INTRODUCCION

El proposito del presente capitulo “Psicoeducacion Familiar en Esquizofrenia” del
Manual para estudiantes de grado de la Catedra de Psiquiatria, UNC, es incorporar,
describir y resaltar esta herramienta terapéutica en el tratamiento de la
esquizofrenia. Actualmente es recomendada para un abordaje integral de la
enfermedad, por ser considerada complementaria a las terapias psicosociales y los
tratamientos psicofarmacoldgicos, integrandose asi a los programas y dispositivos
que dan respuesta a las necesidades extrasanitarias de quienes padecen esta
enfermedad.

La Psicoeducacion dirigida a los familiares, también llamada Intervencion Familiar
Psicoeducacional, es el proceso de capacitacion dirigido a los familiares o allegados
con funciones de cuidadores de las personas con una enfermedad mental severa, cuyo
objetivo inmediato es reducir la brecha de conocimiento entre la informacion
disponible en los profesionales y la que efectivamente posee el familiar. Su proposito
final es fortalecer las posibilidades de recuperacion de quienes sufren esquizofrenia,
con la meta puesta en una vida digna de la persona enferma, procurando que alcance
un bienestar pleno y logre un desempeiio psicosocial satisfactorio.

Corresponde resaltar que la Psicoeducacion familiar en esquizofrenia, constituye un
recurso de empleo imperativo en las recomendaciones y guias de abordaje de la salud
mental de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2013, OMS 2018), apoyado
en la solida evidencia que ofrece la prolifica bibliografia de numerosos investigadores
y expertos en gestion de salud mental internacionales, como se describen en este
capitulo.

Esquizofrenia: cuidados sanitarios v extrasanitarios., el rol de la familia,

el impacto social y la brecha terapéutica

Las enfermedades mentales severas y persistentes como la esquizofrenia, se caracterizan por una
necesidad de cuidados sanitarios y extrasanitarios permanentes, al verse comprometidas todas las
areas vitales, cognitiva, afectiva, social y en su desempefio cotidiano, con un mayor deterioro cuando la
respuesta a esas necesidades se ve obstaculizada.

Desde una perspectiva sistémica, las familias poseen un rol fundamental, ya que constituyen la
primera linea de cuidados de las personas con esquizofrenia, asumiendo su responsabilidad por la
convivencia, teniendo en cuenta que se estima que alrededor de 4 de cada S personas con esquizofrenia
vive con sus familiares (McDonell, 2003). Este rol de los familiares, constituidos en cuidadores a largo
plazo, estd acompanado por muchas cargas subjetivas y objetivas de necesidades adicionales que
impactan emocionalmente en forma negativa. Los miembros de la familia necesitan apoyo constante
del estado y de los proveedores de salud, para proporcionar la mejor asistencia a su familiar enfermo y
también para poder manejar adecuadamente el estrés propio que padecen (

Las personas que sufren esquizofrenia requieren supervision y cuidados constantes por parte de
los agentes cuidadores, en su inmensa mayoria son los familiares directos, padres, hermanos e hijos.
Como consecuencia de los cambios en el Paradigma de los Cuidados de la Salud Mental, la
Declaracion de Caracas sobre la Restructuracion de la Atencion Psiquidtrica en América Latina y el
Caribe (OMS/OPS 1990), asi como numerosos documentos ulteriores que promueven la perspectiva de
atencion comunitaria de las personas con enfermedades mentales, el respeto de sus derechos humanos y
el derecho a la salud, advierten que los padres, hermanos o hijos han tenido que ir asumiendo un
mayor y creciente compromiso en los cuidados de sus familiares convivientes. Esta imposicion es
aplicable, pero ha generado nuevas brechas entre la responsabilidad delegada a los familiares y la
capacitacion para este rol, que no han recibido.

Desde el inicio de la enfermedad, los cuidadores pasan mucho tiempo preocupandose y ocupandose por
el bienestar y la atencion futura de sus familiares. En los familiares o cuidadores, la incertidumbre sobre
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el diagndstico, el prondstico y el tratamiento adecuado desencadena altos niveles de ansiedad y estrés,
consecuencia que contribuye a una elevada carga subjetiva y objetiva de quienes deben adaptarse
rapidamente a este nuevo rol de "cuidadores de la salud informales", para lo cual practicamente nunca
se perciben capacitados (Clark 1994).

Esta situacién conduce a un problema de salud publica, en nuestro medio practicamente invisible y por
ello aun no resuelto: la ausencia de capacitacion de los familiares para asumir y responder
eficientemente a esta nueva funcion de cuidador. Esta necesidad es afrontada, en la actualidad, por las
asociaciones civiles de familiares con perfiles de grupos de ayuda mutua, aunque en forma fragmentaria
y de desarrollo muy dispar.

Es asi como los familiares y cuidadores no disponen de los conocimientos ni habilidades necesarias
para comprender y afrontar, adecuada y oportunamente, las dificultades propias de la convivencia diaria.
El estado, responsable de los cuidados globales de la salud mental y fisica. asign6 a los familiares este
dificil rol en términos de obligacion, pero no les dio las herramientas (recursos y educacion) para cumplir
adecuadamente con esta funcion.

Esta imposicion provoca una importante y desafortunadamente ignorada consecuencia negativa en el
familiar, identificada como carga del familiar o cuidador (Tamizi 2019). Para su mejor comprension,
se la divide en a) carga objetiva, que corresponde a la frecuencia y el tiempo que éste consume asistiendo
al paciente en las actividades de la vida cotidiana y en el afrontamiento de sus comportamientos alterados
y b) carga subjetiva, las preocupaciones y el malestar provocados por la obligacion de lograr la mejor
armonizacion familiar posible y resolver efectivamente las conductas disruptivas del familiar enfermo.
A esta alta carga subjetiva y objetiva por la convivencia con un familiar que padece esquizofrenia, se
suma la carencia de herramientas para afrontar el desafio que deben asumir, que lleva a los familiares y
cuidadores a experimentar altos niveles de estrés y, consecuentemente, una mayor vulnerabilidad
a sus propias enfermedades fisicas y mentales. En este contexto, se genera un claro deterioro de la
competencia de los familiares en el cuidado del conviviente que padece una enfermedad mental, siendo
mas critico en la tarea de prevencion y resolucion de las crisis que el paciente pudiera presentar. El
resultado final de esta cadena de eventos conduce, muy frecuentemente, a un mayor riesgo de recaidas,
con su potencial y mas temido desenlace: una nueva hospitalizacion psiquiatrica (Sin, 2017).

Es frecuente que, como consecuencia de las dificultades que suele plantear la convivencia, en el marco
de dicha inexperiencia y desinformacion, los familiares desarrollen actitudes negativas hacia sus seres
queridos con esquizofrenia, aumentando la tension en el clima familiar y generando mas estrés en todos
sus integrantes. Esto repercute no solo en el deterioro de las relaciones interpersonales, sino muy
especialmente en un empeoramiento en el estado mental del familiar enfermo, provocando un mayor
riesgo de recaida. Esta consecuencia negativa estd vinculada con las alteraciones cognitivas,
emocionales y sociales de las personas con esquizofrenia, ya que afectan sus entornos familiares y
comunitarios, determinando patrones de interaccion que en definitiva inciden reduciendo las
posibilidades de recuperacion, tal como se evidencio en un estudio en nuestro pais (Vanadia 2014).
Una de causas mas frecuente y relevante de las recaidas es el no cumplimiento con el tratamiento,
especialmente en la adecuada ingesta de los fArmacos antipsicéticos. Las variables asociadas a esta
discrepancia entre la indicacion médica y su efectivo cumplimiento son la escasa conciencia de la
enfermedad, una actitud negativa hacia la medicacion, una pobre alianza terapéutica, la presencia de
estigma y discriminacion y una dificultosa o inexistente accesibilidad al fArmaco a largo plazo. Si bien
estos factores se presentan en forma muy diferente entre las familias involucradas, es importante destacar
que en todos los casos esta problematica estéa relacionada a la desinformacion familiar.

Las investigaciones sobre factores predictores de la recaida en la esquizofrenia han demostrado que las
actitudes negativas de los familiares hacia la persona enferma, tales como el criticismo, la hostilidad y
la sobreimplicacion, se asocian a una alta probabilidad de recaidas de la enfermedad (Brown, 1972;
Left, 1985). El estrés intrafamiliar ha sido identificado, en numerosos estudios, como un factor de recaida
o de agravamiento en otras enfermedades mentales cronicas, como la depresion unipolar (Hooley, 1986)
y el trastorno bipolar (Miklowitz, 1988).

En este contexto, las intervenciones familiares de psicoeducacion, destinadas a reducir estos factores
de estrés en el seno familiar, contribuyen a mejorar el funcionamiento de las personas con
esquizofrenia y facilitar el proceso de recuperacion de la salud y reintegro a una vida social plena,
no solo del individuo que padece esquizofrenia, sino de todo el grupo familiar.

La Psicoeducacion familiar destaca el concepto de Recuperacion de la salud, del bienestar y
funcionalidad personal como objetivo primordial de los cuidados de la salud mental, siendo el
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tratamiento de los profesionales de salud mental y los dispositivos asistenciales un medio para que la

persona con trastorno mental pueda llevar una vida de participacion plena en la comunidad. En este

documento, se acuerda en que, aun con sintomas psiquiatricos residuales, es mas importante el logro del
mejor desempefio social y de la calidad de vida de la persona que padece una enfermedad mental, que la
desaparicion de las manifestaciones de la enfermedad, aun cuando esta ltima sea vinculante con la

funcionalidad potencial del paciente (Agrest, 2011).

Brecha terapéutica Factores e incidencia

Seccidn basada en publicaciones de Torres Gonzalez, 2009, Saldivia 2013, Torres-Gonzalez, en prensa.

(Qué es la brecha terapéutica? Torrez-Gonzalez la define como el “porcentaje de personas que

requieren tratamiento en un territorio y poblacion definidos pero que no lo reciben”. En otros articulos

de su autoria resalta: “La brecha significa el abandono de los tratamientos, de apoyo psicologico,

farmacologico o social, o de todos a la vez; son personas abandonadas por los servicios sanitarios y

sociales”. Un concepto innovador es que para combatir esta brecha sugiere “implementar una

discriminacion positiva en politicas transversales sociosanitarias orientadas a los cuidados continuados

v a la integracion social de este vulnerable colectivo®, como una perspectiva que en definitiva facilite la

continuidad de cuidados a largo plazo.

Un articulo que refleja este problema, de Lora, Kohn, Levav y colaboradores que utilizaron el

instrumento WHO-AIM (Lora, 2012), concluye que la brecha del tratamiento para los trastornos

esquizofrénicos en S50 paises de ingresos medianos y bajos era abrumadoramente grande,
alcanzando un promedio de 69% de individuos sin tratamiento.(lamentablemente, este informe no

incluyo informacion sobre Argentina). Este articulo agrega que la disponibilidad de psiquiatras y

enfermeras en las instalaciones de salud mental es un predictor significativo de la brecha de tratamiento.

Entre las propuestas para su resolucion, se describe las siguientes:

a) desarrollo de lineamientos para el manejo de emergencias psiquiatricas y situaciones de crisis,

b) ampliar los programas de rehabilitacion, c¢) incrementar el nimero de familias que reciben un
programa especifico de intervencion familiar, para mejorar su capacidad para enfrentar la crisis y
prevenir recaidas,

c) proveer atencion de la salud general adecuada a los pacientes,

d) coordinar atencion de personas con trastornos mentales con causas penales y de menores, €)
proporcionar acceso a todos los programas terapéuticos y de rehabilitacion, asegurando la
continuidad de la asistencia a través de una red integrada de servicios con los hospitales generales y
en coordinacion con atencidon primaria,

e) establecimiento de un plan de atencidn individualizado para personas con trastornos mentales y

f) garantizar el acceso a un sistema organizado de atencion para evitar el abandono y facilitar el
compromiso de cuidados, incluyendo atencion domiciliaria, gestion multisectorial y coordinacion del
proceso de atencion.

Otra perspectiva para explorar el problema de la brecha terapéutica es el concepto de adherencia al

tratamiento (Leucht, 2016).

Es necesario diferenciar cumplimiento de adherencia, ya que el primero tiene una connotacién mas

pasiva, reflejando solamente el grado en que una persona sigue las indicaciones de su médico tratante;

en cambio, la adherencia se refiere a la existencia de un planteamiento mds activo, voluntario y

colaborador del paciente frente al plan de tratamiento, con la incorporacion de sus creencias y

preferencias(Mendez Blanca, 2008).

La necesidad del cumplimiento con las indicaciones globales del equipo de profesionales de la salud

mental debe estar solidamente incorporada en los propios pacientes y familiares, como un pilar

fundamental del tratamiento integral de las personas con esquizofrenia. Los factores que deben estar

presente para garantizar la adherencia al tratamiento son(Mendez Blanca, 2008):

a) desarrollar las redes de apoyo a nivel institucional y comunitario, aun insuficientemente desarrollados
en todo el mundo,

b) modificar la escasa conciencia de enfermedad (en el paciente ésta es una manifestacion de la misma
enfermedad; pero también es adquirida, ya que se agrava con cada recaida),

c) reducir la desinformacion y las actitudes negativas hacia medicacion y los tratamientos psicosociales,

d) trabajar para modificar el autoestigma, d) adecuar el limitado uso de antipsicéticos atipicos por
politicas institucionales ligadas a argumentos de costo y al desconocimiento, de tal forma que el
acceso no se ajuste al existente sino a la mejor indicacion (téngase en cuenta que el costo de los
farmacos es una proporcion menor dentro de los generados por las internaciones, evento frecuente en
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esquizofrenia),
e) unificar protocolos de tratamiento con antipsicéticos a nivel de subsectores publico y privado, tanto

en las internaciones como en el ambulatorio.
También deben contemplarse otras variables vinculadas con una adherencia insuficiente que deben
modificarse, tal como promover una dptima alianza terapéutica entre el equipo profesional, el paciente
y la familia, corregir las causas que inducen un apoyo familiar insuficiente y, por tltimo, modificar otras
causas de falta de adherencia propias del paciente, como el abuso de sustancias, los inadecuados manejos
de los efectos adversos de la medicacion (particularmente los sexuales, extrapiramidales, sedacion,
obesidad, en ocasiones erroneamente minimizados por los mismos profesionales), las alteraciones
cognitivas de la enfermedad y una dificultosa accesibilidad a los recursos terapéuticos prescriptos.
Muchas de estas variables que inciden en la escasa adherencia al tratamiento y en definitiva en la
mayor probabilidad de pobres resultados en salud, son modificables mediante la psicoeducacion
familiar, tal que disminuye la brecha de conocimiento necesario para un adecuado afrontamiento.

Qué es la psicoeducacion familiar, cuales son las areas tematicas, las

barreras y los resultados, su complementariedad. Ejemplos de Modulos
La psicoeducacion dirigida a los familiares, llamada Intervencion Familiar Psicoeducacional en algunos
paises (NICE, 2014), es el proceso de capacitacién que procura reducir la brecha de conocimiento entre
la informacion disponible y la que efectivamente tiene el familiar, con conceptos claros, concisos y
comprensibles para el comun de la poblacion.

Su implementacion ha mostrado ser un recurso efectivo en el tratamiento de la esquizofrenia, siendo
considerada en la actualidad como una practica necesaria, basada en la evidencia, para reducir la recaida
y las hospitalizaciones de la persona con esquizofrenia (Jewell, 2009).

Los programas de psicoeducacion familiar asumen que: a) las acciones de los miembros de la familia
pueden impactar negativamente en la capacidad de las personas con esquizofrenia para manejar su
enfermedad y su tratamiento y b) los familiares necesitan informacion y apoyo en el cuidado de un
familiar con enfermedad mental severa, para contribuir con la prevencion de recaidas y optimizar el
abordaje global de la enfermedad. Los contenidos del programa se detallardn méas adelante en este
capitulo.

La psicoeducacion permite mejorar la comprension de la enfermedad mental por parte de la persona con
un trastorno mental y del familiar, de tal forma que ambos puedan cooperar en la toma de decisiones
sobre los mejores procedimientos terapéuticos existentes y aplicables, participando asi el paciente y el
familiar, junto al equipo terapéutico en un modelo de abordaje identificado como de “decision
compartida”. Para que esta decision terapéutica compartida tenga plena y verdadera aplicabilidad, en el
mundo real y no sea un obstaculo en el acceso al mejor tratamiento posible, se debera ajustar a los valores,
preferencias y circunstancias clinicas de la persona enferma, quien debera recibir una adecuada
psicoeducacion centrada en la descripcion de las opciones terapéuticas aplicables y también su familiar.
No obstante, una cuestion critica que determinara la efectividad de esa decision terapéutica compartida
es la conciencia de enfermedad por parte de ambos: paciente y familiar, por ser precisamente vinculante
con la decision que se adopte, ajustdindose solo asi al mejor tratamiento posible para el caso. Es
importante destacar que, al aplicar este modelo de decision compartida en el ambito de la salud mental,
el resultado en salud se asocia a un aumento en la calidad de vida, una mayor y mejor comunicaciéon con
los profesionales, promoviendo una Optima alianza terapéutica y consecuentemente una mayor
adherencia al tratamiento (Hamann, 2007).

De este modo, se posiciona como esencial la potestad de los pacientes de participar en el proceso de
recuperacion de su salud y de su reinsercion social, pero sin dejarlos solos ante una decision tan
fundamental para sus vidas: el abordaje integral y continuo de la enfermedad y sus necesidades como
personas. De este modo, quienes padezcan esquizofrenia, tendran mayores posibilidades de recuperacion
y reinsercion, acompafiados por sus familiares en este proceso y, por medio de la Psicoeducacion, recibir
la informacion adecuada sobre su enfermedad y de las diferentes opciones terapéuticas, siempre basadas
en la evidencia y ajustadas a sus necesidades, intereses y preferencias.

La psicoeducacion a nivel familiar estd siendo ofrecida frecuentemente en formato de grupo, mas que
individual, en un marco donde las familias se retinen con objetivos adicionales, como lo son: disminuir
el aislamiento social, la estigmatizacion y experimentar los beneficios del apoyo mutuo (Jewell, 2009).

Areas tematicas de la psicoeducacion de los familiares de personas con esquizofrenia:
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A continuacion se describirdn, en forma agrupada, la informacion a la que deberan acceder los familiares
de personas con esquizofrenia para mejorar sus habilidades de afrontamiento y de autocuidado.

La esquizofrenia como enfermedad mental: sus causas, sintomas, diagndstico, evolucion,
prondstico y expectativas de curacion/control.

El tratamiento farmacolégico: tipos de farmacos; Criterios para la eleccion del antipsicotico;
Tratamiento interdisciplinario; Monoterapia; Monitoreo del estado de salud y de los efectos adversos;
Dosis minima efectiva en el episodio agudo y de mantenimiento; Antipsicoticos parenterales de larga
accion; Adherencia al tratamiento y cumplimiento con plan terapéutico integral (farmacoldgico y
psicosocial), en los términos que se establecid previamente en este documento; Preferencias del
paciente; Condiciones para discontinuar el antipsicotico; Tratamiento del primer episodio y de las
recaidas.

Tratamientos Psicosociales: Psicoeducacion familiar y de la persona con esquizofrenia; Terapia
cognitivo-conductual; Habilidades para el manejo de la enfermedad; Rehabilitacion enfocada al
trabajo, estudios, tiempo libre y habilidades de la vida diaria; Recuperar/fortalecer los apoyos
sociales; Participacion en grupos de ayuda mutua de otros pacientes; Tratamiento del abuso de drogas
y del alcohol. Ademas de los mencionados, la Guia canadiense de tratamiento psicosocial de la
esquizofrenia (Norman, 2017) sugiere los siguientes procedimientos para su implementacion clinica,
fundados en Medicina Basada en la Evidencia: Terapia Cognitivo-Comportamental, Terapia de
Remediacion cognitiva mediante programas computarizados en habilidades de atencidén; memoria,
lenguaje y resolucion de problemas, Programas de Empleo asistidos, Entrenamiento en Habilidades
sociales y Terapia Asertiva Comunitaria

Técnicas de prevencion y resolucion de situaciones conflictivas en la convivencia con el familiar
enfermo: habilidad para reconocer y resolver el criticismo hacia el paciente; la negacion y el
sobreinvolucramiento; limitaciones para generar; recuperar y mantener la red social.

Técnicas de abordaje ante sintomas positivos y negativos.

Estrategias de deteccion precoz de sintomas prodromicos de recaidas, tal que permitan la
prevencion de su progresion mediante una intervencion adecuada y sobre todo oportuna.
Conocimiento y herramientas ante crisis del paciente: como actuar y a quiénes contactar en la red
de cuidados regulares y de las emergencias.

Autoestigma y discriminacion del familiar: como identificar y modificar la identidad socialmente
devaluada que el propio paciente desarrolla y que deteriora su conducta y calidad de vida.

Manejo familiar de la carga asistencial y econémica derivada de la atencion por la compra de
medicamentos, los honorarios profesionales, los dispositivos asistenciales y los gastos para
satisfaccion de sus necesidades como persona (educacion, recreacion).

Cuidar al cuidador: promueve la incorporacion a los grupos de ayuda mutua, orientado al apoyo
emocional a través de la escucha comprensiva, sin culpabilizarse, de esperanza real y de aliento para
poder afrontar la enfermedad del familiar, compartir experiencias de éxitos y fracasos para transitar
caminos con mayor probabilidad de éxito. Se incorpora en esta seccion el concepto de “paciente
oculto”, reconociendo al cuidador en su rol para la deteccion y la resolucion de problemas asociados
a su salud, que han quedado a lo largo del tiempo en un segundo plano. Los grupos psicoeducativos
son una novedosa oportunidad para que el cuidador detecte aspectos de su propia salud, de los cuales
no se esté ocupando y asi pueda desarrollar un plan para responder a dicha necesidad de autocuidado,
tales como higiene del suefio, temas médicos, alimentacion, recreacion y actividad fisica.
Empoderamiento: Derechos de los pacientes y familiares, aplicables como personas y
particularmente a la salud, las leyes y normas que brinden pautas para asegurar la accesibilidad a
todos los dispositivos asistenciales (honorarios de profesionales del equipo de salud, centro de dia,
hospital de dia, internacion), asi como al empleo, educacion, vivienda, recreacion.

Barreras para la implementacion de la Psicoeducacion familiar en el mundo real

Si bien hay solidas evidencias que apoyan la efectividad de la Psicoeducacion Familiar, su
implementacion en la practica clinica de rutina del equipo de salud mental es muy limitada.
Esta aplicacion restringida se debe a numerosas barreras (De Sousa, 2012):

Barreras de los responsables de Gestion en Salud Mental: Inexistencia en nuestro pais de
Programas formales de Psicoeducacion familiar y de pacientes en esquizofrenia, con
recomendaciones de implementacién y aplicables en sectores publicos, de la seguridad social y
privados.

Barreras mixtas de los Responsables de Gestion sanitaria y del Equipo de Salud Mental: a)
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Preferencias por procesos rutinarios, tales como provision de medicacion, psicoterapia y hospital de
dia, con resistencia a cambios del paradigma terapéutico que incorpora la Psicoeducacion familiar
como complemento, con la participacion asociada del familiar/cuidador; b) Desconocimiento de este
modelo de abordaje psicosocial, de su relevancia y su efectividad, simplicidad, facilidad y bajo costo
de implementacion; c¢) Mayor interés en los recursos con resultados a corto plazo como los fArmacos
y terapias breves, no valorizando la importancia complementaria de la Psicoeducacion familiar.

= Barreras en los Integrantes del Equipo de salud mental: a) Estilo unidireccional y paternalista en
la relacion profesional-paciente, b) Escaso tiempo de consulta; c¢) falta de entrenamiento y
experiencia, d) Involucramiento insuficiente de profesionales, que se suma a su inseguridad de que
su plan de tratamiento sea el mas apropiado y actualizado para el caso, de forma tal que al compartir
esa estrategia terapéutica con familiares adecuadamente informados, genere discrepancias que
terminen cuestionando la intervencion del mismo profesional.

= Barreras en la Familia misma: a) Percibir la psicoeducacion no como oportunidad de mejora sino
como una nueva carga con mayores responsabilidades y esfuerzos de tiempo y dinero, b) Interpretar
que podria ser una amenaza adicional para que “me culpen que no hago las cosas bien y sea el
causante de sus males”, ¢) Desesperanza en las chances de recuperacion en los casos cronicos y
severos con numerosas recaidas y rehospitalizaciones.

Resultados Sanitarios y Sociales de las Intervenciones Psicoeducativas destinadas a

Familiares de pacientes con esquizofrenia

Segtn las Guias de cuidados de la salud mental mas relevantes, las intervenciones psicoeducativas

familiares se consideran uno de los tratamientos psicosociales mas efectivos para las personas con

esquizofrenia (Mayoral, 2015, Jiménez, 2016).

Desde hace mas de 30 afios, numerosas investigaciones han venido dando cuenta de la efectividad de la

psicoeducacion familiar en diversos parametros, asi como factores vinculantes con sus resultados.

En muchos centros de atencion de la salud mental en Espana se incluyen programas psicoeducativos

estructurados destinados a las familias, mediante proveedores de salud provistos por el Estado.

Pero hay varios problemas adicionales a mencionar, empezando por el desconocimiento en los niveles

de decision politica de la existencia de este tipo de programas de educacion publica y por ende sobre su

efectividad. Pero, aun conociéndolos, esta la erronea creencia que para desarrollarlo e implementarlo se

requiere una compleja y costosa intervencion multidisciplinaria (Rebolledo, 1990).

Los programas psicoeducativos para familiares destinados a incrementar los conocimientos sobre la

enfermedad mental y a generar y potenciar el cambio de actitudes, han mostrado ser sumamente utiles

en la reduccion del riesgo de recaidas (Lam, 1991; Goldstein, 1995) y en la disminucion de la carga

familiar (Cozolino, 1988; Abramowitz y Coursey, 1989). Un requisito fundamental para lograr

resultados favorables es la duracion del programa, que debe ser de al menos uno o dos afios de duracion,

con sesiones periodicas y refuerzos programados (Goldstein, 1995).

Existen problemas logisticos que deben abordarse a nivel organizacional para implementar estas

intervenciones en entornos de rutina. La dificultad se identifica con los conflictos para conciliar las

sesiones familiares con otras obligaciones laborales del personal que brinda esta psicoeducacion, ademas

de la escasa motivacion y la necesidad de capacitacion continua de los mismos (Magliano, 2004).

La evaluacion del impacto de los programas de psicoeducacion en esquizofrenia ha generado numerosos

estudios y reportes en las revistas cientificas, destacandose las publicaciones de las Revisiones

Cochrane, que analizan los resultados de los estudios disponibles con los disefos y ejecucion mas

apropiados y con control de sesgos, de tal modo que proporcionan el mejor nivel de evidencia sobre la

eficacia de las intervenciones en temas de salud. De esta fuente de Medicina Basada en la Evidencia, se

destacan dos reportes que se describen a continuacion:

El articulo de Pekkala (Pekkala, 2002) evidencia que la Psicoeducacion familiar se asocia a una

reduccion significativa de las tasas de recaida y de los reingresos hospitalarios, mejorando el

cumplimiento del tratamiento farmacologico.

A posteriori, otras dos publicaciones de Cochrane (Pharoah, 2010; Xia, 2011) llevadas a cabo mediante

muy extensas revisiones sistemdticas de numerosas variables, muestran los siguientes resultados en

salud:

= Severidad de la enfermedad: reduccion de la severidad de los sintomas esquizofrénicos nucleares.

= Estado de salud: reduccion de la tasa de recurrencias de la enfermedad.

= Deterioro social general: mejora el desempeno social del paciente y de los familiares.

= Adherencia terapéutica: mejora el cumplimiento del tratamiento farmacologico y de todas las
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indicaciones de abordaje psicosocial del equipo de salud mental. Cuanto mas precoz es su
implementacion, se logra menor tiempo con sintomas psicoticos activos, mejor adherencia y menor
numero de reinternaciones.

= Suicidios: reduccion de la tasa de suicidios y menor severidad de las secuelas en los casos de intentos
fallidos.

= Utilizaciéon de servicios sanitarios: reduccion de la tasa de reinternacion y del tiempo de estadia
hospitalaria, con el consecuente y obvio incremento en la necesidad de recursos asistenciales y de
rehabilitacion ambulatorios.

= Emocion expresada: es un concepto que, siendo un importante predictor de recaidas, se refiere a las
actitudes negativas de los familiares hacia el ser querido enfermo, tales como el criticismo, la
hostilidad, y la sobreimplicacion. La psicoeducacion familiar mejora los niveles de emocion
expresada, reduciendo las situaciones conflictivas generadoras de enfrentamientos y estrés.

= Resultados en los familiares: reduce la morbilidad fisica y mental de los familiares cuidadores y la
carga de cuidados percibida (subjetiva y objetiva), con mejor comprension y resolucion de
necesidades de los pacientes y mejoria en la calidad de vida de todos los integrantes del grupo de
personas convivientes.

= Analisis de costos, una variable esencial para quienes deciden politicas sanitarias y sociales: La
evaluacion econdémica de los resultados en salud describe dos tipos esenciales y mensurables de
costos, los directos e indirectos (Knapp, 1999; Gargoloff, 2005). Los costos directos son los pagos
efectuados para el diagnostico y el tratamiento de una enfermedad, relacionados con los servicios
sanitarios y no sanitarios que se emplean en el proceso de prevencion, recuperacion o rehabilitacion
de la salud; los sanitarios son los procedimientos de diagndsticos, hospitalizacion que es el de mayor
peso, los honorarios profesionales, los derivados del tratamiento de los efectos adversos y las
complicaciones como los intentos de suicidio; los no sanitarios comprenden entre otros, el transporte
al centro asistencial del paciente y familiares, los servicios sociales y los cuidados no sanitarios
domiciliarios. Los Costos indirectos: estan constituidos por los recursos perdidos ante la reduccion o
la pérdida de la capacidad productiva o de aprendizaje, como consecuencia de la presencia de la
enfermedad en ese individuo, tal como la pérdida de dias de trabajo del paciente y del cuidador, asi
como la interrupcion prematura de sus estudios.
En la revision de Pharoah (Pharoah, 2010) los resultados de la Psicoeducacion familiar muestran una
reduccion de los costos directos, vinculados a una menor tasa de rehospitalizaciones que compensa
el incremento de los costos derivados del mayor uso de los dispositivos ambulatorios.
Complementariamente, se observo una disminucién de los costos indirectos debido al menor impacto
en la pérdida y reduccion de la productividad de la persona enferma.
Dado que, en el caso de la esquizofrenia, los costos indirectos representan dos tercios de los costos
totales, la mejora en la productividad y el desempeiio laboral implican un resultado favorable y
considerable de la Psicoeducacion familiar, en términos econdomicos. Hecho que amerita ser tenido
en cuenta por parte de los responsables gubernamentales de gestion sanitaria, como un recurso de
cuidados de la salud mental altamente efectivo y eficiente. Instancia que debiera promover y facilitar
su desarrollo e implementacion.

Complementariamente al aporte de las Revisiones de Cochrane ya citados, se mencionan a continuacion

otras sélidas evidencias y recomendaciones de la psicoeducacion familiar:

La guia danesa recomienda que la intervencion familiar psicoeducacional debe ser ofrecida

rutinariamente en el paquete esencial de servicios para personas con esquizofrenia, atento a los resultados

favorables observados (Baandrup, 2016).

Un estudio en Polonia recomienda que todas las decisiones importantes con respecto al paciente, incluida

la hospitalizacion y farmacoterapia, se deben discutir no s6lo entre todo el equipo terapéutico, sino

también con el paciente y sus familiares; esta conclusion surge de la evaluacion llevada a cabo durante

cinco afnos de seguimiento, que demostr6 una alta eficacia de este enfoque, asi como una importante

reduccién de costos de la atencion de salud mental (Ktapcinski, 2015).

Un Estudio realizado en Andalucia asigna a la intervencion familiar, con relacion a quienes mantuvieron

el tratamiento habitual sin ésta, una reduccion del riesgo de hospitalizacién en un 40%, con una mejoria

clinicamente significativa en la sintomatologia de la enfermedad y un descenso del nivel de discapacidad.

(Mayoral, 2015).

Una investigacion en Iran refuerza la prioridad del abordaje psicoeducativo familiar en la practica clinica

psiquiatrica (Mottaghipour, 2019).
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En un estudio citado previamente, Sin y sus colaboradores (Sin, 2017), identificaron una reduccion de la
morbilidad en los familiares que recibieron psicoeducacion, una mejor experiencia en loa cuidados, una
disminucién de la carga por éstos y un mejor manejo de la enfermedad del familiar enfermo.

El papel de las familias de personas con trastornos psiquidtricos severos -esquizofrenia en particular- en
el cuidado de sus familiares, ha evolucionado recientemente: en vez de considerarla patogénica y
mantenerla a distancia, la familia es ahora reconocida por los profesionales como socia en el proceso de
recuperacion. Este prodigioso y admirable cambio de paradigma es un hecho a destacar, acoplandose a
la visién del familiar-cuidador como un agente terapéutico, haciendo vigente la alianza terapéutica
integrado por el equipo de salud mental, el paciente y el familiar. A pesar de ello, los vinculos entre las
familias y las instituciones psiquiatricas y los integrantes del equipo de profesionales de la salud mental
(particularmente el médico psiquiatra y el psicologo), siguen siendo complejos y marcados por la
ambivalencia, impidiendo en muchos casos lograr mejores resultados en salud (Frankhauser, 2016).

Un articulo de Wilkinson con un titulo altamente motivador, “I'm not an outsider, I'm his mother”
(Wilkinson, 2008), revela cuatro preocupaciones principales en familiares/cuidadores: Impotencia;
aislamiento; necesidad de ser reconocidos y valorados, y deseo de ser socios en las decisiones. Estos
hallazgos reflejan las opiniones expresadas por los cuidadores, reconociendo que a pesar de que los
cuidadores buscan trabajar en asociacion con los profesionales de la salud, en la préactica quedan
excluidos.

Finalmente, es importante la conclusion de Outram (Outram, 2015) que los cuidadores familiares son
una parte integral del sistema de atencion de la salud mental, recomendando que el equipo de salud debe
precozmente incluirlas en las discusiones sobre diagnostico y tratamiento de una persona con
esquizofrenia (McCann, 2017).

Complementariedad de la Psicoeducacion familiar con los cuidados formales e

informales, sanitarios y extrasanitarios

La capacitacion de los grupos de ayuda mutua de familiares de personas con enfermedades mentales
cronicas, como la esquizofrenia, es una alternativa de intervencion, factible de llevarla a cabo por los
mismos familiares, quienes previamente deben ser capacitados. De esta manera, se los integra al sistema
sociosanitario, asumiendo los familiares la funcidén de proveer informacion sobre los cuidados globales
de la enfermedad mental del paciente, invitando a profesionales expertos para temas puntuales en los que
se requieran informacidn y experiencias especificas.

Se debe destacar el aporte del apoyo emocional entre familiares, que se da en el transcurso de las
reuniones regulares de pares, por la circunstancia de estar compartiendo una misma problematica, una
experiencia similar y tnica: la de convivir con un familiar con una enfermedad mental, con sus bagajes
de experiencias, tanto las exitosas como las que no lo fueron y debieron ser modificadas.

Dado que es un enfoque claramente util para mejorar los cuidados de las personas con enfermedades
mentales severas y fortalecer la capacidad de apoyo de las familias involucradas, resulta imperativo, en
el caso de que no existiera localmente una organizacion de este tipo, que las mismas asociaciones y la
gestion gubernamental de salud mental impulsen acciones dirigidas a la creacion y sostenimiento de
grupos de ayuda mutua similares.

Modulos de Psicoeducacion: dos ejemplos

Lo que el familiar quiso saber y no se animé a preguntar, no pudo averiguar o no supo como
hacerlo

A continuacion, se describen muy someramente, dos modulos desarrollados por Asociacion de Ayuda de
Familiares de Personas que padecen Esquizofrenia (AAFE, 2019):

A) El médulo sobre “Antipsicoticos” contiene los siguientes temas: Clasificacion; Principios generales
del tratamiento, prescripcion y monitoreos; Criterios para la eleccion del antipsicético; Tratamiento
interdisciplinario, Monoterapia; Monitoreo del estado de salud y de los efectos adversos
(extrapiramidales y anticolinérgicos, hiperprolactinemia, aumento de peso y trastornos metabdlicos,
dislipemia, hiponatremia, cambios en la tension arterial y arritmias cardiacas, sedacion); Dosis minima
efectiva en episodio agudo y de mantenimiento; Antipsicéticos parenterales de larga accion; Adherencia
al tratamiento y cumplimiento con plan terapéutico prescripto; Preferencias del paciente; Condiciones
para discontinuar el antipsicotico; Tratamiento del primer episodio y con varios episodios de psicosis y,
finalmente Manifestaciones predictoras de riesgo de potencial descompensacion y recaida.

La eleccion del antipsicotico se fundamenta en la efectividad seglin evidencias y la experiencia del
profesional, los efectos adversos a evitar (o a aprovechar), el acceso a largo plazo, la historia de respuesta
previa a antipsicoticos (mejoria y efectos adversos), las preferencias del paciente informado, otras
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enfermedades fisicas y sus tratamientos.

Tratamiento del primer episodio: si bien no existe un consenso definitivo sobre el tiempo necesario de
tratamiento del primer episodio, tal que prevenga recaidas, la mayoria de los hallazgos reflejan que la
duracién minima debiera ser de al menos 2/3 afios. La suspension del tratamiento aplica si el paciente se
encuentra libre de sintomas (positivos, negativos, cognitivos y del estado de animo), con clara
recuperacion funcional y calidad de vida, con la decision del paciente debidamente informado y su
familiar. La discontinuacién debe ser muy gradual durante varios meses, con seguimiento frecuente por
todos los integrantes involucrados (equipo de salud mental, paciente y familiares), advirtiendo sobre los
sintomas precoces de posibles recaidas.

Situaciones en las que se debe plantear la recomendacion de tratamiento a largo plazo: marcada
severidad de episodios previos, agresividad critica contra si mismo o terceros, intentos de suicidio previos
serios, sintomas residuales con impacto en su conducta o calidad de vida (delirio, alucinaciones,
incoherencia), deterioro funcional evidente, contexto social deficitario y/o escasa supervision familiar
para monitorear el tratamiento. Esta indicacion se debiera revisar periddicamente segun la evolucion.

B) EI siguiente médulo es: “Problemas en la convivencia y habilidades para mejorarla: Convivir
con alucinaciones y delirios, escasa conciencia de enfermedad, falta de motivacion y aislamiento
social. Enfoque de solucion de problemas de 5 pasos.”

Este modulo pretende repasar la fenomenologia de los sintomas positivos y algunos negativos de la
esquizofrenia, para poder identificarlos, reconocerlos y lograr adjudicarselos a la forma en que se
evidencia la enfermedad. Muchas veces, algunas personas que toman contacto con estos sintomas, los
atribuyen a “malas decisiones” que toma la persona que padece esquizofrenia, debido a su falta de
motivaciéon para resolver el problema o a estrategias manipulativas del paciente, convencidos asi
errobneamente que lo hacen a proposito. Las personas enfermas no solo no disfrutan de estos sintomas,
sino que los sufren. En este contexto, la primera parte de este modulo consiste entonces, en identificar,
reconocer y atribuir las manifestaciones de las personas enfermas a sintomas de la enfermedad. A
continuacion, se exploran los sentimientos y actitudes que estos sintomas pueden provocar en los
cuidadores o allegados: miedo, bronca, risa, desprecio, indignacion, ansiedad, sufrimiento, frustracion,
indiferencia etc. Reconocerlos, permitira mediatizarlos a través del pensamiento, la conducta, evitando
asi las reacciones ‘“habituales” de culpar, culparse, enojarse, bromear, ridiculizar, exigir imposibles,
confrontar, abandonarlo, etc. El objetivo es reconocer lo que estos sintomas provocan en los familiares y
reconsiderar sus expectativas de “solucion” y convertirlas en otras mas realistas y que generen menos
complicaciones “extras”. Muchas veces, hasta donde se puede llegar, es a aprender qué es lo que no es
conveniente hacer. Y dentro de lo que si es conveniente, hay algunos recursos mas bien féciles y otros
de mayor complejidad. Se describen todas estas estrategias de afrontamiento, sabiendo que algunas
requieren de mas entrenamiento que otras. En esta tercera parte entonces, se describen recursos y
estrategias utiles.

Por ultimo, se revisa un recurso que es de utilizacion transversal en el abordaje psicoeducativo dirigido
a mejorar la capacidad de afrontamiento efectivo: el enfoque de resolucion de problemas (D’Zurilla,
1971). Esta intervencion se sustenta en el hecho que problemas sistematicamente no resueltos generan
mas estrés y a la inversa, el estrés cronico afecta la capacidad de resolucion de problemas. En este modelo,
D’Zurilla detecta inicialmente la capacidad actual de resolucién de problemas, luego el estilo de su
resolucion y finalmente se aplica la técnica a un problema concreto.

Asociaciones Civiles de ayuda mutua argentinas de familiares de personas

con esquizofrenia

Es muy importante destacar que existen varias y muy activas Asociaciones Civiles de Ayuda Mutua de
familiares de personas con esquizofrenia u otros trastornos mentales severos en Argentina, con sus
objetivos centrados en la Psicoeducacion de sus miembros, ademds de compartir experiencias entre pares
y brindar contencién emocional durante las reuniones grupales regulares de los familiares. Con este perfil
e identificados como grupos de ayuda mutua, se encuentran los siguientes asociaciones civiles de
familiares: Asociacion de Ayuda de Familiares de Personas que padecen Esquizofrenia (AAFE) de La
Plata; Asociacion Cordobesa de Ayuda a la Persona portadora de Esquizofrenia y su Familia (ACAPEF)
de Coérdoba capital; Asociacion Jujeila de ayuda a la Persona que sufre Esquizofrenia y su Familia
(AJUPEF); Asociacion Marplatense de Ayuda a Familiares de Enfermos Mentales (AMAPEF) de Mar
del Plata; Asociacion Mendocina de Familiares de pacientes Esquizofrénicos (AMFE) de Mendoza;
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Asociacion Argentina de ayuda a la Persona que padece Esquizofrenia y su Familia (APEF) de Ciudad
Auténoma de Buenos Aires; Asociacion de Ayuda a Personas con Enfermedad Mental y su Familia
(APEMYF) de Catamarca; Asociacion de Referentes de Personas con Cuadros Psiquiatricos sin
Autovalimiento de base Psicotica (AREP) de Tandil; Grupo de Allegados de Personas con Enfermedades
Mentales (GAPEM) de Bariloche; Lazos Familiares Pampeanos de General Pico La Pampa. Este
listado no pretende ser completo ni definitivo, ya que s6lo incluye a las organizaciones que participaron
en la produccion de este documento,

Otra asociacion de similar perfil y referente nacional en psicoeducacion familiar y de pacientes, aunque
en otro campo de las enfermedades mentales, a resaltar por sus logros de reconocida, extensa y exitosa
trayectoria, es la Fundacion de Bipolares de Argentina (FUBIPA) de la Ciudad Autéonoma de Buenos
Aires, con subsedes en varias provincias.

Se menciona una iniciativa sobre este abordaje psicosocial en Argentina, que fue desarrollada en el afo
2017 en la Direccion Nacional de Salud Mental y Adicciones, integrando un extenso documento titulado
“Recomendaciones para la Asistencia de los Trastornos Mentales Severos”, con un capitulo dedicado
especificamente a la Psicoeducacion de familiares de personas que padecen esquizofrenia (Gargoloft,
2017).

Resumen

La Psicoeducacion familiar en esquizofrenia ha evidenciado ser una herramienta
efectiva en numerosos y consistentes estudios de resultados en salud.

Su implementacion es aplicable en diversos contextos sanitarios, requiriendo
capacitacion de los integrantes del equipo de salud mental que la impartiran,
debiendo ser estos un grupo de tareas con miembros motivados y dedicacion
exclusiva a psicoeducacion familiar.

El modelo de intervencion en personas que padecen esquizofrenia con los mejores
resultados es el que se lleva a cabo en

— un contexto asistencial donde existe una alianza terapéutica solida entre los
profesionales de la salud mental intervinientes, la persona que recibe la asistencia
y la familia

— con familiares y pacientes adecuadamente psicoeducados, precozmente respecto
del inicio de la enfermedad

— con participacion regular de los familiares en los Grupos de Ayuda Mutua de
pares locales

— con todos los integrantes del equipo terapéutico interdisciplinario de salud mental
en conocimiento pleno de los contenidos del programa psicoeducativo

— requiriendo un consistente acuerdo de todos los integrantes del equipo
terapéutico interdisciplinario de salud mental en su practica asistencial, para que
constituya una puesta en practica efectiva, sin discrepancias a la hora de las
indicaciones
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