Troya en la
lucha contra el estigma, divulgando opiniones no estereotipadas. Pudiendo incrementar el
conocimiento social y dar voz a los protagonistas, no deberian limitarse Unicamente a hacer
cronicas de sucesos desde un lenguaje despectivo y un enfoque anecdotico. Tienen un papel
clave en la desestigmatizacién y, por lo tanto, en la recuperacion e inclusion de las personas
con TM. Igualmente, los profesionales sanitarios también tenemos una posicion privilegiada
para participar, en la responsabilidad individual de cada uno/a queda el interés por hacerlo.

Siendo la causa de la aparicion de este fendmeno una cuestién fundamentalmente de
ignorancia y/desinformacion, la educacion debe ser la solucion o, al menos, parte de ella. Solo
asi se pueden combatir los prejuicios. Es necesario conocer el origen del problema y sus
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mecanismos de accion para poder luchar contra él de una forma eficaz, eficiente y efectiva®.
Efectivamente, la educacion es una de las armas méas empleadas, pero también el contacto
directo con el trastorno y la protesta contra sus descripciones injustas (Anexo 11). Dar voz a
los mayores expertos en el tema, en este caso los propios pacientes (y sus familias), es
fundamental para desmontar estereotipos segregadores gracias a su proximidad y conocimiento
directo. Su experiencia en primera persona y sus dificultades pueden acercar esta realidad a la
poblacién de una forma mas genuina y ayudar a que se vea mas a la persona y menos a la
etiqueta que carga.

En resumen, el estigma asociado al TM constituye una barrera para la persona
diagnosticada en cuanto a: la busqueda de ayuda mientras experimenta los sintomas
prodromicos y el mantenimiento de la adherencia terapéutica (antipsicéticos y psicoterapia)
[41]. Por consiguiente, condiciona una peor evolucion de la enfermedad [28] y acaba
incrementando el riesgo de suicidio del sujeto. Es sin duda su consecuencia mas grave. Ademas
de agravar el sufrimiento y hacerle perder calidad de vida, lo priva de oportunidades de
vivienda, empleo y relaciones sociales. Igualmente, el estigma es también un muro para la salud
mental en conjunto de cara a lograr unos presupuestos adecuados a las multiples necesidades
insatisfechas.

Por todo ello, es necesario prestarle atencion y combatirlo de un modo multidisciplinar que
favorezca la autodeterminacion y empoderamiento de los afectados en la defensa activa de sus
derechos. Si se trabaja hacia la inclusion comunitaria, se ayuda en la adquisicién de un rol social
y un proyecto de vida independiente. Es fundamental que esto se interiorice en la conciencia
colectiva: el tener un TM no impide estar plenamente integrado en la sociedad como cualquier
otro, siempre y cuando se cuente con los apoyos necesarios [6]. He aqui la importancia de
eliminar las barreras sociales invisibles de la estigmatizacion, que se acaba retroalimentando.
Esto, junto a una atencion individualizada y continua, permite la igualdad de oportunidades que
les ha sido arrebatada. No se trata de condescendencia, sino de dignificacion y humanizacion
de un tema que nos afecta a todos/as como sociedad.

La persona con un TM no muestra ningun rasgo de ello apreciable a simple vista [6]. Pasa
desapercibida entre el resto de los seres humanos, y una forma de reconocerla es a traves de las
etiquetas que se le adjudican socialmente, reflejadas p.ej. en los medios de comunicacién
cuando identifican al autor de un hecho por su diagnostico psiquiatrico. Como consecuencia,
tratando de evitar este sefialamiento, los pacientes y sus familias ocultan conscientemente su
problema de salud. Esto convierte al colectivo en invisible para el resto de la sociedad. El
etiquetaje también incrementa las dificultades para ejercer los derechos en igualdad de
condiciones que el resto de los ciudadanos/as, derivando en situaciones de exclusion social.

De igual modo que a un jardin no se le llama rosa ni a una rosa espina, a un ser humano
tampoco deberia llaméarsele enfermedad, cualquiera que sea. Primero porgue es una persona y
segundo porque si tiene un nombre de pila es para usarlo. No se trata de buscar eufemismaos,
sino de llamar a las cosas por su nombre, y con los trastornos mentales ocurre lo mismo. Si
contamos con unos términos diagndsticos usémoslos, independientemente de que algunos
profesionales, con todo su buen criterio, tengan una opinion discordante [96], como ocurre con
la palabra esquizofrenia. No deben ser perfectos, sino lo mas respetuosos y humanos posible.

8 Eficacia es «hacer las cosas correctas», las que mejor conducen a la consecucion de los resultados («qué» cosas se hacen).
Eficiencia es «hacer bien las cosas», buscando la mejor relacion posible entre los recursos empleados y los resultados
obtenidos («como» se hacen). Efectividad es «hacer bien las cosas correctas», es decir, hacerlas de forma eficiente y eficaz
(«qué» cosas se hacen y «cOmo» se hacen). Fuente: Peter Drucker.
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TMG y esquizofrenia

Los trastornos psicoticos causan alteraciones de la percepcion y el pensamiento que
dificultan el reconocimiento juicioso de la realidad [77]. Evolucionan hacia la cronicidad, de
modo que van deteriorando las capacidades de la persona que le permiten funcionar en su vida
diaria de forma competente. Desafortunadamente, esto merma la autonomia vital en mayor o
menor grado y conduce a la desadaptacion social.

La esquizofrenia es uno de los trastornos psicéticos considerados graves. Cuenta con un
curso y evolucion variables, pero siempre supone unos elevados costos tridimensionales:
personales, familiares y econdmicos. Actualmente, a pesar de contar con una buena medicacion
antipsicotica y otros abordajes no farmacoldgicos coadyuvantes, atn tiende a la cronicidad y la
disfuncionalidad. Clinicamente se podria describir como una enfermedad heterogénea que
presenta en cada paciente una gama de sintomas distintos, cambiantes ademas con el paso del
tiempo [12]. En términos practicos resulta devastadora, pues limita las capacidades de los
enfermos para pensar, tomar decisiones y relacionarse con los demas, siendo los humanos unos
seres esencialmente sociales.

Los déficits cognitivos estan presentes en la esquizofrenia. Se cree que podrian formar
parte de la base de la enfermedad dado su caracter independiente, persistente y determinante en
el pronostico [74]. Igualmente, el deterioro cognitivo se considera refractario dado que no suele
mejorar aun con los tratamientos farmacologicos y psicoterapéuticos habituales. Por eso, se
encumbra como un predictor de la funcionalidad del paciente, su potencial reincorporacion
laboral y su competencia social. El abordaje de esta problematica es insuficiente por la carencia
de programas especificos y atractivos y la dificultad de implantarlos. La rehabilitacion
neuropsicoldgica o intervencion cognitiva trata de afrontarlo [75].

El tratamiento de la esquizofrenia precisa estrategias adaptadas a las necesidades del
paciente y no al revés, como suele ocurrir [12,21]. El modelo de vulnerabilidad-estrés que
explica su origen muestra la implicaciéon de factores bioldgicos, psicolégicos y sociales. La
organizacion de la atencion precisa por lo tanto coordinar respuestas farmacolégicas, clinicas,
rehabilitadoras y sociales. Se necesita un cambio de actitud desde la simple reparacion del dafio
hacia el pragmatismo de la rehabilitacion. Es decir, se ha de buscar que el paciente alcance la
mayor autonomia posible. Requiere intervenciones multimodales de [67]:

- deteccion temprana en la comunidad.

- psicoeducacion a nivel individual y familiar, asi como en la sociedad. Permite fortalecer:
la introspeccion en la enfermedad para prevenir recaidas y lograr adherencia a medidas
terapéuticas (farmacoldgicas y no farmacoldgicas) [53] y la lucha contra el estigma social.

- abordaje de distintas areas de funcionamiento que permitan la adaptacién del sujeto a su
ambiente social.

Generalmente, los pacientes con esquizofrenia no llegan a conseguir la autosuficiencia
personal y econdémica, por lo que dependen de que la familia los cuide [43,44]. La
disfuncionalidad social secundaria al trastorno hace que tiendan a permanecer solteros, por lo
que el rol de cuidador es asumido por la madre, la hermana o el padre normalmente. Asi, una
vez estabilizada la fase aguda del episodio (PEP), la convivencia familiar tendra que crearse o
mantenerse como un habito para toda la vida. Es importante incidir en el tratamiento familiar,
pues ayuda a reducir las hospitalizaciones y promueve la rehabilitacion del paciente y, con todo
ello, previene las recaidas. Ademas, influye en la sintomatologia negativa, el gran reto que los
antipsicoticos no han logrado vencer (si reducen la positiva).
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La implicacion de la familia es esencial para un abordaje 6ptimo [7,49,84]. Debe ser
considerada como una fuente de soporte emocional, social y econdmico. Se precisa tener en
cuenta que la enfermedad también le ocasiona sufrimiento y le perturba su dindmica normal de
funcionamiento. Consecuentemente, se le ha de proporcionar el apoyo necesario para hacerle
frente, sobre todo teniendo en cuenta que, tras la desinstitucionalizacion vivida en el TMG, ha
sido el nacleo familiar el responsable del cuidado de estos enfermos. Lo minimo seré dotarles
de: informacion sobre la enfermedad; apoyo en situaciones de crisis y herramientas suficientes
para adquirir habilidades de comunicacion intrafamiliar sana y resolucion de problemas, las
cuales faciliten la convivencia manteniendo la calidad de vida de todos/as los/as implicados/as.
Ademaés, asi se reducird el riesgo de recaidas del familiar afectado y se favorecerd su
recuperacion sintomatica y funcional, haciendo que sea mayor y mas rapida. Cualquier esfuerzo
en la mejora de la psicopatologia lo alejara un poco mas de las conductas autoliticas.

El concepto de adherencia familiar [49] engloba contexto familiar y cumplimiento
terapéutico. Si se cultiva, permite disminuir la carga generada por el TMG. La adherencia al
tratamiento [52] es un elemento clave en la evolucion de la enfermedad y depende tanto del
insight o conciencia de enfermedad como de la alianza terapéutica [53,54].

Es también muy importante el papel de las asociaciones de familiares de pacientes con
trastornos mentales. Constituyen una herramienta de apoyo, acogida y representacion para el
colectivo y llevan a cabo tareas de formacion de voluntarios y sensibilizacion sobre la salud
mental [11]. Ademas, desempefian una labor imprescindible como generadores de informacion
neutralizante de estereotipos y neutralizadores de informaciones mediaticas erroneas [15].

El abordaje de los trastornos psicéticos, ademas de ser integral deberia ser precoz
[11,14,61-63]. La relacion entre la duracion de la psicosis no tratada y las consecuencias
clinicas, sociales y econdmicas evidencia la necesidad de implementar intervenciones
tempranas inmediatamente después del inicio del cuadro psicotico [61,62]. No todos los
profesionales estan completamente de acuerdo con el modo de poner en préctica la deteccion
precoz [65,66], pero no dudan que la precocidad del tratamiento mejora la vida del paciente y
su familia. Se trata de identificar rapidamente la enfermedad porque sus primeros afios marcan
en muchos casos el prondstico. Es por lo tanto una ocasion extraordinaria para limitar el
potencial deterioro que causa la psicosis. Se propone la creacion de programas especificos (con
abordaje farmacoldgico y psicosocial) y el entrenamiento en deteccion de sintomas de los
colectivos que estan en contacto con la poblacion de riesgo (médicos de atencion primaria,
pediatras y profesores/as).

Se necesitan servicios con una oferta terapéutica accesible, comprensiva y que se oriente
hacia la recuperacion y el empoderamiento personal (potenciando los recursos personales) [58].
Asi, los beneficios potenciales de este tipo de intervencion son: disminucion de la morbilidad,
recuperacion mas rapida, mejor prondstico, conservacion de las habilidades psicosociales,
conservacion del apoyo familiar y social y menor necesidad de hospitalizacion [71].

Intervencion familiar

La intervencion familiar se postula como un elemento imprescindible en el abordaje
integral de los pacientes con trastornos mentales crénicos [70], especialmente la esquizofrenia.
Ha sido reconocida como un recurso terapéutico de primer orden y complementario a otras
medidas. La evidencia entorno a su eficacia en la psicosis para la prevencion de recaidas [81,82]
y el bienestar de la familia provoco su inclusion como opciones de tratamiento en las
recomendaciones NICE [58] junto a: evaluaciones de salud fisica, educacién, programas de
apoyo al empleo, apoyo al bienestar y a la educacion, terapia psicolédgica (TCC).
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Algunos estudios [8] han demostrado su aplicabilidad en la practica clinica, la disminucion
del riesgo de hospitalizacion, la mejoraria en el funcionamiento social a largo plazo y la clinica,
al menos a corto plazo. También se han apreciado otros beneficios en el autocuidado personal,
el desempefio de roles y el empleo. Este ultimo mejora los resultados sociales y laborales en
cuanto a motivacion, adquisicion de habilidades y productividad y disminuye la percepcion de
ser estigmatizado [84]. Las empresas sociales desempefian por lo tanto un papel importante.

Inicialmente, las intervenciones familiares se orientaban a la reducciéon de la emocién
expresada (EE), entendida esta como el estilo de comunicacion y la forma en la que los
miembros de la familia aluden a las emociones, actitudes y comportamientos manifestados por
el paciente [8]. Es un ente volétil, que cambia con el tiempo y las circunstancias y se muestra
refractario al cambio [55]. A lo largo del tiempo y en todas las culturas, se ha establecido como
un soélido predictor de recaida en la esquizofrenia [8], de ahi que el trabajo con familias se
enfocase fundamentalmente en su prevencion. Posteriormente, fue incorporando otros objetivos
que perseguian una evolucién menos torpida de la enfermedad: adherencia terapéutica,
evitacion del deterioro y ajuste sociolaboral adecuado a las posibilidades de la persona [20].

En los ultimos treinta afios, se han ido consolidando diferentes modelos de intervencion
con familias. Se han centrado en: proporcionar informacion sobre la enfermedad; modificar
ciertas respuestas emocionales negativas; reducir el contacto paciente-familia; mejorar la
comunicacion; dotar a las familias de estrategias validas de afrontamiento y resolucion de
problemas y ofrecer apoyo [77]. Los tipos de intervencion mas empleados son la terapia
conductual familiar de Falloon, las intervenciones sociales de Leff y colegas, el modelo
psicoeducacional de Anderson y las intervenciones de Tarrier. Habra diferencias en cuanto al
formato en funcién de: nimero de familias (unifamiliar, multifamiliar), lugar de reunion
(domicilio familiar, centro sanitario o una combinacion de ambos) y grado de inclusion del
paciente en las sesiones.

Instituciones como NICE recomiendan abordar los trastornos del espectro psicotico
contemplando [70]: TCC, tratamiento asertivo comunitario, psicoeducacion familiar e
intervencion familiar breve, programas de autogestion del trastorno, rehabilitacion cognitiva,
programas de empleo protegido y entrenamiento en habilidades sociales. No dejan de ser
importantes indicaciones como estas o las de la APA, pero los modelos planteados hasta el
momento o bien dejan de lado la intervencion familiar o solo se centran en un tipo de
intervencion (EHS p. ej.) y, lo mas importante, no tienen en cuenta a pacientes que son
resistentes al tratamiento psicoldgico. Las multiples recaidas de los pacientes se deben a la falta
de conciencia de enfermedad y al abandono de tratamientos psicoterapéuticos y/o
farmacoldgicos. Suponen asi un gasto sanitario elevado y hacen que el paciente se vuelva mas
dependiente y reduzca su funcionalidad. Por lo tanto, quizas antes de escoger una técnica
terapéutica es mas importante definir a quien se dirige el abordaje psicoterapéutico. Mas
concretamente, en primer lugar se podria determinar el contexto (domicilio), luego a quién se
dirige (paciente con PEP, paciente resistente a tratamiento, familia o0 ambos) y, finalmente,
proponer qué intervencion usar.

En base a todo lo expuesto sobre el trabajo con las familias en el apartado de los resultados,
se deduce que la mayoria de los programas, aun con sus particularidades, comparten unos
elementos comunes [7,11,20,58-60,67,68,70]:

- Evaluacion sistematica de las caracteristicas familiares: relaciones, estructura, red social,
estigmatizacion, sobrecarga, capacidad de resolucion de situaciones, factores precipitantes
y grado de implicacion. El conocimiento de algunas caracteristicas de funcionamiento
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ayuda a identificar a las familias que puedan precisar mas ayuda [20]: las que viven
frecuentes crisis de violencia verbal y/o fisica; las que Ilaman a la policia en caso de
conflicto; los familiares que llaman a los profesionales constantemente con demandas
irracionales y aquellos pacientes que, a pesar de tomar la medicacién correctamente y vivir
con sus familias, recaen méas de una vez al afio.

Aproximacion a la familia con una actitud positiva y empatica, buscando una alianza sélida
de trabajo con todos los miembros (incluido el paciente). Se valora el papel de los
cuidadores y su pesada carga, agradeciendo y reforzando su aportacién. ElI no
culpabilizarlos y hacerles sentir como miembros valiosos del equipo de tratamiento
(aliados) también rompe las clésicas «jerarquias» que marcan una distancia respecto a los
profesionales y condicionan la comunicacion abierta y eficaz. Asi pues, una relacion de
colaboracion es fundamental de cara a la optimizacion del tratamiento y la recuperacion
[84]. La construccion de una adecuada relacion terapéutica basada en la confianza
permitira al paciente expresar sus sentimientos, contar sus experiencias y hacer demandas
de apoyo. Esto resulta especialmente importante y arduo al principio, cuando llega con
unas dificultades de expresion e incluso escasas habilidades sociales.

Espacio dedicado a la informacion sobre la enfermedad.

Consideracion del programa como una estructura estable de tratamiento a las familias, con
una gran disponibilidad (citas regulares, proceso asistencial estructurado). Se les muestra
activamente que una definicidn clara de los limites, la evitacidn de situaciones imprevistas
y el mantenimiento de cierta distancia interpersonal mejoran la evolucion de los pacientes
y la calidad de vida del conjunto familiar. Se les ayuda a superar la sensacion de descontrol
e impredecibilidad que genera la patologia.

Fomento del contacto con otros familiares en situacion familiar y ampliacion de las
relaciones fuera del nucleo familiar.

Entrenamiento en la mejora de la comunicacién y el manejo de los problemas.

Todos ellos potencian el impacto de la intervencion, favorecen su aplicabilidad y facilitan

el logro de los objetivos. Podrian tomarse como pautas que vertebren el trabajo con las familias.
Otros principios serian:

Centrar la intervencion en problemas concretos.

Promover la independencia del hijo afectado siempre que sea posible, favoreciendo la
génesis de unas expectativas de futuro razonables al respecto.

Tener en cuenta el punto de vista del paciente en cuanto a la participacion continua de sus
familiares en el proceso, pudiendo pedirle su autorizacion. Tras un PEP, en el que los
parientes han podido contribuir a la busqueda de ayuda profesional, muchos pacientes los
quieren mantener involucrados en su proceso de tratamiento, pero no todos. Para algunos,
las ventajas no siempre son tan evidentes. Por eso, seria interesante que un miembro del
equipo les proporcionase informacion acerca de la naturaleza del trabajo con las familias
y explorase con ellos los pros y los contras para que pudiesen decidir razonadamente.
Proporcionar un modelo que dé sentido a los sentimientos y conductas de todos los
participantes.

Comprometer a la familia en el proceso de tratamiento y lograrlo lo mas pronto posible
una vez que el paciente comienza a ser involucrado (en el contexto de un PEP, p.ej.). Esto
se explica por el hecho de que la motivacion para participar es tipicamente mas alta durante
o0 inmediatamente después de una crisis 0 experiencia desagradable.
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- Ser capaz de ver a la familia como un todo, es decir, partir de una definicion amplia de la
misma. Puede estar representada por los miembros habituales, tanto de la familia
tradicional nuclear (padres e hijos) como de la extendida (tios/as, primos/as, etc.).

- Centrarse en los aspectos positivos de cada familia, y no en los negativos.

- Ofrecer servicios flexibles (horarios de sesiones conveniente p.ej.) e individualizados en
funcién de las necesidades y preferencias de cada familia.

- Centrarse en inspirar esperanza y resiliencia. La intromision de la psicosis en el entorno
familiar puede resultar confusa y amenazante ante tanta incertidumbre. Resulta util recibir
una informacién fidedigna sobre la naturaleza y el tratamiento de la enfermedad, con una
orientacion clara hacia la recuperacion. Se ofrece asi una esperanza realista en cuanto a la
mejora sintomatica y funcional del sujeto y su capacidad de gozar una buena calidad de
vida en la comunidad.

Un episodio psicotico, sobre todo si precisa de medidas coercitivas como la
hospitalizacién involuntaria, la medicacion forzada y el aislamiento, puede resultar traumatico,
tanto para el paciente como para su familia. El contemplar a un ser querido sufriendo tal declive
hace plantearse cuando (o si) volvera a ser él o ella mismo/a. Incluso el ser consciente de que
un familiar tiene un TM, por si mismo y por la connotacion negativa del estigma, puede tener
efectos devastadores en la identidad propia y la autoestima. Todos ellos son aspectos a tener
en cuenta en las terapias, son necesidades particulares que precisan atencion.

En resumen, el trabajo con familias es un elemento clave para el tratamiento y seguimiento
de la psicosis. Conduce a mejores resultados clinicos y es rentable, pero sigue sin estar
disponible para la mayoria de afectados/as en la practica clinica habitual. Son necesarias mas
investigaciones que consigan su implantacion generalizada. Otros retos son la coordinacion
sociosanitaria en la atencion al TMG, la creacién de equipos especificos para los grupos con
necesidades especiales (personas sin hogar, con baja adherencia terapéutica, PEP, etc.).
Finalmente, se precisa la creacion de una cultura comdn basada en el paradigma comunitario y
el objetivo de recuperacion del paciente. La educacion en salud mental ha de promover la
identificacion temprana del TM, mejorar la basqueda de ayuda y disminuir el estigma.

Investigacion

Los primeros trabajos de investigacion sobre intervenciones familiares, pioneros en su
momento, fueron el punto de referencia para muchos enfoques rehabilitadores posteriores. No
obstante, pueden pecar de cierto exceso de optimismo al no considerar la complejidad que
supone el trasladar al trabajo diario, en un contexto de recursos limitados, unos programas
disefiados en un ambiente experimental por personal altamente motivado y entrenado. Por otra
parte, inicialmente los estudios no contemplaban problemas metodoldgicos tales como:
ausencia de evaluadores ciegos; diferencias en los criterios de recaida; participacion de distintas
figuras familiares (padre, madre, hermano/a, etc.) sin tenerlo en cuenta en la interpretacion de
los resultados; abandono de familiares durante el seguimiento e inclusién en los estudios de
pacientes con diagndstico de trastornos esquizoafectivos (no solo esquizofrenia).

Tras afios de experiencia se han logrado avances, pero aln se necesita mas investigacion
para conocer qué componentes terapeuticos de la intervencion familiar son maés eficaces y
cuales son sus mecanismos de accién en la produccion de los beneficios. Se sugiere la
efectividad de dejar una dosis minima eficaz de antipsicotico como tratamiento de
mantenimiento para la prevencion de exacerbaciones [63], pero hay que estudiarlo mas.

En cuanto al estigma, los principales estudios se hicieron entorno al retraso en la busqueda
de ayuda, pero no abordaron el abandono precoz de la misma (contribuye a esa interrupcion).
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Respecto al acceso a la atencion psiquiatrica, seria interesante saber como se relaciona con los
distintos tipos de estigma y cOmo este se comporta en los grupos mas propensos a no solicitar
ayuda (personas mayores, ambito rural, etc.).

Finalmente, se puede concluir que lo que comienza como una serie de creencias acerca del
TM, heredadas socialmente sin mala intencidn, se convierte en un complejo proceso que acaba
repercutiendo en el riesgo de suicidio de la persona que las sufre. Por una parte, teniendo en
cuenta que la mayoria son falsas y que se reducen a falacias, es importante que la sociedad
maneje informacion fidedigna sobre la salud mental. Paralelamente, preciso concienciar sobre
las dificultades y consecuencias negativas que todo esto genera, incitando asi a la reflexién
tanto colectiva como individual. Todos/as tenemos una parte de responsabilidad, pero también
la oportunidad de cambiarlo.

Este proceso de estigmatizacion supone un lastre en la lucha de las intervenciones
familiares por reintegrar al paciente en la sociedad. En consecuencia, resulta imprescindible
combatirlo y dar a conocer la gran aportacion de estas intervenciones no farmacoldgicas en la
vida de las personas con un TMG. Igualmente, existen otro tipo de terapias, también
desconocidas para la gran mayoria, que siguen la misma linea de la busqueda de calidad de
vida. Es el caso de las intervenciones asistidas con animales. Concretamente, la caniterapia se
esta desarrollando con mujeres que han sido victimas de la violencia de género y viven aisladas
y retraidas. En Espafia, la fundacién Mariscal con su proyecto Pepo les proporciona perros de
proteccion que las acompafian y les permiten vivir sin miedo. Otro ejemplo son los proyectos
realizados por la asociacion Al Perro Verde, que rehabilita y reinserta a perros y seres humanos
que han sido excluidos. Desarrollan iniciativas en centros penitenciarios, por ejemplo.

Recientemente se realiz6 una revision sistematica [94] sobre los beneficios de las mascotas
en la vida de las personas con TM. Los animales podrian jugar un papel particular en términos
de mejora de calidad de vida, puesto que: constituyen una fuente de apoyo y compaiiia; facilitan
el trabajo emocional, sobre todo en momentos de crisis (percepcion de que el animal intuye el
malestar humano y actlia en consecuencia); sirven como distraccion ante la perturbacién
generada por los sintomas psicoticos al proveer una rutina y motivaciéon; ayudan al
mantenimiento de una identidad propia por la reciprocidad de la relacion y su cuidado exitoso
aporta satisfaccion y sentimiento de orgullo. Finalmente, también favorecen la gestion personal
del estigma percibido (y promulgado) debido a la percepcion de ser aceptado noblemente por
el animal. En efecto, los animales no juzgan, tan solo acomparian.

Hellen Brooks, la lider del trabajo, concluye que «el andlisis de la red de apoyo de un
individuo sugiere una contribucion Gnica de las mascotas que se extiende mas alla del apoyo y
las conexiones proporcionadas por las conexiones familiares, amistades y lazos débiles». Todo
esto resulta cautivador no solo porque colabore en la optimizacion del autocontrol de la
enfermedad, sino porque el colectivo de personas con TM sufre especialmente los altos niveles
de estigma y exclusion social. Asi, cualquier potencial aportacion, es interesante.
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ANEXOS

ANEXO 1: Esquizofrenia y modelo de Vulnerabilidad-Estrés

Bioldgicos

Psicosociales

Factores Genéticos
+

Factores Ambientales °

Factores de estrés:
Factores

protectores: - Trauma

- Drogas (cannabis)

- Soporte social vulnerabilidad _ Urbanicidad

- Adherencia terapéutica : »
. . . - Emigracion
- Tratamiento psicosocial
- Pobreza
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La etiopatogenia de la esquizofrenia sigue siendo desconocida, pero si se sabe que tras ella se
esconde una interaccion de factores genéticos y ambientales.

Genética

Los estudios en gemelos y adoptados han demostrado que hermanos o parientes de primer grado
de una persona con esquizofrenia, respecto a la poblacion general, tienen un 10% mas de riesgo de
desarrollar la enfermedad. Este asciende a un 50% en el hijo de progenitores afectos de esquizofrenia y
a un 80% en gemelos monocigéticos. Se han mencionado unos 7 genes implicados, pero el modelo de
transmision hereditaria es complejo y esta ligado a diversos genes de pequefio efecto y muy extendidos
entre la poblacién. Esta influencia hereditaria se explica por el efecto de los factores ambientales sobre
genes o factores epigenéticos, facilitando asi la expresién del trastorno.

Ambiente

- Factores bioldgicos [1]: dafios fetales prenatales y perinatales (infecciones, malnutricion,
complicaciones obstétricas)

- Factores psicosociales: experiencias traumaticas, consumo de drogas (cannabis), pobreza,
migraciones, etc.

El desequilibrio entre los factores favorecedores de estrés y los protectores o de resiliencia personal
(a favor de los primeros) conduciria presuntamente hacia una desregulacion dopaminérgica responsable
de la aparicion de los sintomas.

El estrés se considera una respuesta de alarma del organismo ante un estimulo externo. Provoca
unos cambios psicofisicos en su intento por restaurar la homeostasis, y las conductas psicéticas se
conciben como respuestas mal adaptativas originadas en esa lucha.

En conclusion, el modelo de diatesis-estrés constituye un mecanismo de producciéon de
manifestaciones organicas fisioldgicas en respuesta a la percepcion del estrés.

El tratamiento de la esquizofrenia deberia orientarse entonces hacia la disminucion de la
vulnerabilidad personal. Para lograrlo es necesaria la reduccion de los factores de riesgo modificables,
que precipitan la aparicion de los sintomas, y la potenciacion de aquellos elementos que compensan las
manifestaciones de la enfermedad.
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ANEXO 2: El trastorno mental grave y sus necesidades

Persona con TMG: Necesidades a cubrir para su recuperacion
Presenta sintomatologia Atencidn sanitaria:
psicética/prepsicdtica que: o Atencion a la salud general
o Genera problemas de captacion y o Cuidados prolongados para prevenir y
comprension de la realidad tratar recaidas y evitar deterioros
o Distorsiona la relacion con otros o Entrenamiento en el manejo de la
o Supone o puede suponer riesgo para su enfermedad y sus consecuencias
vida o Entrenamiento en habilidades personales
o Repercute negativamente en distintas y sociales

areas de su funcionamiento personal .y .
P Provision de recursos de apoyo social:

Necesita un abordaje complejo, o Apoyo en la organizacion de la vida

combinando: cotidiana

o Atencion sanitaria con intervenciones o Apoyo en la vivienda propia o en
bioldgicas, psicosociales y de alojamientos especificos
rehabilitacion _ _ o Actividad ocupacional y de ocio

o Atencion intersectorial (social, laboral, o Educacion basica y compensatoria
educativa, judicial) o o Apoyo a la consecucién y/o

o Intervenciones sobre el medio social y mantenimiento del empleo
familiar o Impulso a las relaciones sociales

Presenta una evolucion prolongada con

necesidades de continuidad y coordinacion, Proteccion y control judicial en ambitos

interna y externa, de la atencion civil'y penal
Grupos diagnésticos incluidos: Apoyos inespecificos del entorno inmediato:
o Esquizofreniay otros trastornos o Familia
relacionados o Redes sociales informales
o VITESIOIIes SEEIEE 0 iy Eliminacién de dificultades debidas al
psicatico (trastornos bipolares y estigma social

depresiones psicoticas)
o Trastornos de personalidad esquizoide,
paranoide y limite

Fuente: Consejeria de Salud

Fuente: Lopez Alvarez M, Laviana Cuetos M. La coordinacion sociosanitaria en la atencion a personas con trastornos
mentales graves. Enferm Clin [Internet]. 2016;26(1):61-67

Algunas respuestas que aparecen con frecuencia en los familiares

o Negacién hacia la enfermedad y/o su gravedad.

Busqueda excesiva de explicaciones causales.

Rechazo a debatir los propios temores. Resentimiento o sensacion de injusticia.

Abandono de las funciones sociales habituales. Sensacién de aislamiento.

Sentimientos de verglienza y culpa (hacia su posible responsabilidad en la génesis del

trastorno y hacia el paciente).

Desacuerdo matrimonial por el reparto de las cargas.

Ambivalencia hacia la persona afectada.

o Anulacion del paciente y/o criticismo. No hablarle claro (mensajes contradictorios). No
hacerle participe de las decisiones de la familia.

Fuente: Mayoral F. Efectividad de un programa de intervencion familiar psicoeducativa en esquizofrenia. Un estudio
multicéntrico y aleatorizado en Espafa [Internet]. Universidad de Granada; 2014

O O O O

O O
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Ca_rg_]a Factores influyentes
familiar

Paciente:
- Gravemente enfermo o discapacitado
- Desempleo/bajo nivel de funcionamiento psicosocial
- Que presenta sintomas negativos severos y mal cuidado de si mismo
- Psicético agudo, sintomas positivos severos y sospecha indebida
- Con sintomas concomitantes como obsesiones y fobias
- Hostilidad, agresion, sintomas perturbadores, violencia, dafios a la propiedad, comportamiento
infantil/sexualmente inapropiado, cambios rapidos de humor y alteracion del comportamiento
- Idea suicida / autolesiones
- Alteracion del ciclo suefio-vigilia
- Comienzo inicial y etapas tempranas de la enfermedad
- Recaida/deterioro de los sintomas
- Hospitalizacion / visitas frecuentes al hospital
- Poco cumplimiento de la medicacion
- Joven/viejo o varén
- Bajo nivel de educacion de los pacientes y los cuidadores

Aumenta Cuidador
- Femenino y/o soltero
- Edad joven/viejo
- Padres/parientes cercanos
- Habilidades de afrontamiento de los cuidadores pasivos (p. €j., evitacion/negacion)
- Mala calidad de vida
- Un gran ndmero de horas dedicadas a cuidar del paciente
(>7h/dia - "sobrecarga de roles")
- Participacion limitada en el cuidado de amigos/familiares
Ambito familiar:
- Atmosfera familiar no nuclear/familiar negativa con discusiones frecuentes (disminucion del
sentido de coherencia)
- Pobres recursos familiares, mayores exigencias familiares y menores ingresos/ antecedentes
socioecondémicos
- Hogar familiar lejos del hospital/en un entorno urbano
- Experimentar el estigma relacionado con la enfermedad
- Mejora de la condicion del paciente
- Largos periodos de remisién
- Buena relacién con el paciente/mutualidad
- Participaciéon del paciente en un programa de rehabilitacién
- Participacién de la familia en un programa de psicoeducacién, terapia de grupo o grupo de
autoayuda
- Visitas a domicilio de enfermeras como parte de un plan de atencién individualizado
- Alto apoyo social

Disminuye | - Apoyo profesional a la red
- Optimismo de los cuidadores
- Mecanismos de afrontamiento de los cuidadores muy activos
- Estrategias religiosas de afrontamiento de los cuidadores
- Cuidador masculino
- Hermano/pariente cercano/amigo como cuidador
- Habilidades de resolucion de problemas del cuidador

Fuente: Lippi G.

Schizophrenia in a member of the family: Burden, expressed emotion and addressing the needs of the

whole family. S Afr J Psychiatr [Internet]. 2016;22(1).
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ANEXO 3: Datos estadisticos de la OMS sobre los trastornos mentales

En el mundo:

N

10.

11.
12.

13.

14.

15.

Los problemas de salud mental seran la principal causa de discapacidad en 2030.

Una de cada cuatro personas tendra un trastorno mental a lo largo de su vida.

Entre el 35% y el 50% no reciben ningun tratamiento o no es el adecuado

El 12,5 % de todos los problemas de salud esté representado por los trastornos mentales, una
cifra mayor a la del cancer y los problemas cardiovasculares.

El 50% de los problemas de salud mental en adultos comienzan antes de los 15 afos, y el 75%
antes de los 18.

Un 1% de la poblacion desarrollara alguna forma de esquizofrenia a lo largo de su vida.

450 millones de personas se ven afectadas por un problema de salud mental que dificulta
gravemente su vida.

Més de 300 millones de personas viven con una depresién, un problema de salud mental que ha
aumentado un 18,4% entre 2005 y 2015.

Cerca de 800.000 personas se suicidan cada afio (cada 40 segundos una persona se quita la
vida), siendo la segunda causa de muerte en personas de 15 a 29 afios.

Los trastornos mentales, neurolégicos y por consumo de sustancias constituyen el 10% de la
carga mundial de morbimortalidad y el 30% de las enfermedades no mortales.
Aproximadamente, 1 de cada 5 nifios y adolescentes tiene un trastorno mental.

En entornos afectados por conflictos, aproximadamente 1 de cada 9 personas presenta un
trastorno mental moderado o grave.

Las personas con trastornos mentales graves mueren de 10 a 20 afios antes que la poblacion
general.

Las tasas de profesionales de la salud mental oscilan entre menos de 2 por cada 100.000
habitantes en paises de ingresos bajos y mas de 70 por cada 100 000 habitantes en paises de
ingresos altos.

Menos de la mitad de los 139 paises que disponen de politicas y planes de salud mental afirman
gue estos se ajustan a las convenciones de derechos humanos.

En Espania:

1.

El 9% de la poblacidn tiene algun tipo de problema de salud mental y el 25% lo tendréa en
algun momento a lo largo de su vida.

El 6,7% de la poblacién esta afectada por la ansiedad y exactamente la misma cifra por la
depresion. En ambas es méas del doble en mujeres (9,2%) que en hombres (4%).

2 millones de jovenes de 15 a 29 afios (30%) han sufrido sintomas de trastorno mental en el
altimo afo.

Entre el 2.5% y el 3% de la poblacién adulta tiene un trastorno mental grave. Esto supone
mas de un millén de personas.

El 88% de las labores de atencion y apoyo las realizan cuidadores informales.

Mas de la mitad de las personas con trastorno mental que necesitan tratamiento no lo
reciben, y un porcentaje significativo no recibe el adecuado.

Entre el 11% vy el 27% de los problemas de salud mental en Espafia se pueden atribuir a las
condiciones de trabajo.

Ocho de cada diez personas con problemas de salud mental no tienen empleo (82%).

Fuente: Fabregas M, Tafur A, Guillén A, Bolafos L, Méndez JL, Fernandez de Sevilla P. Guia de

estilo sobre salud mental para medios de comunicacion: las palabras si importan [Internet].
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ANEXO 4: Trastorno mental en Espafia. Determinantes de la salud.
Repercusiones de la crisis financiera global de 2008 en la Salud Mental

En un estudio transversal realizado recientemente en Espafia [1], se identific6 una mayor
prevalencia en el sexo femenino en todas las comunidades auténomas, asi como unos peores resultados
en la mayoria de los indicadores de salud mental (destacando la sobreprescripcion de psicofarmacos).
Otro estudio transversal [2] realizado sobre una muestra representativa de la poblacién espafiola (h =
14.247), evalud la salud mental mediante el GHQ-12. La prevalencia de TM era mayor en mujeres, en
clases sociales menos favorecidas (trabajos manuales) y en personas desempleadas (independientemente
de sexo o posicion socioecondmica). Asi, se evidencia que existen fuentes de desigualdad en materia de
salud mental: género, clase social, roles familiares (sustentador principal y trabajo doméstico) y trabajo
realizado dentro y fuera del hogar. Se refuerza asi la hipétesis de que la adopcion de medidas politicas
cuyo fin sea reducir las desigualdades sociales tendria un impacto positivo en la salud mental.

La relacion entre los condicionantes sociales y la salud se conoce bien. De hecho, la OMS ha
identificado numerosos determinantes de la salud mental, estructurdndolos en torno a tres ejes:
caracteristicas individuales, circunstancias sociales y estructura socioambiental (Lamina 1). Seguln esta
concepcion, es comprensible que la crisis econémica mundial que vivimos desde 2008 haya tenido sus
repercusiones en el bienestar mental. No se trata de una simple recesion econdmica ciclica del
capitalismo, sino de una crisis sistémica que comporta cambios en todos los ambitos, incluidas las reglas
de juego sociales. La concentracion de la riqueza en un menor nimero de personas ha aumentado las
desigualdades sociales mientras crecen los sectores de poblacion pobres o en riesgo de pobreza. Esta
situacion se ha visto agravada por las contrarreformas y las denominadas medidas de austeridad, basadas
en la reduccion de los presupuestos publicos para programas de apoyo social. [3]

Resulta inquietante que, siendo el estado el presunto elemento protector de la ciudadania y sus
sectores mas débiles, responda a la crisis economizando los recursos en detrimento de aquellos que mas
lo necesitan. Como bien dijo el epidemidlogo Michael Marmot, «si los principales determinantes de
salud son sociales, sociales tienen que ser también las soluciones».

Segun algunos autores, «las consecuencias de la crisis y el empobrecimiento son un conjunto de
sensaciones (inseguridad, incertidumbre hacia el futuro, deterioro de relaciones sociales) y sentimientos
(abandono, desesperanza, autoculpabilizacion, aislamiento) que ocasionan sufrimiento y malestar». De
este enfoque se intuye que existe cierta diversidad en las formas de presentacién, pero algunos de sus
efectos parecen ser [3]:

- Aumento de un 19% de los suicidios en Espafia en el periodo 2007-2014 segun datos del Instituto
Nacional de Estadistica (INE). El incremento es mayor en los varones de entre 40 y 60 afios,
precisamente la franja etaria méas afectada por la pérdida de empleo y las medidas de austeridad.

- Deterioro de la salud mental auto percibida en la etapa 2006-2012 (Encuesta Nacional de Salud
en Espafia) en: hombres, personas desempleadas y/o con limitaciones para sus actividades diarias
y ciudadanos con bajo apoyo social.

- Aumento del consumo (40%) de ansioliticos en ambos sexos, aunque ligeramente superior entre:
mujeres de menor nivel educativo y peor apoyo social, personas mayores de 45 afios con alguna
discapacidad, desempleados y emigrantes procedentes de paises ricos.

- Probabilidad de sufrir un problema mental grave diez veces mayor en nifios y cinco veces mayor
en nifias respecto a la poblacion general. Son un grupo poblacional de especial riesgo: se afectan
los procesos cognitivos y del desarrollo en escolares y el rendimiento académico y la salud mental®
en adolescentes.

9 Se observan: desesperanza, depresion, estigma asociado con la pobreza y falta de perspectiva de futuro
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Ademas, durante el periodo de la crisis se ha evidenciado un incremento de los diagnosticos de
trastornos de ansiedad y del estado de animo en un 8% y un 19% respectivamente. Al fomentar la
aparicion de dichas patologias, la propia crisis se consagra como uno de los principales desencadenantes
de baja laboral en los paises desarrollados. De hecho, seguin la OMS, la economia mundial pierde cerca
de US$ 1 billon al afio en productividad debido a la depresion y la ansiedad. Por lo tanto, si los medios
son escasos y se precisan esfuerzos supremos para incrementarlos, tal vez la clave esté en su
optimizacién: saber en qué (y en qué no) invertirlos, una cuestion de equidad. Se deberia cambiar la
perspectiva que concibe los fondos destinados a la salud (y en concreto a la mental) como un gasto y no
como una inversion a corto y largo plazo.

Respecto al aumento en los diagndsticos cabe mencionar que puede estar parcialmente
enmascarado por el actual paradigma categorial centrado en el diagnéstico de trastornos. Como ya se
mencionaba previamente, es complejo establecer una linea divisoria entre salud y enfermedad mental.
Entre una y otra existen un sinfin de gradaciones. Por eso, tal vez algunas de las situaciones y respuestas
emocionales a las dificultades socioeconémicas pueden haber sido ser consideradas como enfermedad,
dando una interpretacion puramente biologicista a un problema de naturaleza social. [3]

De este conflicto se encarga la psiquiatria. Es la rama de la medicina que estudia diagnoéstico,
tratamiento y prevencion de los estados psicopatoldgicos que comprometen la salud y el bienestar
biogréfico. También analiza las repercusiones psiquiatricas y psicoldgicas de las enfermedades médico-
quirdrgicas. Se fundamenta en el conocimiento de los procesos nerviosos centrales responsables de la
actividad psiquica y sus alteraciones, tratando de definir sus procesos etiopatogénicos. Dada la enorme
dificultad de dicha tarea, la psiquiatria ha ido orientando sus objetivos y métodos de trabajo en torno a
explicaciones psicobioldgicas que rebasan el modelo médico. Debido a esto, la identificacion y
categorizacion de los trastornos mentales se fundamenta en criterios clinicos puramente descriptivos.
Actualmente las clasificaciones mas empleadas son la CIE-10 ¥ de la OMS y el DMS-5 ! de la
Asociacion Americana de Psiquiatria.

Perspectiva de género

Es bien conocido que las mujeres, solo por el hecho de serlo en una sociedad patriarcal, enfrentan
diversas circunstancias adicionales de desigualdad en algunos &mbitos sociales. Una de sus expresiones
mas crueles es la violencia de género, cuyas encuestas reflejan ademas como el hecho de ser mujer
sumado al tener algun tipo de discapacidad las expone a un mayor nimero de situaciones violentas.
Numerosos factores enddgenos y exdgenos condicionan este fendmeno, pero no se conoce el caso
concreto de las enfermedades mentales. Si se sabe que los trastornos mentales no afectan por igual a
hombres y a mujeres. Seria interesante estudiar la influencia de la perspectiva de género en las
investigaciones dirigidas al conocimiento de las causas y consecuencias de la enfermedad mental. Ya se
empiezan a buscar las posibles relaciones entre los abusos sexuales sufridos en la infancia y el desarrollo
de TMG en la vida adulta.

Fuentes:

1. Henares Montiel J, Ruiz-Pérez |, Sordo L. Salud mental en Espafia y diferencias por sexo y por
comunidades auténomas. Gac Sanit [Internet]. 2020;34(2):114-9.

2. Avrias-de la Torre J, Molina AJ, Fernandez-Villa T, Artazcoz L, Martin V. Mental health, family
roles and employment status inside and outside the household in spain. Gac Sanit [Internet].
2019 May;33(3):235

3. Torras FZ. Repercusiones de la crisis sobre la salud mental. FMC [Internet]. 2017; 24 (3): 113-5.

10 CIE-10: Clasificacion Internacional de Enfermedades - 102 edicion. La OMS ya ha presentado en el 2018 su 112 edicion
(CIE-11), que previsiblemente entrara en vigor el 01/01/2022.

11 DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - Fifth Edition): Manual diagndstico y estadistico de los
trastornos mentales- 52 edicion (2013)
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Lamina 1. Determinantes de la salud mental segin la OMS

Nivel Factores adversos

Factores protectores

Baja autoestima

Inmadurez

cognitiva/emocional

Caracteristicas
individuales Dificultades en la

comunicacion

Enfermedad médica, uso de
drogas

Autoestima, autoconfianza
Habilidad para resolver
problemas y manejar el estrés y
la adversidad

Habilidades comunicativas

Buena salud fisica, estar en
buena forma

Soledad, duelo

Familia conflictiva,
negligente

Exposicion a violencia o

] ] abuso
Circunstancias

Soporte familiar, social y de
amigos

Crianza adecuada, buena
interaccion familiar

Seguridad fisica y percepcion de
seguridad

sociales - i . -
Ingresos economicos bajos Seguridad economica
y pobreza
Dificultades o fracaso Buen rendimiento escolar

escolar

Estrés laboral, paro Satisfaccion y éxito laboral

Pobre acceso a los servicios Servicios basicos accesibles y
béasicos equitativos
Sociedad injusta 'y Justicia social, sociedad tolerante
discriminatoria e integradora
Estructura
socioambiental Desigualdades sociales y de Equidad social y de género

género

Exposicion a guerras o
desastres

Sociedad segura para todas las
personas

Fuente: Torras FZ. Repercusiones de la crisis sobre la salud mental. FMC[Internet].2017;24 (3):113-5.



ANEXO 5: Psicoterapia en el trastorno mental grave. El psicoanalisis

En el mundo de la terapia existen una infinidad de posibilidades clinicas al existir distintos tipos de
psicoterapia con sus particularidades. Si algo tienen en comdn, tal y como relatan los terapeutas, es que
nunca se dan las condiciones idoneas para su aplicacion, en parte por el abismo que se crea entre la
teoria y la realidad de la clinica.

El psicoanalisis es considerado como el fundador de la pluralidad de psicoterapias que orbitan
alrededor de la psiquiatria, con la que han mantenido una relacion controvertida a lo largo de la historia.
Tras su expansion inicial, fue repudiada por su supuesta perversidad y, posteriormente, aclamada en las
universidades y el cine americano. A medida que se infiltraba en la psiquiatria, dio lugar a los primeros
manuales diagnosticos y las primeras divisiones escolasticas.

Tradicionalmente, las psicoterapias y particularmente el psicoandlisis se mantuvieron en tension
con el paradigma biomédico. A medida que este se fue imponiendo, lo psicoanalitico comenzé a resultar
molesto y fue desterrado de la préactica clinica por su presunta falta de eficacia y credibilidad cientifica.
Esto se refuta en el libro Cosas que tu psiquiatra nunca te dijo [1] de los psicoanalistas Javier Carrefio
(psiquiatra) y Kepa Matilla (psicélogo clinico), que en cada pagina incluyen las referencias
bibliogréficas que apoyan sus palabras.

Estos autores reconocen que los propios psicoanalistas han mostrado poco interés en realizar
investigaciones sobre la eficacia del psicoandlisis. Lo atribuyen a que este trata con lo Unico de cada
paciente, con lo no comparable. A estas acusaciones de ineficacia también contribuy® el interés de otros
profesionales por demostrar la superioridad de determinadas terapias, sobre todo farmacoldgicas.
Cuando los psic6logos comenzaron a realizar estudios, se encontraron con la falta de recursos invertidos
(en comparacion con la industria farmacéutica) y con que las psicoterapias no se adaptaban facilmente
al modelo cientifico imperante. Para poder hacer comparaciones las terapias debian de aplicarse de una
forma idéntica y el grupo control tenia que ser dejado sin apoyo. Aun consiguiendo unas condiciones
similares, no se podia garantizar que eso se pareciese a la realidad de la practica clinica diaria. Por otra
parte, el trabajo psicoanalitico provoca ciertas transformaciones dificilmente medibles, como por
ejemplo el cambio en la forma de entender la vida o la enfermedad.

La penetracion de la metodologia cientifica en la psiquiatria generd una comprension reduccionista
del malestar psiquico, equiparandolo con un simple conjunto de sintomas. La eficacia del tratamiento se
simplifica a la desaparicion de estos, sin tener en cuenta la persistencia en el sujeto de los problemas
que habian causado dicha sintomatologia. Esta puede ser aminorada mediante el uso de los
psicofarmacos y aun asi el paciente seguira albergando un gran sufrimiento subjetivo y/o viviendo una
vida desestructurada. Algunas psicoterapias como la Terapia Cognitivo Conductual (TCC) si se han
adaptado a este enfoque.

La TCC, recomendada en las guias para el abordaje de los pacientes psicoticos parece lograr en las
intervenciones [2]:

- Mejorar: niveles de cognicion social; calidad de vida y participacién en actividades de
rehabilitacion psicosocial.

- Hacer critica de los sintomas, restandoles valor de realidad.

- Reducir: sintomatologia positiva y negativa; aislamiento; interferencia de los delirios y
alucinaciones en la vida diaria y angustia asociada (aumentando asi los niveles de atencion
sostenida).

- Aprender a prevenir recaidas.

- Dar sentido a la experiencia psicotica.

La investigacion en este terreno finalmente avanz6 mucho, pues a pesar de las limitaciones se
desarrollaron estudios de buena calidad gracias a la creacion de nuevas técnicas estadisticas, al mayor
rigor de las metodologias y al realizar seguimiento de seis meses 0 més. Uno de los primeros criticos
fue el psicdlogo J. Eysenck, pues concluia que la respuesta al tratamiento psicoterapéutico no era mejor
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gue la lograda mediante la remision espontanea. Los datos empleados en sus estudios fueron recuperados
por otros investigadores, que concluyeron lo contrario: lo que sin tratamiento tardaria 2 afios en remitir,
mediante la terapia lo hacia en 15 sesiones. Otros autores lo confirmaron y afiadieron ademas que los
beneficios logrados son duraderos y que ayudan a reducir los costes sanitarios (hechos reconocidos por
la APA). Ademas del menor uso de recursos hospitalarios, un mayor funcionamiento reduce la influencia
del TM en la vida laboral. De todo ello se infiere que deberian ser incluidas en el sistema de salud como
practicas basadas en la evidencia.

La eficacia de las terapias psicoanaliticas en concreto también fue probada. A pesar de que la TCC
se estd recomendando para el TMG en la mayoria de las guias, no se ha comprobado su superioridad v,
tal vez el hecho de haber sido las méas investigadas, constituya un sesgo relevante. El uso del
psicoandlisis en la psicosis fue desaconsejado en parte por las criticas emitidas por parte de un
prestigioso psiquiatra llamado Gerald Klerman. En contraste, las investigaciones mostraron su eficacia
en el manejo de todo tipo de sintomas psiquiatricos, facilitando cambios en las funciones psicolédgicas
(p.ej. mayores capacidades de afrontamiento). Su aplicacion en la esquizofrenia fue especialmente
polémica al alegar que no se podia exponer a los pacientes a ciertas memorias e insight que podrian
incidir mas en su disociacion. Se comparo la terapia de apoyo orientada a la realidad con la psicoterapia
psicodinamica exploratoria orientada al insight y se probé que ambas beneficiaban al paciente de distinta
forma: mejora en la capacidad de afrontamiento y en el funcionamiento del yo, respectivamente. Esto
fue reconocido por la APA'y el NICE.

En los estudios de Karon y VandenBos que comparaban terapia psicoanalitica y tratamiento
farmacoldgico durante 2 afios, se observo como a pesar de que este solucionaba mas rapido los sintomas
y permitia el alta hospitalaria, el psicoandlisis era mas efectivo en el trastorno del pensamiento. Asi,
lograba un mayor funcionamiento fuera del hospital a largo plazo, reducia el nimero de reingresos y
proporcionaba una vida mas humana. La mejoria global fue hallada también en metaanalisis.

Se ha argumentado también que tanto los antipsicéticos como la TCC resuelven los problemas en
menor tiempo que el psicoanalisis. Este justifica que para modificar la vulnerabilidad a largo plazo es
necesario un trabajo terapéutico continuado. Las politicas sanitarias se han amparado en ello sin tener
en cuenta que esos beneficios rapidamente obtenidos decrecen con el tiempo. Al contrario, la
psicoterapia provoca cambios muy duraderos y el psicoanalisis quizas un efecto «incubador» por el que
los efectos positivos continuarian acumulandose una vez finalizado. Esto ultimo no parece ocurrir en
otras como la TCC vy la terapia conductual dialéctica. Del mismo modo, algunos estudios indican que la
superioridad de los tratamientos mas prolongados se da en todo tipo de patologias, no solo en el TMG.

Intervenciones psicoldgicas en el TM

El ambito de las intervenciones psicoldgicas en salud mental aun enfrenta retos entre los que
destacan [3] la necesidad de: mejorar y extender la prevencidn, la intervencion tempranay la promocién
de la SM; seguir avanzando en el conocimiento de los mecanismos responsables de la eficacia de los
tratamientos, asi como divulgarlos e incorporar nuevas propuestas; generar un debate constructivo entre
los especialistas que incremente la atencién interdisciplinar y reflexionar sobre las lineas de trabajo
prioritarias.

Los primeros antecedentes conocidos de terapias psicoldgicas en la esquizofrenia se sitdan en el
siglo XVII1, enmarcados en un movimiento religioso nacido en Inglaterra. Los pacientes recibian un
tratamiento llamado Terapia Moral, amparado en un cédigo de conducta. El inicio de las terapias
psicoldgicas de la psiquiatria moderna se encuadra en la revolucion francesa y sus cambios sociales, con
la proposicidn de un trato humanitario en las instituciones mentales. En el caso de la esquizofrenia, se
considera que fueron introducidos por el psiquiatra Eugen Bleuler, que ademés propuso el término de
esquizofrenia en lugar de demencia precoz (Kraepelin). Paralelamente, Sigmund Freud publicaba su
gran obra La interpretacién de los suefios, exponiendo en ella los principios fundamentales del
Psicoanalisis. Tras coincidir, ambos autores comenzaron una estrecha cooperacion cuyo fruto fue la
primera publicacion psicoanalitica. El editor de esta era Carl Jung, considerado el impulsor de la
aplicacion del psicoanalisis en una institucién psiquiatrica y que, junto a Freud, llevo el psicoanalisis a

76



la sociedad norteamericana. También hizo ver que los pacientes con esquizofrenia podian ser tratados
con psicoterapia, advirtiendo que en determinadas circunstancias la terapia podria exacerbar su
sintomatologia. En los afios 40-60 otros psiquiatras freudianos (neofreudianos o ambientalistas)
reformularon los conceptos clasicos sefialando a lo social como fuente de la psicopatologia, iniciando
asi la Psiquiatria Social.

Las interesantes propuestas tedricas formuladas por el psicoanélisis hasta los afios 60 no contaban
con estudios empiricos controlados que demostrasen la eficacia de su aplicacion terapéutica. Asi,
comenzaron a hacerse estudios (Fairweather et al., Grinspoon, Rogers, Karon, Philip May, Stanton y
Gunderson) y sus resultados fueron negativos, sembrando la desconfianza y suponiendo el declive de la
psicoterapia analitica para la psicosis en los 80.

La terapia psicoanalitica alcanz6 su apogeo a mediados del siglo XX gracias al legado de Freud y
sus seguidores. Una de ellas fue Frieda Fromm-Reichmann, creadora del concepto de «madre
esquizofrendgena», cuya hostilidad, dominancia e inseguridad eran responsables del desarrollo de la
psicosis en el hijo. Esta nocion alcanzé afios después a una corriente de terapeutas familiares que,
influenciados por otras teorias sistémicas de la época, fijaron también el origen de la enfermedad en la
comunicacion disfuncional familiar. Los sintomas del paciente eran considerados una respuesta
adaptativa a una dinamica familiar anormal, enfatizando asi los aspectos negativos y patoldgicos de la
familia. En un intento por modificar estas interacciones, nacio la terapia familiar sistémica. La falta de
resultados empiricos que la abalasen y la aparicion de efectos contraproducentes en los familiares (al
pasar de sentirse victimas a culpables), supuso la pérdida de interés en su aplicacion.

Fuentes:

1. Carrefio, J, Matilla, K. Cosas que tu psiquiatra nunca te dijo. Otra mirada sobre las verdades
de las psiquiatrias y las psicologias. 12 ed. Barcelona: Xoroi Edicions; 2018. 266p

2. Guedeja Marrdn y Liébana, Juan M, Gonzélez Villajos FJ, Caballero Campillo R. La
intervencién familiar como eje de la rehabilitacion psicosocial en una mujer con esquizofrenia
paranoide. Rev Casos Clinic Salud Mental [Internet]. 2013;1(3):15-38.

3. Tortella-Feliu M, Vazquez C, Valiente C, Quero S, Soler J, Montorio I, Jiménez-Murcia S,
Hervas G, Garcia-Palacios A, Garcia-Campayo J, Fernandez-Aranda F, Botella C, Barrantes
N, Bafios RM. Retos en el desarrollo de intervenciones psicoldgicas y la practica asistencial en
salud mental. Clin Salud [Internet]. 2016;27(2):65-71.
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ANEXO 6: Metodologia - Estrategias de busqueda bibliografica

1. Intervenciones Familiares

Intervenciones
familiares

Medline

Embase

Estrategia de

("FAMILY THERAPY"[title] OR
"FAMILY INTERVENTION"[title]
OR "FAMILY
INTERVENTIONS"[title]) AND
("SEVERE MENTAL
ILLNESS"[title] OR

mental disease/

(SEVERE MENTAL DISORDERS
or SEVERE MENTAL ILLNESS or
PSYCHIATRIC DISORDERS).ti.
10R2

(FAMILY THERAPY or FAMILY

busqueda "PSYCHIATRIC ) INTERVENTION or FAMILY
DISORDERS"[title] OR "SEVERE INTERVENTIONS).{i
MENTAL DISORDERS"[title] OR 3 AND 4 o
"MENTAL DISORDERS"[Mesh - . ]
Terms]) limit 5 to ((english or spanish) and

yr="2000 - 2019")
Filtros: 2000-2019
Inglés, Espafiol

Resultados 367 24

Relacionados con las

intervenciones 360 24

familiares

Tratan otros aspectos

u otros tlpos de 276 i

intervenciones

familiares:

IFen TMG 84

Seleccionados para

lectura de resumen y 77 16

conclusiones

Seleccionados para

revision completa de 71 1

contenido

Nota: La estrategia de Pubmed fue replicada en Embase. En lugar de mental disorders en el campo
MeSH, el término Emtree fue mental disease.
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Intervenciones

familiares

Dialnet

Bibliosaude

a. Intervencion ((CCC intervencion familiar Intervenciones
familiar en "[titulo]) OR "terapia familiar familiares en
enfermedad “[titulo]) OR "intervenciones enfermedad
mental familiares "[titulo]) AND mental

) "enfermedad mental severa

b. Intervencion "[titulo]) OR "trastornos
familiar en psiquiétricos"[titulo]) OR
enfermedad "trastornos mentales "[titulo]) OR
mental grave "psicosis "[titulo]) OR "trastornos

psicéticos "[titulo]))))
C. Programa_ fje (("intervencién familiar
. Intervencion "[titulo/resumen/palabras_clave]
Estrategia de familiar en - . L
busqueda zofreni OR intervenciones familiares
esquizotrenia [titulo/resumen/palabras_clave]
OR "terapia familiar
"[titulo/resumen/palabras_clave]
AND ("enfermedades mentales
graves
"[titulo/resumen/palabras_clave]
OR "enfermedades psiquidtricas
"[titulo/resumen/palabras_clave]
OR "enfermedades mentales
"[titulo/resumen/palabras_clave])
OR "psicosis
"[titulo/resumen/palabras_clave]))
a. Ultimos
. 10 afios
Filtros 2000-2019 b, Ultimos 5
afos
a—158(descartada)
b. 33 a. 134 a. 466
Resultados c. 43 b 9 b, 283
(17 articulos y ' '
24 tesis)
Relacionados a
con las b, 7 a. 9 23
intervenciones ' b. 3
familiares c. 22
_leslaé:lon con a 14
Seleccionados a—
para revision b. 7 a 14 20
completa de c. 10 b. 3
contenido
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2. Estigma

Estigma Medline

("Mental Disorders"[Mesh]) AND "Social

Estrategia de busqueda Stigma"[Mesh]

Resultados 2671
Filtros: Resultados:
e Humanos e 2668
e Review e 251
¢ Ultimos 5 afios o 157
Tras revision de resumen y conclusiones: Resultados:
e Guardan relacion con el tema e 40
e Seleccionados para revision de e 28

contenido completo

* Se afiade un articulo enviado por el
sistema de alerta de Pubmed el
23/12/2019

Fuente: elaboracién propia

Seleccion e inclusién de articulos

En el bloque temaético del estigma, de los 28 articulos revisados se incluyeron en los
resultados del trabajo un total de 9, todos ellos de caracter cualitativo (con una revisién
sistematica).

En el bloque de las intervenciones familiares, tras eliminar los resultados repetidos, se
revisaron 71 articulos y se incluyeron en los resultados solamente 28. De ellos, 10 tenian
caracter cuantitativo: 7 ECAs y 3 cuasi-experimentales. Los 18 restantes eran cualitativos, con
8 revisiones sistematicas, 4 revisiones sistematicas con metaanalisis y un analisis cualitativo
de un ECA.
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ANEXO 7: Violencia y esquizofrenia

La estigmatizacion social respecto a la posible agresividad inherente al TMG ha atribuido a los
pacientes actitudes imprevisibles, agresivas y peligrosas. En gran parte deriva de la actuacion de los
medios de comunicacién al enfatizar acontecimientos puntuales protagonizados por un pequefio
porcentaje de estas personas. A esto se suman la tendente psiquiatrizacion del comportamiento criminal
(estudios cuyas muestras se obtienen en centros penitenciarios, donde el TM es el triple de prevalente,
sobreestiman dicha patologia y no representan a la poblacion) y la errénea criminalizacion del enfermo
mental (investigaciones cuyas muestras se toman en hospitalizados que han sido violentos sin definir
claramente la severidad de su comportamiento). En cuanto al origen de la relacién entre TM y mayor
frecuencia de comportamientos violentos, se cree que pudo tener lugar en la historia de la psiquiatria,
vinculada al sistema judicial como elemento de evaluacién judicial para determinar la responsabilidad
legal (26).

En algunas investigaciones clésicas se asociaron estos comportamientos hostiles con el tratamiento
inadecuado del TMG, concretamente la esquizofrenia paranoide. También con los delirios (de
identificacion defectuosa, amenaza o control) y alucinaciones auditivas (imperativas). Finalmente, en el
caso de la esquizofrenia se establecié una relacidon con la sintomatologia psicotica positiva (ideas
delirantes persecutorias, alucinaciones auditivas amenazantes o imperativas), responsabilizandola del
descontrol del individuo al asumir como reales sus fantasmas imaginarios. Asimismo, se describieron
dos tipos de violencia:

- Tipo 1 (més frecuente): pacientes descompensados, por la interrupcion de su medicacion o el
consumo de drogas. Una vez compensados, su hostilidad cesa.

- Tipo 2: pacientes resistentes al tratamiento con neurolépticos, reincidentes en su violenciay con
trastornos de la personalidad o disfunciones neurolégicas asociadas.

En todo caso, es mas probable que el paciente tienda a hacerse dafio a si mismo. El 10% de los
pacientes con esquizofrenia se suicidan, y el incumplimiento terapéutico multiplica por cuatro el riesgo
de que esto ocurra. Cuando la violencia se ejerce hacia los demas, suele ser sobre familiares cercanos o
cuidadores (endonuclear), no sobre desconocidos. Ademas, no solian existir desavenencias previas
relevantes con la victima.

No es sencillo establecer un nexo causal simple entre esquizofrenia y actos violentos. La
bibliografia es variable: en algunos casos los describe como una consecuencia del TM y en otros como
una reaccion al rechazo social y la discriminacion padecidos. De cualquier modo, se han descrito sus
principales factores predictores:

1. Ausencia de tratamiento y adherencia terapéutica.

a) A veces la enfermedad debuta en el primer episodio psicético con un acto violento.
También los prédromos suelen ser causa de los primeros delitos violentos e inesperados.

b) Entorno al 40% de los pacientes no cumplen o son cumplidores erraticos de su medicacion.
Se debe fundamentalmente a la falta de conciencia de enfermedad y de confianza en los
farmacos (por los efectos secundarios de los neurolépticos). En algunos casos a los
sintomas negativos residuales.

2. Consumo de alcohol u otras drogas. Puede tratarse de una automedicacion para compensar
sintomas positivos (ansiedad, insomnio, depresion) o negativos (apatia, anhedonia,
bradipsiquia). Se han documentado tasas de abuso de sustancias que rondan el 25-58% en
pacientes psicoticos.

3. Trastornos del pensamiento (ideas delirantes de: amenaza/control, celos, perjuicio e
identificacion erronea) o de la percepcion (alucinaciones que implican fuerzas externas
controladoras del comportamiento), con pérdida del sentido de la realidad.

4. Aislamiento familiar y social, producto de la estigmatizacién y discriminacion.

5. Historia familiar de esquizofrenia, inicio precoz o sin acontecimientos precipitantes, poco
apoyo social.
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6. Edad juvenil (varones mayoritariamente), con historia de victimizacion violenta y/o hechos
violentos (detenciones) previos. Exposicion a entornos hostiles (incluido maltrato infantil).

7. Tendencia a la introversion, caracter esquizoide u otros trastornos de la personalidad.

8. Alteraciones neurocognitivas concomitantes.

Las agresiones llevadas a cabo por pacientes con TMG son mas frecuentes en las patologias que
evolucionan por brotes que en las crénicas, y es precisamente en el momento de producirse el brote
cuando el riesgo se maximiza (sobre todo si aln no tiene diagndéstico y/o tratamiento adecuado). Este
suele ir precedido de un periodo de inestabilidad y alteraciones comportamentales que pueden pasar
desapercibidas: sefiales de alarma de signo pasivo (aislamiento, incomunicacion, incapacidad para sentir
emociones) y activo (conductas extrafias, conflictos, abandono de las pautas l6gicas de actuacion).

Se ha demostrado que hasta el 75% de los delitos violentos se cometen en los cuatro afios previos
al diagndstico de esquizofrenia. Esto avivo el debate de si realmente el uso rutinario de cualquier forma
de evaluacidn de riesgos tiene efectividad, dejando un reto para las futuras investigaciones. En cualquier
caso, la prevencion de riesgos supone:

- No minimizar sintomas prodrémicos (en orden de frecuencia y retrospectivo): baja
concentracién y atencion, reduccién del impulso y la motivacion, anergia, estado de animo
depresivo trastornos del suefio, ansiedad, aislamiento social, desconfianza, deterioro del
funcionamiento y cumplimiento de roles e irritabilidad.

- No minimizar amenazas y dafios menores como episodios verbales o violencia fisica hacia los
objetos.

- Detectar si el paciente cumple criterios de algun trastorno de la personalidad. Los rasgos que
pueden estar mas relacionados con la violencia son la suspicacia, la hostilidad e insensibilidad,
el retraimiento social, la impulsividad/temeridad y la desregulacion cognitivo-perceptiva.

El prondstico no tiene por qué ser malo en todos los casos y, de hecho, raramente los pacientes que
son violentos antes de su ingreso continGian siéndolo tras un periodo de tiempo de tratamiento. Son
factores de buen pronostico: sexo femenino, edad juvenil, estado civil de casado, inicio de la enfermedad
agudo y con factores precipitantes, humor depresivo y personalidad hipersensible (frente a la
esquizoide). También el ser dado de alta rapidamente.

Los grandes avances en el campo de la psiquiatria han permitido que estos enfermos, que hace unos
afios hubieran permanecido recluidos durante largas estancias o de por vida, puedan llevar una vida muy
normalizada. Se infiere que el caréacter persistente de la enfermedad no es suficiente para su
incapacitacion, sino que es necesaria la incapacidad del sujeto para gobernarse a si mismo (como
consecuencia de su enfermedad). En los prédromos, primeros episodios 0 descompensaciones, cuando
hay indicios de peligrosidad (dafios materiales, amenazas verbales o ideas/tentativas de suicidio) pero
el paciente alin no ha delinquido, puede plantearse su ingreso involuntario o la sumisién a tratamiento
ambulatorio forzoso. En el momento agudo, si su agitacion lo justifica, se aplicard la contencién
mecanica en aislamiento y la sedacion, siempre durante el menor tiempo posible. Se pautara un
tratamiento farmacoldgico individualizado y se desarrollardn programas de terapia integral
biopsicosocial (control de sintomas, prevencion de recaidas y mejora funcional).

En cuanto a la imputabilidad, es necesario establecer el nexo causal entre la semiologia y el
comportamiento, si bien la tendencia es hacia la eximente completa. Las medidas de seguridad tras haber
cometido hechos tipificados como delitos han pasado de los internamientos involuntarios indefinidos
(no justificados por ninguna patologia mental) a hospitalizaciones limitadas y la libertad vigilada con
tratamiento ambulatorio y otras medidas de prevencion como la curatela.

Fuente: Esbec E, Echeburla E. Violencia y esquizofrenia: Un andlisis clinico-forense. Anu Psicol
Jurid [Internet]. 2016;26(1):70-9.
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ANEXO 8: Consumo de sustancias y trastorno mental, Patologia Dual

Se denomina patologia dual [1] a la existencia simultdnea en una misma persona de un trastorno
mental y una adiccion, ya sea por consumo de sustancias (alcohol, drogas) o por conductas como el
juego. Se cree que en torno al 70% de las personas que consultan por adicciones sufren, ademas, un TM
y que en muchos casos su sintomatologia precede a los comportamientos adictivos. Es un problema
relevante por su prevalencia, pero también por la escasez de recursos especificos para abordarlo, unida
a una pobre formacion sobre el tema entre los profesionales sanitarios.

Teniendo en cuenta la mayor frecuencia de abandono del tratamiento psiquiatrico cuando se sufre
una patologia dual, se intuye que la atencién integral e individualizada es especialmente necesaria.
También seria interesante sensibilizar a la sociedad y, en especial, a las personas mas jévenes para que
sean responsables en sus decisiones de consumo y que esto no sea en parte producto de la ignorancia.
El alcohol y el cannabis son las sustancias que mas emplean y no las consideran tan peligrosas como la
cocaina o la heroina. No obstante, probablemente desconozcan que pueden ser factores desencadenantes
de problemas como depresion, ansiedad y alucinaciones.

La prevalencia de consumo de sustancias en las personas con TM ronda el 50% y se encuentra entre
el 25% y el 58% en el caso concreto de las psicosis. En estas una de las mas usadas es el cannabis, de
ahi que se hayan realizado diversos trabajos para estudiar su relacion. Asi, se han documentado entre
las consecuencias una peor adherencia al tratamiento y peores evoluciones clinicas. En pacientes
diagnosticados de esquizofrenia y consumidores se encontr6 méas sintomatologia positiva que negativa
y sintomas depresivos mas severos respecto a los que no sufren patologia dual.

Se han propuesto varias hipotesis para explicar dicha asociacion: una vulnerabilidad comun al
problema de uso de sustancias y la psicosis; que la psicosis sea secundaria al consumo o el consumo
secundario a la psicosis. Esto Gltimo se denomina automedicacion y es la méas estudiada, atribuyéndole
dos finalidades principales: alivio de la sintomatologia propia de la enfermedad y de los efectos
secundarios de los antipsicoticos, sobre todo los neurolépticos clasicos.

A pesar de la heterogeneidad, la mayoria de los estudios establecen cuatro categorias de razones de
consumo que, ordenadas por frecuencia son:

1. Obtencidn de sensaciones positivas (placer, emocion, bienestar) con la intoxicacion.

2. Alivio de la disforia: disminuir tristeza e inquietud, relajarse.

3. Social: pertenecer a un grupo (evitar aislamiento social), mejorar la expresividad, ser mas
hablador.

4. Relaciones con los sintomas positivos de la enfermedad (alucinaciones, delirios, suspicacia,
desconfianza, etc.) y la medicacion (enlentecimiento, inquietud, sintomatologia extrapiramidal,
etc.)

Los efectos subjetivos del cannabis, descritos por los pacientes, son [2]: efectos relacionados con
el afecto (depresion, felicidad), relajacion, socializacion (amistad, soledad), efectos fisicos (euforia,
energia, cansancio) y secundarios a la medicacién (paranoia, suspicacia, confusion, inquietud). Se
observa congruencia entre razones de consumo Y efectos obtenidos tras el mismo, a pesar de que en un
estudio a tiempo real de la sintomatologia tras el consumo si se observaron estados de ansiedad y
percepcion de eventos negativos. También se hallé un empeoramiento de la clinica positiva.

Los sujetos control (consumidores sin psicosis) con los que se comparaba a los pacientes explicaban
razones de consumo similares. Esto, junto al orden de las razones, desmontaria la hipotesis de la
automedicacion. Sin embargo, no debe ser descartada completamente, pues la conciencia parcial de
enfermedad propia de muchos pacientes puede hacer que sintomas negativos (abulia, apatia, alteracion
del &nimo) sean interpretados como primarios. Las escalas no los evalian correctamente. Del mismo
modo, algunas de las razones atribuidas al consumo (disforia, nerviosismo, etc.) podrian ser sintomas
secundarios a la enfermedad. Indudablemente, se necesitan més estudios y con una metodologia méas
homogénea, que contextualice las razones en las distintas fases de la enfermedad estableciendo una
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correlacién con los sintomas con y sin psicosis. Asi se podrian desarrollar las intervenciones oportunas
para reducir el abuso de estas sustancias entre los pacientes con TM y, con ello, mejorar su prondstico.

En un estudio que analiza las razones del consumo de cannabis en pacientes con un primer episodio
psicotico [3], estos refieren tres razones principales: pertenecer a un grupo y sentirse aceptados
socialmente (evitar el aislamiento), mejorar el estado de animo y simplemente sentirse intoxicados. Seria
interesante estudiar esto mismo entre las personas que estan experimentando las etapas prodrémicas.

Fuentes:

1. Aretio Romero A. Una mirada social al estigma de la enfermedad mental. Cuad Trab Soc
[Internet]. 2010(23): 289-300.

2. Pérez LG, Santacana AM, Baquero DB, Sola VP. Revisidn sistematica de las razones y efectos
subjetivos del consumo de cannabis en pacientes con trastornos psicoticos. Actas Esp Psiquiatr
[Internet]. 2014;42(2):83-90.

3. Archie S, Boydell KM, Stasiulis E, Volpe T, Gladstone BM. Reflections of young people who
have had a first episode of psychosis: What attracted them to use alcohol and illicit drugs? Early
Interv Psychiatry [Internet]. 2013;7(2):193-9.
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ANEXO 9: Suicidio y estigma asociado al trastorno mental

Agresividad

Trastorno Mental

CEDATM

estigma publico estigma internalizado

pérdida de estatus
aislamiento

pobre red de apoyo baja autoestima

escasas oportunidades
J

rechazo de diagndstico

R e ocultacién sufrimiento deterioro episodio depresivo
formal o etiologia

Incumplimiento
terapéutico
(psicoterapia y
farmacoterapia)

Barrera de acceso a
servicios salud mental

comportamientos
autolesivos

CED relacionado con
comportamientos
suicidas

recaidas, recurrencias,
rehospitalizaciones

Mayor gravedad
episodio

\

Mayor riesgo de SUICIDIO

Fuente (ligeramente modificado): Campo-Arias A, Herazo E. The stigma-discrimination complex associated with
mental disorder as a risk factor for suicide. Rev Colomb Psiquiatr [Internet]. 2015;44(4):243-50.

85
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ANEXO 10: Desarrollo de la estigmatizacion

INTERVENCION DIFERENCIA

Intervencion para disminuir diferencias

notables - Las personas detectan la
(p.ej., tratamiento para aliviar los sintomas al mismo diferencia

tiempo que se reducen al minimo los efectos secundarios)

Las personas desarrollan

Educacion para adoptar actitudes positivas ‘ una actitud hacia la
y aumentar la aceptacion diferencia

- Discriminacion

El tratamiento que reduce eficazmente los sintomas sin causar efectos secundarios estigmatizantes
(temblores, pereza, falta de espontaneidad) permite que la personas noten menos la diferencia. La
educacion sobre lo que es y lo que no es la enfermedad (en este caso la esquizofrenia) puede ayudar a
cambiar las actitudes de negativas a positivas. Finalmente, las medidas sociales y legales encaminadas
a combatir las précticas discriminatorias pueden disminuir el rechazo que experimentan las personas
con TM.

Fuente: Programa «La esquizofrenia abre las puertas» de la Asociacion Mundial de Psiquiatria
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ANEXO 11: Abordaje del estigma asociado al trastorno mental.
Intervenciones Antiestigma.

El estigma que rodea al Trastorno Mental (TM) tiene demasiadas repercusiones negativas, por eso
cualquier aportacion que se haga a la lucha por erradicarlo es importante. Dado que generalmente asienta
sobre la desinformacién, los mitos y las falsas creencias, la mejor herramienta para combatirlo suele ser
la informacion. Proporcionar conocimientos genuinos sobre la enfermedad y la realidad de las personas
que conviven con ella facilita la desmitificacion, de ahi que se hayan desarrollado diferentes iniciativas
en esta linea: proyecto «Esquizofrenia abre las puertas» (Asociacién Mundial de Psiquiatria, 1996),
programas de radio como Radio Nikosia (Barcelona) o Romper barreras (Malaga), etc. Ademas de la
educacion sanitaria, se incluyen entre ellas actividades que promueven el contacto directo con
personas que tengan TM (conocer su historia y romper asi estereotipos) y la denuncia de las practicas
discriminatorias. Estos son los tres métodos que han demostrado una mayor eficacia y, aunque todos
los enfoques contribuyen, solo una combinacion de las diferentes medidas aplicadas dia tras dia tendra
éxito a largo plazo.

En base a todo lo anteriormente expuesto sobre el Complejo Estigma-Discriminacion Asociado al
Trastorno Mental (CEDATM) y su impacto, se infiere que se trata de una injusticia muy obvia. No
obstante, esto no debe hacer pensar que cualquier esfuerzo por eliminarla seréa eficaz, pues algunos
ademas de no serlo pueden llegar a resultar contraproducentes. Es necesario estudiar las estrategias de
una forma critica antes de trasladarlas a la practica, asi como revisar continuamente los programas
implementados.

Se han probado diversas intervenciones en el abordaje del estigma, y la mayor parte reportaron
resultados favorables. Algunas de ellas fueron orientadas a trastornos especificos y/o colectivos
concretos (policias, educadores, sanitarios, etc.). Los expertos proponen que estén dirigidas a las
personas con TM y su entorno, a los profesionales de la salud y a la poblacion en general. Es necesario
involucrar a todos y cada uno de ellos/as. Si todos somos mas conscientes de los pacientes en nuestra
vida diaria y obtenemos asi una visién mas realista de la enfermedad mental, podremos examinar
nuestros estereotipos y adaptarnos a la realidad. Los medios de comunicacién son una via éptima para
la emision de dichos programas.

De cualquier modo, los expertos enfatizan [1] en la importancia de las intervenciones orientadas y
adaptadas en funcién del grupo e incluso de los individuos (edad, sexo, grupo de poder, etc.). Estudiando
cdémo necesita ser cambiado el estigma en cada grupo se pueden marcar unos objetivos especificos sobre
los que construir el mensaje y la metodologia. Finalmente se podra realizar una evaluacion (planificada
en el disefio del programa) de la eficacia.

Los intentos de reduccion del CEDATM se han centrado en dos vias fundamentales [2]:

- Uso lingtiistico: nominacién de este sufrimiento humano como trastorno mental y no como
enfermedad (por el escaso conocimiento de la naturaleza de estos problemas).

- Manejo de la informacion acerca del trastorno mental, tratando de acercar la neurociencia a la
comunidad. El conocimiento de las implicaciones bioldgicas en estas patologias no ha reducido
las representaciones sociales negativas de las mismas.

Es necesario conocer las variables asociadas al CEDATM vy su frecuencia, puesto que presencia de
un estigma potencia otros estigmas y todo ello contribuye a incrementar el riesgo de suicidio. Una de
las principales medidas preventivas frente al comportamiento suicida debe ser la comprension y la
reduccion del estigma internalizado, que constituye un importante estresor para los pacientes.

La prevencién de los comportamientos autolesivos constituye en la actualidad un gran reto, tan
complejo como desalentador. Aun resulta dificil estimar el riesgo, pues pocas acciones en salud publica
han demostrado efectos positivos en la prevencion de los episodios (incluido el control de acceso a
métodos suicidas) y su seguimiento posterior. Tampoco en la formacion sanitaria acerca del manejo de
los episodios depresivos ni en el tratamiento de la informacion por parte de los medios de comunicacion.
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Para estudiar las posibles intervenciones contra el estigma, se puede desglosar de nuevo el estigma
en sus multiples componentes [3-6]:

Estigma publico

Existen tres enfoques fundamentales para abarcarlo: informacidn/educacion, contacto directo con
el trastorno mental y protesta contra las descripciones injustas del TM.

Informacién/Educacién

Medios de comunicacion

Son ejemplos de buenas campafias: «No te hagas el loco», de Mediaset-SME (2018); «Mis secretos
son rosas», de ASAENEC; «Radio Gaga», de ALFAEM; «Ask Twice», de la iniciativa Time to Change;
«Tu toque especial», de AGIFES y «Parla Obertament», de la entidad Obertament. También las del ya
mencionado programa escocés «See Me» [7] y las de la organizacion australiana «Beyond Blue» [8].

El potencial de los medios para promover la SM consiste en la mejora de los niveles de
conocimiento y sensibilizacion de la poblacion. Ademas de transmitir éticamente informacion rigurosa
y fidedigna, pueden enfatizar la vision optimista (pero realista) del problema de SM. Esto conseguiria
aproximarlo a la poblacion general para que identifique empéaticamente a sus protagonistas y los
considere «uno mas, uno de nosotros».

Redes sociales (RRSS)

En el contexto digital en el que vivimos, se comparte un gran volumen de informacion a través de
las RRSS. Son un medio directo, sencillo e inmediato que cuenta con una gran influencia social, sobre
todo entre los méas jévenes. Bien utilizadas, pueden convertirse en una herramienta desestigmatizante en
la era de la libertad de expresion incuestionable: mediante el lenguaje se puede dignificar y educar en
positivo, pero también ofender. Es necesario que los usuarios tomen conciencia de ello y que las
informaciones sobre salud mental difundidas se elaboren de forma humana y en un tono informal,
cercano y directo. El lenguaje ha de ser sensible y esperanzador, mostrando apoyo, pero no lastima ni
dramatismo.

Entre los aspectos negativos de las RRSS se debe tener en cuenta que la inmediatez lleva en
ocasiones a la publicacién de informaciones incorrectas o no contrastadas previamente. La falta de
espacio fisico obliga a sintetizar y esto juega a favor de los titulares sensacionalistas. En cuanto a la gran
interaccion entre usuarios, cuando se crea un mensaje estigmatizante, este va seguido de una serie de
comentarios también negativos que contribuyen a perpetuarlo.

Contacto directo conel TM

El contacto interpersonal con miembros de grupos estigmatizados (pacientes o0 expacientes) ha
demostrado ser bastante efectivo, al menos a corto plazo [9]. El éxito es mayor cuando se desarrolla en
programas de participacion comunitaria dirigidos a colectivos «clave» (empleadores, sanitarios,
profesionales de justicia criminal, disefiadores de planes politicos, medios de comunicacion, etc.).

Teniendo en cuenta la alta prevalencia de los problemas de salud mental, es muy probable que todo
el mundo conozca a alguien que sufra o haya sufrido alguno.

Los pacientes son expertos en su enfermedad. Emplear su voz como narradora de experiencias
propias acerca la realidad del TM a la persona que la escucha de una forma méas genuina. Es por ello
que su participacion resulta fundamental y no deberia sustituirse por la de otras personas de su entorno
ni la de profesionales sanitarios.

Se proponen [10] distintas formas y/o puntos de contacto social: directo o fisico, indirecto o a través
del video e incluso la imaginacion de dichos contactos.
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Protesta contra las descripciones injustas del TM

El desafio de las actitudes publicas estigmatizantes y sus consecuentes comportamientos puede
resultar atil, pero también empeorarlas. Es una medida controvertida.

Las personas de confianza que han vivido el TM junto al enfermo y también se han visto afectadas
por el, suelen gozar de una buena credibilidad. Si ademas son lideres de opinidn o tienen cierto impacto
mediatico, sus vivencias seran mejor recibidas y respetadas, influyendo positivamente en la percepcion
publica del TM.

Estigma institucional

Como ya se coment6 previamente, los profesionales de la salud pueden jugar tres papeles distintos
entorno al TM: agente estigmatizador, estigmatizado y desestigmatizador. Es este Ultimo el que marca
la importancia de involucrarles en los programas antiestigma y proveerles de recursos formativos
respecto al tema. Encontraran menos dificultades en el trato con estos pacientes y aumentara la calidad
de la atencion sanitaria.

Desafortunadamente, los médicos que en ocasiones encuentran dificultades con sus propias
actitudes estigmatizantes, tienden también a ocultar el diagnéstico (sobre todo en trastornos psicéticos).
El no hablarlo de forma natural apoya indirectamente el mito de la «horrible enfermedad», el paciente
lo percibe, se asusta mas y esto no le ayuda en su recuperacion.

Ademas, los pacientes tienen derecho a recibir informacion adecuada y actualizada acerca de su
enfermedad (diagnostico, prondstico, opciones terapéuticas, factores protectores, etc.). La comunicacion
no deberia dejar entrever ningun rasgo estigmatizante.

Estigma internalizado

La mayoria de los programas de reduccion de estigma internalizado parecer ser efectivos, pero en
una revision sistematica reciente [11], se destaco el papel de la psicoeducacion como una herramienta
prometedora. No obstante, son necesarios mas ensayos.

El involucrar a la persona estigmatizada supone empoderarla para que desempefie un papel activo
en la lucha por si misma, por sus derechos como ciudadana. Ademas, mejora su calidad de vida al tener
gue trabajar en sus habilidades sociales, frecuentemente dafiadas. Los programas de empoderamiento
personal llevados a cabo por profesionales y expacientes potencian los recursos personales de cada
persona con TM para que incremente su autovalencia e independencia. La motivan a informarse y
agruparse con otras personas con su mismo problema, y se facilita la adherencia terapéutica.

En cuanto a las intervenciones individuales, la Terapia Cognitivo Conductual (TCC) ha reportado
buenos resultados [12] en lo que respecta a la autoeficacia, el bienestar subjetivo y la estigmatizacion
en general.
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Estigma familiar

Las intervenciones comunitarias fundamentadas en estrategias de apoyo, psicoeducacion y
entrenamiento en el manejo de las crisis del paciente son algunas de las mas implantadas y exitosas. La
psicoeducacion de los pacientes y sus familias provoca cambios cognitivos y emocionales hacia el TM.
Su objetivo fundamental es mantener la cooperacion entorno al tratamiento para incrementar la
conciencia de enfermedad. Una positiva transferencia-contratransferencia en la relacion terapéutica
ayuda a prevenir las recaidas a largo plazo y a lograr unas remisiones méas duraderas. Estas son
especialmente importantes en los estadios iniciales de los trastornos, para tratar de evitar el deterioro de
los rasgos cognitivos, comportamentales y funcionales de la personalidad. Si esto llega a ocurrir, se
incrementa notablemente la gravedad de la enfermedad y también su estigmatizacion. Paralelamente, se
posibilita la reduccion de la inseguridad, la verglienza, la culpa y el aislamiento.

El enfocarse en la funcionalidad social y laboral duramente las remisiones es el proceso méas
adecuado de reintegracion en la sociedad, mientras que la jubilacién anticipada o incapacitacién en
cierto modo contribuye al estigma al «reconocer» que una persona con trastorno psiquiatrico no puede
funcionar normalmente.

Limitaciones en la investigacion y retos futuros

La investigacion psiquiatrica futura necesita revisar las estrategias actuales e implementar muchas
otras nuevas. Es necesario conocer cédmo los objetivos se complementan entre si para lograr una
combinacion de métodos efectiva.

En toda la bibliografia consultada se menciona que existen multiples carencias en los estudios sobre
las intervenciones antiestigma. En primer lugar, hay cierta preocupacion en cuanto a la generalizacién
de resultados [13], al no ser los participantes representantes de la poblacion general en muchos casos.
Se desconoce el impacto de factores contextuales como la etnia, la cultura, la educacion, la ubicacion
geografica y el sistema de salud. Pocos investigadores lo discuten o evaltan, por eso el trabajo futuro
deberia centrarse en la colaboracién conjunta de una gran variedad de grupos demograficos y
geogréficos, asi como de todas las disciplinas (investigadores e interesados). Para poder recomendar
unas medidas u otras, es necesario poder comparar los estudios, y con la heterogeneidad imperante es
poco factible.

Los diversos desafios metodoldgicos [14] hallados deberian tenerse en cuenta para futuros trabajos.
Por una parte, la produccién de investigacion sobre estigma en paises de bajos y medianos ingresos es
muy baja, pero especialmente necesaria. Se trata de un contexto en el que las barreras para la blsqueda
de ayuda son ain mayores debido a la menor disponibilidad de atencién en salud mental. Como
consecuencia, poca evidencia compara la estigmatizaciéon del TM a través de distintas culturas
occidentales y no occidentales.

Las concepciones culturales del TM se ven reflejadas en las actitudes pablicas, por eso deberian
ser consideradas como un fenémeno relevante por su propia cuenta. Sin embargo, tampoco se ha
observado suficientemente la influencia del contexto social sobre las actitudes individuales. El efecto
maés frecuentemente reportado fue, en la esquizofrenia, la anticipacién de la discriminacion y la posterior
evitacion de situaciones criticas. Este miedo conduce al aislamiento social, que es una discriminacion
sin comportamiento discriminatorio exclusivamente asentada sobre las percepciones y actitudes
publicas. La medicién de estas frecuentemente se ha llevado a cabo mediante instrumentos
especificamente disefiados, pero sin una validacion psicométrica previa ni actualizaciéon o adaptacion
contextual. Si se pretende contemplar la evolucion temporal de las creencias, probablemente el método
més adecuado sea realizar evaluaciones transversales repetidas en muestras independientes (mismo
muestreo) dentro de la misma poblacion en diferentes puntos del tiempo.
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La investigacion se ha centrado principalmente en dos trastornos: esquizofrenia y depresion. Las
diferentes actitudes hacia las diferentes enfermedades dan a entender que son estigmatizadas por
distintas razones, y de ello se infiere la necesidad de explorar la realidad en funcion del tipo de patologia.
Paralelamente, los multiples estigmas también precisan abordaje: en pacientes psiquiatricos el estigma
asociado a su TM a veces coexiste con el de otras condiciones estigmatizadas como la obesidad o la
pobreza.

Finalmente, el predominio de estudios descriptivos que se limitan a narrar la realidad sin proponer
alternativas para cambiarlas también deja la puerta abierta a ser invertido en un futuro. El ser
correlacionales no permite que se realicen inferencias causales basadas en ellos, por eso se necesitan
mas de tipo experimental.

Una de las grandes limitaciones es la falta de fondos para poner en marcha los proyectos. Asi, es
necesario que las campafias de marketing social sean de gran calidad y también que se realicen estudios
de coste-eficacia tras su implementacion. Es interesante conocer factores como el grado en el que la
reduccion de actitudes discriminatorias se relaciona con mejoras laborales o mayor independencia entre
los estigmatizados. Asi, planteando los beneficios a los responsables politicos, se podra justificar la
asignacion de presupuestos para los programas.

MEDIOS DE COMUNICACION [15-17]

Normalmente, es tan importante el qué se dice como el cdmo se dice. Las formas de expresion
importan, y mucho. Tal y como un dia dijo el cientifico Henri Poincaré, «una palabra bien elegida puede
economizar no solo cien palabras sino cien pensamientos».

Se puede emplear el lenguaje de muchas formas, y hacerlo correcta y responsablemente es posible
y necesario. Con ello, se evitaria la consolidacion y difusion del estigma social asociado al TM, asi como
la perpetuacion del ya existente. En la elaboracion de informaciones sobre salud mental lo recomendable
seria:
- Documentarse antes de reproducir estereotipos y falsas creencias.

- Evitar la asociacion del TM con los comportamientos delictivos y peligrosos, pues esto infunde
miedo entre la poblacién. Como consecuencia aparecen comportamientos de evitacion hacia las
personas presuntamente peligrosas y son apartadas, de modo que se les niegan oportunidades. El
TM no es equiparable a la maldad injustificada, no se debe cometer ese error.

- Evitar los términos peyorativos e inexactos: en lugar de «loco» o «enfermo mental*?» mejor
persona con problema de salud mental o con TM; en lugar de «manicomio», hospital o centro de
salud mental; en lugar de «reclusion» o «internamiento», ingreso. Ademas, las palabras relativas
a la salud mental no se deberian trasladar frivolamente a otros contextos, como por ejemplo aludir
a la dualidad mediante la bipolaridad o a la extravagancia mediante la esquizofrenia.

- Evitar titulares sensacionalistas 0 que enfaticen aspectos negativos del TM. Se deberia incluir la
enfermedad mental Unicamente si es imprescindible para comprender la noticia y nunca como
elemento de alarma. Asimismo, de mencionarla deberia ser incluida como una circunstancia mas
de la persona, no como su cualidad fundamental. Es necesario mostrar a las personas con TM de
forma integral y nunca unidimensional, pues sanas o enfermas son, ante todo, personas. El
etiquetarlos sustantivando su condicion (p.ej. un depresivo) opaca sus multiples facetas (personal,
laboral, familiar, etc.) y perpetua el estigma.

12 E| término «enfermedad mental» parece algo neutro, pero lleva implicitas connotaciones negativas. Ademas, el llamar
«enfermo mental» a una persona supone reducirla a una sola de sus circunstancias. Esa etiqueta resignifica toda su vida
pasada y futura, convirtiéndola en una Unica cosa: la enfermedad. Asi, se enmarca la noticia, pero se denigra al protagonista.
[17]
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Evitar mostrar imégenes de otras patologias que distorsionen la realidad (el TM es invisible).
Tampoco aquellas que transmitan desequilibrio, miedo, angustia, desesperacion o sensaciones
como soledad y aislamiento. Presentar a personas en actitudes pasivas sin ninguna interaccién
social tampoco aporta nada.

No invisibilizar a determinados colectivos con problemas de salud mental: migrantes, personas
sin hogar y personas en régimen penitenciario.

Incorporar la perspectiva de género en las informaciones, prestando atencion a la vulnerabilidad
de las mujeres sin caer en estereotipos de género (la explicacion del TM como una «debilidad de
caracter» se acentda en el femenino).

Elegir concienzudamente los temas a tratar, su enfoque y el portavoz. Los protagonistas del TM
estan altamente capacitados®® para dar a conocer su realidad y acercarsela a los receptores. Dar
cobertura a historias de superacion personal y al afrontamiento positivo de circunstancias adversas
es fundamental. En cuanto a la temética, el elegir tratar la salud mental en los medios es un primer
paso para conseguir que la poblacion hable de ella con naturalidad, sin tables. Uno de los
contenidos histéricamente silenciados, estigmatizados y mitificados ha sido el suicidio. Son
precisamente los medios de comunicacion uno de los aliados principales para dar visibilidad a esta
realidad, tan preocupante como desconocida. Es necesario hablar de ella para prevenirla, para
salvar vidas. El no hacerlo solo perpetta el problema. Los medios, siempre y cuando sigan las
recomendaciones de la OMS en el tratamiento responsable y sensible de la informacion, pueden
contribuir a disminuir el estigma social del suicidio y la culpa. Asi, se les facilita a las personas
con ideacion autolitica el pedir ayuda.

Hablar del TM con naturalidad. Es un problema de salud maés, y asi debe ser tratado a nivel
mediatico (p.ej. mostrando a los pacientes en situaciones corrientes en la comunidad como el
trabajo o el ocio. No se deben forjar las contraposiciones entre «persona con problema de SM» y
«persona normal».

Saber qué es 'y qué no es un TM.

Tener claro y difundir que las personas con TM: no son violentas debido a su TM; no son
irracionales; no tienen una doble personalidad; no gozan de menor capacidad intelectual y no
tienen por qué ser genios o artistas. Pueden trabajar, tener hijos y amigos (como cualquiera) y
convivir con los demas (el hecho de alejarlas de su entorno puede empeorar su sufrimiento). Con
la ayuda necesaria, se pueden recuperar.

No confundir TM con otros problemas de salud que pueden implicar discapacidad. Al alterarse
procesos psicologicos basicos el paciente encuentra dificultades en su adaptacion al entorno
sociocultural y en algunos casos puede efectivamente llegar a la discapacidad. No obstante, con
la atencidn adecuada, son muchas las personas que mantienen su autonomia sin presentar situacion
de dependencia alguna.

Es necesario poner en marcha acciones comunicativas entre los enfermos y sus familias, los

periodistas y estudiantes de periodismo-comunicacion, los editores de medios, etc. Concretamente, el
sensibilizar a las personas del campo de los medios de comunicacién les permitird comprender que el
tratamiento mediatico que dan a la salud mental puede evitar la discriminacion de los pacientes y
contribuir a que sean ciudadanos/as de pleno derecho. Concienciarles, a nivel individual, de la realidad
y diversidad de los distintos colectivos les permitird mostrar a la poblacion una imagen genuina de las
personas con TM. No se trata de inculcarles una actitud condescendiente ni de hacerles mostrar
compasion, sino de que interioricen el respeto hacia la salud mental. Los pacientes con TM no necesitan
lastima, sino recibir un trato digno en lugar de rechazo. Precisan las mismas oportunidades que los
demés seres humanos y la ayuda para reivindicar sus derechos, la seguridad para poder confesar su

13 «No hay mayor experto que quien vive una experiencia» (Confederaciéon SME)
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problema de salud sin miedo al estigma posterior. Los medios tienen un enorme margen de accion en
esta lucha.

Los objetivos de las intervenciones han de ser reducir el estereotipo de peligrosidad y potenciar las
habilidades individuales de los pacientes, dotandoles asi de herramientas para afrontar la discriminacion.
Se promueve su autoestima para que se empoderen y luchen por sus derechos y su propia inclusion
social de forma activa.

Video como elemento desestigmatizador entre los jovenes [18]

Se sabe que los medios de comunicacion son una buena via de implementacién de medidas que
reduzcan el estigma. El video se considera también una herramienta eficaz, rentable y facil de usar para
las intervenciones realizadas entre los jovenes, pero sus efectos no han sido tan estudiados. En una
revision reciente [18] se concluyé que los programas en video realizados con personas de entre 13y 25
afios dieron lugar a mejoras en las actitudes estigmatizantes (estigma publico). También que el video
podria ser mas eficaz que otras intervenciones como las clésicas sesiones educativas cara a cara o la
simulacion de alucinaciones.

De cualquier modo, se trata de un instrumento prometedor para desestigmatizar el TM entre la
juventud. Tiene aln un amplio margen de mejora para explotar su potencial, por lo que se deberia
investigar su utilidad frente al autoestigma, sus efectos a largo plazo y en los comportamientos reales,
asi como las posibles diferencias en los distintos tipos de trastornos psiquiatricos. Es necesario explorar
la implementacién de programas en ambitos no académicos y en diferentes paises (incluyendo los de
ingresos medios/bajos). Finalmente, y no por ello menos importante, se deberian identificar aquellos
rasgos que lo hacen exitoso. Los ya conocidos son:

- Inclusion de un componente de contacto a través de la narracién de alguna persona que haya
experimentado algin TM. Esta siempre se debe acompafiar de informacion proporcionada por
expertos, por ejemplo, un psiquiatra.

- Enfatizacion del potencial de recuperacion y/o la posibilidad de llevar una buena vida a pesar del
problema de salud mental.

- Incorporacion de recomendaciones de expertos en cuanto al uso de mensajes orientados a la
recuperacioén y al ver a la persona.

- Adicién de informacion que combine la explicacion psicosocial y biolégica de las enfermedades
mentales. Una imagen equilibrada del TM es Gtil cuando se trata de deconstruir los estereotipos.

- Prudencia en cuanto a los aspectos negativos como el suicidio. En un caso se mostro a una persona
y a continuacion se informo de que se habia suicidado; esto pudo ser demasiado severo y disminuir
la eficacia de la intervencion. En cambio, los intentos autoliticos mencionados en otros programas
no mostraron dicho menoscabo.

- Precaucién respecto a la simulacion de alucinaciones sin ninguna intervencién adicional, pues
parece incrementar el estigma.

- Inclusion de la busqueda temprana de ayuda, un aspecto importante para la patologia y poco
incluido hasta el momento.

- Videos didacticos, preferiblemente realizados por personal formado para garantizar su calidad vy,
por ende, su mensaje. También entretenidos, de modo que se garantice su popularidad entre los
jévenes. La exposicion repetida a los mismos mejora sus actitudes. La eficacia es mayor cuando
se incorporan durante la educacion (mejora los debates) o después de ella que cuando se visualizan
antes de esta.

Descripcion adecuada de las intervenciones y disponibilidad en linea.
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ANEXO 12: Atencion comunitaria

Caracteristicas basicas de la atencién comunitaria en salud mental

Planteamientos de Salud Publica
o Atencion al conjunto de problemas de salud mental

o Enterritorios y poblacion definidas

o Con criterios epidemioldgicos y de planificacion (estableciendo prioridades de atencidn)

Enfoque rehabilitador (como filosofia)
o Orientacién hacia la autonomia y la funcionalidad social y no solo a los sintomas
o Integralidad, incluyendo: prevencién, tratamiento, rehabilitacién e integracion social

Redes de servicios
o Sanitarios y no sanitarios (sociales, educativos, de empleo...)
o Accesibles y adaptables a las necesidades individuales

o Predominantemente extrahospitalarios

Trabajo en equipo y participacion

o Dentro de la red sanitaria

o Entre las redes sanitarias y las no sanitarias

o Entre administraciones, profesionales, usuarios y usuarias, familiares y grupos sociales

Fuente original: M. Lépez, M. Laviana.Rehabilitacion, apoyo social y atencién comunitaria a personas con trastorno
mental grave. Algunas propuestas para el debate desde Andalucia. Revista de la AEN, 27 (2007), pp. 187-223

Dispositivos y programas implicados en la atencion comunitaria a personas con TMG

Sanitarios

No sanitarios

O O O O

Atencién Primaria

Atencidn especializada general

Servicios de atencion a drogodependencias
Centros/Equipos de Salud Mental
Comunitaria

Unidades de hospitalizacion: de corta
estancia en hospitales generales; de
hospitalizacion alternativa; de media-larga
estancia; hospitales de dia; programas de
hospitalizacion parcial

Unidades de rehabilitacion: centros de
dia/unidades de rehabilitacion

Unidades de atencion a infancia y
adolescencia

Dispositivos y programas especificos:
programas de gestion de casos; equipos de
Tratamiento Asertivo Comunitario;
equipos de intervencion precoz en psicosis

o Acceso a servicios de caracter general

o Servicios: sociales comunitarios,
educativos, de empleo, culturales

o Pensiones y otras subvenciones para
personas con dificultades econémicas

Servicios especificos de apoyo social

o Red de alojamientos y programas
residenciales

o Rehabilitacion vocacional y
programas de empleo

o Programas y dispositivos
ocupacionales

o Programas de recuperacion educativa

o Actividades de ocio y empleo del
tiempo libre

o Actividad asociativa

o Apoyo en la gestion econdmica

o Mecanismos para la tutela

Servicios de atencion en el sistema

penitenciario

Fuente: Lopez Alvarez M, Laviana Cuetos M. La coordinacién sociosanitaria en la atencién a personas
con trastornos mentales graves. Enferm Clin [Internet]. 2016;26(1):61-67.
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ANEXO 13: Factores que facilitan la recuperacion del paciente con
esquizofrenia
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Fuente:

Guedeja Marron y Liébana, Juan M, Gonzélez Villajos FJ, Caballero Campillo R. La intervencién
familiar como eje de la rehabilitacion psicosocial en una mujer con esquizofrenia paranoide. Rev
Casos Clinic Salud Mental [Internet]. 2013;1(3):15-38.

Fuente original:

Liberman RP, Kopelwicz A. Un enfoque empirico de la recuperacién de la
esquizofrenia: Definir la recuperacion e identificar los factores que pueden facilitarla. Rehabilitacion psicosocial

[Internet]. 2004;1(1):12-29.
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ANEXO 14: Otros aspectos a tener en cuenta para la recuperacion

Duelo personal y familiar tras un episodio psicético [1]

El duelo se ha definido como una pérdida a lo largo del ciclo vital en diferentes &mbitos. Tanto la
falta de comprension como la trivializacion de esta agravan el malestar, sobre todo cuando no es
socialmente reconocida. Si bien es cierto que el duelo en la psicosis es complicado y que en muchas
ocasiones llega a ser patoldgico, es frecuente la psicopatologizacidén de emociones compresibles como
rabia, tristeza y confusién. Cualquier persona puede sentir un malestar importante al darse cuenta de
como la enfermedad afectara a su vida. Lo mismo ocurre con su entorno cercano, la familia.

En los servicios de salud mental no se suele trabajar directamente el duelo en el abordaje del TMG.
La relevancia de hacerlo radica en que ademas de aliviar el sufrimiento, puede evitar algunas de sus
consecuencias negativas: estados de depresion postpsicética, abandono de los servicios y aumento del
riesgo de suicidio. No obstante, para conseguir que se le preste la suficiente atencion y contribuir asi a
la verdadera recuperacion, ademas de cambios en la organizacién de los servicios se necesita una
modificacion en la cultura, en la mentalidad.

Insight o conciencia de enfermedad [2]

El concepto de insight es continuo y multidimensional, pues abarca: el reconocimiento de tener una
enfermedad (insight cognitivo) y de padecer sintomas psicopatoldgicos para los que se necesita
tratamiento (insight clinico); la conciencia de las condiciones sociales del TM y la aceptacion del
tratamiento (adherencia terapéutica). Es, en cierto modo, una forma de autoconocimiento y su ausencia
ha llegado a ser definida como un sintoma clave de la esquizofrenia (no es especifico, pero si
caracteristico de la psicosis). Se han propuesto varios modelos etioldgicos para explicar la falta de
insight: modelo clinico (la considera un sintoma primario més de la enfermedad), modelo
neurocognitivo (la concibe como una consecuencia de déficits neurocognitivos derivados de lesiones en
I6bulos frontales y parietales) y el modelo psicolégico de negacién (la entiende como un mecanismo de
defensa frente a las repercusiones negativas del TM y de afrontamiento del estrés). Finalmente, también
se habla de una cuarta posibilidad: que el nivel de insight de una persona con psicosis esté condicionado
por el constructo social, es decir, por las percepciones del TM imperantes en la cultura y/o el grupo
social al que pertenece.

Los individuos con un Primer Episodio Psicético (PEP) han mostrado un mayor insight a lo largo
del tiempo, relacionado en la mayoria de ellos con una disminucién concomitante de la sintomatologia
positiva. Del mismo modo, en algunos estudios se asocia también con un incremento de los sintomas
negativos y depresivos y una disminucion de la autoestima. Estos podrian haber actuado como
catalizadores del malestar, propiciando una mayor conciencia de necesidad de ayuda. A pesar de que el
empeoramiento animico podria condicionar una mayor ideacion suicida, el incremento progresivo del
insight se asocia a menores tasas de suicidio.

En un estudio valenciano de series de casos clinicos [2], se concluye que el insight se relaciona
inversamente con los sintomas positivos y directamente con los negativos y depresivos!*. No se hall6
asociacion con las funciones ejecutivas, salvo alguna diferencia por género. Ademas, se observé que a
medida que el deterioro cognitivo era mayor, también lo era el insight.

Un pobre insight en ocasiones es considerado como una respuesta adaptativa (especialmente en
pacientes con buena funcion intelectual) pero resulta complejo discernir esto del modelo causal clinico,
gue considera la falta de conciencia de enfermedad como parte de la misma. De cualquier modo, las
intervenciones destinadas a incrementar la conciencia de enfermedad podrian aportar beneficios sobre
la adherencia al tratamiento, traduciéndose esto en una reduccion de las hospitalizaciones y un

14 Escalas de evaluacion: SUMD (Scale to Assess Unawareness of Mental Disorder) para insight clinico; EICB (Escala de
Insight Cognitivo de Beck) para insight cognitivo; PANSS (Possitive And Negative Syndrome Scale) en clinica psicética y
BDI (Beck Depression Inventory) en sintomatologia depresiva.
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restablecimiento del funcionamiento psicosocial. Es un factor significativo para el abordaje
multidisciplinar y la mejoria de la calidad de vida del paciente.

Cognicion social [3]

Los pacientes con trastornos psicéticos también presentan déficits en procesos cognitivos
implicados en la interaccion social. Estos forman parte del concepto cognicion social. Ha sido un aspecto
muy estudiado, y se ha propuesto como una variable mediadora entre la neurocognicion y el
funcionamiento global del paciente. Engloba varios dominios: teoria de la mente (capacidad de inferir
los estados mentales, intenciones y creencias de otros), percepcién social (identificacidn de roles, reglas
sociales y contexto social), estilo de atribucion (explicacién propia de la ocurrencia de eventos positivos
y negativos) y procesamiento emocional (percepcién de emociones, procesamiento de sensaciones
asociadas y manejo emocional con uno mismo y con los demas). Se observo su afectacion en pacientes
con esquizofrenia (teoria de la mente y procesamiento emocional), en sus familiares sanos (teoria de la
mente) y en individuos con Estados Mentales de Alto Riesgo (procesamiento emocional). Se necesita
mas investigacion que pruebe la confiabilidad de estos dominios como predictores de conversién a
psicosis.

Un estudio piloto que estudié un programa de entrenamiento en cognicién social tuvo como
resultados en el grupo experimental la mejoria de la percepcién e interpretacion social, pero no del
reconocimiento de emociones [4].

Impacto de las explicaciones causales del TM [5]

Las personas que experimentan un trastorno psicotico tienden a desarrollar sus propias
explicaciones causales subjetivas, que pueden llegar a ser complejas y contradictorias. La forma en la
gue entienden sus experiencias tiene consecuencias sobre el comportamiento posterior en lo referente a
la salud, pudiendo asi influir en su interaccidn con los servicios de salud mental y el tratamiento. Podria
repercutir en el resultado de este, en la blsqueda de ayuda, en la sintomatologia, en la discapacidad y en
el estigma asociado al TM. la explicacion de esto ultimo radica en la adopcion de unos modelos
explicativos alternativos a las estigmatizantes explicaciones tradicionales basadas en la enfermedad. Al
rechazar el modelo médico evitan ser asociado con el tener un TM y consiguen asi menores niveles de
estigma internalizado.

Los resultados de una revision sistematica [5] sugieren que, en general, las distintas propuestas
etiologicas del TM son beneficiosas para el individuo de diferentes maneras. Por una parte, las
biolégicas influyen positivamente en las actitudes y la adherencia a la medicacién, mejorando asi la
relacién terapéutica con los profesionales de salud mental. Del mismo modo, las creencias psicosociales
mejoran el compromiso con los enfoques psicoterapéuticos y reducen la experiencia del estigma. Las
explicaciones espirituales se asocian con la aceptacion de maltiples opciones terapéuticas y con un mejor
afrontamiento de las consecuencias personales y sociales del experimentar psicosis. En conclusién, se
sugiere que los médicos deberian obtener las creencias causales del paciente y, de este modo, tenerlas
en cuenta a la hora de ofertarle las opciones de tratamiento.

Diferencias culturales e implementacion de programas [6-8]

La influencia de las ideologias culturales en los sistemas de creencias y la emocion expresada (EE)
del entorno familiar del paciente con esquizofrenia es bien conocida. También su repercusion en los
niveles de estigma hacia el TM. Consecuentemente, se plantea la duda de si la cultura se esta teniendo
en cuenta en el disefio de los programas de intervencion y, sobre todo, en la extrapolacion y adaptacion
de esos a otros paises. Logicamente son muchas las diferencias entre ellos: culturales, sanitarias
(accesibilidad a los servicios de SM), educativas, idiométicas, grado de desarrollo (pobreza,
marginacion social), problemas migratorios, estructura familiar y redes de apoyo, etc.

La medicina occidental gira en torno al individualismo y la autonomia de la persona, mientras que
en el contexto africano por ejemplo se enfocan en la colectividad y priorizan los roles y la posicion del
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individuo dentro del grupo (la responsabilidad asumida). Asimismo, cuando tratan de dar una
explicacion la esquizofrenia, temas como la llamada ancestral, los celos, el hechizo o el «mal de ojo»
adquieren protagonismo. En consecuencia, conciben el tratamiento farmacol6gico como una forma de
control del comportamiento Unicamente, pero recurren a curanderos indigenas gque resuelvan la presunta
causa real del problema. Al creer en la posesion de los espiritus se podria pensar que el paciente no
controla sus actos y esto bajaria la EE por parte de la familia, pero no lo protegeria necesariamente de
la estigmatizacidn por parte de sus parientes. Otros factores a tener en cuenta son el umbral de tolerancia
de la hostilidad y la critica y la interpretacidn de los comportamientos no verbales, ambos variables entre
los distintos contextos culturales. Habré barreras locales que impediran la correcta implementacion de
intervenciones familiares y necesitaran soluciones especificas.

Otro ejemplo se encontr6 en un estudio controlado aleatorizado por conglomerados realizado en
zonas rurales de China [8] y con un seguimiento prospectivo de 14 afios (1994-2008). Durante nueve
meses se llevo a cabo una intervencion familiar psicoeducativa que mostré una mayor adherencia
terapéutica y capacidad de trabajo en el grupo, a corto y largo plazo. Se sugiere que los beneficios se
podrian haber mantenido tras los 14 afios, pero ;COmo se extrapolan estos resultados a otras
poblaciones? Seria dificil incluso en el propio pais, teniendo en cuenta las diferencias entre la China
rural y urbana. En esta Ultima se buscan explicaciones para el TM en factores internos como la falta de
afecto o la incapacidad de adaptacion a un entorno competitivo, mientras que en la rural recurren a las
fuerzas espirituales externas y buscan ayuda en los chamanes. Lo mismo ocurre con el estigma y sus
consecuencias, mayores en la urbana.

Si bien es cierto que los contextos socioculturales determinan la experiencia de la enfermedad, otros
factores universales como las comorbilidades fisicas muestran una influencia potente en los resultados
y los problemas asociados. Por ello, ambos deberian ser tenidos en cuenta [9].

El tratamiento de la familia en grupos culturales distintos es un tema complejo que fue abordado
por Duarte, Dunham, Koneru, Wasserman y Weisman. Reflexionaban acerca de las diferencias en la
estructura familiar observadas en las culturas tradicionales de EE.UU. Concretamente, se basaron en la
cohesion familiar (conexion afectiva) y crearon la terapia familiar para esquizofrenia informada por la
cultura o CIT-S. La orientacion continuaba siendo la reduccion de la EE y las recaidas, pero para ello
utilizaban enfoques novedosos: refuerzo de la cohesion familiar y técnicas para adecuarse a las creencias
espirituales, religiosas y filosoficas de la familia. Consistia en 15 sesiones estructuradas entorno a:
colectivismo familiar; educacion; técnicas espirituales para lidiar con la enfermedad (haciendo
previamente una exploracion de las creencias religiosas, explicaciones metafisicas y apoyo de los lideres
espirituales como sacerdote, rabino o pastor) y entrenamiento en comunicacion y resolucion de
problemas. [10]

En un ensayo [11] se comparé la CIT-S con la psicoeducacion familiar estandar en una muestra de
266 pacientes con esquizofrenia y familiares de un total de 115 familias. De estas, 64 se aleatorizaron al
CIT-Sy 51 al psicoeducacional estandar, cuyas intervenciones duraron 15 y 3 semanas, respectivamente.
Se estudiaban las diferencias en cuanto a sintomatologia del afectado, puntuaciones DASS (depresion,
ansiedad y estrés) de cada uno y cohesion familiar. Los datos fueron recogidos en el punto medio del
tratamiento, al final y a los 6 meses de seguimiento. Se aplicd un andlisis mediante el modelo de
crecimiento latente y se trabajo con la hip6tesis de que dado que el CIT-S potencia la cohesion durante
todo el tratamiento, esto mediaria los efectos del mismo. En los resultados se observd que el cambio
relacionado con CIT-S en la cohesion medio las reducciones del DASS individual, pero no las de la
clinica psicética del paciente. Aun asi, se concluyé que la integracion del contexto cultural de la familia
en la terapia puede fomentar dinamicas familiares que optimicen su resultado y mejoren la salud mental
de pacientes y cuidadores, al menos en lo que concierne a depresion, ansiedad y estrés.

Resistencia al estigma [12]

La resistencia al estigma precisa una mayor atencién en la investigacion dado su potencial papel
central en la recuperacion de la enfermedad mental. El hecho de que hasta el momento haya quedado en
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un segundo plano se debe en parte a los problemas de medicion. La medida més utilizada es la subescala
«Resistencia al estigma» de la Escala del Estigma Internalizado de la Enfermedad Mental (ISMIS:
Internalized Stigma of Mental Illiness Scale). Otra también usada es la subescala "Aspectos positivos"
de la escala del estigma que, al igual que la anterior, analiza elementos que reflejan una identidad
positiva de la enfermedad. Ambas han demostrado una fiabilidad aceptable (ligeramente superior en la
primera), pero son muy susceptibles de mejora.

De cara a investigaciones futuras seria interesante conocer la influencia de la raza y la edad
(desarrollo del autoconcepto) en la creacion de la resistencia al estigma. También su relacién con el
curso de la enfermedad, para asi ayudar més eficazmente en el principio de esta. Es decir, como el
estigma puede dar forma al autoconcepto y como las intervenciones antiestigma ayudan a promoverlo,
particularmente durante los periodos criticos de la construccion de la propia identidad.

Dado que la resistencia al estigma se asocié con resultados positivos (reduccion de los sintomas y
mejora del funcionamiento), el tratamiento y la investigacion futuros deberian centrarse en la
investigacion de las formas de promover la resistencia al estigma o adaptar las intervenciones existentes
que se dirigen al autoestigma.

Importancia del circulo social [13]

Las comunidades personales o redes de apoyo personal comprenden una variedad de vinculos
sociales considerados importantes para los individuos en su vida cotidiana. Espe apoyo social influye
en la capacidad de gestionar los problemas de salud mental. Sin embargo, en estos contextos, se sabe
poco sobre como transcurren las relaciones humanas. Una condicion fundamental para que se
desarrollen es la presencia y mantenimiento de la confianza interpersonal. Igualmente se tiene la certeza
de que son un elemento importante a tener en cuenta de cara a proporcionar un apoyo continuo a quienes
experimentan problemas de salud graves y duraderos. Lo mismo ocurre con el acceso a actividades y
pasatiempos.

Importancia del trabajo [14]

El concepto de inclusion social puede ser resumido como: una mejora en la capacidad y en las
oportunidades del individuo de participar y contribuir a la sociedad. De este modo, el empleo es un
determinante importante dado su potencial para influir positivamente en el incremento de la
participacion en la comunidad, la autonomia (autosuficiencia econémica) y el bienestar personal. Juega
ademas un papel social al proporcionar una oportunidad de contacto e interaccion social y se alza como
una fuente de identidad de roles. Proporciona a los pacientes un sentimiento de normalidad, aceptacion,
pertenencia y cumplimiento de normas y valores, es decir, un marcador de «ser “normal”: viviendo una
vida “normal” y siendo “como todos los demas”».

A pesar de que el lugar de trabajo no es inherentemente beneficioso por su componente estresante,
bajo ciertas condiciones si resulta fundamental para la recuperacion del TM. No se trata del tener un
trabajo Gnicamente, sino de todo el crecimiento personal que aporta la experiencia al completo. Ademas,
el favorecer el contacto contribuye a la desestigmatizacion.

El sufrimiento de un TMG da lugar a dificultades en el ambito social y el funcionamiento cognitivo,
factores fundamentales para la productividad profesional. Esto limita la participacion del paciente en el
mercado laboral, tanto en el acceso como en el mantenimiento, lo cual empeora ante la falta de empleos
no discriminatorios. Asi, surgen las empresas sociales, organizaciones sin fines de lucro que ofrecen
oportunidades de empleo remunerado especificamente disefiadas para apoyar a estas personas
desfavorecidas a través de la minimizacion de estigma y discriminacion. Parecen ayudarlas en su
proceso de integracion profesional y a mantener su puesto un promedio de entre dos y seis afios. Su
objetivo final es proveerlas de la confianza y las habilidades extra necesarias para trabajar en el mercado
laboral abierto. Esto mejora su percepcion de autoeficacia (productividad laboral) y, por lo tanto, la
percepcion de ser discriminado y estigmatizado.
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El modelo conceptual probado en el estudio consultado [14] presenta los factores individuales y
ambientales que predicen los resultados laborales. La motivacion (para trabajar y mantener el puesto)
es el determinante central del desempefio laboral. Esta se ve condicionada por factores personales como
la severidad de la sintomatologia y la autoeficacia ocupacional y otros propios del lugar de trabajo como
las restricciones organizacionales y el apoyo social. Este Gltimo junto a la autoeficacia demostraron ser
predictores positivos de la satisfaccion entre los trabajadores, mientras que el tener que hacer frente a
factores estresantes y limitaciones (p.ej., falta de suministros) en la organizacién impide que los
empleados traduzcan la capacidad y el esfuerzo en altos niveles de rendimiento laboral y genera
conductas negativas. Estas variables predicen la motivacion para trabajar, la mejora de las aptitudes y
su consiguiente percepcion de ser productivo y la reduccion de la percepcion de estigma (en el contexto
de la experiencia de empleo por al menos un afio en una empresa social).
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La mayoria de los pacientes con TMG que se reincorpora al trabajo tras un periodo de rehabilitacion
tienen poco éxito y/o acaban trabajando en talleres o centros ocupacionales’. Para afrontar este
problema, se han desarrollado modelos que hacen hincapié en el apoyo, tanto a paciente como a
empleador, una vez encontrado el trabajo. Destaca la estrategia del apoyo individualizado al empleo
(IPS, Individual Placement and Support) por su efectividad en la integracion al mercado laboral
ordinario o competitivo mediante una red de empleadores dispuestos a aceptar personas con TMG.
Primero se identifica a las que desean un empleo ordinario y se les ayuda a establecer objetivos realistas
y a encontrar rapidamente el puesto adecuado. A continuacion, y duramente todo el contrato laboral, los
trabajadores del IPS se mantienen en contacto con ambas partes.

En Espafia existen pocas experiencias de apoyo individualizado al empleo, y no todas son valoradas
y/o publicadas. Recientemente se desarroll6 una [15] en la isla de Tenerife, dividiéndola en cinco areas
con un equipo IPS de 25 participantes en cada una. Tuvo lugar entre los afios 2004 y 2010, en los que
segun el Instituto de Estadistica de Canarias la isla pasé de una tasa de desempleo del 12.8% al 29.4%
(de las peores cifras de Espafa). Se seleccionaron pacientes'® de los Servicios de Salud Mental
Comunitaria para el grupo control y se les ofreci6 una orientacion vocacional (asesoramiento con un
itinerario formativo personalizado acorde a su cualificacion. También se les facilitaron consejos para la
realizacion de entrevistas y herramientas como la preparacion del curriculum vitae. Se realizé un
seguimiento mediante entrevistas periddicas durante un tiempo medio de 3.4 afios y los resultados
apuntaron que las personas del grupo IPS trabajaron més tiempo, con mayor salario y un menor nimero
de ingresos hospitalarios. Teniendo en cuenta el contexto de un desempleo superior al 29%, se concluye
que el programa ha sido efectivo en la reinsercion al trabajo competitivo, por lo que se recomienda
incorporar a las politicas de salud estrategias de apoyo individualizado al empleo como ingredientes
para la recuperacion de pacientes con TMG.

15 Centros ocupacionales: actividad asistencial que promueve el desarrollo de competencias y habilidades, ensefiando a las
personas con discapacidad actividades que favorecen su posterior acceso a un puesto de trabajo. No es una modalidad de
empleo. [Fuente: Fundacion Adecco]

16 Casi 2/3 hombres; el 80% entre los 26 y los 45 afios; mas del 80% solteros y diagnosticados de esquizofrenia y trastorno
afectivo; el 50% solo tiene estudios elementales o no tiene estudios. Aleatorizados por sexo y edad en dos grupos similares
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La existencia de diferentes tasas de empleo y prestaciones sociales entre los paises hacen surgir la

duda de si las circunstancias regionales inciden en los resultados de los IPS. En el estudio EQOLISE,
realizado en seis ciudades europeas, el grupo IPS también alcanzaba mayores tasas de empleo.
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will end mental health
stigma and discrimination

See Me: «People like YOU»
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Justiasking fAreNou Okay?z:c.

ScamchdngeSomepnesilifen ™

See Me: «Power of Okay~»
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