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RESUMEN: La atencion a los pacientes psicoti-
cos cronicos en la comunidad ha supuesto una
sobrecarga para las familias sin que en general
los profesionales de la psiquiatria parezcan dar a
este hecho la importancia que tiene. Las fami-
lias de los esquizofrénicos cronicos estan sobre-
cargadas, tanto por el malestar subjetivo que les
ocasiona la conducta del enfermo y la ausencia
de un desempeiio adecuado de sus papeles so-
ciales, como por los problemas que los pacien-
tes crean en la vida habitual de las mismas. Se
hace preciso atender las necesidades de estas fa-
milias ante esa situacion de estrés cronico.
PALABRAS CLAVE: Carga familiar, esquizo-
frenia cronica, servicios comunitarios de salud
mental.

1. Introduccion

SUMMARY: Atention paid to chronic psychotic
patients in the community has implied an extra
burden to their families without professionals of
psychiatry seeming to give to this fact the due
importance. Conclusions. The families of chro-
nic schizophrenic patients are overloaded, as
much by the subjective malaise that the patient’s
behaviour produces and the absence of an ade-
quate performance of his social roles, as by the
problems that patients provoke in their daily li-
fe. To pay atention to these needs of the families
is required with regard to this situation of chro-
nic stress.

KEY WORDS: Family burden, chronic schi-
zophrenic patients, community care.

Los trastornos cronicos constituyen hoy en dia el mayor reto clinico para la

psiquiatria (1), asi como una poblacidén cuyas necesidades de atencidon se estan
incrementando (2). La llamada psiquiatria comunitaria, surgida tras la segunda
guerra mundial y puesta en practica, entre otros paises, en Francia y Estados
Unidos en los anos 60, y en nuestro pais a partir de los 70 (3), condujo a un pro-
ceso de desinstitucionalizacion de la poblacion asilada y a centrar la atencion de
los pacientes psicoticos cronicos en la comunidad. Estudios al respecto indican
que esta modalidad de atencion comunitaria es la estrategia de tratamiento mas
efectiva (4, 5), aunque se han subrayado aspectos positivos en el internamiento
(6). También se ha sehalado la sobrecarga que para la familia supone el manteni-
miento del paciente psicotico en la comunidad (7, 8). Pero parece que el sistema
centrado en la comunidad induce una menor dependencia de los servicios y menor
utilizacidn cronica de los mismos que el sistema basado en el hospital (9).

Sin embargo, si bien es cierto que la atencion de los pacientes psicoticos cro-
nicos en la comunidad se ha hecho posible gracias al establecimiento de una red
de servicios extrahospitalarios o comunitarios que se han venido ocupando del tra-
tamiento y seguimiento de estos pacientes y de su rehabilitacidon y reinsercion,
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ciertos autores (10) piensan que los dispositivos comunitarios no han cubierto
todas las necesidades que antes cubrian los hospitales debido a las dificultades de
funcionamiento social de estos pacientes que, en el caso de los esquizofrénicos,
por ejemplo, es claramente inferior al de la poblacion general (11). Otros (12, 13)
han planteado dudas sobre la calidad de vida de algunos enfermos mentales man-
tenidos fuera de las intituciones psiquiatricas. Por otra parte, asi como hay estu-
dios que sehalan que la desinstitucionalizacion podria haber beneficiado a los
pacientes de larga hospitalizacion, también se constata la aparicion en la comuni-
dad de una poblacion de pacientes psicoticos cronicos adultos jovenes sobre los
que no existen suficientes referencias en la literatura (9, 14).

Vemos, pues, que nos encontramos con una poblacion de psicoticos cronicos
residiendo en la comunidad con sus familias, sobre los que no se han hecho estu-
dios en nuestra provincia y tampoco parecen haberse hecho suficientes en nuestra
Comunidad Autonoma. Coincidimos con los que piensan que es necesario cono-
cer cuéles son las caracteristicas de esta poblacion de pacientes y valorar su cali-
dad de vida (10) asi como evaluar la carga que para sus familias y para la comu-
nidad supone su atencion (15). En relacion a este Gltimo aspecto, se ha resaltado
(7, 16) que asi como se ha venido estudiando desde hace tiempo la influencia de
la familia en los trastornos mentales del paciente son muchos menos los estudios
que se han hecho sobre el impacto de la esquizofrenia en los miembros de la fami-
lia, a pesar de que en el trabajo psiquidtrico comunitario cada vez se pide mas a
las familias que cuiden de sus pacientes psicoticos. Ademas, parece que los pro-
fesionales de la psiquiatria, al evaluar la carga que para los familiares supone el
cuidado del paciente, tienen una vision de ésta distinta de los propios familiares,
valorandola como menos intensa (17), lo que hace importante la investigacion en
este campo, para saber cual pueda ser la realidad.

En el estudio que exponemos se pretende conocer cuéles son algunas de las
caracteristicas sociodemograficas, clinicas y asistenciales de los pacientes esqui-
zofrénicos cronicos de una poblacidon no hospitalizada, asi como su desempeiio
social y la carga familiar que suponen, a fin de valorar sus necesidades y la de sus
familiares, y establecer posibles programas de apoyo familiar y comunitario y de
rehabilitacion.

2. Objetivos
2.1. General

Conocer las caracteristicas sociodemograficas, clinicas y asistenciales de la
poblacién objeto de estudio.
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2.2. Especifico

Evaluar la carga familiar que supone el paciente.
Conocer la posible asociacion entre la carga familiar y las caracteristicas
sociodemograficas y clinico-asistenciales de la muestra estudiada.

3. Metodologia
3.1. Muestra

En este estudio han sido incluidos todos los pacientes con esquizofrenia croni-
ca diagnosticada a través de la DSM III-R, con una edad de 18 6 méas afios y que han
sido atendidos en consulta psiquiétrica al menos una vez durante el aho 1993 en los
cinco Centros de Salud Mental de la Diputacion Provincial de Valladolid, los cuales
prestan asistencia a los 5/6 de la poblacion de la provincia mayores de 18 anos.

Se han excluido los deficientes mentales y las patologias organico-cerebra-
les, con el fin de evitar elementos contaminantes que harfan muy dificil las com-
paraciones.

Se ha recogido una muestra de 191 pacientes, de la cual se han estudiado un
total de 124 que son aquellos a los que se ha considerado posible aplicar la Social
Behaviour Assessment Schedule (SBAS). De los 67 restantes, hasta los 191, 13
corresponden a pacientes que se encuentran en hogares protegidos por lo que a
ellos no se les ha aplicado la SBAS dado que viven solos (sin familiares) y con
tutela parcial de miembros del equipo asistencial. Los otros 54 pacientes corres-
ponden a un grupo que, por las razones que a continuacion se citan, no pudieron
ser incluidos en el estudio. Estas razones fueron las siguientes:

— TerapEULICAS ....eeuveuvirieriieiitieie ettt 9
— No colabora la familia .......c..coceevieniiiniiniiceccen 20
—No lo acepta el PACIENLe........cevueeriierieniieiieieereeeeeeee e
— No localizable o ausente de Valladolid.........cc.cccoceerieniiniencnnen.
— Vive 5010 ¥ SiN relaCiones .........coceerienieniienieeneeneeneeseeiceeeeeen
— Vive en Residencia de ancianos............ccceeveereeneeneeneeneeneennee.
— VIVE CON Otr0 PSICOtICO .euveentieiiiiieiieiieieeieeiee st

N A O 3 W

3.2. Variables

3.2.1. Sociodemogrdficas: sexo, edad, estado civil, nivel de estudios, ocu-
pacion, lugar de convivencia.
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3.2.2. Clinico-asistenciales: diagndstico, duracion de la evolucion de la en-
fermedad, tiempo de contacto con el Servicio de Salud Mental, nimero de ingresos
en los Gltimos tres afios, nimero de consultas realizadas por el paciente en los alti-
mos doce meses, y aspectos relacionados con la medicacion y la administracion de
la misma. Estos Gltimos han sido recogidos de la informacion de los familiares.

3.2.3. Carga familiar: se ha evaluado a través de la Escala de Valoracion de
Desempeino Social de Platt et al. (Social Behaviour Assessment Schedule-SBAS)
(18, 19), adaptada a nuestro medio por V. Otero, D. Navascues y S. Rebolledo, en
1990 (20). Esta escala se basa en los datos recogidos en una entrevista semies-
tructurada con el familiar o informante mas implicado en la relacion con el pacien-
te. En ella se distingue entre carga objetiva (problemas propios de la familia) y
carga subjetiva (estrés que generan estos problemas y los derivados de la conduc-
ta y funcionamiento del paciente). El contenido que de esta escala hemos tenido
en cuenta en nuestro estudio se presenta en la Tabla I.

3.2.4. Caracteristicas de los informantes ylo familiares: edad, sexo, fre-
cuencia de contacto, convivencia con el paciente y relacion de parentesco con el
mismo y nimero de nihos menores de 12 anos presentes en la familia.

3.3. Recogida y registro de datos

Se ha llevado a cabo a través de:

— Revision de historias clinicas.

— Informacion del terapeuta que trata al paciente.

— Entrevista con un familiar o persona més cercana al paciente.

Los datos han sido recogidos durante el primer semestre del ano 1994. Pre-
viamente, se llevd a cabo una jornada de 8 horas de familiarizacion con la SBAS,
a cargo de Dna. Virginia Otero (coautora de la adaptacion espanola de la SBAS) y
Dna. Carmen Jurado, psicdloga y trabajadora social respectivamente del Centro de
Rehabilitacidon Psicosocial «LLos Carmenes» de Madrid. En esta jornada participa-
ron los que iban a ser entrevistadores de los informantes y/o familiares. Dichos en-
trevistadores (autores de este estudio) han sido seis médicos (tres psiquiatras y tres
médicos residentes en psiquiatria) integrantes de los cinco equipos de salud men-
tal responsables de los pacientes de la muestra.

3.4. Analisis de los datos

3.4.1. Enlavaloracion de la SBAS se ha tenido en cuenta lo siguiente:
Se ha entendido por informante el familiar que conviviera con el paciente y/o
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conociera mejor su situacion. En ausencia de un familiar, aquella persona que
tuviera mas relacion con él.

La puntuacion 3 en la variable estrés se ha considerado, para el computo glo-
bal, igual a 0, por lo que 0 equivale a ausencia de estrés o resignacion; <1 estrés
moderado; y >1 estrés severo.

Se ha calculado el estrés global de la familia mediante la media aritmética de
las puntuaciones totales de estrés de cada una de las variables (conductas, roles,
carga objetiva).

La presencia de alteraciones en la conducta y en el desempehno de roles, o la
presencia de carga objetiva, ha sido valorada del modo siguiente: importante o se-
vera, para una puntuacion >1, y moderada para puntuaciones <1. Para la valoracion
de las conductas se las ha agrupado siguiendo los criterios de Brown et al. (21).

3.4.2. Para establecer la correlacion existente entre las variables de la
SBAS y el total de carga subjetiva, o estrés global, del informante, hemos agru-
pado las variables del modo siguiente:

La valoracion de las conductas se ha hecho siguiendo los criterios de Brown
et al. (21), agrupando las conductas en cuatro categorias: A (conducta dafina,
amenazante y escandalosa), B (alucinaciones o delusiones), C (conductas posible-
mente esquizofrénicas) y D (otras: depresion, ansiedad...).

Hemos agrupado las alteraciones en el desempefio de roles en tres categorias:
A (papeles caseros: tareas en casa, administracion de la casa, decisiones en casa),
B (papeles familiares: cuidado de nifios, conversacion diaria, apoyo, afectivi-
dad/amistad, relaciones de pareja) y C (papeles extrafamiliares: ocio, trabajo/estu-
dio, manejo de recursos comunitarios, intereses socioculturales, relaciones inter-
personales).

En lo que atane a la carga objetiva, hemos establecido cinco grupos: A (pro-
blemas en casa: en los nihos, en las relaciones nifos-paciente, en las relaciones en
casa), B (problemas econdmicos), C (problemas emocionales del informante,
repercusiones en su vida familiar y laboral), D (problemas en la vida social y el
tiempo libre) y E (problemas en la vida de otros).

3.4.3. El procesamiento informatico y estadistico se ha realizado mediante
el paquete estadistico SPSS 5.0.

Para establecer la asociacion entre las puntuaciones de la SBAS y el nivel de
estrés global de la familia, se ha calculado el coeficiente de correlacidon por rango
de Spearman, como prueba no paramétrica de independencia entre dos caracteres
cuantitativos.

Para valorar la posible asociacidon entre las variables sociodemograficas y
clinico-asistenciales y el estrés global, hemos utilizado la prueba no paramétrica
de Kruskal-Wallis de analisis de varianza para comparacion de grupos indepen-
dientes.
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Se ha considerado como nivel de significacion estadistica una p<0,05 para
pruebas de dos colas.

3.5. Consideraciones éticas

— Se ha garantizado el anonimato de la informacion recogida.

— Se ha asegurado el consentimiento informado de la familia antes de ser
entrevistada.

— También el consentimiento del paciente, salvo que su terapeuta no consi-
derase que estuviera capacitado para ello, en cuyo caso se considerd suficiente el
consentimiento familiar.

4. Resultados
4.1. Caracteristicas generales de la muestra

4.1.1. Caracteristicas de los pacientes

Sociodemogrdficas (Tabla II)

La edad media de los pacientes de nuestro estudio ha sido de 38,8 afos,
encontrandose el 66% entre los 21 y los 40 anos. El 63% son varones y el 78%
solteros. Viven con su familia de origen cerca del 70%. Mas de la mitad tienen
reconocida una invalidez para el trabajo y reciben pension del Estado (57%). El
nivel de estudios, salvo un 3,2% de analfabetos, se encuentra entre primarios
(40,3%) y nivel de graduado escolar u otra titulacion superior.

Clinico-asistenciales

Predomina el diagndstico de esquizofrenia paranoide (63%) seguido del tipo
residual (21%). Algo mas del 50% de los pacientes lleva en contacto con el
Servicio de Salud Mental entre 1 y 5 afos, y el 44% mas de 5 anos. En el 61% de
los casos la enfermedad supera los diez afios de evolucion.

En los tres Gltimos anos no ha existido ninglin ingreso psiquiatrico en el 56,5%
de los pacientes; con un solo ingreso se encuentra el 28,2%. Es decir, solo el 15,3%
de los pacientes ha tenido mas de un ingreso hospitalario en los Gltimos tres anos.

El 93,5% tiene prescrito tratamiento psicofarmacoldgico con medicacion
neuroléptica, pero el 14,5% no la tomaba o s6lo lo hacia a veces. En cuanto a la
actitud de la familia ante la medicacidn, la considera necesaria solamente el 82%
de los informantes. El paciente no la vefa necesaria en el 64% de los casos (a jui-
cio de los informantes). Un 44% de los pacientes toma medicacion depot y un
36,2% depot mas oral.
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4.1.2. Caracteristicas de los informates (Tabla III)

El 73,4% son mujeres. El 64,5% son padres, de los cuales el 70,3% son muje-
res (madres). El 18,5% de la muestra son allegados distintos de la familia nuclear
o de origen. La edad media de los informantes es de 57 ahos, teniendo el 44,3%
mas de 60 anos, y el 13,7% mas de 70.

El contacto con el paciente era constante (todos los dias) en el 90% de los
casos, viviendo en la misma casa con el paciente el 89% de los informantes.
Unicamente el 11,3% de los informantes referian tener ninos menores de doce
anos viviendo en casa.

4.2. Resultados de las S.B.A.S.

Los resultados obtenidos en la SBAS nos han permitido valorar: 1) La gra-
vedad de las alteraciones de conducta y de los déficits en el desempefio de roles
del enfermo, asi como la severidad de los problemas que el informante referia
tener en su vida y en su familia (carga objetiva); la frecuencia con que éstos se atri-
buian al paciente; y el grado del apoyo que recibian los informantes. 2) La fre-
cuencia de las alteraciones de conducta del enfermo y de los déficits en el desem-
peno de sus roles, asi como la frecuencia con que los informantes decian tener
apoyos y la frecuencia con que éstos les producian alivio. 3) La gravedad del
estrés o tensidon que sufria el informante.

4.2.1. Alteraciones de conducta

Presentaban un grado de intensidad de tipo severo (1,26+0,26) (Tabla IV). El
69,4% de los informantes referia en los pacientes alteraciones severas de conduc-
ta. Del total de todas las alteraciones de conducta, las mas frecuentes eran las rela-
cionadas con ansiedad, depresion, etc. (ausentes solo en el 5,6%) (Grupo D), y las
catalogables como posiblemente esquizofrénicas (no presentes en el 11,3%)
(Grupo C). Destaca la ausencia de alucinaciones e ideas delirantes (Grupo B) en
un 66,9% de los casos. Las conductas daninas, amenazantes y escandalosas
(Grupo A) presentaban una frecuencia del 71%.

La puntuacion media del estrés que ocasionaban estas alteraciones de con-
ducta era de 0,97+0,46 (Tabla 1V), es decir, un nivel de estrés entre moderado y
severo. Generaban malestar severo en el 45,2% de los familiares, siendo las con-
ductas del Grupo A las que mas tension ocasionaban (severa en el 62,5% de los
casos). El 5,6% de los familiares decia no sufrir estrés derivado de las alteracio-
nes de conducta o bien estar resignado. Las puntuaciones totales y agrupadas se
muestran en la Tabla V.
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La frecuencia pormenorizada de alteraciones de conducta y la frecuencia del
estrés que ocasionan en la familia, se exponen en la Tabla VI.

4.2.2. Desempefio social del paciente

La gravedad de los déficits en el desempefio de roles fue de 0,98+0,44 (Tabla
IV), correspondiente a la categoria de moderada-severa. El 42,7% de los pacien-
tes nunca o casi nunca desempenaba sus papeles sociales. El malestar generado
por la ausencia de un desempefio adecuado de los roles era menos frecuente que
el derivado de la conducta alterada, pues estaba ausente o habfa resignacion en el
14,5% de los casos; con menor frecuencia era severo (20,2%) (Tabla VII). La fre-
cuencia de mal desempefo de los distintos roles por parte del paciente, asi como
la frecuencia de estrés que cada uno de ellos genera, se presentan en la Tabla VIII.

Vemos, pues, que aunque algunos papeles con frecuencia no eran desempe-
flados, como las relaciones de pareja, trabajo/estudio, administracion de la casa,
no por ello generaban gran malestar en la familia; mientras que otros, no tan fre-
cuentemente deficitarios, como el cuidado de los hijos, eran motivo de un fre-
cuente estrés familiar cuando no eran desempeiados.

4.2.3. Carga objetiva

La gravedad de los problemas que el informante referfa tener era moderada
(0,55+0,34) (Tabla IV). Pero la frecuencia de los mismos era importante, pues
solamente estaban ausentes en el 3,2% de los casos. Ahora bien, los informantes
los catalogaban generalmente como de grado moderado (89,5%), ocasionando
estrés con menos frecuencia que las alteraciones de conducta y que la ausencia de
un adecuado desempeno de roles por parte del paciente; el 20,2% de los infor-
mantes referia no tener estrés o estar resignado ante la carga objetiva que soporta-
ba (Tabla IX).

En el 83% de los casos la carga objetiva era atribuida al paciente, pero una
atribucion clara solamente la senalaban el 41,9% de los informantes. La frecuen-
cia de atribucion de la carga objetiva al paciente, se presenta en la Tabla X.

La frecuencia detallada de la carga objetiva asi como el malestar que gene-
raba en los informantes, se expone en la Tabla XI. En ella nos encontramos con
que las relaciones alteradas en casa (relaciones en casa) ocasionaban malestar con
mucha frecuencia (95,5%), aunque solamente eran referidas por el 36,3% de los
informantes, y se atribufan de modo claro al paciente solamente en cerca del 40%
de los casos.

Por el contrario, los trastornos ocasionados en la vida de personas ajenas a la
familia (trastornos en la vida de otros), aunque eran referidos como poco frecuen-
tes (12,1%), sin embargo eran fuente de frecuente malestar en los informantes
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(80%) y se atribuian al paciente de un modo claro en el 86,7% de los casos. Tam-
bién los problemas econdémicos eran referidos como no muy frecuentes (33%),
pero ocasionaban con frecuencia estrés en la familia (76,3%); ahora bien, solo en
un 7,3% de los casos se atribufan claramente al paciente.

Las repercusiones negativas que en el trabajo o la casa tenfan los problemas
econdmicos, emocionales y de la vida social y tiempo libre del informante (tras-
tornos en la vida del informante) eran manifestadas frecuentemente (72,5%), y
eran generadoras de estrés frecuente (77%), asi como atribuidas de modo claro al
paciente en mas del 50% de los casos. También los problemas emocionales pro-
pios del informante eran generadores de estrés frecuente (86,6%) y atribuidos al
paciente de modo claro en el 43,4% de los casos.

Los problemas emocionales que podian tener los nihos (referidos en el
28,6%), y los que hacian referencia a las relaciones entre los nifios y el paciente
(presentes en el 14,3% de los casos) nunca se atribuian claramente al paciente,
pero con mucha frecuencia se sehalaba como posible esa atribucion (66,7% 'y
100%, respectivamente).

4.2.4. Apoyos (Tabla XII)

Hacen referencia a los contactos tenidos por el informante y la ayuda recibi-
da, asi como al alivio que ambos han ocasionado a los informantes.

La puntuacion media de apoyos fue de 0,98+0,45, es decir un grado de apoyo
moderado-alto (Tabla IV). Todos los informantes, excepto uno, manifestaban haber
recibido algin tipo de apoyo en el mes anterior al momento en que se les entrevisto.

Los contactos del informante con instituciones sociosanitarias generaban ali-
vio al 94,7% de los mismos, mientras que los contactos con familiares, a pesar de
ser los mas frecuentes, ocasionaban alivio con menor frecuencia (79,2%). En el
caso de haber recibido algin tipo de ayuda, ésta ocasionaba con més frecuencia un
alivio considerable si provenia de la familia; el 62,9% de los informantes asi lo
referfan.

4.2.5. Estrés global

La puntuacion en estrés global se utilizo como indice del grado de tension y
sobrecarga familiar. El 98,4% de los informantes manifestaba estar estresado.

La puntuacion media de estrés global fue de 0,88+0,43, que hemos cataloga-
do de moderada. Solamente un 1,6% de los familiares carecian de estrés o estaban
resignados; el estrés era severo en cerca de un tercio de los mismos (31,5%), y
moderado en el 66,9%.
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Variables de la SBAS y estrés global

Hemos estudiado la posible correlacion entre las puntuaciones de las varia-
bles de la SBAS (conductas, roles, carga objetiva, apoyos) y el estrés global de los
informantes, con la finalidad de conocer cual de estas variables podria ser mas
determinate del nivel de tension o sobrecarga familiar.

Hemos encontrado una correlacion positiva mas alta entre carga objetiva y
estrés global (rs=0,3853; p<0,001). Dentro de ésta es la carga correspondiente a
los grupos A (rs=0,3581; p<0,001) y C (rs=0,4215; p<0,001) la que parece influir
mas en el nivel de estrés global familiar.

En lo que hace referencia a los roles, una puntuacion alta en éstos, es decir,
un peor desempeino de los mismos, esta correlacionado positivamente con el estrés
global (rs=0,2583; p=0,004), pero al hacer agrupaciones de los roles, el grupo A
parece ser mas claramente determinante del estrés global familiar (rs=0,1699)
aunque su significacion estadistica es de p=0,059.

Por lo que respecta a las alteraciones de conducta, también estin correlacio-
nadas positivamente con el grado de tension global de los informantes (rs=0,2159;
p=0,016), siendo las conductas correspondientes a los grupos A (rs=0,2622;
p=0,003) y D (rs=0,2134 ; p=0,017) las que parecen influir més en el estrés glo-
bal, por ese mismo orden.

Si tenemos en cuenta los apoyos recibidos por el informante, éstos estan
correlacionados positivamente con el estrés global (rs=0,2241; p=0,012), lo que
indica que a mas apoyos referidos méas cantidad de estrés global. De los apoyos,
son los recibidos de instituciones los que tienen una mas alta correlacion
(rs=0,1690), aunque con una significacion estadistica de p=0,061.

Caracteristicas de los pacientes e informantes y estrés global

Hemos examinado algunas de las caracteristicas de los pacientes y de los
familiares informantes en relacion al nivel de estrés global, con los resultados que
a continuacion se sefalan.

En cuanto a las caracteristicas de los pacientes, hemos estudiado el sexo,
edad y estado civil. No habia diferencias significativas ligadas al estado civil, pero
si en cuanto al sexo y a la edad del paciente. El nivel de estrés que generaban los
varones era mayor que el causado por las mujeres (p=0,0206). En cuanto a la edad,
el nivel de estrés era mas severo en los informantes que tenian pacientes con
menos de 41 anos (p=0,0221).

De las caracteristicas clinico-asistenciales, hemos estudiado el diagndstico,
el nimero de consultas realizadas en los Gltimos doce meses, el nimero de ingre-
sos en los Gltimos tres ahos, el tiempo que llevaba el paciente en contacto con el
Servicio de Salud Mental, el tiempo de evolucion de la enfermedad, el tipo de
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medicacion neuroléptica que tomaba, asi como la actitud del paciente ante la
medicacion (referida por el informante). En el caso del diagnostico (aunque con
una significacion de p=0,0841), los pacientes con esquizofrenia desorganizada e
indiferenciada parecen ser los que generan un estrés mas severo al informante. En
relacion al tipo de medicacion neuroléptica, los pacientes que tomaban solamente
medicacidn oral parecian generar un mayor estrés en el familiar informante, pero
la significacion estadistica era de p=0,1213. Los pacientes que consideraban la
medicacidn no necesaria generaban mayor estrés, siendo la asociacion estadistica
significativa (p=0,0212). No se encontraron diferencias significativas ligadas al
resto de las caracteristicas clinico-asistenciales estudiadas.

En relacion a los informantes, estudiamos el sexo, edad, la relacion del infor-
mante con el paciente, el nimero de adultos y nifios en casa, las expectativas ante
la evolucion del paciente, la administracion y cumplimiento de la prescripcion del
tratamiento por parte del paciente, la actitud del informante y del paciente ante la
medicacion.

Los informantes que referian que la medicacion era necesaria parecian ser los
mas estresados, aunque no hay una asociacion estadisticamente significativa
(p=0,1014). Tampoco hemos encontrado asociacidon estadisticamente significativa
entre la edad de los informantes y el estrés global de los mismos (p=0,0611); sin
embargo, los que tenfan entre 51-60 ahos parecian presentar un nivel de estrés mas
severo. Por otra parte, los mas jovenes (21-30 ahos), aunque tenfan un nivel de
estrés importante, parecian ser los que con mas frecuencia decian carecer de ¢l o
estar resignados.

5. Discusion

Para valorar los resultados obtenidos es preciso tener en cuenta que los datos
aportados por la familia hacen referencia Gnicamente a lo mencionado por un
Gnico familiar del paciente, por lo que no es posible colegir de ello necesariamen-
te que toda la familia piense y sienta igual que el informante, aunque cabe supo-
ner que los datos recogidos reflejen la sobrecarga familiar en general. También es
necesario recordar que esta sobrecarga hace referencia a la existente en el mes
anterior a la fecha de la entrevista con la SBAS.

Podemos considerar este estudio representativo de la situacion de los pacien-
tes y familiares de la provincia de Valladolid, ya que nuestra muestra corresponde
a los 5/6 del total de la poblacion mayor de 18 anos que consulta en los servicios
publicos.

Las caracteristicas de los pacientes de nuestro estudio no son diferentes de
las que otros han descrito para este tipo de enfermos (21, 22, 23). Las personas que
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los atienden son padres (padres y madres) fundamentalmente. En esto coincide
nuestra muestra con lo que se refiere, en general, a este respecto (24).

En cuanto a las caracteristicas clinico-asistenciales, vemos que casi 2/3 de los
pacientes presentan una esquizofrenia de mas de diez afos de evolucidn, y que
mas de la mitad no han tenido ningin ingreso hospitalario en los Gltimos tres anos;
una frecuencia de ingresos reducida para lo que se suele referir para pacientes de
este tipo (25, 26). Un 12% de los informantes no consideraba necesaria la medi-
cacion prescrita por el psiquiatra, porcentaje mucho menor del sefialado en algin
otro estudio sobre pacientes esquizofrénicos (27). Segin los informantes, los
pacientes que no consideraban necesaria la medicacion suponian un 38% del total
de la muestra estudiada. Un 44% tomaba medicacion depot, porcentaje similar al
que se cita para la utilizacion de esta medicacidon en gran parte de Europa (28). El
15% de los pacientes no tomaba la medicacion prescrita; y, aunque las cifras de no
cumplimiento en pacientes esquizofrénicos ambulatorios suelen ser del 33-54%
(29), hemos de tener en cuenta que nuestros datos son aportados por el informan-
te, que puede suponer que el paciente sigue el tratamiento aunque no sea asi.

Vemos, pues, que nuestra muestra se caracteriza por la presencia de un pa-
ciente de alrededor de 40 anos, vardn, soltero, que vive con sus padres y estd inca-
pacitado para el trabajo; con diagnostico de esquizofrenia paranoide de mas de
diez anos de evolucidn y que sigue tratamiento psicofarmacolégico aunque no lo
considera necesario.

Se aprecia que las familias estan sobrecargadas, como ya han sefialado auto-
res diversos (7, 24, 30). En nuestro estudio, el 98,4% de los informantes refieren
encontrarse sobrecargados por la presencia del paciente. Cerca de un tercio de los
informantes presentan un estrés global catalogado de severo; algo similar a lo ya
observado por otros (31, 32), aunque con una metodologia distinta. Como practi-
camente todos los informantes estan en contacto diario con el paciente, es posible
imaginarse la importante carga de tension que el cuidado del paciente supone para
las familias.

Comparando las puntuaciones medias de las variables de la SBAS, vemos
que la carga objetiva genera un estrés medio mayor que las alteraciones de con-
ducta y el mal desempefio de roles, a pesar de que los problemas en la familia
(carga objetiva) estaban puntuados como de intensidad menos severa (0,55), y
aparecian con menos frecuencia (79,8%); y hemos de tener en cuenta que eran
atribuidos al paciente, de modo claro o posible, en un 83,8% de los casos. El que
la carga objetiva sea lo que genera mas estrés en las familias de esquizofrénicos
ha sido sefialado también en algin otro estudio (21); sin embargo, otros autores
(16) encuentran que son las conductas las que generan mas estrés, aunque en su
estudio la muestra de esquizofrénicos es muy pequefa.

La presencia del paciente afecta de modo claro a la familia en su funciona-
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miento general. Mas del 40% de los informantes achacan de modo claro al pacien-
te los problemas que tienen en su vida emocional, social y en las relaciones en
casa, y mas de un 50% atribuye al paciente repercusiones en su vida laboral y
familiar. Restricciones en la vida social han sido sefaladas por otros autores (33,
34, 35); también alteraciones emocionales como consecuencia del impacto psico-
logico del cuidado del paciente (31, 32).

Si valoramos la influencia en el estrés global, la carga objetiva es lo mas
determinante o lo que mas influye en el estrés global de la familia. Los problemas
en los informantes que mas determinan el estrés global son los del grupo C (emo-
cionales y en la vida familiar y laboral del informante), que se encuentran corre-
lacionados significativamente con el estrés global. Les siguen en nivel de influen-
cia en el estrés global los del grupo A (problemas en casa).

No hemos encontrado que los problemas econdmicos sean frecuentemente
referidos, ni tampoco que cuando estén presentes sean atribuidos claramente al
paciente, ni sean de los mas generadores de estrés. Quiza influya en ello el alto
porcentaje de pacientes que recibian una pension estatal. Se ha sefialado (36, 37)
que los niveles altos de carga familiar derivada de problemas econdmicos se
detectan sobre todo en los pacientes que han estado trabajando anteriormente,
principalmente si los familiares eran conyuges, pero no asf si se trataba de padres;
y esto es lo que también ocurre en nuestra muestra.

En relacion a las alteraciones de conducta, son las conductas daninas, ame-
nazantes y escandalosas (Grupo A) las que desempehan un mayor papel en el
estrés familiar. También este tipo de conductas han sido resefiadas en otros estu-
dios como generadoras de gran malestar en la familia (21, 38, 39). Otros proble-
mas de conducta que también influfan claramente en el estrés global son los inclui-
dos en el grupo D. No hemos percibido que los sintomas negativos destaquen por
el estrés generado en los informantes de nuestra muestra, en contra de lo que se ha
sefialado a este respecto (32, 21, 40). Tal vez esto Gltimo pueda estar en relacion
con una mayor tolerancia de la inactividad, o quiza los informantes prefieran los
sintomas negativos a una actividad mayor del paciente, pues las conductas dani-
nas, amenazantes y escandalosas son las mas preocupantes para las familias, o los
sintomas negativos no sean vistos como fruto de la enfermedad sino como deri-
vados del modo de ser y sujetos al control voluntario (41).

Los déficits en el desempeno de los roles de tareas y administracion de la
casa (Gupo A) parecen influir en el nivel de estrés global, aunque su correlacion
no es estadisticamente significativa. No obstante, parece 16gico que el hecho de
que el paciente esté en casa permanentemente y no ayude en las tareas de la misma
sea algo que puede ser mal tolerado por la familia.

Una gran mayoria de los familiares de los pacientes dicen tener apoyos di-
versos en su vida, a pesar de la sobrecarga que reflejan, lo que indica que éstos no
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son suficientes para aliviar el grado de tension que el familiar sufre como conse-
cuencia de la presencia del paciente en la familia. Parece que los més estresados
buscan mas apoyos dado que existe una correlacion positiva entre apoyos y estrés
global.

El nivel de estrés generado por los varones era mayor que el ocasionado por
las mujeres. Son los pacientes con edades inferiores a los 45 afos los que genera-
ban mas estrés; algo ya sehalado en otros estudios (21). Nuestra muestra se carac-
teriza precisamente por tener una mayoria de pacientes de esa edad, pues el 68,6%
son de 40 o menos afnos.

Los pacientes con diagnostico de esquizofrenia desorganizada o indiferen-
ciada parecen influir mas en el estrés global de la familia aunque la significacion
estadistica es de p=0,0841; quiza esto pueda estar en relacion con una sintomato-
logfa mas desconcertante e imprevisible.

Pareceria 16gico pensar que la toma de medicacion oral influyera mas en el
estrés global por estar sujetos los familiares de estos pacientes a mas incertidum-
bre en cuanto a posibles recaidas, pero no hemos encontrado una asociacion sig-
nificativa estadisticamente. Ahora bien, los pacientes que consideraban no nece-
saria la medicacidon generaban un mayor estrés, probablemente por el temor del
familiar a una recaida o por los conflictos que suele originar la pugna por tomarla.

6. Conclusiones

Las familias estan sobrecargadas por la dificil y dura funcidén de cuidar a un
paciente esquizofrénico. Esto se percibe tanto objetivamente, en los problemas
propios del funcionamiento familiar, como, sobre todo, en términos de la repercu-
sion emocional de la enfermedad en la familia.

Esta sobrecarga afecta a distintos campos de la vida familiar, pero funda-
mentalmente supone un importante impacto en el funcionamiento emocional y en
la vida laboral y familiar del informante.

El modelo comunitario en salud mental ha supuesto un incremento en la
carga familiar sin que exista probablemente un apoyo suficiente para las familias.
Cabe preguntarse si esta situacion es sostenible o puede llegar a afectar la salud de
la propia familia. Estudios diversos sobre la carga familiar han sefialado una alta
probabilidad de aparicidon de trastornos psiquicos en los familiares de los pacien-
tes esquizofrénicos (21, 42, 43, 44).

Ademas, altos niveles de carga familiar estan relacionados con niveles altos
de emocidn expresada (45, 46), y estd demostrada la influencia de un nivel alto de
emocion expresada en la recaida de los pacientes esquizofrénicos (47, 48).

Por ello, si queremos ser eficaces en el tratamiento comunitario, es preciso
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prevenir la morbilidad futura en las familias y aportar apoyo a las mismas tras
valorar sus necesidades. En este sentido, hay que pensar también en la importan-
cia que en esta sobrecarga pueda tener la ausencia de alternativas comunitarias
para los pacientes (38).

Desde luego, la larga duracion de esta sobrecarga, teniendo en cuenta la cro-
nicidad de la enfermedad, requiere soluciones a largo plazo (43) y soluciones fle-
xibles que se amolden a las diversas circunstancias de familias y pacientes y a los
distintos momentos de la evolucion de la enfermedad, contando siempre con los
recursos asistenciales disponibles y con los nuevos que pudieran crearse.

Tabla I
Social Behaviour Assessment Schedule (SBAS). Adaptacion espariiola de Otero y Rebolledo

Conducta del paciente Desempeiio de roles sociales del paciente
Tristeza Hiperactividad Participacion en las tareas de la casa
Retraimiento Reacciones imprevisibles Participacion en la administracion de la casa
Lentitud Irritabilidad Cuidados de los nifios
Falta de memoria Descortesia Actividades de ocio y tiempo libre
Inactividad Violencia Conversacion diaria paciente-informante
Dependencia Ideas suicidas Afectividad paciente-informante
Indecision Conducta exhibicionista Relaciones de pareja
Preocupacion Consumo de sustancias toxicas ~ Trabajo/estudio
Miedo Descuido personal Toma de decisiones en casa
Obsesiones Dolores corporales Manejo de recursos comunitarios
Ideas extranas Conducta extrafia Interés por acontecimientos socioculturales

Relaciones interpersonales

Carga objetiva del informante Apoyos al informante
Problemas emocionales en los nifios Apoyo de familiares
Relaciones del nifio/s con el paciente Apoyo de amigos y vecinos
Problemas emocionales del informante Apoyo de instituciones

Vida social del informante

Tiempo libre del informante

Problemas economicos del informante
Trastornos en la vida del informante
Relaciones en casa

Trastornos provocados en la vida de otros
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Tabla II
Caracteristicas sociodemogrdficas de los pacientes (N=124)

Sexo N % Edad N % Estadocivi N % Ocupacion N % Convivencia N %
Varon 78 62,9 <21 3 24 Casado/Pareja 20 16,1 En paro 13 10,5 Familia propia 22 17,7
Mujer 46 37,0 2130 26 21,0 Soltero 97 782 En activo 5 40 Familia origen 86 69,4
Ed. Media 31-40 56 452 Viudo 2 1,6 Invalidez 71 57,3 Otros familiares 2 1,6
parael conjunto 38,8 (19-69) D.E.: 11,06 41-50 22 17,7 Sep.Divorc. 5 4,0 Jubilado 8 65 Vivesolo 1297
varones 3595  DE. 877 51-60 10 8,1 Estudiante 4 3,2 Residencia 216
mujeres 41,7 DE. 1349 61-70 7 56 Ama de casa 23 18,5
Tabla IIT

Caracteristicas generales de los informantes (N=124)

Relacion con  Total Varones Mujeres
Sexo N % Edad N % elpaciente N % N % N %
Varones 33 266 2130 5 40 Pareja 14 11,3 8 242 6 66
Mujeres 91 734 3140 12 9,7 Padre/madre 80 64,5 16 485 64 70,3
41-50 17 13,7 Hijo/hija 4 32 2 61 2 22
Edad media 51-60 35 28,2 Pariente 23 185 7 21,2 16 176
para el conjunto 57 (21-80) D.E.: 13,29 61-70 38 30,6 Amigo/vecino 2 1,6 0 00 2 22
varones 59,00 DE.: 13,64 71-80 17 13,7 Otrarelacion 1 0,8 0 00 1 1,1
mujeres 56,26 D.E.: 13,17
Tabla IV
Puntuaciones medias (Las desviaciones tipicas, entre paréntesis)
Variables SBAS Puntuaciones Estrés
Alteraciones de conducta 1,26 (0,26) 0,97 (0,46)
Deficiencias en el desempeno de roles 0,98 (0,44) 0,63 (0,47)
Carga objetiva del informante 0,55 (0,34) 1,06 (0,71)
Apoyos recibidos por el informante 0,98 (0,45)
Tabla V
Alteraciones de conducta y estrés
Frecuencia alteraciones conducta (N=124) Frecuencia del estrés del informante
ausentes moderadas severas ausente moderado severo
N % N % N % N % N % N %
0 00 38 30,6 86 69,4 7 56 61 492 56 452
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Tabla VI
Frecuencia detallada de las alteraciones de conducta y del estrés que generan

Frecuencia de las conductas % Frecuencia del estrés %
Retraimiento 60,4 Exhibicionismo 100,0
Inactividad 57,3 Reac. imprevisibles 91,8
Dependencia 50,8 Violencia 88,6
Preocupacion 49,2 Conducta extrana 86,8
Irritabilidad 47,6 Consumo de toxicos 85,3
Lentitud 47,6 Irritabilidad 83,1
Descuido personal 46,0 Descortesia 82,9
Dolores fisicos 42,8 Hiperactividad 82,4
Tristeza 42.8 Ideas suicidas 81,3
Indecision 41,1 Ideas extranas 80,9
Falta de memoria 40,3 Tristeza 79,3
Reac. imprevisibles 39,5 Descuido personal 73,7
Miedo 36,3 Falta de memoria 70,0
Ideas extranas 33,1 Preocupacion 69,3
Obsesion 31,5 Dolores fisicos 68,6
Conducta extrana 29,8 Miedos 66,7
Descortesia 28,2 Inactividad 64,8
Violencia 28,2 Retraimiento 62,6
Consumo de toxicos 27,5 Obsesiones 58,9
Hiperactividad 274 Indecision 56,8
Ideas suicidas 12,9 Dependencia 54,8
Exhibicionismo 2.4 Lentitud 54,3
Tabla VII

Desemperio de roles y estrés
Frecuencia del desempeio de roles (N=124) Frecuencia del estrés
habitual a veces casi nunca ausente moderado severo
N % N % N % N % N % N %

0 00 71 573 53 42,7 18 145 81 653 25 20,2




(36) 638

A. Castilla y otros

Tabla VIII

ORIGINALES Y REVISIONES

Frecuencia de las deficiencias en el desemperio de roles y del estrés generado

grado de desempeiio

casi nunca a veces

Tipo de roles % % Frecuencia del estrés %
Relaciones de pareja 81,5 8,1 Conversacion diaria 67,7
Trabajo/estudio 68,5 9,7 Cuidado de hijos 66,7
Administracion casa 52,4 21,0 Ocio y tiempo libre 66,6
Toma decision en casa 37,9 34,7 Relaciones interpersonales 65,9
Interés acontecimientos socioculturales 33,1 25,0 Apoyo al informante 57,5
Relaciones interpersonales 323 355 Afectividad/amistad 55,9
Apoyo al informante 298 298 Manejo recursos comunitarios 52,9
Tareas de casa 29,8 41,1 Toma decisiones casa 472
Conversacion diaria 22,6 28,2 Trabajo/estudio 434
Ocio y tiempo libre 22,6 34,7 Administracion casa 429
Afectividad/amistad 17,7 28,2 Tareas de casa 41,8
Manejo recursos comunitarios 8,9 17,7 Interés acontecimientos socioculturales 37,1
Cuidado de hijos 00 231 Relaciones de pareja 29,9
Tabla IX
Carga objetiva y estrés
Frecuenca de la carga objetiva (N=124) Frecuencia del estrés
ausente moderada severa ausente moderado severo
N % N % N % N % N % N %
4 32 111 89,5 9 73 25 20,2 39 31,5 60 484
Tabla X
Frecuencia de atribucion de la carga objetiva al paciente
Frecuencia de atribucion (%)
Tipo de carga clara posible
Trastornos vida informante 51,6 39,6 Grado 8 lo%)al de atr l:b ucion
Problemas emocionales informante 43,4 33,7 de la carga objetiva al paciente (N=124)
Relaciones en casa 422 289 ninguna posible clara
Vida social informante 41,4 22,4
Tiempo libre informante 31,8 409 N % N % N %
Problemas econdémicos informante 73 34,1 20 16 32 42 50 42
Problemas emocionales nifios 0,0 66,7
Relaciones ninos-paciente 0,0 100
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Tabla XI

Frecuencia de la carga objetiva y del estrés referido por los informantes

Frecuencia de la carga objetiva % Frecuencia del estrés %

Trastornos vida informante 72,5 Relaciones en casa 95.5
Problemas emocionales informante 66,9 Problemas emocionales informante 86,6
Vida social informante 46,8 Trastornos en vida de otros 80,0
Relaciones en casa 36,3 Trastornos vida informante 77,0
Tiempo libre informante 34,7 Problemas econdmicos informante 76,3
Problemas econdmicos informante 33,0 Tiempo libre informante 61,4
Problemas emocionales ninos 28,6 Vida social informante 54,4
Relaciones nifios-paciente 14,3 Problemas emocionales nifios 50,0
Trastornos en vida de otros 12,1 Relaciones nifios-paciente 50,0

Tabla XII

Apoyos recibidos por los informantes

Familiares ~ Amigo/vecino

Inst. sociosanit.

Familiares ~ Amigo/vecino  Inst. sociosanit.

Contactos(N=124) N % N % N % AyudarecibidaN=124) N % N % N %
Ninguno 13 10,5 20 16,1 28 22,6  Ninguna 62 50,0 79 63,7 39 315
Al menos uno al mes 111 89,6 104 83,9 96 77,5  Harecibido ayuda 62 500 45 363 85 68,5
Alivioporcontactos n % n % n % Alivioporlaayuda  n % n % n %
Ninguno 23 20,7 27 260 5 52 Ninguno 2 32 0 00 3 35
Alguno 35315 53510 52 541 Alguno 21 339 28 622 44 512
Considerable 53 47,7 24 23,1 39 40,6 Considerable 39 629 17, 378 39 453
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