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Nota: PERIODO DE INTERVENCION Y PERIODO DE SEGUIMIENTO:

En el presente trabajo se realizan tres evaluaciones de la muestra: la primera antes de realizar la
intervencion, otra medicion nada mas concluir la intervencion familiar y una tercera medida a los 5 afios
de haber concluido la intervencion. Aunque en realidad no se ha realizado una monitorizacion de las
variables a la que pueda aplicarse el término de seguimiento, con el fin de facilitar la lectura vamos a
denominar en lo sucesivo como Periodo de intervencion al comprendido entre las medidas previa e
inmediatamente posterior a la realizacion de la terapia familiar y Periodo de seguimiento al tramo entre
las mediciones inmediatamente posterior al fin de la intervencion y la realizada a los 5 afios de la

conclusion de la terapia.
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A.- ESQUIZOFRENIA, EXPRESIVIDAD EMOCIONAL Y FAMILIA

La esquizofrenia debiera ser una prioridad sanitaria de primer orden debido a
su alta frecuencia, su gravedad y la carencia de tratamientos completamente
satisfactorios.

Se trata de un trastorno ampliamente distribuido en todos los medios
geograficos y culturales, con una alta prevalencia, calculada entre el 0,5 y el 1,5 % y
una alta incidencia, estimada de entre el 0,5 y el 5 por diez mil/afio (American
Psychiatric Association, 2000).

Ademas, es un trastorno mental grave, con tendencia a la cronicidad y
frecuentemente deteriorante, por lo que genera dramaticas consecuencias para quien la
sufre, sus cuidadores, el sistema sanitario y la sociedad en general.

Dado que suele debutar en la juventud, frecuentemente trunca la vida de quien
la padece en su momento mas productivo, incapacitandolo social y laboralmente. Estas
caracteristicas invalidantes provocan que el enfermo dependa habitualmente de sus
familiares, quienes tienen que asumir su cuidado con la consiguiente repercusion sobre
sus propias vidas.

En el nivel sanitario y social, sus extensos y mantenidos efectos generan
importantes costos directos e indirectos. Como ejemplo, en un trabajo de Knapp del afio
2000, estima que los gastos directos de la esquizofrenia en el Reino Unido suponen
entre el 1,5 y el 3 % del gasto sanitario total de aquel sistema nacional de salud. Aunque
dificiles de calcular, se estima que los costes indirectos son aiin mayores.

Por otra parte, a pesar de que ha sido objeto de gran parte de la investigacion
cientifica en Psiquiatria y del avance que han supuesto los antipsicéticos atipicos, mas

efectivos y con menos efectos secundarios (Marder, 2000), carecemos de un tratamiento



curativo, sigue habiendo entre un 30 y un 40 % de recidivas psicoticas a pesar del
tratamiento psicofarmacolégico y estos medicamentos no han demostrado una
efectividad clara en la mejoria de los déficits cognitivos ni de los sintomas residuales de
la enfermedad.

Atn con el rdpido avance en la ultima década de los conocimientos
neurobioldgicos sobre la esquizofrenia, seguimos desconociendo su etiologia precisa.
Mc Guffin (2004), llega a afirmar que el tamafio medio del efecto de los genes en la
expresion de la esquizofrenia es grande, explicando el 80% de la varianza, pero aun asi
queda un 15 -20 % so6lo explicable por la actuacion de factores ambientales.

Las hipodtesis actuales apuntan hacia un modelo etioldégico multifactorial en el
marco de una interaccion entre vulnerabilidad y estrés, que incluye factores genéticos
predisponentes y factores estresantes biologicos, psicologicos y sociales (Zubing y
Spring, 1977; Neuchterlein y Dawson, 1984). Este modelo postula que la esquizofrenia,
aunque tiene un substrato bioldgico y genético, estd relacionada con el estrés que
actuaria como desencadenante.

Segun este modelo, en el paciente biologicamente vulnerable a padecer
esquizofrenia frente al estrés ambiental, se manifestaria la enfermedad cuando el estrés
sobrepasara un determinado umbral. El estrés ambiental provendria fundamentalmente
de dos fuentes: los acontecimientos vitales y el estrés basal de la vida cotidiana. Si el
nivel de estrés basal es alto, harian falta acontecimientos vitales de menor entidad para
provocar una recidiva de la enfermedad.

Por este motivo, la investigacion del papel del estrés en la esquizofrenia se ha
basado por una parte en la relacion de los acontecimientos vitales recientes con el inicio

de la enfermedad o las recaidas y por otra parte en el impacto del medio familiar sobre



éstas, al ser los problemas de la convivencia la principal fuente de estrés basal en la vida
cotidiana.

En este contexto debemos enmarcar la teoria de la Expresividad Emocional y las
intervenciones familiares encaminadas a reducirla. EI estrés que experimenta una
familia al vivir con una persona que padezca esquizofrenia, a menudo puede
manifestarse o bien con frustracién y negacion de la enfermedad, asi como con
expectativas poco realistas y las consecuentes criticas del comportamiento deficitario
del enfermo, que pueden llegar incluso a la hostilidad hacia ¢l o bien intentando
sobrecompensar las deficiencias del enfermo con conductas de sobreproteccion y
actitudes de sobreimplicacion emocional.

Estas manifestaciones del estrés sobre el clima emocional familiar se
contemplan con el término acuiado como Expresividad Emocional (EE en adelante). El
término hace referencia a las emociones, actitudes y comportamientos expresados por
los familiares acerca de un miembro de la familia diagnosticado de esquizofrenia,
siendo la EE un indice obtenido empiricamente del nivel de critica, sobreimplicacion y
hostilidad familiar.

Desde esta perspectiva, el objetivo de las intervenciones familiares seria
disminuir el estrés permanente dentro de la familia, ya no considerado como etiologico,
sino como un posible desencadenante de recaidas una vez se ha desarrollado la
enfermedad.

Este planteamiento propone un enfoque completamente distinto respecto al
modelo etiolégico familiar de los 50, que consideraba la paciente como el "chivo
expiatorio" de la dindmica familiar. Las familias que pasan de ser las culpables de la

enfermedad del paciente a constituirse en el principal recurso para su tratamiento.



La consideracion de la familia como aliado terapéutico es, ademas,
especialmente util en nuestro medio, donde las familias se han visto convertidas, tanto
por tradicion como por obligacion, en el elemento comunitario bdsico para la
rehabilitacion del paciente esquizofrénico.

Por tradicion, porque en la cultura mediterranea la familia es el lugar natural de
convivencia, en cuyo seno se han cuidado secularmente a los ancianos, enfermos y
discapacitados. Por obligacion, porque a pesar de que la reforma psiquiatrica de los 70
preconizd la desinstitucionalizacion enfatizando la conveniencia de los cuidados
comunitarios, no se han desarrollado posteriormente los servicios y recursos
sociosanitarios necesarios. De hecho, mientras que en nuestro pais la tasa de ingresos de
pacientes esquizofrénicos es menor que en otros paises (Gomez-Beneyto y cols, 1989),
los recursos sociosanitarios comunitarios son claramente insuficientes.

La convivencia con un enfermo esquizofrénico supone una enorme carga a todos
los niveles y su manejo un reto continuo. Las familias generalmente se encuentran
desbordadas y precisan de apoyo, ayuda y orientacion si se quiere garantizar la salud de
todos sus miembros ademds de su funciéon como un recurso en la rehabilitacion del

paciente esquizofrénico.



B.- EL.L. CONSTRUCTO DE LA EXPRESIVIDAD EMOCIONAL Y SU

DESARROLLO HASTA NUESTROS DIAS.

Entre los afios 50 y principios de los 60 descendid el ntimero de ingresos
hospitalarios psiquiatricos, en parte por el desarrollo de los farmacos neurolépticos y en
parte por el cambio de actitud de los psiquiatras hacia la desinstitucionalizacion de los
enfermos mentales y su integracion en la comunidad.

Sin embargo, comenz6 a observarse el fendmeno llamado "de puerta giratoria",
es decir, que muchos de los pacientes que eran dados de alta, con frecuencia volvian a
reingresar. Los que mas reingresaban eran los que vivian institucionalizados y, en
segundo lugar, sorprendentemente, los que volvian a su domicilio familiar tras el alta
hospitalaria.

Asi, se planted la realizacion de estudios de seguimiento de los pacientes
esquizofrénicos dados de alta para averiguar lo que ocurria. El Medical Research
Council, en la Unidad de Psiquiatria Social de Londres llevd a cabo tres estudios
pioneros de seguimiento (Brown y cols, 1956, Brown y Rutter, 1966, Brown, Birley y
Wing, 1972) que confirmaron esta observacion y posibilitaron la formulacion del
constructo de la "Expresividad Emocional".

El primero de ellos comenz6 en 1956, cuando George Brown y su equipo
realizaron un seguimiento de varones esquizofrénicos tras una larga estancia
hospitalaria, observando que no siempre era positivo que regresaran al nicleo familiar.

En el segundo estudio (1966) Brown y Rutter comienzan a utilizar el término de
"alta implicacion emocional", encontrando un mayor nimero de recidivas en aquellos

pacientes que tras el alta regresaban a hogares con estas caracteristicas.



Fue en el tercer estudio (Brown, Birley y Wing, 1972) cuando se formula por
primera vez el término "Expresividad Emocional". Desde hacia afios se habian dedicado
a desarrollar medidas de ciertas caracteristicas de la vida familiar. Brown y Rutter
(1966) disefian una entrevista semiestructurada de tres horas de duracion para valorar la
EE familiar: la Entrevista Familiar de Camberwell (CFI en adelante). Posteriormente, en
1976, Vaughn y Leff desarrollaron una version abreviada de aproximadamente hora y
media de duracion, que es la que se viene usando desde entonces. Esta entrevista
permite clasificar a las familias como de alta o de baja EE, en funcion de que sean
criticas, hostiles o sobreimplicadas emocionalmente, segun los criterios definidos por
los autores de la entrevista. En este tercer estudio se confirmé la asociacion entre el
nimero mayor de recidivas y la alta expresividad emocional (59 % de recidivas en
familias de AEE frente a 16% en las de BEE).

La Expresividad Emocional qued6 definitivamente establecida como factor
prondstico a partir del trabajo de réplica de Vaughn y Leff en 1976. En este estudio
replicaron los resultados del estudio de 1972 y, ademas se puso de relieve el fuerte
efecto protector sobre las recaidas de la medicacion neuroléptica asi como la influencia
del tiempo de contacto cara a cara con el cuidador. Asi, pacientes con familiares de alta
EE y un tiempo de contacto cara a cara mayor de 35 horas semanales que recibian
medicacidon neuroléptica tenian una tasa de recidivas del 53 % a los 9 meses. En las
mismas circunstancias, pero si abandonaban la medicacion neuroléptica la tasa de
recidivas era practicamente de la totalidad, un 92 %. En cambio, los pacientes con
familiares de alta EE pero con tiempos de contacto cara a cara menores de 35 horas
semanales tenian tasas de recidiva del 15 % si mantenian la medicacion y del 42 % si la

abandonaban. Los familiares de baja EE tenian practicamente la misma probabilidad de



recaer tomaran o no la medicacion (12 % y 15 % respectivamente), siendo menor que

los que convivian con familiares de alta EE.

TABLA I: Tasas de recaidas psicoticas en 9 meses de seguimiento (Vaughn vy Leff)

1976)

Tratamiento farmacologico Si No
Familias de AEE
Tiempo de contacto mayor de 35 horas semanales 53 % 92 %
Tiempo de contacto menor de 35 horas semanales 15 % 42 %
Familias de BEE 12 % 15 %

Posteriormente se desarrollaron en distintos paises numerosos trabajos de réplica
con seguimientos desde 9 meses hasta 2 afios que, en general, corroboraron los
hallazgos descritos (Leff y Vaughn, 1981; Vaughn y cols, 1984; Kottgen y cols, 1984;
Moline y cols, 1985; Nuechterlein y cols, 1986; Karno y cols, 1987; Rostworoska y
cols, 1987; Tarrier y cols, 1988; Barrelet y cols, 1990, Buchkremer y cols, 1991;
Bertrando y cols, 1992; Mozny y Votypkova, 1992; Vaughn y cols, 1992; Ivanovic y
cols, 1994; Ito y cols, 1995; Tanaka y cols, 1995; Linszen y cols, 1996). En cambio,
otros estudios no lograron detectar diferencias significativas (Mc Millan y cols, 1986;
Parker y cols, 1988, Arévalo y cols, 1989; Stirling y cols, 1991; Montero y cols, 1992;

Philips y cols, 1995) -véase TABLA 1I-.



TABLA II: ESQUIZOFRENIA Y EE: TASAS DE RECAIDA SEGUN AUTORES.

Fuente (aiio) Tasa recaidas/ total zr Cronicidad
BEE AEE

Arévalo y Vizcarro (1989) 5/13 8/18 0,06 3
Barrelet y cols (1990) 0/ 12 8/ 24 0,35 1
Bertrando y cols (1992) 4/ 18 14/ 24 0,38 3
Brown y cols (1962) 13/47 38/ 50 0,53 3
Brown y cols (1972) 9/ 56 26/ 45 0,47 3
Buchkremer y cols (1991) - - 0,17 2
Ito y Oshima (1995) 3/37 16/ 35 0,46 3
Ivanovic y Vuletic (1994) 2/31 19/29 0,72 3
Karno y cols (1987) 7/27 10/ 17 0,34 3
Kottgen y cols (1984) 11/20 7/ 14 -0,05 2
Leff y cols (1981) 5/ 54 5/ 16 0,27 1
Linszen y cols (1996) 0/13 6/ 26 0,26 1
Mc Millan y cols (1986) 14/ 34 26/ 38 0,28 1
Moline y cols (1985) 4/13 10/ 11 0,71 3
Montero y cols (1992) 7/31 8/28 0,07 2
Mozny y Votypkové (1992) 13/ 56 41/ 69 0,38 1
Niedermeier y cols (1992) 6/21 16/ 28 0,29 2
Nuechterlein y cols (1986) 0/ 12 12/31 0,37 1
Parker y cols (1988) 9/ 15 20/ 42 -0,11 2-3
Phillips y Xiong (1995) 9/27 10/ 22 0,12 3
Rostworowska y cols (1987) 1/11 15/25 0,51 N
Stirling y cols (1991) 8/ 17 5/16 0,40 3
Tanaka y cols (1995) 6/28 14/ 24 0,40 3
Tarrier y cols (1988) 4/19 14/ 29 0,28 2
Vaughn y Leff (1976) 1/ 16 10/ 21 0,48 2
Vaughn y cols (1984) 3/18 20/ 36 0,39 3
Vaughn y cols (1992) 10/ 41 25/ 47 0,30 3

Tomado de Butzlaff y Hooley (1998).

BEE: Baja Expresividad emocional; AEE: Alta Expresividad Emocional; zr: transformaciéon de z a r. El
tamafio del efecto predictor fue r= 0,30 (z= 11,30, p<0,001); Cddigo cronicidad. 1= inicio reciente 8primera
hospitalizacion); 2= Menos de 3 hospitalizaciones; 3= crénico (mas de 3 hospitalizaciones o duraciéon mayor
de 5 anos).
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La realizacion de diversos estudios, tanto de revision (Kavanagh 1992;
Bebbington y Kuipers, 1994) como metaanaliticos (Butzlaff y Hooley, 1998) demostrd
que la asociacion entre EE y recaidas se mantenia independientemente del género, de la
localizacion geografica y del medio cultural, estimdndose el riesgo de recaida en mas
del doble (OR=2,5) para los pacientes que viven en familias de alta EE respecto de los
que viven en familias de BEE.

Ademas, se demostré que la EE y la medicacion tienen efectos independientes y
sumativos en la reduccion de recidivas (Goldstein y cols, 1978; Bebbington y Kuipers,
1994; Schooler y cols, 1997, Hahlweg y Wiedemann, 1999), por lo que no estaria
indicado suspender la medicacion en los pacientes con familias de BEE, como parecia
indicar el trabajo de Vaughn y Leff de 1976.

Paulatinamente el estudio de la EE se fue extendiendo a las familias de otros
enfermos cronicos, tanto mentales (Trastorno Bipolar, Trastornos Alimentarios,
Demencias, Trastornos de Personalidad Limite y Antisocial, T.O.C., Trastorno por
Angustia, T.D.A.H y otros trastornos de conducta en la infancia, Colon Irritable) como
somaticos (Epilepsia, Enfermedad de Parkinson, Bronquitis Asmatica, Diabetes
Mellitus tipo I, Enfermedades Inflamatorias Intestinales, Retraso Ponderal en la
infancia...). Los hallazgos han sido diversos pero todos ellos coincidentes en que la alta
EE se asocia a un peor curso evolutivo (Kavanagh, 1992; Butzlaff y Hooley, 1998;
Wearden y cols, 2000; Falloon, 2003).

Ademas, el estudio de la EE también se ha extendido al clima emocional del
personal sanitario (Brooker y cols, 1992; Siol y cols, 1995; Kuipers y cols, 1995),
encontrandose peores evoluciones clinicas cuando hay una mayoria de profesionales

sanitarios mas critica e intolerante (Ball y cols, 1992; Snyder y cols, 1994). Por ello, se
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ha planteado la conveniencia de entrenar a los profesionales para reconocer y evitar

estilos de interaccion inadecuados (Moore y cols, 1992; Heresco-Lery y cols, 1999).
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C.- LA NATURALEZA DE LA EE

Una vez expuesto el desarrollo del constructo, necesariamente se nos plantea la
cuestion de qué es lo que estamos realmente midiendo en el clima emocional familiar
mediante la EE.

Diversos autores han demostrado que existen caracteristicas diferenciales entre
las familias de AEE y BEE en lo referente a la interaccion con el enfermo. Asi, los
familiares de alta EE se caracterizarian en sus interacciones por la critica, el
entrometimiento y una alta expresividad verbal, mientras que los de baja EE serian mas
neutrales (Hahlweg y cols, 1989), aunque ello no implicaria que utilizasen mas
expresiones de afecto o apoyo que las de AEE durante una discusion (Bachmann y cols,
2002). Por su parte, Vaughn (1986) identificé cuatro factores que diferenciaban entre
los familiares de alta y baja EE: la existencia de respeto por las necesidades de relacion
de los pacientes, la presencia de actitudes de legitimacion de la enfermedad, la
existencia de un nivel de expectativas ajustado sobre el funcionamiento del paciente y la
adecuacion de las reacciones emocionales ante la enfermedad del paciente.

Aunque ningun autor ha puesto en duda estos diferentes perfiles empiricamente
validados, necesitamos encontrar un puente entre los comportamientos y su significado
pues en caso contrario, tal y como plante6 el propio Brown, corremos el riesgo de
“predecir sin entender”.

En este sentido, la EE es probablemente el constructo empirico mas
ampliamente estudiado en Psiquiatria durante los tltimos afios. Multitud de trabajos de
investigacion y de réplica a éstos han intentado aportar luz sobre su naturaleza y

significado, arrojando en muchas ocasiones resultados contradictorios.
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Buena parte de la controversia alrededor del constructo gira en torno a la
direccion causal de las asociaciones entre la EE y las distintas variables que se han
encontrado relacionadas, es decir, cudl es causa y cudl consecuencia: por ejemplo, ;es la
existencia de una alta EE la que provoca que haya una recaida esquizofrénica o son las
conductas disruptivas asociadas a la recaida las que crean en los familiares la respuesta
emocional negativa que denominamos AEE?. Hasta el momento no se han encontrado
respuestas satisfactorias a esta cuestion, lo que probablemente es consecuencia tanto de
las limitaciones de los disefios de los estudios (dada la dificultad de realizar un
seguimiento tan estrecho que permitiera observar qué aparece primero y qué aparece
después como consecuencia) como de la probable complejidad y reciprocidad de la

asociacion de la EE con las distintas variables.

C.1.- ;QUE ES LO QUE MIDE LA EE?: El problema de predecir sin entender.

En este apartado vamos a revisar las diferentes teorias sobre la naturaleza de la

EE y las asociaciones que se han encontrado con diversas variables para acercarnos a la

comprension de ese indice del clima emocional familiar al que llamamos EE.

c.1.1.- La medida de la EE

Como se ha visto, la medida de la EE se obtiene mediante la administracion de
una entrevista, el Camberwell Family Interview (CFI) que fue expresamente
desarrollado por Brown y Rutter en 1966 para evaluar el clima emocional familiar.

Se trata de una entrevista semiestructurada que recoge dos tipos de
informacion: la relacionada con acontecimientos y actividades del paciente, y la

relacionada con los sentimientos y actitudes del familiar hacia las conductas del
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paciente. Las preguntas giran en torno a la ultima recaida del paciente y los 3 meses
previos a ésta. La entrevista se graba y en su evaluacion no sélo se valora lo que se dice
sino también el tono afectivo con el que es expresado. En el formato inicial de Brown,
su administracion duraba 3 horas. En 1976, Vaughn y Leff desarrollaron una version
abreviada de hora y media de duracion que es la que se utiliza actualmente.

La evaluacion de la entrevista se realiza tomando en cuenta cinco subescalas:

Comentarios criticos (o critica): Se consideran como tales a
cualquier afirmaciéon clara de disgusto, resentimiento o desaprobacion
hacia aspectos de la personalidad o hacia conductas del paciente emitida
con un tono de voz critico.

Hostilidad: Si un comentario implica el rechazo de alguien como
persona (p.ej. cuando se le rechaza mas por lo que es que por lo que
hace) o si la critica de una conducta se generaliza espontaneamente a la
persona como un todo.

Sobreimplicacion emocional (EOI en adelante): Hace referencia a
respuestas emocionales exageradas, identificacion con el paciente,
conductas de autosacrificio y entrega exageradas o conductas
extremadamente sobreprotectoras que suponen un control fisico o
psicologico sobre una persona adulta.

Afecto: Se refiere al afecto que expresa el familiar clave hacia el
paciente durante la entrevista, teniéndose en cuenta el tono de voz, la
espontaneidad, la empatia y el grado de preocupaciéon e interés que

demuestra hacia el paciente.
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Comentarios positivos: Comentarios que expresan aprobacion o
aprecio a una determinada conducta del paciente o a aspectos de su

personalidad.

Segun los criterios clasicos de Vaughn y Leff (1976), un familiar se considera
de AEE si realiza 6 o mas Comentarios criticos, puntia 3 o mas en la escala de
Sobreimplicacion o si presenta cualquier manifestacion de Hostilidad. Si el familiar no
satisface ninguno de estos criterios se considera de LEE. Ni la subescalas de afecto ni la
de comentarios positivos tienen peso en la calificacion de la EE.

El propio Brown relata, en un ensayo de 1985 sobre el descubrimiento de la
EE, que al comienzo de su segundo estudio sabia que algo acerca de la vida familiar era
importante en el curso de la enfermedad, pero no sabia el qué, lo que le llevé junto a sus
colaboradores a desarrollar un inventario de medidas de factores familiares que incluian
no solo la critica, la hostilidad o la sobreimplicacion emocional, el afecto y los
comentarios positivos sino también subescalas de tensidn, insatisfaccion, irritabilidad y
(para las relaciones conyugales) calidad de las relaciones de pareja. El estudio empirico
posterior fue el que sirvié para especificar qué componentes de la EE se asociaban a la
recaida.

Inicialmente también encontrd un valor protector del Afecto en la prevencion de
recaidas, que se correlacionaba negativamente con la Critica y la Hostilidad. Al tener un
papel positivo en un constructo cuya connotacion era negativa, Brown y cols decidieron
no incluirlo en el indice de la EE como predictor de recaidas. El Afecto quedo
descolgado definitivamente como factor predictor al no replicarse el hallazgo sobre su
papel protector para las recaidas en el trabajo posterior de Vaughn y Leff (1976),

prestandosele poca atencion a partir de entonces en la literatura anglosajona.
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Fueron también Vaughn y Leff en 1976 los que desarrollaron, como ya se ha
comentado, una version abreviada del CFI con la finalidad de facilitar y acortar su
administracion, siendo esta version la que se ha utilizado en la mayoria de los estudios
sobre la EE. Més adelante, en el apartado de "instrumentos de medida" explicaremos

con detalle las caracteristicas técnicas del CFI en su version abreviada.

Esta necesidad de disefiar instrumentos de evaluacién mas breves llevo a
Magaiia y cols en 1986 a desarrollar otra entrevista para evaluar el clima emocional
familiar, el Five Minute Speech Sample (FMSS). Los familiares son grabados tras
invitarseles a hablar del enfermo ininterrumpidamente durante 5 minutos sobre qué
clase de persona es el paciente y como se encuentran juntos. El discurso del familiar es
analizado y clasificado en varias dimensiones que incluyen comentarios criticos,
hostilidad, sobreimplicacion y valor emocional de la relacion paterno-filial. En este
sistema, la AEE se define como una puntuacién alta en la escala de criticismo
(afirmacion negativa inicial, puntuacion negativa de la relacion o varios comentarios
criticos). Se puntiia EOI si se evidencian conductas de autosacrificio o sobreproteccion,
despliegue emocional durante la entrevista, exceso de detalles sobre el pasado o elogio
excesivo. Esto se clasifica en un indice dicotomico de AEE/ BEE comparable al
obtenido en el CFI. Tiene 2 subescalas: critica/disgusto y sobreimplicacion.

Magafia y cols, comparando el CFI con el FMSS encontraron una concordancia
del 75 % para la medida de la EE, del 80-90 % para la critica y la hostilidad y del 40 %
para la sobreimplicacion. La subescala de la critica ha demostrado su validez como
predictora de recidivas (aunque so6lo para los familiares de AEE), no asi la de
sobreimplicacion ni el indice dicotomico AEE/BEE. Sin embargo, dada su sencillez y

brevedad de administracion es también ampliamente utilizado en la literatura, aunque
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con menor frecuencia que el CFI, que sigue siendo el principal instrumento de
referencia.

Finalmente, mencionar que existen otra serie de instrumentos con el mismo
objetivo de evaluar la EE de una forma mas sencilla y breve, como el Diferencial
Semantico, el Family Questionnaire, la LEE Scale o la Expressed Emotion Scale en
cuya descripcion no vamos a entrar por no estar validados en nuestro medio o ser

utilizados sélo puntualmente en la literatura.

c.1.2.- Limitaciones del efecto predictivo de la EE sobre las recaidas en la

literatura

Kavanagh, en un trabajo de revision memorable (1992) enumera una serie de
factores que pueden limitar la comparabilidad del valor de la EE como predictor de
recaidas a través de los diferentes estudios. Es conveniente repasarlos antes de revisar la
literatura referente a la EE.

c.1.2.1.- Utilizacion de diferentes escalas de medida de la EE:

Se acaban de explicar las diferencias de concordancia entre los dos
instrumentos mas frecuentemente utilizados para valorar la EE que pueden
afectar a la comparabilidad de los distintos estudios que utilicen una u otra
medida. La utilizacion de ambos instrumentos en el mismo estudio, aunque
infrecuente, puede dificultar la interpretacion de los resultados, como sucede en
el caso del trabajo de Goldstein y cols de 1989, en el que la medicion basal se

realiza con el CFI y la posterior con el FMSS.

18



Ademas, los estudios que utilizan el FMSS, por las propias caracteristicas
del instrumento, habitualmente sélo valoran EE, critica y muy raramente EOI,

no teniendo capacidad para valorar el afecto o los comentarios positivos.

c.1.2.2.- Diferencias transculturales:

Los diferentes contextos culturales y socioecondmicos pueden determinar
diferentes concepciones de lo que debe o no ser criticable, de las expectativas de
funcionamiento seglin el género o la clase social, del modelo de estructura
familiar, del repertorio de emociones que pueden o no expresarse, etc. Estas
variaciones socioculturales pueden provocar dificultades en la interpretacion de
los resultados al aplicar directamente a otras culturas un constructo nacido
empiricamente en una cultura anglosajona.

Las diferencias culturales no solo pueden dificultar la comparabilidad de
los perfiles de EE encontrados sino que también pueden afectar a la
interpretacion misma de los hallazgos de la entrevista que se ha realizado.
Como ejemplo, Weisman y cols (2003) han formulado el concepto de
"deseabilidad social" para aludir al sesgo en las respuestas de los inmigrantes
latinoamericanos que provoca su intento de dar respuestas mas normativas o que
consideran mas deseables para el entrevistador.

Finalmente, otra limitacion debida a las diferencias culturales es la
idiomatica. Wig y cols en su estudio en la India (1987) llegaron a detectar la
dificultad que suponia el idioma para ajustar las expresiones de los familiares en
su lengua original a los criterios de los correctores bilingiies. En este trabajo de
Wig y cols no encontraron problemas para transcribir la critica ni la hostilidad,

pero tuvieron grandes dificultades para trasladar el afecto y la sobreimplicacion.
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Mas adelante, en el apartado transcultural volveremos sobre estos

aspectos.

c.1.2.3.- Diferencias metodolédgicas:

Los disefios de los diversos estudios difieren en una amplia serie de
variables en funciéon de los objetivos que se hayan propuesto o de sus
planteamientos teoricos, lo que nuevamente puede llevar a problemas en la
comparabilidad de los resultados. De todas estas diferencias de disefio,

reseflaremos las mas habituales.

a) Realizaciéon de medidas en diferentes momentos evolutivos de la
enfermedad: La metodologia de la mayoria de estudios consiste en hacer
la medicion inicial de la EE cuando el paciente estd ingresado por una
reagudizacion. Por una parte, este disefio puede magnificar los resultados
obtenidos tanto sobre la EE basal como sobre la disminucion de los
niveles de la EE tras la intervencion ya que, entre otras razones, se ha
demostrado que el CFI es mas sensible en el momento de la recaida y,
ademas, las repercusiones emocionales en los familiares pueden ser
mayores ante una recaida que requiera ingreso. Por otra parte, la
realizacion del CFI una vez ingresado el paciente, no aporta informacion
ni de la naturaleza y gravedad de la clinica ni del clima emocional
familiar que preceden a las recaidas (King, 2000) ni, en definitiva, de las
interacciones de la EE en el funcionamiento habitual. Todo ello puede
dificultar la comparabilidad con otros estudios que midan la EE de

pacientes estabilizados o ambulatorios.



b) Plazos de seguimiento cortos: La gran mayoria de los estudios
realizan las evaluaciones en intervalos cortos de tiempo, habitualmente
entre 9 y 12 meses, a pesar de que hay evidencia tanto de que los niveles
de EE se reducen espontaneamente en plazos cortos de tiempo (Brown y
cols, 1972; Hogarty y cols, 1986; Leff y cols, 1989, 1990; Vaughan y
cols, 1992; Stirling y cols, 1993; Boye y cols, 1999) como de que el
riesgo de recaida es menor transcurridos los 6 primeros meses (Hogarty
y cols, 1988).

Asi, la escasa duracion de los seguimientos puede enmascarar los
cambios espontaneos, haciéndolos aparecer como propios de la
intervencion.

c) Diferencias en el nimero de familiares evaluados: Unos estudios

entrevistan unicamente al cuidador principal y otros a ambos padres o
incluso a todos los miembros de la familia. Medir la EE de un solo
miembro de una pareja de padres puede obviar al de AEE, lo que se ha
implicado de las altas tasas de recaidas en familias de BEE detectadas en
trabajos como el de Dulz y Hand, 1986 (65 % de recaidas en BEE) o el
de McMillan y cols, 1986 (41 % BEE).

El numero de familiares entrevistados no so6lo afecta a la
comparabilidad entre los distintos estudios. Ademads, tampoco esta
aclarado como afecta a las diferentes variables de resultado la existencia
de niveles diferentes de EE en cada uno de los padres. Asi, algunos
autores (Weisman y cols, 2000; Miura y cols, 2004) han descrito un
efecto de "contagio" de las actitudes del miembro de AEE al resto de la

familia, por lo que un miembro de la pareja de BEE no seria suficiente
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para compensar el impacto de otro de AEE. En cambio, Mavreas y cols
(1992) afirman que la presencia de un familiar de BEE puede mitigar los
efectos negativos sobre la clinica del paciente de otro familiar de AEE y,
de hecho, en su trabajo los pacientes que tenian un padre de AEE y otro
de BEE no presentaban diferencias significativas en sus variables de
resultado con los que tenian ambos padres de BEE y si las presentaban
respecto de aquellos cuyos padres eran ambos de AEE.

Ante estos hallazgos, lo mas apropiado seria entrevistar no sélo
al familiar clave. Sin embargo, en los estudios que evaluan a varios
miembros de la familia, las asociaciones encontradas entre los niveles de
EE y las variables de resultado de los pacientes son de mas dificil
interpretacion.

d) Muestras pequenas, que dificultan la generalizacion de los resultados.

e) Diferencias en las definiciones operativas de las variables: Quizés es
en la definiciéon de recaida, llamativamente la principal variable de
resultado, donde mas se evidencia la diversidad de criterios.

f) Diferencias en los instrumentos de medida de las variables de resultado

(ajuste social, sintomatologia, etc.), con distintas caracteristicas
psicométricas y concordancias.

g) Diferencias en los criterios de inclusidon y exclusion (enfermedad

organica, abuso de sustancias, gravedad clinica, etc.).

c.1.2.4.- Influencia de variables independientes.
Como ya se ha comentado, Vaughn y Leff en 1976, evidenciaron la

influencia del tratamiento neuroléptico y del tiempo de contacto entre familiar y



cuidador sobre la asociacion entre EE y recidivas (véase tabla I). En este estudio,
las tasas de recaidas de los pacientes en familias de AEE con bajo tiempo de
contacto cara a cara y que cumplimentaban el tratamiento neuroléptico eran de
un 15 %, iguales a las de los pacientes que vivian en familias de BEE pero con
altos tiempos de contacto y que no cumplimentaban el tratamiento
farmacoloégico.

Posteriormente diversos autores han confirmado la influencia de estos
factores sobre la interaccion EE-recidivas. De entre ellos, destacan Bebbington y
Kuipers (1994), quienes realizan un analisis de los datos agregados de 1346
pacientes procedentes de 27 estudios. Confirman que el tiempo de contacto
elevado favorece las recaidas en las familias de AEE, pero encuentran que en
las familias de BEE previene frente a ellas. Con respecto a la cumplimentacion
del tratamiento neuroléptico, demuestran el papel independiente y aditivo en la
prediccion de recaidas de la EE y de la ausencia de tratamiento farmacoldgico.

La cumplimentacion de la farmacoterapia es incluso para algunos autores
mejor predictor simple de recaidas que la AEE (Ldopez y cols, 2004) y tanto
Nuechterlein y cols (1986) como Marom y cols (2002) han llegado a describir
que la AEE se asocia con las recaidas solo cuando la cumplimentacion
farmacolégica es constante.

Asi, las diferencias en estas variables independientes entre los distintos
estudios pueden distorsionar la magnitud de la asociacion encontrada entre EE y

recidivas.
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C.2.-DIFERENTES TEORIAS EXPLICATIVAS PARA EL CONSTRUCTO DE
LA EE

Como ha sefialado Miklovitz (2004) hay cuatro enfoques posibles para explicar
el origen de la EE: que sea una reaccion familiar ante las caracteristicas clinicas del
paciente, que se deba a los rasgos caracteriales o psicopatoldgicos de los familiares, que
se deba a las teorias familiares sobre la causa de las conductas del paciente o que
traduzca el patrén de interacciones familiar.

En las paginas que siguen, se van a revisar las diferentes teorias sobre la

naturaleza de la EE, intentando integrarlas sobre la base de este esquema.

C.2.1.- La EE como reaccion ante la sintomatologia del paciente

Segun este modelo explicativo, la EE encontrada en el cuidador estaria
provocada por las caracteristicas clinicas del enfermo mental. De ser cierto este
planteamiento, cabria esperar que un grupo identificable de atributos del paciente
predijera un determinado patrén de niveles de critica, sobreimplicacion u hostilidad en
el cuidador.

La mayoria de los estudios no han encontrado una correlacion transversal entre
la EE y la gravedad de los sintomas durante o después del brote agudo (Brown y cols,
1972; Ivanovic y cols, 1994; Nuechterlein y cols, 1986; Masanet y cols 1997; Van Os y
cols, 2001; King y cols, 2003). S6lo Bachmann y cols (2002) encuentran que el nivel de

gravedad clinica puede jugar un papel mas importante que la cronicidad.
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Tampoco se han logrado encontrar diferencias claras con el grupo diagnostico
al comparar con los patrones de EE de pacientes bipolares (Miklovitz y cols, 1983;
Heikkild y cols, 2002) o depresivos mayores (Bachmann y cols, 2002).

Ivanovic y cols (1994) compararon los perfiles de EE de una muestra de 60
pacientes esquizofrénicos, la mitad de ellos del tipo paranoide y la otra mitad del tipo
desorganizado. Aunque no encontraron asociacion del tipo de esquizofrenia con el nivel
de EE global, hallaron que la critica era mas frecuente en los familiares de pacientes de
tipo paranoide mientras que la sobreimplicacion era mas frecuente en las familias de los
del tipo desorganizado. Los autores interpretaron este hallazgo como relacionado con
las caracteristicas clinicas de cada tipo, que facilitarian atribuciones distintas de las
conductas: el paranoide, al tener mas conservada la personalidad, seria mas susceptible
de recibir critica al poder interpretarse los sintomas como rasgos de personalidad bajo el
control del paciente, mientras que en el tipo desorganizado al familiar le resulta mas
facil percibir que las conductas del paciente son debidas a una enfermedad y que es
menos capaz de cuidarse por si mismo, por lo que la clinica le generaria menos critica
y una mayor sobreproteccion.

Respecto al perfil sintomatico, Masanet y cols (1997) no encontraron
asociacion entre las variables clinicas y los niveles de EE global, aunque cuando
analizaron las subescalas si encontraron asociacion estadistica entre la mayor gravedad
de la clinica productiva y una mayor critica y hostilidad. Sin embargo, la mayoria de
autores han observado que, mientras que los productivos eran raramente criticados,
tanto los comentarios criticos como la sobreimplicacion se dirigian mas frecuentemente
hacia los sintomas residuales de la esquizofrenia, (Leff y Vaughn, 1985; Hooley y cols,
1985, 1987; Phillips y Xiong, 1995; Provencher y Mueser, 1997; Weisman y cols, 1998;

King, 2000; Ran y cols, 2003). En la misma linea argumental que el estudio de Ivanovic
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y cols (1994), este hallazgo se ha interpretado como que los sintomas positivos, al ser
mas inusuales, son mas facilmente atribuibles a una enfermedad mientras que los
negativos, al ser mas sutiles y solapables con rasgos de personalidad o con otros
trastornos, eran menos reconocidos como parte de una enfermedad grave y por ello
generaban mas critica o sobreimplicacion.

El sintoma negativo que mas critica genera es la abulia (Leonard y King, 1996;
King, 2000) mientras que el que genera mas sobreimplicacion es la depresion (King y
cols, 2003). La sintomatologia ansioso-depresiva en el paciente también se ha
encontrado frecuentemente asociada con la AEE (Strachan y cols, 1986; Glynn y cols,
1990; Bentsen y cols, 1998; Kurihara y cols, 2000; King y cols, 2003).

Multiples trabajos han encontrado relacion entre los niveles de EE y diversas
caracteristicas de los pacientes previas a la recaida indice, tales como peor
funcionamiento social, rasgos de personalidad y mayor nivel de psicopatologia
(Miklovitz, 1983), mayor duraciéon de la enfermedad (Miklovitz, 1983; Hooley y
Richters, 1995), mejor funcionamiento cognitivo (Rund y cols, 1994; Ivanovic y cols
1994; Bentsen y cols, 1998) y mayor niimero de episodios psicoticos previos (Bentsen y
cols, 1998; Van Os y cols 2001). Estos estudios apuntarian a que la EE no seria causa de
la clinica del paciente sino que se trataria de una reaccion a las caracteristicas cinicas de
¢éste, ya que se asociaria con variables preexistentes en el momento de la medicion.

En este sentido, el trabajo que con mas rotundidad ha afirmado que el clima
emocional familiar es una consecuencia de la clinica del paciente es el de King (2000),
en el que realiza 3 mediciones consecutivas de una muestra de madres de pacientes
esquizofrénicos. No encuentra que los niveles de la EOI o de la critica se asocien a que
se detecte una mayor gravedad clinica en la siguiente medicidn sino al contrario: la

mayor gravedad clinica en una medida se asocia a la aparicion de mayores niveles de
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EOIl y critica en el siguiente momento de evaluacion. Por ello concluyen que, al menos
en las madres, la critica y la EOI no son causa sino consecuencia de la gravedad clinica.

A modo de resumen de este apartado, la EE parece estar condicionada, al
menos en parte, por las caracteristicas del paciente, no tanto en cuanto a la intensidad
de la clinica o al tipo sindromico sino en funciéon de determinadas dimensiones
sintomadticas o conductuales que, o bien pudieran resultar mas perturbadoras a nivel
familiar y social o bien pudieran dificultar su manejo, sobre todo si pueden confundirse

con comportamientos voluntarios del paciente.

c.2.1.1.- Comportamiento de la EE en el tiempo.

Estudiar el comportamiento de la EE en relacion con el tiempo puede ser
una forma de aproximarse a la cuestion de si la EE es un patréon estable y fijo de
actitudes inherentes a la familia o si refleja un estado transitorio que aparece de
forma reactiva al estado mental del paciente.

Desde el trabajo pionero de Brown de 1972, practicamente todos los
estudios han coincidido en la inexistencia de relacion entre el perfil de la EE
familiar y el mayor o menor tiempo de evolucion previo de la enfermedad.

En cambio, parece existir un menor acuerdo en si los niveles de EE se
mantienen estables durante el periodo de seguimiento. La mayoria de los articulos
(Brown y cols, 1972; Leff y cols, 1982; Dulz y Hand, 1986; Goldstein y cols,
1989; Mc Readie y cols, 1993; Stirling y cols, 1993; Scafuzca y Kuipers, 1998;
Boye y cols, 1999; Santos y cols, 2001) apuntan a que entre el 50 % y el 68 % de
los familiares tienden a mantener el mismo nivel de EE a lo largo del periodo de

estudio. El resto de familiares varian la alta o baja EE inicial durante el
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seguimiento, independientemente de que se les haya realizado una intervencion o
no.

Parece existir unanimidad en que un cambio desde AEE a BEE es mas
frecuente que al contrario y es indicador de buen prondstico (Brown y cols, 1972;
Hogarty y cols, 1986; Leff y cols, 1989, 1990; Vaughan y cols, 1992; Stirling y
cols, 1993; Boye y cols, 1999). Los factores que los distintos estudios han
asociado a la disminucion espontanea de la AEE son diversos y van desde la
escasez de conductas disruptivas o el mantenimiento de la actividad laboral
(Brown y cols, 1972), la menor carga familiar y la valoracién positiva del
funcionamiento del paciente (Scafuzca y Kuipers, 1998), la menor gravedad
clinica (Lam, 1991; Kavanagh, 1992; Stirling y cols, 1993; Boye y cols, 1999), el
sexo femenino del familiar (Santos y cols, 2001) y el tratarse de primeros
episodios (Lenior y cols, 2002).

Los cambios de BEE a AEE espontdneos son menos frecuentes en la
literatura. Se producen con una frecuencia que oscila entre el 11 y el 18 % segin
los diferentes trabajos (Leff y cols, 1989; Dulz y Hand, 1986; Scafuzca y Kuipers,
1998).

Respecto al comportamiento espontaneo de las subescalas de la EE a lo
largo del tiempo existe una mayor controversia. Mientras que diversos autores
encuentran que la EOI es la mas estable y que es la critica la que mas tendencia
tiene a disminuir espontaneamente (Brown y cols, 1972; Leff y cols, 1989, 1990;
Stirling y cols, 1993), otros defienden la mayor inestabilidad de la EOI (Hogarty y
cols, 1986; Dulz y Hand, 1986, Lenior y cols, 2002) y, finalmente, Tarrier y cols

(1988) encuentran con tendencia a fluctuar a ambas subescalas.



Los trabajos que comparan la estabilidad de la EE entre familiares a los que
se les ha realizado una intervencion familiar de tipo psicosocial y familiares no
intervenidos (Leff y cols, 1982; Tarrier y cols, 1988; Lenior y cols, 2002)
encuentran igualmente que las variaciones en la EE y subescalas se producen
independientemente de que se haya realizado una intervencidon, si bien las
reducciones de la EE se producen en un niimero mayor entre los intervenidos
(Leff cifra el cambio en un 41,6 % en intervenidos y un 16,6% en no
intervenidos). Sélo Dulz y Hand (1986) encuentran los mismos cambios si se
realiza la intervencion como si no, aunque la metodologia de su estudio ha sido
ampliamente criticada.

En cualquier caso, si la intervencion familiar provoca la disminucion de la
EE habria que plantearse la cuestion de si, una vez concluida la terapia, los
niveles se mantienen ya duraderamente bajos o vuelven a aumentar con el paso
del tiempo. Si aumentaran cabria preguntarse en qué momento se perderia el
efecto de la intervencion y si este aumento se produciria en todas las familias o
solo en las de un perfil especifico. Las respuestas serian fundamentales para
determinar la duracion Optima de las intervenciones, bien en general o para
determinados subgrupos.

El principal problema a este respecto es que la mayoria de los estudios
observan tiempos de evolucion relativamente cortos, entre 9 y 18 meses. Una
excepcion es el seguimiento de 5 afios de Mc Readie y cols (1993), en el que se
encuentran tasas de estabilidad del 63 %, similares a las de estudios de periodos
mas breves. El trabajo de Lenior y cols (2002), es particularmente interesante en
este sentido e introduce la posibilidad de que los niveles de EE vuelvan a

incrementarse cuando ha transcurrido tiempo desde que finaliz6 la intervencion:
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realiza un seguimiento de 8 afios a un grupo de familiares intervenidos y
encuentra que la EE y sus subescalas disminuyen tras la intervencién para
incrementarse de nuevo transcurridos 34 meses.

La EE parece ser mas inestable en las fases iniciales de la enfermedad, por
lo que es importante no considerarla simplemente como un factor de recaida sino
mas bien como el resultado de un proceso de ajuste y adaptacion que necesita ser
modelado adecuadamente. Esta concepcion implicaria la necesidad de intervenir
precozmente en los primeros episodios para prevenir el desarrollo de actitudes de
AEE, al tratarse de un periodo critico de ajuste previo a que se establezcan y
consoliden. Scafuzca y Kuipers (1998) encontraron que incluso el 36 % de los
pacientes cronicos varian sus niveles de EE en 9 meses e incluso mas en un
periodo mas largo de tiempo, lo que atribuyeron a cambios en la carga subjetiva
del cuidador y a la percepcion por parte de éste del funcionamiento del paciente,
lo que orientaria también a que se trata de un atributo de rasgo.

Parece que la estabilidad de la EE es mas evidente cuando se mide en
momentos de crisis que cuando el paciente estd estable (Santos y cols, 2001). En
este sentido, autores como Mc Readie han propuesto que los familiares podian
clasificarse en tres grupos respecto a la estabilidad de su EE: familiares que fueran
persistentemente BEE, persistentemente AEE y un tercer grupo que tuviera
niveles de EE fluctuantes. Con este mismo planteamiento, Kuipers y Bebbington
(1988) hipotetizan que los persistentemente BEE tendrian estrategias adecuadas
de afrontamiento de la enfermedad y del estrés en general. Los estables en AEE
tendrian malas estrategias para enfrentarse a los problemas, entre los que se
incluiria la enfermedad del paciente. El tercer grupo, el “fluctuante” se convertiria

en AEE en el momento de la recaida y podria cambiar de categoria dependiendo



de su capacidad para aprender nuevas habilidades de afrontamiento,
espontaneamente o a través de la intervencion de otros, y en su capacidad de
manejar crisis con estas habilidades.

Asi, la estabilidad de la EE tendria que ver con las estrategias de
afrontamiento de los familiares tanto como con la sintomatologia y conductas del
paciente. Esto explicaria por un lado la influencia reciproca entre la clinica y la
EE en un periodo prolongado que hallaban diversos autores como, por otro, el
papel adicional de las intervenciones familiares en la reduccion de los niveles de

EE.

C.2.2.- La EE refleja una alteracion temperamental o una vulnerabilidad a

la psicopatologia del cuidador.

Seglin este modelo, los familiares de AEE tendrian tendencia a presentar
reacciones emocionales negativas frente a la enfermedad por sus propios problemas
caracteriales. Las actitudes de AEE, hacia las que estarian predispuestos
temperamentalmente, aparecerian al sobrepasar un umbral de estrés provocado por la
sintomatologia del paciente. Asi, la EE tendria tanto atributos de rasgo como de estado
(Hooley y Gotlib, 2000).

Leff y Vaughn afirmaron en 1985 que la critica dependia menos de la clinica del
paciente que de los rasgos de personalidad de los padres. En esta linea, Hooley y
Hiller (2000) encontraron que los familiares de AEE referian menos satisfaccion con los
logros personales, menos satisfaccion ante el futuro y menos sensacion de autoeficacia.

Ademas, eran menos empaticos, flexibles y tolerantes que los de BEE.
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Esta base caracterial de las respuestas de AEE podria explicar los hallazgos de
que los familiares con mayores niveles de critica basales, aunque disminuyan estos
niveles cuando remite la gravedad del paciente, siguen siendo los mas criticos (Hooley y
cols, 1995; Simoneau y cols, 1999). Sin embargo, no ha sido en la critica sino en la
sobreimplicacion donde se ha afirmado con mas frecuencia su dependencia de los
rasgos de personalidad de los padres mads que de lo puramente situacional
(Barrowclough y cols, 1994; Hooley y Gotlib, 2000).

Respecto al papel del caracter de los padres en la EE, Peterson y Doherty
(2004) aun reconociendo que diversos hallazgos asocian la personalidad
significativamente con la EE, concluyen que los tamafos de su efecto son pequefios.

Estos mismos autores han intentado explicar las actitudes de AEE como
expresion de un duelo por la pérdida de las aspiraciones y esperanzas sobre el enfermo:
la ruptura biografica producida por la esquizofrenia provocaria en los padres la pérdida
de la imagen idealizada del hijo, transformado asi en un extrafio necesitado de atencioén
y cuidados.

La percepcion de la pérdida estaria influenciada por los rasgos de personalidad
del familiar y sus experiencias biograficas de pérdidas previas, por el nivel de
funcionamiento previo del paciente y por las caracteristicas previas del vinculo entre
paciente y familiar.

Birchwood (1992) coincide en que la percepcion del cambio y la pérdida
pueden ser los motores para la critica y la sobreimplicacion. Durante el primer episodio
se iniciaria ya un proceso de duelo por la pérdida que puede resultar en actitudes EOI.
La excesiva intensidad del duelo podria llevar en un plazo mas largo a la negacion y al
distanciamiento, conduciendo hacia actitudes criticas, que reflejarian intentos de

recuperar el funcionamiento del paciente anterior a la enfermedad. Si esta recuperacion
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fracasara, la critica podria escalar hasta la hostilidad. En este sentido, Patterson y
Birchwood encuentran que los familiares de alta EOI tienen una mayor percepcion del
duelo que los de alto criticismo y que los paciente con familiares mas criticos llevan
mas tiempo de evolucidn sin tratamiento que los que presentan mas sobreimplicacion.
Otra posibilidad seria que pudiera reconocerse la pérdida sin que se produzca el
distanciamiento afectivo, lo que conduciria a actitudes de BEE, como ocurre con la
"pena cronica" de los padres de personas con retraso mental. Sin embargo, en la
esquizofrenia las frecuentes estabilizaciones y recaidas podrian llevar a duelos por
pérdida repetidos que impedirian este proceso de aceptacion. En este sentido, Clerici y
cols (1993) encontraron que los pacientes con retraso mental inspiran mas afecto que los
esquizofrénicos, mientras que estos generan mas sobreimplicacion emocional.

Esta teoria de la alta EOI como parte de un proceso de duelo, explicaria el que
las actitudes de EOI sean una respuesta especifica de los familiares, no detectandose en
los cuidadores formales (Oliver y Kuipers, 1996, Moore y cols, 1992). También
justificaria los hallazgos de Schreiber y cols (1995) de que la reaccion de los padres ante
un nifio sano es el afecto mientras que ante un niflo con esquizofrenia es la EOL.

Sin embargo, aunque atractiva, esta teoria del duelo no explicaria el papel
predictor de la EE para otras enfermedades mentales o somaticas en las que la
devaluacién de la imagen idealizada del enfermo no es tan intensa como en la

esquizofrenia o, simplemente, no se produce.

La existencia de psicopatologia en los familiares como favorecedora de
actitudes de AEE, ha sido escasamente demostrada. Unicamente un estudio de
Goldstein y cols (1992) encontraba que los familiares que se mantenian con AEE tras

un mes del alta hospitalaria del paciente eran los que presentaban mayores tasas de
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psicopatologia. La relacion no parecia basarse en una vulnerabilidad biologica, ya que
no se encontrd asociacion entre la critica y la sobreimplicacion y la presencia de

antecedentes psiquiatricos en los familiares.

La asociacion entre los niveles de EE y los antecedentes psiquidtricos
familiares también ha sido estudiada por Subotnick y cols (2002). En este trabajo, no
encontraron asociacion entre los niveles de AEE y la historia de trastorno
esquizofrénico en los familiares. Sin embargo, encontraron que aquellas madres que
tenian historia de trastorno afectivo en padres o hermanos, presentaban una tendencia
significativa a presentar niveles bajos de EE. Este hallazgo no se atribuyé a una
vulnerabilidad bioldgica sino a que la exposicion previa a un familiar severamente
deprimido podria disminuir la tendencia a la critica hacia su propio hijo enfermo,

favoreciendo actitudes mas tolerantes.

C.2.3.- La EE refleja las atribuciones cognitivas del cuidador sobre las

conductas negativas del paciente

Weiner desarrollé en 1980 el modelo de atribucion-afecto, que sugeria que las
atribuciones de los individuos sobre las acciones de otra persona condicionan las
respuestas emocionales que tienen hacia ella. Hooley (1987) fue el primero en sugerir
que las atribuciones familiares de las conductas y enfermedad del paciente
esquizofrénico tenian un papel fundamental en el clima emocional familiar: " Las
actitudes AEE se desarrollan cuando los sintomas son percibidos por los miembros de la

familia como controlables en algiin grado por los pacientes".
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La teoria atribucional propone que aquellos que juzgan al paciente como
responsable de sus conductas tienden a experimentar un afecto negativo mientras que
los que no lo juzgan asi tienden a tener un afecto positivo o de apoyo (Lopez y cols,
1999, 2004; Hooley y Gotlib, 2000; Hooley y Campbell, 2002).

Los familiares que responsabilizan al paciente de sus conductas pueden
reaccionar con critica cuando éste no actia segliin sus expectativas y, al creerlo capaz de
cambiar pueden hacer intentos cada vez mas intensos y repetidos para que modifique
sus comportamientos (Hooley y Campbell, 2002). Las conductas mas proclives a
generar critica son las que implican un rechazo de la ayuda (p.ej. rechazar medicacion),
perturban el funcionamiento familiar o son socialmente indeseables (p.ej.: falta de
higiene).

En el apartado anterior sobre la EE como reaccion a la clinica, ya se ha
justificado desde un modelo atribucional el que los sintomas deficitarios son mas
susceptibles de critica que los productivos por ser mas confundibles con rasgos
caracteriales (p.ej. confundir abulia con vagueria) y, por tanto atribuirse a la voluntad
del paciente, mientras que los sintomas productivos al ser mas extravagantes son mas
facilmente atribuibles a la enfermedad y, por tanto, fuera del control del paciente.

Las percepciones de control sobre los sintomas también se relacionarian con la
mayor hostilidad familiar por estos mismos mecanismos (Brewin y cols, 1991).

Los familiares de BEE, en cambio, suelen hacer atribuciones de las conductas
a factores externos, universales o incontrolables, incluyendo a la enfermedad como
causante (Hooley y Gotlib, 2000).

Dentro de este modelo las atribuciones estan intimamente ligadas al concepto
de "controlabilidad": al depender los sintomas del paciente, éste podria controlarlos si

quisiera. La critica hacia el paciente implicaria un deseo de corregir las conductas de
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éste. En este sentido, Greenley (1986) desarrolla una conceptualizacion de la EE como
un control social interpersonal de alta intensidad: los afectos dominantes de ansiedad y
miedo de los familiares les llevan a intentar controlar socialmente al paciente a través de
la critica o la sobreimplicacion. Segin este modelo del "control social”, los familiares
que entendieran las conductas como debidas a una enfermedad tendrian un menor miedo
y por ello necesitarian un menor control sobre el paciente. Wuerker (1994) ha
demostrado que las interacciones de los familiares de AEE se caracterizan por una
competicion por el control en la conversacion.

El modelo atribucional parece explicar mejor la critica y la hostilidad que la
sobreimplicacion emocional. Lopez y cols (2004) encuentran que en las familias de baja
EOI las percepciones de control se asocian con una mayor critica, menor ternura y mas
recaidas, lo que no se cumple en las familias de alta EOI (mas critica, mas ternura y
menos recaidas) por lo que concluye que el modelo atribucional no es aplicable en las
familias de alta EOL

La EOI no parece estar relacionada con las atribuciones causales de la clinica
y, de hecho, los familiares sobreimplicados tienden a no percibir a los pacientes como
responsables de sus conductas (Brewin y cols, 1991; Weisman y cols, 2000; Hooley y
Campbell, 2002; Lépez y cols, 2004; Peterson y Doherty, 2004).

En la génesis de las actitudes emocionalmente exageradas o sobreprotectoras
de la EOI parecen estar los sentimientos familiares de culpabilidad respecto a haber
contribuido de algin modo a la enfermedad o a los sintomas del paciente (Bentsen,
1998; Peterson y Doherty, 2004). Los familiares sobreimplicados son incluso mas
controladores hacia las conductas del paciente que los criticos, pero a través de la

intrusion y el entrometimiento.
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Hay cuatro estudios respecto a la relacion entre atribuciones, afecto y riesgo de
recaida. Barrowclough y cols (1994) encontraron que cuantas mas "atribuciones de
control" (es decir, cuanto mas creian los familiares que los sintomas del paciente
estaban bajo su control) hacian los familiares, mas probabilidad habia de recaida.
Ademas encontraron que las atribuciones se relacionaban con el afecto hacia el
paciente: cuantos mas familiares juzgaban las conductas del paciente como controlables,
menos ternura expresaban los familiares. En sentido contrario, cuanto mas afecto
mostraban los familiares menos atribuciones de control hacian (Hooley y Campbell,
2002). Sin embargo, Lopez y cols en 1999 encuentra que son predictores de recaida sélo
los afectos negativos en conjuncion con las atribuciones, no asi el afecto. Tanto Hooley
y Campbell ( 2002) como Lopez y cols (2004) no encuentran una asociacion directa
entre atribuciones y recaida indirecta: las atribuciones se relacionarian con las
reacciones afectivas (afecto o critica) de la familia y éstas a su vez con el pronostico.

El trabajo de Weisman y cols (2003) es el tnico que hasta el momento ha
estudiado la interrelacion entre el sistema atribucional de los familiares y su disposicion
a apoyar al paciente. Concluyen que las atribuciones sobre la controlabilidad de los
sintomas, provocarian en los de alta EE rabia e indignacion hacia el paciente lo que les
llevaria a ofrecerle menos ayuda, mientras que los de BEE al ser mas tolerantes se
mostrarian mas colaboradores y dispuestos.

Las atribuciones no se relacionan con el diagnostico del paciente, como lo
demuestra el trabajo de Hooley y Campbell (2002) sobre una muestra de
esquizofrénicos y depresivos en la que encuentran que los familiares de AEE hacen mas
atribuciones de control que los de BEE, independientemente del grupo diagndstico, del

tiempo de contacto y de las variables sociodemogréficas. Sin embargo, los altos niveles
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de control conductual solo se asociaban significativamente con mayor nimero de
recaidas en los esquizofrénicos, no asi en los depresivos.

La causa de que unos familiares hagan atribuciones de las conductas del
paciente a la enfermedad y otros a la personalidad puede venir condicionada por
diversos factores como la informacion de que dispongan sobre la enfermedad, los rasgos
de personalidad, las experiencias biograficas o de enfermedad y los condicionantes
culturales.

La psicoeducacion sobre la esquizofrenia es fundamental para sentar las bases
que modifiquen el sistema atribucional. Brewin y cols (1991) encontraron que las
reducciones de la EE se correlacionaban con un incremento de las atribuciones
universales y de incontrolabilidad de la enfermedad. Sin embargo, la atribucion de los
sintomas a una enfermedad biologica no es suficiente para reducir los miedos o
resentimientos de los familiares ni para mejorar la autoestima del paciente, que puede
sentirse aiin mas desesperanzado e incapaz para manejar su vida.

Las atribuciones de los familiares también pueden estar determinadas por sus
rasgos de personalidad. Los familiares de AEE tienden a considerarse a si mismos
capaces de controlar sus propias vidas y de manejar sus problemas sin ayuda (Hooley,
1998). Ademas, los AEE suelen ser menos flexibles y tolerantes que los BEE (Hooley
y Hiller, 2000). Peterson y Doherty (2004) encuentran que los familiares mas
controladores con el paciente son también mds controladores en el resto de sus
relaciones, lo que orientaria a que se trata mas de un rasgo caracterial que una reaccion
frente a la enfermedad.

En el mismo sentido, antecedentes de problemas psiquiatricos o biograficos en

n

el cuidador pueden provocar atribuciones causales del tipo " si yo me manejé mis
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problemas ;por qué no lo hace mi familiar?", provocando reacciones negativas hacia
quien se juzga que no hace el suficiente esfuerzo para superar la enfermedad.
Finalmente, el sistema atribucional viene influido por condicionantes culturales
que determinan qué conductas son o no deseables o criticables. Weisman y cols (2003)
encontraron que los inmigrantes mexicanos en California eran de BEE en un 91 % de
los casos, lo que se justificaba por atribuciones de las conductas del paciente
establecidas culturalmente a causas externas a ¢él: una enfermedad mental, a

acontecimientos vitales o a la voluntad divina.

C.2.4.- Los niveles de la EE se correlacionan con patrones identificables de

interaccion entre paciente v cuidador

Desde una perspectiva sistémica, la conducta de un familiar es entendida en el
contexto de una serie de reacciones y contrareacciones reciprocas entre los miembros,
mas que la conducta del familiar considerada aisladamente.

Desde esta perspectiva, la AEE, incluso medida en un solo miembro de la
familia, es un indicador de patrones de interaccion disfuncionales en la familia como un
todo.

Asi, los familiares de alta EE son mas criticos ¢ intrusivos en la interaccion con
el paciente que los de baja EE, mostrandose en condiciones experimentales que en la
interaccion cara a cara los que son EE a expensas de la critica tienden a hacer mas
comentarios criticos mientras que los que lo son a expensas de la sobreimplicacién son
mas tendentes a expresar afirmaciones intrusivas. Diversos estudios han demostrado
que, a su vez, los pacientes que interactiian con un familiar de AEE muestran una mayor

activacion fisioldgica (medida por la actividad electrodérmica, la presion diastélica o la
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actividad cardiaca) que si interacttian con familiares de baja EE. Por el contrario, los
familiares de BEE parecen tener un efecto calmante sobre las constantes fisiologicas
del enfermo (Sturgeon y cols, 1984; Tarrier y cols, 1988; Turpin y cols, 1988S;
Tarrier, 1989; Altorfer y cols, 1998).

Posiblemente por esta mayor activacion fisiologica, los pacientes muestran a su
vez actitudes negativas hacia los cuidadores, estableciéndose un patrén interaccional
negativo reciproco en las familias de AEE.

Asi, Hahlweg y cols (1989), observando en condiciones experimentales la
interaccion entre esquizofrénicos y sus padres cuando intentaban resolver un problema,
encontraron que cuando el familiar era de BEE lo resolvian entre ambos de un modo
colaborativo mientras que, cuando era de AEE, comenzaban un intercambio prolongado
y crecientemente negativo que no concluia necesariamente en la resolucion del
problema. Del mismo modo, también en condiciones de laboratorio, los pacientes en
familias de AEE tienen mds tendencia a mostrar conductas verbales extrafas y
disruptivas que los enfrentados a un familiar de BEE. A su vez, la probabilidad de que
aparezca critica por parte del familiar aumenta si el paciente hace un comentario
extravagante pero, otra vez, la probabilidad de un comentario extravagante es mayor si
ha sido criticado (Miklovitz, 2004).

Por tanto, las familias de AEE muestran dependencias reciprocas de conductas
negativas de comunicacion. Estas interacciones favorecerian la recaida, mediadas por
una serie de factores del paciente, familiares y extrafamiliares o terapéuticos.

En conclusion, la EE en los cuidadores se deberia al contexto relacional en el
que los miembros de la familia constrifien o promueven las conductas positivas o
negativas de otros miembros de la familia. Dentro de la vision sistémica, las familias de

AEE tienen una vulnerabilidad hacia la disfuncion en la que la enfermedad actia como
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estresor. Por el contrario, el paciente tiene una vulnerabilidad biologica y psicoldgica
que se ve facilitada por las interacciones aversivas de la familia.

Desde esta perspectiva y con respecto a las primitivas terapias familiares
sistémicas en la esquizofrenia, el principal efecto novedoso de las intervenciones
familiares psicoeducativas no seria tanto el lograr la instruccion de la familia sobre el
trastorno, su pronostico y su manejo, sino la forma de enfocar la relacion terapéutica
con la familia del psicotico, segun la cual se exime a la familia de culpa y se la reconoce
como un recurso valido y digno de poseer informacion, todo lo cual favoreceria el que
la familia pudiera redefinir sus interacciones tanto con el paciente como con todos sus

miembros.

C.3.- VARIABLES QUE INFLUYEN EN LA EE Y SUS SUBESCALAS

En general, la EE se ha mostrado independiente de la mayoria de las variables
sociodemograficas estudiadas. Respecto de las variables clinicas o de las caracteristicas
familiares, habitualmente no se han encontrado correlaciones que hayan podido ser
contrastadas de forma undnime por todos los autores. Dado el amplio nimero de
trabajos existente, las multiples variables estudiadas y los diversos resultados obtenidos
(muchos de ellos contradictorios), resulta dificil hacerse una idea de conjunto de todas
las variables clinicas y sociodemograficas que se han intentado implicar en relacion con
la EE y sus subescalas.

En este apartado se van a intentar repasar Unicamente las variables que han
sido mas contrastadas o mas ampliamente recogidas en la literatura, sefialando las

evidencias mas relevantes en cada caso. Puesto que a lo largo de esta introduccion se
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han ido ya comentando muchas de las variables clinicas que se han asociado a la EE, en
esta seccion se van a revisar fundamentalmente las variables sociodemograficas y

familiares, deteniéndonos so6lo en las clinicas que aun no hayan sido mencionadas.

1.-Edad del paciente

La mayoria de los estudios no han encontrado asociacion entre el perfil de la
EE y la edad del paciente con independencia del tiempo de evolucion. Sélo Heikkild y
cols (2002) encuentran relacion en los primeros episodios entre los niveles altos de EE
familiar y que el paciente sea mas joven. Parker y Johnson (1987) también hallan un
mayor afecto de los progenitores hacia los pacientes mas jovenes que hacia los de

mayor edad.

2.- Género del paciente

La asociacion entre el género del paciente y los perfiles de la EE y de sus
subescalas no ha sido un hallazgo generalizado en la literatura. De hecho, Bebbington y
Kuipers (1994) tras analizar los datos de 27 estudios concluyen que la AEE se asocia
con una mayor tasa de recidivas independientemente del género.

Sin embargo, diversos autores han encontrado que la validez de la AEE como
predictor de recidivas es mayor cuando los pacientes son hombres que cuando son
mujeres (Brown y cols, 1972; Vaughn y cols, 1984; Vaughan y cols, 1992; Montero y
cols, 1992; Falloon y cols, 1998, Muela y Godoy, 2001). En un sentido similar, Parker y
Johnson (1987) han encontrado mayores tasas de afecto en los progenitores cuando el
paciente es mujer.

El hallazgo de la asociacion entre la AEE y el género masculino debe ser

considerado con cautela, ya que en la mayoria de los estudios hay un porcentaje mayor
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de pacientes masculinos que de femeninos, lo que ha podido limitar el que se obtuvieran
asociaciones estadisticamente significativas para las mujeres.

De producirse la asociacion entre AEE y género masculino, lo mas probable es
que se deba a factores socioculturales. Esta influencia cultural parece confirmarse por
dos estudios en Brasil (Martins y cols, 1992) y Grecia (Tomaras y cols, 2000), paises de
base cultural latina, en los que ser vardn se asociaria a menores niveles de EE.

La posible explicacion a estas diferencias de género podria deberse a las
diferentes expectativas sociales y familiares segun el sexo del individuo. Por una parte,
la tolerancia hacia determinadas conductas de los pacientes pueda estar afectada por las
visiones culturales sobre lo que es apropiado o no para su sexo (Goldstein y Kreissman,
1988). Esta adecuacion de los comportamientos a lo esperable culturalmente puede
tener repercusiones sobre el nivel de critica del familiar hacia las conductas, el mayor
tiempo de contacto (al retener en el domicilio al paciente en un intento de controlarlo) o
en la busqueda mas precoz del ingreso (Kavanagh, 1992). Por otra parte, en la familia
tradicional el hombre ha sido el principal garante de la continuidad de los proyectos
familiares y de la seguridad econdmica (cuidar las tierras, mantener el negocio familiar,
perpetuar el apellido a través de la descendencia, etc.) por lo que el fracaso de estas
expectativas podria generar mas critica hacia quien se considera que las ha malogrado,
mientras que en el caso de la mujer ha sido socialmente aceptado que se mantuviera en
el domicilio familiar sin otra actividad que las tareas domésticas en tanto no contrajera
matrimonio, siendo ademads bien valorado el que permaneciera soltera para poder cuidar
a los padres cuando éstos fueran ancianos.

Es de esperar que dada la progresiva equiparacion de las expectativas sociales

para ambos sexos, se vayan igualando las diferencias de género de los perfiles de la EE.
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3.-Género del cuidador

Se ha descrito que las mujeres, independientemente del grado de parentesco
con el paciente, presentan mas sobreimplicacién que los hombres (Vaugh y cols, 1984;
Parker y Johnson , 1987; Bentsen y cols, 1996; Peterson y Doherty, 2004).

Este hecho se ha atribuido a una mayor permisividad social para la expresion
de sentimientos, a la mayor responsabilidad en el cuidado del paciente y al mayor
tiempo de contacto con el paciente. Esta diferencia de género con respecto al tiempo de
contacto, parece deberse no s6lo a la mayor responsabilidad social y cultural en el
cuidado de los enfermos sino también a diferencias de género en la respuesta frente al
estrés: las mujeres ante el estrés tienden a aumentar el contacto mientras que los
hombres tienden a rehuirlo (West y cols, 1993).

Como se deduce de estas explicaciones, los niveles mayores de EOI estarian en
relacion con la carga psicoldgica que supone el cuidado del paciente. Asi, no seria
extrano que las mujeres y, ain mas en el caso de las madres, fueran las mas
sobreimplicadas, ya que son tradicionalmente las cuidadoras de los enfermos y
discapacitados y, por tanto, las que sufren el mayor grado de carga, tanto objetiva como
subjetiva.

Los padres, en cambio, tienen una mayor tendencia hacia el criticismo (Martins
y cols, 1992).

Por otra parte, se ha encontrado que la EE de las madres se correlacionaria de
forma diferente a la de los padres con otras variables de resultado (King y Dixon 95, 96
y 99). Asi, en las madres seria la mayor sobreimplicacion y en los padres la critica las

que respectivamente generarian un mayor riesgo de recaidas.
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4.- Relacion con el paciente

No se ha encontrado relacion entre los niveles de EE y el parentesco con el
paciente. Sin embargo, diversos estudios han encontrado que la EOI es un atributo
exclusivo de los progenitores, posiblemente por las caracteristicas especiales de la
relacion paternofilial (Mozny y cols, 1992; Van Os y cols, 2001; Heikkild y cols, 2002).
Las parejas, en cambio, demuestran mas afecto (Bentsen y cols, 1998), lo que podria
deberse a que en la relacion conyugal hay un estilo de apoyo menos intrusivo que el de
los padres y hay un menor sentimiento de obligacién hacia el paciente al poderse dejar
la relacion si se desea. Las parejas suelen presentar niveles mas bajos de EE que los
progenitores y, cuando son de AEE, lo son a expensas de la critica.

Las investigaciones de la EE en los cuidadores formales no han encontrado
asociaciones entre los perfiles de EE, el estrés laboral (Moore y cols, 1992; Oliver y
Kuipers, 1996), la satisfaccion profesional (Moore y cols, 1992, Van Humbeck y cols
2004), ni con el "sindrome de desgaste profesional”" (Van Humbeck y cols 2004) de los
profesionales al cargo de los pacientes. Asi, las interacciones de AEE pueden existir sin
una vivencia de estrés, si bien en la familia los niveles de AEE se asocian con mayores
niveles de estrés y carga (Scafuzca y Kuipers, 1996; 1998).

Como ya se ha comentado, los profesionales de AEE lo eran por presentar un
mayor criticismo, no presentando ninguno alta EOI, por lo que la sobreimplicacién

aparece nuevamente como un atributo de los padres (Van Humbeck y cols, 2004).

5.- Estado civil del paciente
Habitualmente no se han encontrado asociaciones entre los niveles de la EE y el
estado civil del paciente. Excepcionalmente, Heikkild y cols (2002) han encontrado

asociacion entre la AEE en primeros episodios psicéticos y que el paciente sea soltero.
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Este hallazgo puede deberse o bien, como ya se ha comentado, a la mayor AEE
encontrada en los padres que en las parejas o bien a un peor nivel de funcionamiento
social previo que hubiera dificultado al paciente establecer relaciones de pareja o bien,
simplemente, a que al tratarse de primeros episodios la probabilidad de que ya hubieran
contraido matrimonio es menor, dada la edad de inicio temprana de la enfermedad.
Ademas de que las parejas suelen tener menores niveles de EE, ya hemos visto
en el apartado previo que suelen ser mas criticas y menos sobreimplicadas que los

padres.

6.- Composicion familiar

Se han encontrado menores niveles de EE en familias extensas, lo que se ha
justificado en el mayor reparto de la carga y menor tiempo de contacto cara a cara
cuantos mas familiares convivan (Kurihara y cols, 2000).

Con respecto al cuidador, en las familias extensas tiene una disponibilidad
mayor de familiares con los que establecer interacciones no conflictivas, lo que podria
compensar el estrés provocado por la relacion con el enfermo mientras que, en familias
reducidas, la relaciéon con el paciente cobra un mayor protagonismo en su estado
emocional. De hecho, se ha evidenciado que la EOI es mayor en padres que no
conviven en pareja, independientemente de cudl sea la causa (solteria, viudedad o
divorcio), lo que se ha interpretado como debido a no tener con quien repartir la carga
(Bentsen y cols, 1996).

Con respecto al paciente, las familias extensas permiten también la dispersion
del efecto negativo de la AEE. En una familia nuclear el paciente tiene pocas
posibilidades de escoger entre familiares que le resulten mas o menos amenazantes (es

decir, de AEE o de BEE), por lo que ante un cuidador de AEE el paciente sélo puede
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regular este contacto amenazador mediante el retraimiento social. En cambio, en una
familia extensa el paciente puede minimizar el efecto de las interacciones de AEE
simplemente reduciendo el contacto con los familiares de AEE y aproximandose a los

de BEE, que le ofrecen una relacion menos estresante.

7.- Carga del cuidador

Hoenig y Hamilton (1966) clasificaron la carga que experimentaban los
familiares a consecuencia de cuidar al paciente en una dimensién objetiva y otra
subjetiva. La carga objetiva se refiere a los problemas practicos como la distorsion de
las relaciones familiares, las dificultades econdmicas y las limitaciones en las
actividades sociales, laborales y en el tiempo de ocio. La carga subjetiva describe las
reacciones psicologicas que experimenta el familiar como por ejemplo los sentimientos
de pérdida, la ansiedad, depresion y la vergilienza en las relaciones sociales.

Lazarus (1966,1991) propuso que los sintomas particulares del paciente, en
combinacién con el perfil de personalidad del familiar, pueden despertar en éste una
vulnerabilidad a experimentar una sensacion subjetiva de carga, que le puede llevar a
reacciones emocionales distintas (critica o EOI) como un intento de afrontar el estado
clinico particular del paciente y su propia sensacion psicologica de carga.

Sin embargo, King en un estudio reciente (2003) encuentra que es la propia
carga que supone el cuidado del paciente, en si misma, la que parece conducir a la
madre a actitudes sobreimplicadas o criticas, independientemente de los factores de
personalidad o de la gravedad de la clinica del paciente. En este mismo trabajo, King
encuentra asociacion entre rasgos caracteriales de autodisciplina y sentido del deber con

los niveles altos de EOI. En este aspecto del autosacrificio y la entrega, Hooley y Hiller
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(2000) encuentran que la AEE en las madres se asocia con un menor sentimiento de
realizacion personal.

Scafuzca y Kuipers (1996, 1998) comprobaron también que los familiares de
AEE presentaban una mayor carga que los de BEE, tanto objetiva como subjetiva.
Ademas, descubrieron que los familiares que aumentaban sus niveles de EE eran
precisamente los que se sentian mas sobrecargados mientras que los que disminuian sus
niveles presentaban una mejoria objetivable en el impacto del cuidado sobre su vida
social, doméstica y laboral. Segun estos autores, la carga no se asociaria con el estado
clinico ni con el nivel objetivo de funcionamiento del paciente sino que se
correlacionaria positivamente con la percepcion que tiene el familiar de este
funcionamiento social, percepcion que mejoraba en tanto que disminuia la carga
subjetiva mientras que, a su vez, la carga mejoraba en la medida lo hacia esta
percepcion del familiar sobre las circunstancias del cuidado.

Desde esta perspectiva de la percepcion del familiar se podrian explicar los
hallazgos de King y cols (2003) de que la carga percibida por el familiar no estaria en
funciéon de los sintomas positivos o negativos del paciente sino de determinadas
conductas de éste como la falta de colaboracion, el rechazo a la ayuda, la inquietud y la
sintomatologia ansiosodepresiva, que ocasionarian tanto una mayor dificultad para el
cuidado como una vision mas negativa de su disposicion a dejarse cuidar.

La carga también parece estar influida por el apoyo social al familiar. Crotty y
Kulys (1986) observaron que la carga percibida por el familiar estaba directamente
relacionada con el numero de personas en la red social del paciente, por lo que al
aumentar el entramado social, disminuiria paralelamente la carga del familiar. En este
sentido, como ya se ha visto, en familias extensas se han justificado las menores tasas

de AEE por el mayor reparto de la carga. Del mismo modo, Brown y cols (1972)
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encontraron que los familiares de AEE estaban socialmente mas aislados que los de
BEE. Por tanto, uno de los posibles beneficios de las terapias familiares de formato
grupal podria ser este aumento de la red social (Mc Farlane, 1995°) .

En el mismo sentido, pero con respecto al apoyo profesional, Barrowclough y
Parle (1997) encontraron que las tasas de EE aumentaban en la familia cuando llevaban
un periodo largo sin asistencia.

La carga del cuidador también podria verse incrementada por el efecto de la
estigmatizacion social sobre la esquizofrenia, que aislaria mas al paciente y a los
familiares. Un unico trabajo realizado en China (Phillips y cols , 2002) ha investigado el
efecto de la estigmatizacion sobre el clima emocional familiar, encontrando una fuerte
asociacion con la AEE, lo que interpretaron como que la estigmatizacion aumentaria
atn mas el estrés en las relaciones familiares y aumentaria asi los niveles de EE. A la
inversa, los familiares de AEE (ya de por si con una vivencia mas ansiosa y temerosa de
la enfermedad), podrian también experimentar una repercusion mas intensa del estigma
que los de BEE.

En resumen y, segin estos resultados, el propio sufrimiento psicolégico que
supone el cuidado del enfermo actuaria como una variable independiente que se
correlacionaria positivamente con los niveles de EE. La intensidad de la carga estaria
condicionada por la capacidad para afrontar el cuidado, tanto por las caracteristicas del

enfermo como por las del cuidador y de los apoyos externos disponibles por éste.

8.- Variables geograficas
En nuestro pais, Arévalo y Vizcarro (1989) justificaron los diferentes perfiles
de EE encontrados entre su muestra urbana madrilefia y la encontrada por Gutiérrez y

cols (1988) en pacientes gallegos en medio rural por la existencia de distintos patrones
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emocionales entre los residentes en ciudades con respecto a los que residian en el
campo, prestando menos atencion al hecho de que su muestra era de pacientes recién
ingresados y la gallega era de pacientes cronicos. Sin embargo, los resultados de los
estudios que han encontrado diferencias en los perfiles de la EE estrictamente en
funcion de que el lugar de residencia fuera rural o urbano no han podido replicarse en
otras localizaciones geograficas. Por ejemplo, la critica es infrecuente en el medio rural
de la India (Wig y cols, 1987), pero Ran y cols (2003) no encuentran diferencias en
China entre medio rural y urbano en lo referente a los niveles de EE, critica ni
hostilidad, encontrando sin embargo tasas significativamente mayores de
sobreimplicacion, afecto y comentarios positivos en las areas urbanas.

La dificultad para generalizar los resultados sobre el efecto del lugar de
residencia en el perfil de la EE se debe probablemente a que las circunstancias del
medio rural o urbano sean muy distintas en funcion de las peculiaridades economicas,
culturales o de la red de apoyo institucional en cada region o pais. Del mismo modo,
pueden no detectarse diferencias dentro del mismo pais debido a que las exigencias y las
caracteristicas de ambos medios sean muy similares. Por ejemplo, el alto grado de
mecanizacion y tecnificacion de la agricultura en el mundo occidental impone unas
demandas sobre los trabajadores agricolas similares a las de los operarios industriales de
la ciudad. Asi, es posible que las diferencias entre ambos medios de residencia se
hicieran mas evidentes si se ampliara la perspectiva contextualizandolos dentro de
sociedades con economias industrializadas y, por tanto, de base predominante urbana,
en oposicion a economias de base agraria y, por tanto, de base rural.

Con respecto a las diferencias en las tasas de la EE entre el mundo occidental y
los paises del tercer mundo, se han aportado diversas explicaciones a la menor

frecuencia de AEE en los paises en vias de desarrollo.
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En primer lugar, Weisman (1997) considera que en los paises en desarrollo se
privilegia la interdependencia mas que la independencia, por lo que puede haber una
actitud mas colaboradora y de apoyo de la familia hacia el miembro enfermo.

En segundo lugar, en las culturas no occidentales, las familias extensas siguen
siendo la norma y se mantiene un fuerte sentimiento de responsabilidad hacia los nifios,
ancianos y discapacitados, cuya atencion es compartida por todos los miembros de la
red familiar. En cambio, en el mundo occidental y, sobre todo en el medio urbano, es la
madre quien asume casi en exclusiva la responsabilidad de la atencion al enfermo. Asi,
las actitudes mas positivas en las familias extensas de los paises en desarrollo con
respecto a las familias nucleares en los paises desarrollados pueden deberse a este
mayor reparto de la responsabilidad del cuidado, lo que resultaria en una menor carga
del cuidador. Como ya hemos visto, una menor carga se asocia con un menor estrés del
cuidador y este a su vez con una mayor probabilidad de desarrollar actitudes de BEE
(Scafuzca y Kuipers, 1996).

En tercer lugar, en las economias capitalistas del mundo occidental el valor
social del individuo se basa en su nivel de productividad individual y, cada vez mas, en
su especializacion técnica. Estas demandas sociales y familiares de productividad,
puntualidad y especializacion pueden resultar estresantes por excesivas para los
pacientes esquizofrénicos que, de hecho, son habitualmente incapaces de mantenerse en
un empleo bajo estas exigencias. Como hemos visto, este fracaso en el rol laboral se
asocia a actitudes criticas e incluso hostiles por parte del familiar. Sin embargo, en las
economias colectivistas de base agraria de los paises del tercer mundo, la puntualidad y
la productividad tienen una importancia mucho menor, tolerdndose en este ambiente
laboral los pacientes que estdn incapacitados para mantener una jornada laboral a

tiempo completo. Ademas, en las sociedades agrarias existen multitud de tareas de
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minima especializacion que pueden ser desempenadas sin problemas por la mayoria de
pacientes esquizofrénicos. Asi, en estas sociedades el paciente puede ser capaz de
contribuir a la economia familiar, lo que resulta en una mejora tanto de su propia
autoestima como de la consideracion familiar hacia él.

Finalmente, casi con seguridad, también influyan las diferencias culturales en
los patrones de expresion emocional y en las atribuciones de las conductas al caracter o
a la voluntad del paciente. En este sentido, Murphy (1977) y Wing (1978) han
argumentado que en los paises en vias de desarrollo el ambiente social ayuda a los
familiares a adoptar actitudes de interés pero no de juicio, con bajas expectativas sobre
la consecucion de la independencia, menos estigmatizacion de la incompetencia, y
consecuentemente menos ansiedad, menor descenso de la autoestima y, en
consecuencia, un mejor pronostico. Cuando mas adelante hablemos de las variaciones
transculturales entraremos en estos aspectos con mas detalle.

En conclusion, el valor predictivo de la AEE en la esquizofrenia se mantiene a
través de las culturas aunque modulado por las diferencias culturales, socioecondémicas
y geograficas.

Segun Bebbington y Kuipers (1994), el mejor pronoéstico en la India (Wig y
cols, 1987) que en Londres (Vaughn y Leff, 1976) se puede explicar por las menores
tasas de Expresividad Emocional. Es posible que, efectivamente, estos perfiles
menores y mas benignos de EE estén implicados en el mejor pronostico de la
esquizofrenia evidenciado por la O.M.S. en los paises en vias de desarrollo (Sartorius y
cols, 1977; puesto en duda posteriormente por Edgerton y Cohen, 1994), ya que otros
factores que podrian ser protectores frente a las recaidas, como las posibilidades de
manejo farmacologico y la disponibilidad de la asistencia sociosanitaria, son mas

precarios en estos paises.
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9.- Nivel socioeconémico

Los niveles socioeconémicos mas bajos en las sociedades occidentales suelen
asociarse a unos lazos familiares mas estrechos y a una menor especializacion laboral,
por lo que en este punto podemos remitirnos a las explicaciones ya aportadas sobre

estos dos aspectos.

10.- Nivel educacional e informacion sobre la enfermedad del cuidador.

Como ya se ha explicado al hablar del sistema atribucional de los familiares, la
mayor informacion sobre la enfermedad se asocia con niveles bajos de EE, al permitir
entender las conductas del paciente como propias de una enfermedad y fuera de su
control, lo que resulta en una menor critica y en actitudes mas compasivas.

Respecto al nivel de estudios del cuidador, tedéricamente cabria esperar que un
nivel cultural mas alto influyera favorablemente en el sistema atribucional vy,
consecuentemente, en los niveles de EE. En este sentido, Yang y cols (2004)
encuentran que el mayor nivel educativo tanto del familiar como del paciente se asocia
con menores atribuciones sobre la controlabilidad de los sintomas. Sin embargo, no se
han realizado estudios especificamente disefiados a este respecto y, tanto en los que se
recoge el nivel educacional del familiar clave como en los que se recoge el del paciente,

no se ha encontrado sistematicamente asociacion entre esta variable y los niveles de EE.

11.- Ajuste social del paciente
Relativamente pocos estudios han investigado la relacion el funcionamiento
social y la EE. Diversos autores (Brown y cols, 1972; Miklovitz y cols, 1983;

Barrowclough y Tarrier, 1990; Mavreas y cols, 1992 ; Ivanovic y cols, 1994 ; Scafuzca
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y Kuipers, 1996; Miura y cols, 2004) han encontrado que el nivel de funcionamiento
social de los pacientes que vivian en casas de AEE era significativamente peor que en
los de BEE. Ademas, los familiares de AEE tienden a valorar mas negativamente el
funcionamiento de los pacientes (Miura y cols, 2004). Por el contrario, los pacientes en
familias de BEE registran un mejor funcionamiento social a corto y medio plazo
(Hogarty y cols, 1988; Montero y Gomez-Beneyto, 1993, 1998).

Respecto a las subescalas, Miklovitz y cols (1983) encontraron que el peor
funcionamiento social no se asociaba a la EE global sino a la sobreimplicacion, mientras
que Barrowclough y Tarrier (1990) encontraron esta asociacion con la presencia de
hostilidad.

La relacion del peor funcionamiento social con la AEE podria explicarse
porque tanto la critica como la sobreimplicacion pueden socavar la confianza del
paciente en sus propias capacidades, lo que resultaria en una reduccion de su motivacion
para embarcarse en actividades que supongan cambios. La sobreimplicacion también
puede limitar las posibilidades de los pacientes para desarrollar habilidades especificas,
al ser siempre prevenidos de realizarlas o hacerlas el familiar por ellos (Miklovitz y
cols, 1983). Juntos, estos factores pueden producir una diferencia en la motivacion, el
nivel de actividad y la capacidad funcional en los pacientes en familias de AEE con

respecto a los de familias de BEE.

12.- Situacion laboral

Diversos estudios encuentran asociacion entre la critica y la hostilidad con la
pérdida de empleo (Brown y cols, 1972; Vaughn y cols, 1976; Vaughan y cols, 1992;
Stirling y cols, 1991; Mavreas y cols, 1992; Bentsen, 1998). La critica,

independientemente de variables clinicas, es menor si el paciente trabaja de forma
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estable que si tiene empleos eventuales y la mayor critica se producia si estaba
desempleado (Bentsen y cols, 1998). Bentsen y cols no encontraron hostilidad hacia
ningun paciente que mantuviera el empleo.

Mantener actividad laboral se asocia con mayores tasas de afecto mientras que
la pérdida de empleo se asocia con tasas menores. Dentro de la pérdida de empleo,
Bentsen y cols, encuentran que los pacientes que percibian una pension gozaban de mas
afecto que aquellos que no, lo que atribuyeron a que significaba un reconocimiento legal
de su condicion de enfermo, aunque también podria deberse a que la mayor tranquilidad

familiar sobre el futuro del paciente permitiera que su apoyo fuera menos intrusivo.

13.- Cumplimentacion del tratamiento

Vaughn y Leff evidenciaron ya en 1976 que la cumplimentacion regular del
tratamiento farmacoldgico protegia, aunque no completamente, de los efectos negativos
de la AEE sobre la tasa de recidivas, incluso en presencia de altos tiempo de contacto
con el cuidador. En cualquier caso, la cumplimentacion farmacoldgica no reduce la
capacidad predictiva de la EE (Bebbington y Kuipers, 1994).

Esta influencia independiente de la cumplimentacién de la medicacion sobre la
asociacion entre EE y recidivas ha sido ampliamente demostrada en la literatura con
independencia del medio cultural (Bebbington y Kuipers, 1994; Tanaka y cols, 1995).
Sin embargo, parece que la cumplimentacion de la medicacion se correlacionaria
negativamente s6lo con la tasa de recidivas, ya que la mayoria de los estudios no han
encontrado una asociacion entre el grado de adherencia al tratamiento y el nivel de EE
familiar.

Uno de los pocos estudios que han demostrado una asociacion entre los niveles

de EE y la adherencia al tratamiento es el de Sellwood y cols (2003). Estos autores se
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plantean que hay dos posibles mecanismos para que los pacientes cumplimenten bien el
tratamiento tras una intervencion psicosocial: o bien porque los familiares les estimulan
al tomar el tratamiento al conocer mas sobre la enfermedad o bien porque, como opina
Moore (2000), los familiares cambian el modo de persuadirle para que tome el
tratamiento y, al ser menos invasivos consiguen vencer la resistencia del paciente a
tomarlo. Para aclarar esta cuestion, realizan un andlisis multivariante y encuentran que
los pacientes con mayor gravedad clinica con familias de AEE eran 3 veces menos
cumplimentadores del tratamiento, sin que la mayor edad favoreciera la
cumplimentacion en este grupo mientras que si lo hacia en los de BEE. Dado que no
encontraron asociacion entre el nivel de conocimientos sobre la enfermedad de los
familiares, concluyeron que la AEE disminuia la cumplimentacion como consecuencia
de la mayor coercion familiar sobre los pacientes que, en consecuencia, vivirian el
tratamiento como una mas de las imposiciones familiares contra las que rebelarse.

En este sentido, en un trabajo de nuestro grupo hemos encontrado que, tras una
intervencion familiar, aunque el conocimiento de los familiares se mantiene e incluso
mejora en el tiempo, la cumplimentacion por parte de los pacientes va disminuyendo
progresivamente tras concluir la intervencion (Masanet y cols, en prensa), por lo que el
que los cuidadores concedan importancia a la toma de medicacion no significa

necesariamente que se garantice la adherencia del paciente al tratamiento.

14. Tiempo de contacto cara a cara.

También en el estudio de Vaughn y Leff (1976), se demostré ya el efecto
modulador independiente del tiempo de contacto cara a cara en la asociacion entre EE y
recidivas, que era menos fuerte cuando los tiempos de contacto eran menores. Mozny y

Votypkova (1992) llegaron a encontrar que, cuando habia un alto tiempo de contacto
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cara a cara, la medicacidon no conseguia reducir la tasa de recaidas en pacientes con
familias de AEE.

Sin embargo, como ya se ha comentado, Bebbington y Kuipers (1994)
demostraron que, si bien el elevado tiempo de contacto favorecia las recaidas en las
familias de AEE, en el caso de las familias de BEE protegia frente a ellas.

En este sentido, los estudios en culturas de base latina ni siquiera han
confirmado el efecto favorecedor de recaidas del alto tiempo de contacto en las familias
de AEE, sino todo lo contrario: los tiempos de contacto elevados protegen de las
recaidas independientemente de los niveles de EE. Esto podria estar en relacion con los
niveles mayores de afecto y sobreimplicacién y menores de critica demostrados en los
familiares latinos respecto de los anglosajones. Asi, en los latinos el contacto con el
familiar seria menos estresante y produciria un mayor apoyo, por lo que se convertiria
en un factor protector. Ademas, en una estructura familiar en la que los lazos son muy
estrechos, la reduccion del contacto podria ser percibida amenazadoramente por el
paciente, que podria interpretarla como un desinterés por parte del familiar.

Esto podria explicar el hallazgo de Brown y cols (1972) de que el aislamiento
social del paciente protegeria de la recaida, ya que un alto tiempo de contacto no
implicaria un alto tiempo de exposicion al apoyo social. Asi, en familias de BEE o de
AEE con altos niveles de afecto, el mayor contacto cara a cara actuaria como protector
al traducirse en un mayor apoyo social, mientras que en las de AEE el contacto con el
cuidador seria estresante y la unica posibilidad de protegerse frente a ¢l del paciente

seria rehuirlo y aislarse.
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C.4.- PERSPECTIVA TRANSCULTURAL

En los diversos estudios realizados en diferentes localizaciones geograficas se
ha demostrado que el valor predictivo de la EE sobre la tasa de recaidas en la
esquizofrenia se mantiene a través de las culturas (véase p.ej.: Bebbington y Kuipers,
1994). Sin embargo, en buena parte de estos trabajos se han apreciado interesantes
variaciones tanto en los niveles de la EE como en el perfil de sus subescalas que
evidencian la existencia de diferencias de probable base cultural. Resulta 16gico pensar
que el estudio de estas diferencias puede contribuir a aclarar la naturaleza del
constructo.

Asi pues, las actitudes y conductas especificas recogidas en el constructo de la
EE serian en realidad dimensiones culturales de interpretacion y respuesta familiar al
fenomeno que los profesionales conceptualizamos como esquizofrenia. En otras
palabras, lo que se puntia como critica, hostilidad o sobreimplicaciéon emocional no es
sino una cuestion de definicion cultural, dado que todas las emociones estan
sustancialmente mediadas por la cultura, incluyendo las referentes a lo que debe uno
sentir o actuar cuando esta gravemente enfermo un ser querido.

Jenkins y Karno, en 1992, realizaron un magnifico articulo en el que revisaban
el constructo de la EE desde un enfoque antropologico. En este trabajo, cuestionan
diversas teorias sobre la EE (como, por ejemplo, los factores que segun Vaughn en 1986
diferenciaban a los familiares de AEE de los de BEE, recogidos al inicio de este
capitulo) por entenderlos como dominios propios de la afectividad fria de la cultura
anglosajona frente a la enfermedad, pero dificilmente extrapolables a otras culturas.

Desde este mismo planteamiento antropoldgico, estos autores consideran que

no es en principio esperable una distribucion universal de la EOI, ya que en su esencia
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estan implicados elementos culturales constitutivos de la organizacion social, de la
organizacion doméstica y de la propia identidad. Por ejemplo, la EOI es un modo de
afrontamiento ante la discapacidad de los hijos culturalmente sancionado en China
(Yang y cols, 2004) y Japon (Otsuka y cols, 1994; Tanaka y cols, 1995).

En cambio, dado el contexto comun de convivir con las dificultades generadas
por la esquizofrenia, es razonable esperar similitudes transculturales en la clase de cosas
que los familiares encuentran reprochables y por tanto generan critica. De hecho, la
presencia de la critica es universal, encontrandose en culturas tan diversas como los
esquimales Inuit o los aborigenes australianos Pintupi. Sin embargo, dada la
variabilidad cultural también es razonable esperar que se encuentren diferencias
sustanciales en lo que se considera apropiado tolerar, ya que es la cultura la que crea el
contenido de los objetos de critica, determinando qué conductas son criticables y cuales
tolerables. Asi, la critica en los angloamericanos se centra en lo que se consideran fallos
de la personalidad (p. ej. la vagancia) o en las conductas psicéticas (p.ej. ideas
extravagantes). Sin embargo, en los inmigrantes latinoamericanos en EE.UU. estas
conductas pueden no ser objeto de critica, centrdndose ésta en las conductas que
afecten la unidad familiar (Jenkins y Karno, 1986). En China, sin embargo, las
conductas mas criticadas son la falta de trabajo o la poca integracion familiar (Ran y
cols, 2003) y en Japon son los sintomas productivos en lugar de los residuales los que
son objeto de una mayor critica (Shimodera y cols, 2000). Asi, la cultura juega un papel
creando el contenido de los objetos de critica e incluso determina el que la critica sea o
no un elemento importante en el ambiente familiar.

Jenkins y Karno (1992), desde esta perspectiva antropoldgica realizan un
inventario de los factores que interactiian dindmicamente entre las respuestas familiares

y la enfermedad del paciente para constituir lo que ellos denominan la "caja negra de la
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expresividad emocional", dando preeminencia a los factores culturales. A continuacion

se revisan estos factores, sin entrar a explicar los que ya han sido expuestos en el

apartado sobre las teorias explicativas sobre la naturaleza de la EE:
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1.- Interpretaciones culturales de la naturaleza del problema. Estas mediarian
las respuestas emocionales al problema. P.ej. "nervios" de los mexicanos incluye
un amplio rango de distress y enfermedades, potencialmente curables, que
desculpabiliza del problema al no considerarse al paciente responsable de su
estado, lo que conlleva empatia y apoyo. El término "loco" es mas estigmatizante
al implicar incapacidad de autocontrol e incurabilidad.

Del mismo modo, en la China rural se responsabiliza de la enfermedad
mental a la influencia de los ancestros (Ran y cols, 2003), en Bali a los espiritus
(Kurihara y cols, 2000) y los inmigrantes mexicanos en EE.UU. atribuian la
enfermedad mental a una enfermedad bioldgica, a acontecimientos vitales o al
designio divino, liberando al esquizofrénico de la responsabilidad sobre su
enfermedad (Weisman y cols, 2003).

Los angloamericanos, en cambio, consideran la esquizofrenia como una

enfermedad mental en la que habitualmente estd implicado el caracter del

individuo.

2.- Significados culturales de las relaciones familiares o del clan. La respuesta
a un familiar enfermo se produce en un contexto cultural que indica los patrones
de relacion entre los miembros. Estas difieren culturalmente en un continuo entre
independencia y pertenencia, que condicionan una serie de grados de
identificacion, implicacion, y obligacion que puede afectar a las respuestas frente

a un familiar enfermo.



3.- Identificaciéon de las violaciones de las reglas culturales. La cultura
determina qué conductas merecen critica, la cual puede verse como una respuesta
negativa o una queja legitima ante la violacion percibida de reglas que el

esquizofrénico puede quebrantar con inquietante frecuencia.

4.- Repertorio de las emociones. La cultura define un abanico de emociones que
determina como se articula la respuesta a la enfermedad del ser querido. Existen
diferencias culturales sobre la intensidad, naturaleza y significado de los afectos
ante un familiar mentalmente enfermo, sobre qué emociones exteriorizar y cuales

reprimir.

5.- Rasgos de personalidad, disposiciones psicopatologicas de los familiares y

modelos atribucionales.

6.- Grados y clases de psicopatologia de los pacientes.

7.- Dinamicas de interaccion familiar, que también estarian influidas

culturalmente.

8.- Intentos de controlar a un familiar socialmente desviado, como estrategia
conductual, si bien se distancian de la Teoria del Control Social de Greenley por
considerarla demasiado simplista respecto a la gama de sentimientos y de
maniobras de control posibles.

9.- Disponibilidad y calidad de los apoyos sociales, que pueden mediar el
impacto de la EE, por ejemplo las familias monoparentales frente a las

biparentales, accesibilidad a los recursos asistenciales...
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10.- Factores histéricos, economicos y politicos, que influirian en el clima
emocional de la sociedad en general, lo que se reflejaria en las familias, al igual

que las evidencias de diferencias de clase social.

En definitiva, para estos autores, los intentos de conceptualizar la EE
restringidos a una perspectiva limitada a las caracteristicas de los pacientes, las de sus
familiares o las de la interaccion entre ellos, solo aportan una comprension parcial e
intracultural en la diferenciacion de los perfiles de alta y baja EE. Dado que la
naturaleza de la EE y sus subescalas seria especifica culturalmente, la variacién en sus
perfiles se comprenderia mejor dentro de la variabilidad sociocultural de las familias
respecto a uno de sus miembros que sufre esquizofrenia. (Jenkins y Karno, 1992).

Para ilustrar esta variabilidad transcultural, en la tabla III se recogen datos
descriptivos de la EE y sus subescalas obtenidos en distintas localizaciones geograficas.

Las diferencias culturales, étnicas y geograficas se evidencian en esta tabla
tanto en el amplio rango de frecuencias de la AEE (desde el 21% en la India al 76,2 %
en Italia), como en las diferencias encontradas en la capacidad predictiva de recidivas de
la EE asi como en los diversos perfiles de las subescalas. Cuando se han encontrado
estas diferencias con el patron anglosajon han sido justificadas mayoritariamente en los
trabajos sobre la base de las caracteristicas sociales y culturales del pais, la mayor
convivencia o no con los familiares, el medio rural o urbano de residencia e incluso en
la organizacion particular del sistema sanitario. Los niveles bajos de EE predominan en
sociedades menos industrializadas, colectivistas y basadas en la tradicion (Kavanagh,

1992; Weisman y cols, 1997).
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TABLA III: TRANSCULTURAL

FUENTE AEE(%)/Recaidas Cecr X (%) AEOI (*) H AW (**%) CPs (X)
Brown y cols, 1972 47.8/SI 7.2 (37 %) 21 % (4/5) 18 % - -
Inglaterra
Vaughn y Leff, 1976 54 /si 8.2 (44 %) 21 % (4/5) 18% 23(X) 2.6
Inglaterra
Vaughn y cols, 1984
EE.UU. (L.A) )
Hispanos 41.4 /Sl 33 11 % (4/5) 13 % - -
Anglosajones 66.7 /SI 6.9 (53 %) 15% 28 % - -
Parker y cols, 1988 73 /Si 5.2 (43%) 17% (3/4) 33% - -
Australia.
Vaughany cols, 1992 54 /NO
Australia. Madres 5.78 (28 %) 20% (3/4) 49 % - -
Padres 5.37 (32 %) 8% 41 % - -
Maridos 6.43 (30 %) 9% 48 % - -
Wig y cols, 1987 )
India. 23.5/8l1 1.9 (12 %) 4% (3/4) 16% 2.0(X) 0.79
Inglaterra 54/ S; 8.4 36 % 18% 2.3 2.6
Dinamarca 54 /SI 4.5 (56 %) n.a. 21% 2.5 3.1
Rany cols. 2003
China 28,2 %/- 3.93 (21 %) 8.5 %(3/4) 155% 2.14(x) 1.72
Rural 22.9 %l/- 3.66 0% 11.4% 132 0.60
Urbana 33.3 %/- 4.19 16.7 % 19.4% 3.03 2.81
Kurihara y cols, 2000
Bali 12. 9 %/NO 11.8 % 1.6 % - - -
Japon 36.4 %/NO 6 % 30,3 % - - -
Tanaka y cols, 1995 37% / Si 28.76 % 8.2 % (3/4) 123% - -
Japén
Mottaghipour y cols, 60 %/ NO 40 % 62.5% 80 % - -
2001. Iran.
Marom y cols, 2002 48.1 %/Si 36.1 % 19.4 % - - -
Israel
Reicher y cols, 2003 63 %/Si 6.1(-) 26.3 % 31,6 % 2.6(x) 2.2
Nigeria
Dulz y Hand, 1986 55.8/ - (35 %) 24% (4/5) 0% - -
Alemania.
Mozny y cols, 1992 55.2/Si 37.6 % 29.6 %(3/4) - - -

Ant. Checoeslovaquia
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TABLA III: TRANSCULTURAL (continuacién)

FUENTE AEE(%)/Recaidas Cer X (%) TEOI (%) H W (**) CPs(X)
Ivanovic y cols, 1994  48.3/Si 17.9 % 23.2 %(3/4) 17.9% 179% -
Ant. Yugoeslavia.
Mavreas y cols, 1992 42 /Si 14.9 % 28.1 % (4/5) 1.5% - -
Grecia.
Bertrando y cols, 1992 76.2 /NQ 36 % 39% (3/4) 21% 238% -
Italia. 57.1/8I 23 % (4/5)
Martins y cols, 1992 59 /- 4.2 (24 %) 45 % (3/4) 28 % - -
Brasil 27 % (4/5)
Gutiérrez y cols, 1988 34,4 %/ - - (16 %) 24 % (4/5) 6 % - -
Espafia (Galicia) 16 % (3/4)
Arévalo y Vizcarro, 58.1 %/ - 5.14 (34 %) 0% (4/5) 15% 2.64(x) 2.89
1989. Espafia(Madrid) 25 % (3/4)
Montero y cols, 1992 48 % /NO 3.1 (25 %) 30 % (3/4) 22% - -
Espafia (Valencia)
Montero y cols, 2001 56.3 %/ Si 2.81(19,5%)  42.5%(3/4) 15% 3.68(x) 1.73
Espafia (Valencia) 23 % (4/5)
Recaidas: Capacidad de AEE para predecir recaidas. X:  Media
Ccr: Comentarios criticos. %: Porcentaje.
AEOI: Alta sobreimplicacion emocional. -:  Datos no disponibles.
H: Hostilidad. n.a.: No aplicable.
AW: Niveles elevados de afecto. Ant.: Antigua.
CPs: Comentarios Positivos. *:  Punto de corte utilizado.
*%: Se han incluido los datos expresados tanto en frecuencias como en medias, sefialandose en
cada caso.
NOTA: En los casos en que en el mismo estudio se han utilizado distintos puntos de corte se han
recogido los resultados de la aplicacion tanto de uno como de otro punto de corte.
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A pesar de estas evidencias, autores como Marom y cols (2002), han
proclamado la validez transcultural de los perfiles anglosajones del constructo al
encontrar en Israel unos datos casi superponibles a los de los estudios britanicos.
Vaughn y Leff (1984), por su parte, también argumentaron la validez universal del
constructo ante la ausencia aparente de diferencias significativas al comparar los datos
de los inmigrantes mexicanos en California por un lado con los de los britdnicos y por
otro con los de los californianos de origen anglosajon, lo que les llevo a concluir que las
diferencias culturales no eran importantes y, por tanto, eran las variables clinicas las
fundamentales determinantes de la EE. Sin embargo, Jenkins y Karno apareando los
mismos datos de Vaughn y Leff en funcion de la clase social encontraron un 43 % AEE
en los mexicanos y un 83 % en angloamericanos. Por tanto, no s6lo hay influencias
étnicas y culturales en la EE, sino que también parece relacionarse independientemente
con la clase social.

Los determinantes socioculturales no sélo condicionan una mayor o menor
fuerza en la asociacion entre EE y recidivas o unos niveles distintos de la EE y sus
subescalas, sino que también pueden establecerse asociaciones entre las subescalas que
son particulares de determinadas culturas o medios geograficos

Asi, en los trabajos en China de Ran y cols (2003) y en la India de Wig y cols
(1987), la critica se produce simultdneamente con el afecto. Ran justifica este hallazgo
la creencia cultural china de que la critica ayuda mejorar al paciente ("cuanto mas lo
quieres, mas lo criticas", proverbio chino) por lo que se la consideraria una actitud
positiva hacia el paciente. La EOI en la china y la India rurales también es escasa y
significativamente menor que en Londres lo que Ran atribuye a que las expectativas
sobre el funcionamiento del paciente son menores y a que se le tolera en tanto no

perturbe el clima familiar.
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En estos mismos trabajos, aunque las tasas de hostilidad son similares a las de
Vaughn y Leff (1976) en Londres, hay un porcentaje de familiares que expresan
hostilidad con pocos comentarios criticos (un 18,2 y un 29 % respectivamente de los
que expresan hostilidad), patron que no se produce en absoluto en los estudios
occidentales. Otro hallazgo llamativo de probable base cultural es la elevada tasa de
hostilidad (el 80 % de los familiares de AEE) en el estudio irani de Mottanghipour
(2001).

En los trabajos de Ran, Mottanghipour y Wig, se encuentran menores tasas de
ternura y comentarios positivos de lo habitual. Wig atribuye este hallazgo a que en las
familias tradicionales, la expresion de sentimientos, tanto negativos como positivos esta
restringida culturalmente. Ran ademas justifica en China la restriccion en la expresion
de emociones positivas y negativas por la armonia en las relaciones propugnada por el
confucionismo, que conlleva la evitacion de la confrontacion como estilo fundamental
de afrontamiento de cualquier conducta problematica. Asi, comparativamente, los
familiares chinos fueron menos expresivos que los ingleses pero el doble de expresivos
que los indios.

En el otro extremo de la expresion de las emociones estaria la cultura latina, en
la que se apoya la manifestacion de los sentimientos. En este sentido, resulta
especialmente llamativo el trabajo de Bertrando y cols (1992) en Milan. En un primer
momento aplicaron los criterios de Vaughn y Leff para clasificar la baja/alta
sobreimplicacion emocional en un punto de corte de 3/4, encontrando asi un 76,2 % de
familiares de AEE, siendo el 63 % de ellos de alta EOI y, ademés, no detectindose
asociacion de la AEE con las recidivas. Decidieron entonces aumentar el punto de corte
a 4/5, con lo que se redujo el porcentaje de AEE aun 57.1 % de los que un 44 % eran

de alta EOI. Con este nuevo criterio, se encontrd ya asociaciéon de la AEE con una
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mayor tasa de recaidas. En conclusion, la aplicacion directa de los  criterios
anglosajones habia producido una sobreestimacion de la EE para la cultura italiana
(curiosamente Vaughn y Leff en 1976 comenzaron utilizando como punto de corte 4/5,
pero en 1982 lo redujeron a 3/4 porque reflejaba mejor la respuesta familiar al
tratamiento, permaneciendo después este criterio en posteriores estudios). Mavreas y
cols (1992), en Atenas, también elevaron el punto de corte de la EOI a 4/5 por
considerarlo més apropiado a las caracteristicas de la relacion maternofilial griega. Con
respecto a la critica, en el trabajo valenciano de Montero y cols (1992), no se encontr6d
asociacion entre EE y recaidas cuando se aplico el punto de corte clasico establecido por
Vaughn y Leff (1976) en 5/6. Sin embargo, al reducir el punto de corte para la critica a
3/4, encontraban que éste ya discriminaba entre los pacientes que no recaian y los que
si.

En el trabajo mencionado de Bertrando y cols, se observd que muchos
familiares de alta EOI eran al mismo tiempo altos en afecto y que esta combinacion
protegia frente a las recaidas. Como veremos un poco mas adelante, los autores
interpretaron este hallazgo porque este perfil garantizaba una mayor comprension e
implicacion en el cuidado del paciente. En el mismo sentido, Weisman y cols (2003)
encuentran que en los inmigrantes mexicanos aculturados en California, las emociones
compasivas o favorables se asociaban con un mayor deseo de ayuda al paciente y un
mayor esfuerzo en ayudarle a sobrellevar la enfermedad.

Asi, Lopez y cols (2004) comparando inmigrantes mexicanos con
estadounidenses anglosajones encuentran que la etnia no es un predictor simple de
recaida, pero que en los "mexicoamericanos" el afecto protegia de la recaida mientras
que en anglosajones no, mientras que en los anglosajones la critica predecia la recaida y

el afecto no.
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La importancia de los lazos familiares es fundamental para comprender estos
hallazgos. Si uno vive en una familia donde los lazos son importantes, una pérdida de
afecto puede ser un estresor importante, mientras que si lo importante es que los
miembros desarrollen una autonomia e independencia, los ataques verbales al individuo
(criticismo), pueden ser particularmente estresantes.

El tiempo de contacto cara a cara apoya esta hipotesis: mientras que el 73 %
de los mexicanos tenian mas 35 horas semanales de contacto cara a cara, en los
anglosajones so6lo el 42 % tenian esta frecuencia de contacto. En los mexicanos el
elevado tiempo de contacto era protector de recaidas (28% de recaidas en alto contacto
y 67 % en poco contacto), mientras que no tenia ningun valor predictor en anglosajones
(50% en alto y 31,9% en bajo contacto).

Sin embargo, los lazos familiares estrechos no necesariamente se deben a un
factor exclusivamente cultural, sino también socioecondémico: al ser la mayoria de
mexicanos inmigrantes con bajo nivel social, se puede desarrollar una mayor cohesion
para garantizar la supervivencia en una cultura diferente y hostil.

La clasificacion en alta o baja EE atendiendo Unicamente a los factores
negativos como la critica, puede no reflejar los procesos familiares mas importantes
para los mexicoamericanos. El afecto familiar puede ser tan significativo como la critica
dependiendo del contexto sociocultural. De hecho, Kopelowicz y cols (2002) proponen
que dadas las caracteristicas familiares y el papel protector del afecto en los
"mexicoamericanos", las intervenciones familiares en ellos deberian centrarse en
potenciar las expresiones de afecto entre paciente y familiares mas que en mejorar las
habilidades de comunicacion para reducir la critica como en el modelo anglosajon.

En resumen, el contexto sociocultural no sélo determina qué conductas son

objeto de una determinada reaccion emocional ni cudles son las reacciones emocionales
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mas adecuadas ante una determinada conducta, sino que también las respuestas
familiares pueden conllevar diferentes pronosticos y requerir distintos abordajes segun

el medio cultural.
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C.5.- LA ASOCIACION ENTRE EE Y RECAIDAS

La EE es un potente predictor pronostico en una amplia gama de enfermedades
mentales y somaticas (Butzlaff y Hooley, 1998; Bachmann y cols, 2002). En concreto,
en el caso de la esquizofrenia la EE se ha demostrado ampliamente como el mejor
predictor simple de recaidas a corto plazo tras el alta hospitalaria (Brown y cols 1972;
Vaughn y Leff 1976; Leff y cols, 1981; Vaughn y cols, 1984; Moline y cols, 1985;
Nuechterlein y cols, 1986; Mc Millan y cols 1986; Karno y cols, 1987; Rostworowska y
cols, 1987; Tarrier y cols, 1988; Falloon, 1988; Kuipers y Bebbington, 1988). Estos
estudios utilizan una metodologia similar consistente en administrar un primer CFI a
los familiares durante el ingreso hospitalario del paciente y volverlos a reevaluar en 9 a
12 meses, contabilizando ademds las recaidas de este periodo, definidas como
empeoramientos o recurrencias de la sintomatologia positiva. S6lo dos estudios
fracasaron en encontrar esta relacion (Kottgen y cols, 1984; Parker y cols, 1988),
aunque presentaban defectos metodologicos especialmente respecto a la definicion de
recaida.

El que haya estudios que no lo replican, no implica cuestionar la validez del
constructo. En el metaanalisis sobre 27 estudios de Butzlaff and Hooley (1998), con la
unica excepcion de 3 trabajos (véase la tabla II), el 89 % restante demostraban una
asociacion entre la EE y la tasa de recidivas. En este metaanalisis, el tamafio del efecto
medio de la EE en la prediccion de recidivas fue r= 0,30 (z=11,30; p<0,01), lo que
supone que en la familias de AEE un 65 % de los pacientes recaerian, frente a un 35 %
de los paciente s en familias de BEE.

Hay un consenso casi unanime en los diversos estudios en que esta asociacion
entre EE y recaidas es independiente de la severidad de la clinica (Brown y cols, 1972;

Vaughn y cols 1984). La psicopatologia al ingreso y al alta no parecen tampoco
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relacionarse con las recaidas posteriores (Miklovitz y cols, 1983; Vaughn y cols 1984;
Nuechterlein y cols, 1986; Goldstein y cols, 1989; Marom y cols, 2002).

Aunque en el metaanalisis de Pitschel-Walz y cols (2001) se sefiala que los
resultados obtenidos son de magnitud similar en los trabajos que utilizan como variable
de resultado las recaidas que en los que utilizan los reingresos hospitalarios, el valor
predictivo de la EE es habitualmente mayor en los estudios que utilizan como criterio el
efecto sobre las recidivas que en los que lo utilizan sobre las rehospitalizaciones (Dulz y
Hand, 1986; Mc Readie y Phillips, 1988; Parker y cols 1988). Asi, los autores que
encuentran un valor predictivo de la EE sobre las rehospitalizaciones son escasos
(Vaughan y cols, 1992; Reicher y cols, 2003). Sin embargo, esto no implica ningun
problema tedrico sobre la validez del constructo, ya que los ingresos no solo estan
determinados por los sintomas del paciente sino también por el consentimiento de
familiares o paciente, las politicas sanitarias y la tolerancia social o familiar a
determinadas conductas, entre otros factores (Goldstein y Kreisman, 1988).

La AEE se ha demostrado como un potente predictor de recaidas también
durante el periodo de seguimiento ambulatorio. En este periodo podria ya aparecer la
relacion con el grado de psicopatologia al comenzar a interactuar con los factores
familiares (King y Dixon, 1999).

Por otra parte, la EE parece ser un mayor predictor de recaidas en pacientes
con mayor tiempo de evolucion (Butzlaff y Hooley, 1998), aumentando el tamafio del
efecto cuanta mas cronicidad, lo que podria explicarse bien porque EE es mas valida
como medida del ambiente familiar cuanto mayor sea el tiempo de evolucion o bien
porque el paciente se "sensibilizaria" mas a la EE, recayendo con mas facilidad cuanto

mas tiempo estuviera actuando. La EE se ha demostrado como un constructo
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modificable y, cuando sus niveles se reducen, también disminuye la tasa de recaidas

(Butzlaff'y Hooley, 1998).

C.5.1.- Modelos explicativos de la asociacion entre EE v recidivas.

Mientras que el valor predictivo de la EE nunca se ha cuestionado, el
significado de la asociacion EE-recidivas es menos evidente. Los autores que
desarrollaron el constructo de la EE no sélo aventuraron que era un predictor de
recaidas, sino que propusieron que estaba implicada en producirlas. Asi mismo, el
desarrollo de intervenciones familiares explicitamente disefiadas para reducir la critica y
la EOI en los miembros de la familia (Falloon y cols, 1985; Hahlweg y cols 1989;
Tarrier y cols, 1989; Goldstein y Miklovitz, 1995) refleja la asumcion implicita de que
la AEE familiar es estresante para los pacientes esquizofrénicos y, por tanto, causante
de exacerbaciones sintomaticas.

A continuacion se exponen criticamente los diferentes modelos alternativos

que podian explicar esta asociacion entre la EE y las recaidas.

1. La EE provoca directamente las recaidas

Las conductas de los familiares precipitarian la recaida. Esta es una vision
simplista e inconsistente con el papel de los factores bioldgicos y la evidencia de la
interactividad entre las respuestas emocionales de los cuidadores y las conductas de los
pacientes.

2. La EE como epifenomeno.

Los sintomas se producirian por otras variables independientes de la

interaccion familiar y la EE seria una reaccion emocional familiar ante la emergencia
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sintomatica. Esta hipotesis no concordaria con la mayoria de la literatura ni, sobre todo,
justificaria la reduccion de recaidas tras la disminucion de la EE por las intervenciones
familiares.

3. Modelo interactivo de la asociacion EE-recaidas

La evidencia no apoya modelos simples y unidireccionales de la relacion entre
clinica y EE, sino que apunta hacia un modelo de influencias reciprocas entre los
sintomas y las reacciones de los cuidadores que, en un intento de afrontar el problema,
en ocasiones incluyen la critica o las conductas intrusivas. Las emociones negativas
resultantes exacerban la clinica y hacen mas dificil que el paciente funcione

adecuadamente.

C.5.2.- El modelo interactivo de la asociacion EE-recaidas

Este modelo contempla las reacciones del paciente y de sus cuidadores como
reacciones frente al estrés en un intento de afrontarlo. Asi, implicitamente reconoce el
papel de dos variables moduladoras: las interpretaciones que cada actor hace de las
conductas del otro y las estrategias de afrontamiento que cada uno puede desarrollar.

Asi, las interpretaciones positivas de las conductas del otro pueden reducir la
posibilidad de una interaccion negativa, del mismo modo que unas mejores estrategias
de afrontamiento incrementan las probabilidades de un resultado mas positivo de la
interaccion. Dentro de este modelo, los estresantes ambientales actuarian
simultdneamente sobre ambos actores.

Este modelo en la esquizofrenia debe contemplar otra variable: la
vulnerabilidad bioldgica que presenta al menos una de las dos partes. Es un factor que

induce sintomas psicoticos mas que ansiosos, depresivos o psicosomaticos, siendo
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esperable que altos niveles de vulnerabilidad biolégica pudieran producir sintomas
incluso cuando el nivel de estrés ambiental es bajo.

Dentro de este modelo, los sintomas y las conductas de los pacientes son una
consecuencia de factores ambientales (EE incluida) y factores biologicos. El efecto de
los acontecimientos vitales se modula por la interpretacion que el paciente hace de ellos
y por sus habilidades y eficacia para afrontarlos (Bandura, 1982).

Esta capacidad de afrontamiento viene influenciada tanto por el estrés
emocional que el paciente experimenta ante el estresor, como por el trastorno biologico
(p.¢j. los déficits de procesamiento de la informacion o las alucinaciones que pueden
conducir a una interpretacion delirante del estresor).

Las respuestas de los cuidadores también representan un intento de afrontar el
estrés. Cuando las conductas del paciente son potencialmente autodestructivas o
peligrosas para los demads, los cuidadores hacen intentos para controlar la conducta o
minimizar sus consecuencias. Cuando la conducta es altamente disruptiva, el esfuerzo
para reducir sus efectos negativos puede ser considerable e interferir en otras
actividades del cuidador, produciendo una carga extrema (Fadden y cols, 1987). Las
reacciones del cuidador se modularian por las interpretaciones de la conducta del
paciente y por la capacidad de afrontamiento del cuidador. Asi, algunas de las
respuestas del cuidador pueden basarse en malos entendidos sobre la causa de las
conductas del paciente (p. ej. apatia interpretada como desidia), por lo que una
informacion adecuada puede reducir los niveles de EE. En otras ocasiones, las
conductas del paciente son bien interpretadas, pero el cuidador es incapaz de contener
sus propias reacciones. Estas reacciones pueden venir mediadas por factores culturales

sobre lo que es o no tolerable, la actitud que debe tener el cuidador, etc.

74



Cuando los intentos de afrontar las conductas del paciente son percibidos por
éste como criticas o intrusivas, ambos actores pueden entrar en un circulo vicioso que se
retroalimenta, no s6lo por un empeoramiento sintomatico sino también por actitudes
mas hostiles del paciente.

Este circulo vicioso puede ser interrumpido por diversos factores, como los
aumentos de la medicacién, los ingresos hospitalarios, etc. Sin embargo, el estilo de
interaccion puede resurgir posteriormente ante un nuevo estresor en tanto paciente o
familiar no hayan resuelto satisfactoriamente el conflicto.

Los acontecimientos positivos, tales como el apoyo social, las intervenciones
psicosociales, mejorias sintomadticas por nuevos tratamientos, acontecimientos vitales

positivos, etc. pueden influir también favorablemente sobre la interaccion.

C.5.3.-;Como puede influir el clima emocional familiar en un fenémeno bioldgico

como las recaidas?

La percepcion de los sentimientos negativos en los familiares proximos puede
jugar un papel importante en cémo los estresantes externos afectan a los pacientes
esquizofrénicos.

Por una parte y, a pesar de la creencia extendida de que los déficits cognitivos
de la esquizofrenia hacen que el sujeto perciba menos las emociones de los demas,
Scafuzca y cols (2001) encontraron que las percepciones de los pacientes, con
independencia de su gravedad clinica, se correlacionaban altamente con la critica y la
hostilidad de los familiares medida mediante el CFI, siendo esta correlacion
significativa en el momento del ingreso y debilitandose en la evaluacion realizada 9

meses después. De igual modo, Lebell y cols (1993) encontraron que las actitudes y
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emociones hacia ellos percibidas por los pacientes en sus familiares, tenian una alta
correlacion con las actitudes hacia el enfermo reconocidas por los propios progenitores.

Nuevamente, habria que enmarcar dentro de un proceso interaccional reciproco
esta correspondencia entre las actitudes familiares y la percepcion que de ellas tiene el
paciente ya que, por ejemplo, los pacientes mas hostiles y suspicaces podrian tener una
peor vision de los familiares y, a su vez, la convivencia con un paciente de estas
caracteristicas resultaria mas dificil para los familiares lo que les generaria actitudes
mas negativas (Lebell y cols, 1993).

Con respecto a la relacion de las percepciones del paciente con las recidivas,
Kopelovicz y cols (2002) encontraron que, en inmigrantes hispanos estadounidenses, el
mejor predictor de recaidas no era la existencia objetiva de critica en los familiares, sino
el que los pacientes percibieran esta actitud critica en los padres. En el mismo sentido,
pero en pacientes anglosajones, tanto Scott y cols (1993) como Lebell y cols (1993)
encontraron que el factor que més influia en la probabilidad de recaidas era la
percepcion que los pacientes tuvieran de como eran vistos por sus familiares, del mismo
modo que el contacto frecuente con familiares percibidos como benignos protegia de las
recaidas. Asi, los pacientes con un peor curso evolutivo son aquellos cuyos familiares y
ellos mismos tienen una visidon reciproca mas negativa (Scott y cols, 1993), mientras
que los pacientes con percepciones positivas de sus familiares tienen un mejor
pronostico (Lebell y cols, 1993), lo que es consistente con que la percepcion que el
paciente tiene de las actitudes familiares es la que predice las recaidas.

Para conectar este hecho con los mecanismos bioquimicos que desencadenan
las recidivas psicoticas, debemos remitirnos a los experimentos ya aludidos de Turpin y
cols (1988) y de Tarrier (1989), en los que demostraron que las reacciones fisioldgicas

del paciente estan influenciadas por la EE del cuidador. En consecuencia y, dado que el
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hecho conocido de que los pacientes esquizofrénicos son altamente sensibles al estrés,
autores como Hooley y Gotlib (2000) han sugerido que el estrés de interactuar con un
familiar critico o intrusivo podria exacerbar y disrregular el eje hipotalamo-hipofisario y
disparar asi una hiperproduccion de cortisol, la cual podria incrementar la disrregulacion
en los sistemas dopaminérgico y glutamatérgico y, en consecuencia, hacer mas dificil

que se estabilizaran los sintomas psicéticos o incluso conducir a un recaida.

C.5.4.- Contribucion de las subescalas a la asociacion entre AEE v recaidas.

Respecto al poder predictivo de recaidas de las subescalas por separado, hay
cuatro estudios que intentan determinarlo para la EOI y la critica (Barrelet et al, 1990;
Stirling et al 1993; King y Dixon, 1999; Marom y cols 2002). La critica se ha
demostrado mejor predictor de recidivas que la EE global en los estudios de Marom y
cols 2002, Vaughan y cols, 1992 y Barrelet y cols 1990, en los que no se encuentra
relacion de la EOI con la mayoria de las variables examinadas.

Dado que a lo largo de este apartado se ha hablado extensamente sobre la
contribucion de cada subescala en la precipitacion de recidivas, no vamos a volver
nuevamente sobre ello, para centrarnos en la posible contribucidon en la proteccion de

recidivas.

C.5.4.1- Subescalas protectoras en la asociacion entre EE y recidivas

La investigacion sobre el afecto ha sido menor que sobre otras subescalas, a
pesar de que en el trabajo pionero de Brown (1972) ya se encontrd una asociacion entre
los niveles de afecto y el curso: los niveles altos de afecto predecian un mejor

pronostico en el grupo de BEE. No obstante, como el afecto afiadia poco al valor
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predictivo de la EE global fue desestimado y, posiblemente esto hizo que investigadores
posteriores no le prestaran suficiente atencion.

Sin embargo, parece que fue una exclusion prematura. Desde diversos estudios
de réplica de la EE en medios culturales no anglosajones se ha reivindicado el papel
protector del afecto sobre las recaidas. Por ejemplo, Lopez y cols (1999) han encontrado
que para los inmigrantes hispanos en California a diferencia de sus conciudadanos
anglosajones, no es la critica sino la pérdida de afecto la que predice las recaidas, lo que
han justificado por la diferencia cultural sobre la importancia de los lazos familiares.
Por este y otros motivos similares, diversos autores han criticado la aplicacion
automatica de los criterios anglosajones sobre la EE a realidades culturales y sociales
diferentes. En este contexto, no solo se ha reivindicado el papel protector de recaidas del
afecto sino también de las actitudes positivas hacia el paciente que pueden estar
enmascaradas bajo el término de la EOI, basdndose en un hallazgo que también aparecia
ya en el trabajo de Brown y cols (1972): los niveles bajos de afecto suelen ir
acompaiiados de critica alta y altos niveles de afecto suelen acompanarse de EOL.

Asi, diversos estudios han demostrado que los pacientes tienen menos
tendencia a recaer en familias con niveles altos en afecto (Bertrando y cols., 1992;
Ivanovic y cols, 1994; Lopez y cols, 1999), sobre todo en los casos en que el nivel de
EE familiar es bajo.

Esta proteccion activa del afecto sobre la tasa de recaidas interactuaria también
con el tiempo de contacto cara a cara. El elevado tiempo de contacto ha sido
considerado  tradicionalmente como un factor favorecedor de recaidas
independientemente de los niveles de EE. Sin embargo, se ha encontrado que en
hogares donde el afecto es alto, el alto tiempo de contacto actuaria reduciendo la

probabilidad de recaidas (Bebbington y Kuipers, 1994; Ivanovic y cols, 1994).

78



Ante estos y otros hallazgos similares, Kavanagh (1992) afirma que la
subescala del afecto es la mayor aproximacion a la medida del apoyo contemplada
dentro del constructo de la expresividad emocional.

Asi, el afecto se diferenciaria de la sobreimplicacion en que se trataria de un
apoyo no invasivo. Es decir, el afecto representaria un apoyo en respuesta a la demanda
del paciente o un apoyo ofrecido sin imposicion. Esta asistencia tendria el objetivo de
ayudar al paciente en alcanzar sus objetivos o desarrollar sus habilidades. La
concepcion del afecto como apoyo no invasivo explicaria las mayores tasas de afecto
encontradas en las parejas o en los pacientes que conservan su actividad laboral
(Bentsen y cols, 1998) que han sido expuestas ya en esta tesis, asi como la relacion del
afecto con mejores niveles de funcionamiento premoérbido del paciente (Bentsen y
cols, 1998) mientras que los peores niveles de funcionamiento premorbido se asociarian
con la sobreimplicacion emocional (Brown y cols, 1972; Miklovitz y cols, 1983).

Mas controvertido que el papel del afecto es el de la sobreimplicacion
emocional. King (2000) plantea que bajo la subescala de la EOI pueden agruparse
actitudes con consecuencias tan diversas como las recaidas (King y Dixon, 1999) o el
mayor apoyo social (King y Dixon, 1995).

En el trabajo de Bertrando y cols (1992), como en el ya mencionado de Brown,
encontraron también que muchos familiares de alta EOI eran altos en afecto. Por otro
lado, observaron que mientras que los familiares de AEE con bajos niveles de afecto
eran los que mas recaian, los de AEE con altos niveles de afecto no recaian en absoluto.
Esto les llevd a postular que existian dos tipos de familiares sobreimplicados
emocionalmente en funcion de la presencia del afecto: sobreimplicados afectuosos, sin
gran control sobre emociones, pero que comprendian y se identificaban con el paciente,

apoyandolo y "neutralizando" los sintomas en multiples circunstancias, por lo que lo
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protegian asi de las recidivas y los sobreimplicados frios, con menor repercusion
emocional al tener menos comprension por el paciente, por lo que, en lugar de facilitarle
la solucidn a sus problemas, los aumentarian, empeorando asi la clinica.

En sintonia con este enfoque Rosenfarb y cols (1995) encontraron que los
padres de AEE hacen mas intentos por apoyar a sus hijos que los de BEE. Una posible
explicacion a este hallazgo la habian aportado previamente Leff y Vaughn (1980),
quienes llegaron a afirmar que se podian producir niveles bajos de EE debido a la
indiferencia afectiva del familiar ante las conductas o problemas del paciente, lo que
podria conllevar que éste fuera mas vulnerable a los acontecimientos vitales. Con esta
misma perspectiva y, volviendo a la contribucion de la EOI, King (2000) considera que
la alta EOI predice mejor el ajuste social y una menor hostilidad y falta de cooperacion
en el paciente, asi como un estilo de apoyo mayor por parte de los padres.

Van Os y cols (2001) plantean que algunos rasgos de la EE, como la EOI no
serian marcadores de una interaccion familiar disfuncional sino que representarian
intentos de los cuidadores de afrontar el cuidado del paciente, llegando a proponer en el
titulo de su articulo que la EOI puede ser el marcador que indique una familia
preocupada por el cuidado del paciente. Para formular esta hipotesis, se basa en que en
su estudio, los familiares mas sobreimplicados estaban mas activamente implicados en
el cuidado del paciente cuanto mayor nimero de episodios de enfermedad hubiera
padecido. Asi, como Schreiber y cols (1995) propone que, mientras que la critica seria
un rasgo paterno, la EOI seria una respuesta emocional familiar como consecuencia de
las caracteristicas de la enfermedad del paciente, cuyo componente conductual
conllevaria altos niveles de implicacion en el cuidado del enfermo.

Van Os y cols consideran justificado la interpretacion negativa de la critica, a

la que si encuentran claramente asociada a las recaidas, no asi la de la alta EOI, que
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estaria mas relacionada con caracteristicas de la diada paciente-familiar: por parte del
paciente a no abusar de toxicos, a menos conductas agresivas, a mas sintomas
ansiosodepresivos (Bentsen y cols, 1996) y al peor funcionamiento social (Ivanovic y
cols, 1994; Mavreas y cols, 1992); por parte del familiar al género, a la carga y al
tiempo de contacto cara a cara (Bentsen y cols, 1996).

En este sentido, en el estudio de revision de Bebbington y Kuipers, de un total
de 21 estudios de seguimiento angléfonos, s6lo 9 informaban de una asociacion entre
EOI y recaidas y de estos la asociacion solo era significativa en dos (Moline y cols,
1985; Ivanovic y cols, 1994). Por ello, autores como Van Os o Suzanne King, dado que
la EOI no parece ser un predictor de recaida psicotica, han invitado a reconsiderar la
inclusion de la EOI en un constructo que tiene connotaciones implicitas negativas sobre

el prondstico de la enfermedad.

Antes de concluir este apartado, resulta obligado hacer al menos una alusion a la
subescala de "comentarios positivos'. Como se ha visto por la ausencia de referencias
a esta subescala a lo largo de toda esta exposicion, poco puede decirse al respecto.
Ningtn trabajo se ha detenido a estudiarlos y son escasos los estudios que siquiera
incluyen los datos obtenidos referentes a esta subescala. Como curiosidad, la realizacion
de una buisqueda en MEDLINE de los términos "positive remarks" o "comentarios
positivos", arroja s6lo 13 articulos (11 de ellos sobre la esquizofrenia), el Gltimo de ellos
realizado en 1987. Ninguno de estos articulos les dedica una atencion especial,

apareciendo mencionados de forma tangencial en el "abstract".

81



D.- PROGRAMAS DE INTERVENCION FAMILIAR EN LA ESQUIZOFRENIA

Simultdneamente a los estudios de réplica de la asociacion entre EE y recidivas,
surgieron a partir de la década de los 80 varios programas de intervencion sobre
familiares de pacientes esquizofrénicos. El objetivo de estas intervenciones era
comprobar si se conseguia reducir el nimero de recidivas a corto y medio plazo
mediante la modificacion de las caracteristicas del clima emocional familiar
consideradas como favorecedoras de las reagudizaciones.

Estos programas han sido denominados genéricamente con el término
"psicoeducativos" (Anderson y Adams, 1996), término que refleja mas una forma de
aproximacion que un modelo concreto y que alude a intervenciones que incluyen tanto
materiales didacticos como otros elementos terapéuticos encaminados a reducir el estrés
familiar.

Existen diversos factores que han condicionado que haya un interés creciente en
integrar estas intervenciones en el tratamiento rutinario de la esquizofrenia:

- Laasociacion demostrada entre EE familiar y recidivas.

- La terapia familiar es la mas extensamente estudiada de todas las
intervenciones psicosociales y la que ha demostrado que produce
beneficios en un mayor nimero de areas (Bustillo y cols, 2001;
Pilling y cols, 2002 *¥").

- La consolidacion de la perspectiva de la Psiquiatria Comunitaria
sobre la familia como un sistema de apoyo natural disponible y
comprometido en la recuperacion funcional del paciente. Como ya se
ha comentado este enfoque cobra especial importancia en nuestro

pais ante la falta de recursos intermedios que obliga a la familia a
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constituirse en el principal (y en muchos casos exclusivo) recurso
rehabilitador.

- El auge del movimiento asociacionista y, en concreto, de las
asociaciones de familiares de enfermos mentales, que reclaman un
mayor apoyo y participacion en el cuidado de sus enfermos, asi como
una mayor calidad de los tratamientos y colaboracion para combatir

la estigmatizacion que sufren.

Las intervenciones psicosociales familiares tienen diversos objetivos comunes
que, segun la revision de la Biblioteca Cochrane (Pharoah y cols, 2004), se resumen en:

- La construccion de una alianza terapéutica con los cuidadores del
paciente esquizofrénico.

- La reduccion del clima emocional familiar mediante la reduccion del
estrés y de la carga en los familiares.

- Estimular la capacidad de los familiares para anticipar y resolver
problemas.

- Disminuir las expresiones de angustia y de culpa en los familiares.

- Ajustar las expectativas familiares sobre la capacidad funcional del
paciente a sus posibilidades reales.

- Reforzar a los familiares a fijar y mantener limites razonables al
mismo tiempo que a establecer cierto distanciamiento cuando se
necesite.

- Producir un cambio adecuado en las conductas y sistemas de

creencias de los familiares.
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Para lograr estos objetivos, los diferentes programas de IF parten de una serie de

principios comunes:

Asumen la esquizofrenia como una enfermedad de origen bioldgico.
La familia no se considera implicada etiol6gicamente, poniéndose el
acento en la carga que supone la convivencia con el esquizofrénico.

La familia se busca como aliada en la rehabilitacion.

Se ofertan como parte de un paquete de medidas terapéuticas
conjuntamente con el tratamiento neuroléptico y el manejo
ambulatorio.

Combinan una proporciéon variable de informacion/educacion,
resolucion de problemas y apoyo con enfoques mas o menos
estructurados.

Parten de un modelo interactivo de la informacion y abandonan un

papel directivo para trabajar la idea de que hay un problema.

También parten de unos ingredientes terapéuticos comunes aunque en

diversas proporciones y combinaciones. Los elementos mas frecuentemente utilizados

son la psicoeducacion, la adquisicion de habilidades en comunicacion, las estrategias de

resolucion de problemas, el apoyo familiar y el manejo de situaciones de crisis.

Los aspectos en los que difieren son el tipo de abordaje unifamiliar o grupal,

el lugar donde se realizan, la inclusion o no del paciente en las sesiones, la duracion del

tratamiento, la periodicidad de las sesiones, la fase de la enfermedad en la que se

encuentra el paciente cuando se realiza la intervencion y el coste (Anderson y Adams,

1996).
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Goldstein (1995) y Pitschel-walz y cols (2001) realizaron revisiones y
clasificaciones de las distintas IF, que podemos resumir de esta forma:

- IF Unifamiliares: Goldstein y cols, 1978; Falloon y cols, 1982;
Tarrier y cols, 1988; Hogarty y cols, 1991 ; Randolph y cols, 1994.

- IF unifamiliar y grupos de familiares: Leff'y cols, 1982.

- IF Multifamiliar: Mc Farlane y cols, 1995 ¥°

- IF grupal: Leff'y cols, 1990; Posner y cols, 1992; Baduml, 1996.

- Lecturas educativas a familiares: Smith y Birchwood, 1987; Tarrier y
cols, 1988; Canive y cols, 1993.

- Grupos de orientacion y consejo a familiares: Vaughan y cols, 1992;
Szmukler y cols, 1996; Buchkremer y cols, 1997.

- Terapia de grupo para familiares: Kottgen y cols, 1984;
Lewandowski y Buchkremer, 1988.

- Grupos paralelos de pacientes y familiares: Kissling, 1994.

Sobre la base de los estudios de eficacia de los diferentes formatos de IF,
sabemos que la principal caracteristica que determina la utilidad de estos programas
consiste en que se basen exclusivamente en la administracion a los familiares de
material didactico sobre la esquizofrenia o que ademas incluyan otra serie de mddulos
basados en diversas estrategias para reducir el estrés. Los primeros suelen desarrollarse
con un numero escaso de sesiones durante un periodo breve mientras que los segundos
teinen un mayor numero de sesiones y son mas prolongados en el tiempo. En funcién de
esta perspectiva vamos a clasificarlos en 2 grupos: programas psicoeducativos breves y

programas de IF propiamente dichos.
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D.1.-.- PROGRAMAS PSICOEDUCATIVOS BREVES.

Brown y cols en 1972 fueron los primeros en sugerir que la AEE podia ser
debida a la falta de conocimientos sobre la enfermedad: las familias de AEE tendian a
atribuir los sintomas (especialmente los negativos) a la personalidad y no a una
enfermedad. Estas mismas tesis fueron refrendadas posteriormente por Mc Gill y cols
(1983) y Berkowitz y cols (1984).

Leff'y Vaughn en 1985 también apuntaron que los AEE tendian a pensar que los
pacientes tenian cierto control sobre sus sintomas, mientras que BEE creian mas en la
enfermedad como causa de su comportamiento y que por tanto tenian poco control
sobre los sintomas.

Barrowclough y cols (1996) estudiaron la relacion entre el clima emocional
familiar y sus creencias acerca de la enfermedad, encontrando que el mayor criticismo
se asociaba cuando se consideraba al familiar responsable de los sintomas, pero no
encontraban esta asociacion cuando se atribuian a la enfermedad.

Harrison y cols, en 1998, encontraron en un analisis de regresion tres variables
que predecian la critica hacia los pacientes: el predominio de sintomas negativos, el bajo
nivel de conocimientos sobre la enfermedad y la atribucion de los sintomas negativos a
la personalidad del paciente y no a la enfermedad. En el apartado correspondiente ya
hemos visto los diversos estudios que consideran a la EE como consecuencia del
sistema atribucional de los cuidadores sobre la enfermedad.

Con esta base teorica, se desarrollaron diversos programas psicoeducativos
breves, de contenido exclusivamente didactico, en la esperanza de que ofreciendo
informacion a la familia se atenuaria la actitud critica hacia el paciente. Leff lleg6 a

elaborar un inventario de los objetivos que debian pretender estos programas,
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fundamentalmente consistentes en que se entiendan los sintomas y conductas como
caracteristicas de un trastorno mental conocido, que se logre la aceptacion del riesgo de
recidivas y la necesidad de medicacion para controlar tanto los sintomas como el riesgo
de recidivas, que faciliten la identificacion de los sintomas de alerta de recaida
particulares de cada paciente y que ayuden a distinguir personalidad de trastorno.

Sin embargo, diversos estudios han demostrado que las sesiones educativas
aisladas son un componente necesario pero no suficiente para producir cambios. Si bien
es cierto que facilitan el entendimiento del estado del paciente y la adherencia al
tratamiento farmacoldgico, no son capaces de producir cambios en las estrategias
inadecuadas de manejo ni de reducir la tasa de recidivas (Smith y Birchwood, 1987;
Montero y cols, 1990; Lam, 1991; Vaughn y cols, 1992; Caiiive y cols, 1993; Szmukler
y cols, 1996; Solomon y cols, 1996; Merinder y cols, 1999; Stengard, 2003).

En este sentido, destaca la revision realizada por Lam en 1991 sobre seis
programas psicoeducativos, encontrando que aunque todos conseguian proporcionar un
mayor conocimiento de la enfermedad, ninguno conseguia un impacto suficiente en la
reduccion de recidivas.

En la misma linea, Montero y cols. estudiaron en 1990 el impacto de un
programa psicoeducativo aislado sobre pacientes recién dados de alta hospitalaria.
Aunque produjo tanto una mejora significativa del nivel de conocimientos y de las
actitudes de los familiares, como una reduccion significativa de los comentarios criticos
hacia el paciente, esto no fue suficiente para reducir el nivel global de la EE, ni hubo
beneficio sobre la carga psicologica del familiar clave, el ajuste social ni la clinica del
paciente.

También la revision de Cozolino y Goldstein de 1988 demostraba que el

psicoeducativo aislado, ademds de ser incapaz de modificar la interaccion familiar, la
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carga del cuidador, los proyectos de futuro ni el tiempo de contacto cara a cara, no era
siquiera capaz de garantizar el mantenimiento en el tiempo de los conocimientos
adquiridos sobre la enfermedad.

Ademas, un programa psicoeducativo breve puede incluso no ser eficaz para
modificar los conocimientos de la enfermedad si no se realiza de forma precoz, pues
cuanto mayor tiempo de evolucion lleve el paciente, el sistema de creencias familiar
puede haber tenido mas tiempo para fijarse y puede resultar mas dificil cambiarlo (Budd
y Hughes, 1997, Dixon y cols, 2000).

Finalmente, Pekkala y Merinder (2002) han realizado para la Biblioteca
Cochrane un metaanalisis de los resultados de 10 estudios sobre programas
psicoeducativos que s6lo encontrd beneficio en la reduccion del riesgo de recaidas en
los 18 meses siguientes a su administracion, no encontrando ningun efecto significativo
sobre el resto de variables estudiadas. Aun asi, concluyen afirmando el interés de estos
programas dado el efecto positivo en la prevencion de recidivas y su escaso coste
adicional sobre el manejo tradicional. Hay que sefialar que este metaanalisis tiene
importantes limitaciones derivadas del escaso numero de estudios analizados, de los
reducidos tamafios muestrales en estos trabajos y de la heterogeneidad tanto de los
psicoeducativos administrados como de las variables de resultado analizadas en cada
uno de ellos. En cualquier caso, la pobreza de sus resultados contrasta con los mayores
beneficios obtenidos habitualmente con la realizacion de intervenciones familiares mas
complejas, lo que nuevamente apunta a la insuficiencia de los programas

psicoeducativos breves.
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D.2.- PROGRAMAS DE INTERVENCION FAMILIAR.

Desde la década de los 80 se han desarrollado diversos programas de
intervencidon familiar que intentan modificar el clima emocional en las familias de
pacientes esquizofrénicos.

Sus objetivos son, tanto convertir la emocion expresada de una manera intensa y
perjudicial en una emocion expresada de manera suave y util, como ensefar a los
familiares algunas de las estrategias clave de la asistencia y la rehabilitacion efectivas,
para reducir asi el impacto del estrés generado por el ambiente sobre los individuos con
vulnerabilidad biologica y, al mismo tiempo, facilitar el funcionalismo social de éstos
(Falloon, 2003). Con este objetivo, en estos programas, ademds del psicoeducativo se
administran paquetes terapéuticos mas o menos complejos y estructurados, entre los que
se encuentran modulos de resolucion de problemas, habilidades sociales y/o habilidades
de comunicacion.

Segun Leff (2000), se pueden distinguir tres generaciones diferentes de estudios
sobre las terapias de intervencion familiar segun se orienten a valorar la eficacia de las
intervenciones en la mejoria del curso de la enfermedad, la efectividad en la practica

clinica habitual o bien la eficiencia entre distintos tipos de abordaje.

D.2.1.-Eficacia de las intervenciones

Dentro de este grupo, cabria distinguir a su vez otras dos subgrupos de estudios:
una primera generacion de estudios que comparan la eficacia de las terapias de
intervencion familiar respecto del manejo habitual ( Leff y cols, 1982, 1985; Falloon y
cols 1982, 1985; Rund y cols, 1994; Telles y cols, 1995; Nugter y cols, 1997; Tomaras

y cols, 2000; Muela y Godoy, 2001) y una segunda que compara la eficacia entre
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distintas intervenciones (Hogarty y cols, 1986, 1997; Tarrier y cols, 1988, 1989; Leff y
cols, 1990; Mc Farlane y cols, 1995; Buchkremer y cols 1991, 1997; Linszen y cols
1996; Schooler y cols, 1997).

Las intervenciones familiares, administradas conjuntamente con el tratamiento
neuroléptico, se han mostrado mas eficaces en la prevencion de recidivas que el manejo
ambulatorio tradicional. Diversos estudios han demostrado que las intervenciones
familiares reducen la tasa de recaidas entre un 20 y un 50 % en el primer afio y que este
efecto que se mantiene al menos durante los 12-18 meses posteriores a la finalizacién
de la terapia (Smith y Birchwood, 1987; Tarrier y cols , 1989; Falloon y cols, 1990;
Bellack y Mueser, 1993; Dixon y Lehman, 1995; Goldstein, 1995; Penn y Mueser,
1996; Dixon y Adams, 2000; Bellack y Brown, 2001; Pilling y cols, 2002).

Respecto al efecto de las intervenciones sobre la tasa de recaidas, Mari y
Streiner (1994) observaron que los estudios mas recientes mostraban efectos menores
que los iniciales, por lo que hipotetizaron que esta disminucion del efecto se debia al
menor entusiasmo o carisma de los terapeutas que han continuado las intervenciones
respecto de aquellos que las crearon. Sin embargo, Pilling y cols (2002) lo han
justificado en otra serie de razones: el incremento de los estudios sobre abordajes
grupales que, segln estos autores, son menos eficaces en la prevencion de recidivas; la
reduccion del tamaiio del efecto del grupo experimental al compararlo cada vez mas con
otro tipo de terapias activas asi como la mejoria en los ultimos afios del tratamiento
rutinario de la esquizofrenia, que hace mas dificil demostrar la superioridad de cualquier
nuevo tratamiento, tanto farmacoldgico como psicologico, sobre los ya existentes.

De todas formas, cabe destacar que, en toda la amplia literatura dedicada al
tema, hay escasos estudios en los que no se alcanza la significacion estadistica (p.ej.

Buchkremer, 1991, 1997) y so6lo hay un trabajo (Telles y cols. 1995) en el que
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aparezcan "efectos perjudiciales de la intervencion", es decir, en la que el grupo
intervenido sufre mas recaidas que el control. Incluso en este trabajo, los propios
autores atribuyeron este hallazgo a factores socioculturales ya que, directamente y sin
realizar ninguna adaptacion, se aplicO un programa anglosajén a una poblacion de
inmigrantes hispanos.

A pesar de toda la literatura sobre el tema, el mecanismo por el que las
intervenciones reducen las recidivas no estd aclarado. Es posible que no se trate de un
unico mecanismo sino de la interaccion de diversos elementos terapéuticos como la
comprension de las conductas del paciente, la mejor cumplimentacion del tratamiento
farmacoldgico, la deteccidn precoz de las recaidas, el aprendizaje de técnicas de
afrontamiento del estrés o de resolucion de problemas, la disminucién del contacto cara
a cara, la mejor utilizacion de los recursos sociales, la desestigmatizacion y
desculpabilizacion, la reduccion de la EE familiar e, incluso, Pitschel-Walz y cols
(2001) han apuntado la posibilidad de que se deba simplemente a que la mayor atencion
proporcionada al paciente sea en si misma terapéutica. Asi, hacen falta estudios que
comparen las diferentes combinaciones de los componentes de las intervenciones para
poder determinar cudles son sus ingredientes activos y sus distintos efectos.

En cualquier caso, el efecto de las IF en la reduccion de las recidivas psicoticas
estd ampliamente demostrado. Magliano y cols (2005), agrupando los datos de diversos
trabajos (Dixon y Lehman, 1995; Falloon y cols, 2003; Pharoah y cols, 2004) obtienen
unas cifras ilustrativas del efecto de la IF en la reduccion de recaidas: en pacientes
cuyas familias habian recibido una intervencion familiar, la tasa de recidivas al cabo de
1 afio oscila entre el 6 y el 12 % en comparacion con el 41- 53 % observado en los
controles con tratamiento convencional mientras que, al cabo de 2 afios, las tasas son del

17- 40 % en comparacion con el 66-83 % de los controles. Estos datos pueden

91



resumirse en que las intervenciones familiares reducen en cuatro veces la tasa de
recidivas de los pacientes al cabo de un afio y en dos veces esta tasa al cabo de los 2
anos.

Se ha demostrado que los beneficios de la intervencion se mantienen por tanto
tiempo como dure su realizacion siempre que no se introduzcan modificaciones
importantes en el abordaje terapéutico a lo largo del periodo de estudio (Falloon y cols,
2003). Respecto a la duracion de sus efectos una vez concluida, Hogarty y cols (1986)
observaron un exceso de recaidas que interpretaron por el aumento del estrés asociado a
la finalizacidn. Sin embargo, los efectos beneficiosos se mantuvieron por un periodo de
2 afios, observandose una ventaja del 23 % en la reduccion de recaidas respecto al grupo
control.

Lamentablemente, la mayoria de estos estudios se han realizado en condiciones
experimentales y con periodos de seguimiento cortos, de entre 9 y 24 meses. Los
resultados de estudios como el aludido de Hogarty (1986) sugieren que los beneficios de
las intervenciones se mantienen hasta 2 afios, pero mas alla de este plazo s6lo hay 3
estudios que sigan a sus muestras por un periodo superior: Tarrier y cols, 1994;
Hornung y cols, 1999 y Lenior y cols, 2001. En el seguimiento de 5 afios de Tarrier y
cols. se mantuvo la disminucion de la EE y la tasa de recidivas en el grupo intervenido.
Hornung y cols. también aprecian resultados mejores y duraderos al realizar
intervenciones familiares. Sin embargo, Lenior y cols en 2001, también en un
seguimiento a 5 afios, no encuentran diferencias significativas en el curso de la
enfermedad, aunque los pacientes requirieron menores periodos de estancia en
establecimientos psiquiatricos, lo que se atribuyd a un mejor manejo familiar debido a
las intervenciones. Nuestro grupo ha concluido recientemente un estudio de seguimiento

de una cohorte a la que se le habia realizado cinco afos atras una intervencion familiar
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de 12 meses de duracion, encontrando que los efectos beneficiosos sobre la tasa de
recaidas logrados durante la intervencion, se van perdiendo progresivamente una vez
finaliza el programa terapéutico (Masanet y cols, en prensa).

Hasta el momento no se han realizado estudios que determinen cémo prolongar
los efectos beneficiosos de la intervencidon una vez concluida ésta. Asi, autores como
Vaughan y cols (1992) han sugerido que las intervenciones no evitan las recidivas sino
que retrasan su aparicion, por lo que cuanto mas dure la intervenciéon habrd menores
tasas. Por su parte, autores como Hogarty y cols (1997) o Bellack y Mueser (1993), han
propuesto que, dado que los efectos beneficiosos tienden a disminuir con el tiempo una
vez se interrumpe el tratamiento, debieran mantenerse de forma prolongada como
ocurre con el tratamiento antipsicotico. En la misma linea, otros autores consideran que,
al igual que ocurre en todos los problemas de salud importantes, el tratamiento de tipo
global debe continuarse hasta que desaparezcan todas las alteraciones y formas de
incapacidad residuales, de manera que a partir de ese momento se pudiera realizar el
control de recidivas mediante la deteccion precoz de los signos de alerta y aplicando

entonces una terapia de recuerdo, (Linszen y cols, 2001, Falloon y cols, 2003).

Las intervenciones familiares no sélo se han demostrado eficaces en disminuir la
tasa de recidivas y rehospitalizaciones, sino también eficaces sobre otros objetivos
terapéuticos (Falloon, 2003; Pharoah y cols, 2004). Asi, diversos autores han
encontrado efectos beneficiosos sobre la sintomatologia residual (Falloon y cols, 1985),
la carga y morbilidad psiquidtrica experimentada por los familiares (Barrowclough,
1990; Xiong y cols 1994; Mc Farlane y cols, 1996; Falloon y cols, 2004), los
conocimientos de la enfermedad de los familiares (Lacruz y cols 1999), el ajuste social

del paciente (Falloon 1985; Brooker y cols 1992; Xiong y cols. 1994; Rund y cols 1994;
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Montero y cols, 2001; Falloon y cols, 2004; Magliano y cols, 2005) y sobre la
cumplimentacion del tratamiento farmacologico (Tarrier y cols, 1988). Incluso algunos
autores han sugerido que podrian posibilitar el control clinico con menores dosis de
antipsicéticos (Schooler y cols, 1997; Montero y cols, 2001), si bien el trabajo de
Wiedemann y cols (2001) concluye que las intervenciones no compensan los efectos de
un tratamiento farmacologico a bajas dosis.

Ademas, hay pocos trabajos que hayan prestado atencion a los beneficios de las
IF sobre variables referentes a los familiares, como la morbilidad psicologica, el apoyo
social o la vivencia del cuidador (Smuzkler y cols, 2003), la satisfaccion con la
intervencion (Merinder y cols, 1999) o el bienestar y la calidad de vida (Shi y cols,
2000). Salvo el estudio sobre la calidad de vida, de dificil generalizacion, en el que si
encuentran mejoria en las familias intervenidas respecto al grupo control, el resto de
estudios no han encontrado diferencias significativas. Sin embargo, la escasez de los
datos no permite descartar estos beneficios que, tedricamente, son esperables con este
tipo de terapia.

Dentro de las IF, se han desarrollado diferentes formatos de intervencién que
difieren en aspectos como los moédulos que se aplican, el marco de realizacion de la
terapia (en el ambulatorio o en el domicilio), la duracién o si se realiza a un a familia o
a un grupo.

La mayoria de los estudios que han comparado formatos de intervencion lo han
hecho entre aquellos que incluyen a pacientes y familiares como una unidad familiar (a
los que en adelante nos vamos a referir como "unifamiliares") y los que estan destinados
a grupos de familiares en los que se excluye al paciente (a los que en adelante nos

vamos a referir como "grupales").
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La estrategia "unifamiliar" procede de la terapia cognitivo-conductual y persigue
el objetivo de incrementar la eficiencia en la solucion de los problemas del paciente asi
como su sistema de apoyo social para que le permita alcanzar de forma activa sus
objetivos vitales personales (Falloon y cols, 1984). La estrategia "grupal" persigue la
formacion de los familiares que realizan la asistencia en las técnicas de reduccion del
estrés y en el incremento de la aceptacion de los comportamientos asociados con los
sintomas positivos y negativos (Leff y Vaughn, 1985; Anderson y cols, 1986).

El planteamiento de ambas estrategias es importante, ya que parte de
concepciones diferentes de la naturaleza y curso de la enfermedad. Los unifamiliares
parten de la idea de que el paciente puede asumir determinadas responsabilidades
respecto del manejo de la enfermedad y que las modificaciones en la conducta de los
familiares pueden ejercer un efecto favorable en su evolucion, mientras que los que solo
aceptan grupos de familiares se basan en asumir implicitamente a la esquizofrenia como
una enfermedad cronica donde los familiares pueden ser ayudados para manejar la
situacion lo mejor posible.

Algunos autores han afirmado que el formato unifamiliar es mas eficaz que el
grupal en la prevencion de recidivas (Vaughan y cols, 1992; Kuipers y cols, 1999;
Pilling y cols, 2002). Sin embargo, en la mayoria de la literatura existente no se han
demostrado diferencias significativas entre ninguno de estos formatos alternativos en
cuanto a la principal variable de resultado estudiada: la reduccion de recidivas. Los
abordajes grupales, sin embargo, al tener un mayor efecto en el aislamiento social y el
estigma de los familiares podrian ser mejores sobre variables del familiar como la carga,
la satisfaccion o el bienestar psicoldgico. Por tanto, dado que no todas las formas de
intervencion familiar son iguales, los efectos beneficiosos sobre otras variables de

resultado pueden ser diferentes. Por el mismo motivo, el perfil de determinadas
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subpoblaciones de pacientes o familiares puede condicionar la idoneidad de uno u otro
formato.

De hecho, la revision de Bustillo y cols (2001) sobre las diversas intervenciones
psicosociales existentes, concluye que, si bien todas las intervenciones psicosociales son
eficaces respecto a los objetivos para los que fueron disefadas, las intervenciones
familiares son las que producen mas beneficio en un nimero mas amplio de variables de

resultado.

D.2.2.- Efectividad de las intervenciones

Los resultados de diversos estudios realizados han sido en general positivos
(Brooker y cols, 1992; Mingyan y cols, 1993; Xiong y cols, 1994; Xiang y cols 1994;
Zhang y cols, 1994; Randolph y cols, 1994; Mc Farlane y cols, 1996; Zhang y cols,
1998; Montero y cols, 2001, Ran y cols, 2003), tanto en la reduccion de la tasa de
recidivas como en otras variables de funcionamiento del paciente. Unicamente el trabajo
de Mc Readie de 1991 no se alcanz6 ninguna mejoria significativa, si bien en este
trabajo destaca la altas tasa de abandonos.

Merece la pena detenernos en los resultados del proyecto cooperativo
internacional Optimal Treatment Project (O.T.P.), en el que desde 1994 han iniciado su
participacion mas de 80 centros en 20 paises y cuya finalidad es promocionar el uso
sistemdtico en los trastornos esquizofrénicos de las estrategias terapéuticas basadas en la
evidencia. Recientemente han publicado los resultados de 2 afios de seguimiento de
603 pacientes, en los que se obtienen mejorias significativas en la clinica de los
pacientes (mejoria del 48 %), la dificultad social de éstos (mejoria del 53 %) y del estrés

percibido por los familiares (mejoria del 63 %), respecto del grupo control (mejorias del
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21 %, 16 % y 15 %, respectivamente), mostrando ademas una recuperacion mas rapida
y completa que los pacientes asignados al tratamiento convencional. Estos datos
confirman que las estrategias terapéuticas basadas en la evidencia permiten obtener un
efecto beneficioso cuando se aplican de forma sistematica a individuos afectos de
esquizofrenia (Falloon y cols, 2004).

A pesar de las amplias pruebas sobre su eficacia, los programas son
escasamente implementados, existiendo un abismo entre lo que seria la mejor practica
clinica y la practica habitual. La escasa integracion de estos tratamientos junto a la
farmacoterapia genera un problema ético que no sélo radica en que se esta privando a
los pacientes del mejor tratamiento disponible que conocemos para su trastorno (algo
que seria impensable en otras especialidades médicas distintas de la Psiquiatria) sino
que se esta desoyendo la demanda generalizada de mas informacioén y apoyo por parte
de las familias, que se sienten desbordadas ante el papel que se les has obligado a
asumir como unico recurso comunitario.

Asi, aunque las familias refieren necesitar informaciéon y apoyo, sélo una
minoria recibe educacion familiar por los profesionales sanitarios. Segiin Lehman y cols
(1998* y 1998") y Dixon y cols (1999%), en Estados Unidos solo el 30 % de los
familiares reciben informacién, consejo y apoyo por parte de los clinicos responsables
del paciente y tan s6lo el 8 % una Intervencion Familiar. En Europa, en un estudio
multicéntrico realizado por Magliano y cols (1998), la proporcion de familias que
habian recibido en algin momento alguna forma de intervencion psicoeducativa oscilo
entre el 0 % y el 15 %, siendo las tasas menores las de la Europa Mediterranea.

La World Schizophrenia Fellowship (1997) realiz6 un inventario de las
posibles causas para la escasa implantacion de estas terapias: el estigma de la

enfermedad mental hace que desde la administracién no se le conceda importancia (y,
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frecuentemente que los propios familiares no ejerzan ante la administracion la misma
presion que otros colectivos en la reivindicacion de su asistencia); los conflictos en las
relaciones paciente-familia, la diversidad de modelos de intervencion familiar, el
entrenamiento inadecuado de los terapeutas, los costos inmediatos y los problemas
estructurales de los sistemas de salud.

Sin embargo, en un estudio reciente de Magliano y cols (2005) sufragado por la
Comunidad Europea, las dificultades para la implementaciéon de la intervencion
sefialadas por los profesionales fueron debidas fundamentalmente a la estructura de los
servicios: sobrecarga de trabajo, dificultades organizativas o de disponibilidad de
tiempo para integrar la realizacion de la intervencion familiar con otras obligaciones
laborales, asi como la resistencia o el escepticismo de los compaieros para derivar
pacientes. En cambio, las dificultades inherentes a la aplicacion de la intervencion en si
misma, fueron mejorando progresivamente con el tiempo asi como la seguridad de los
terapeutas en su capacidad para realizar la intervencion, su confianza en sus resultados
y la percepcion de sus ventajas sobre el abordaje convencional, tanto a nivel clinico
como a nivel de la relacion con familiares y pacientes.

La falta de apoyo del resto de profesionales no soélo puede dificultar la
realizacion de las intervenciones sino también reducir su efectividad. Vaughan y cols
(1992), atribuyeron en parte el alto indice de no cumplimentacidon en su intervencion a
la falta de colaboracion y coordinacion desde el equipo clinico que manejaba al
paciente, por lo que concluyeron que utilizar una intervencion que no se responsabiliza
del manejo del paciente o que no enlaza con los servicios es inefectivo, subrayando la
importancia de que sea un Unico terapeuta quien realice el tratamiento integral del
paciente o, al menos, que se garantice una coordinaciéon y comunicacion fluida con el

psiquiatra responsable del paciente.
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Esta resistencia de los psiquiatras encargados del paciente también se ha
evidenciado en el estudio de la O.T.P. (Falloon y cols, 2004). Por una parte, esta
resistencia de los psiquiatras puede venir por su formacion teoérica, que les puede
hacerse cuestionar la utilidad en la esquizofrenia de unas intervenciones de orientacion
cognitivo-conductual. Por otra parte, sobre todo en Europa existe una tradicionalmente
una concepcion de la Medicina basada en la relacion exclusiva entre médico y paciente
que puede chocar con los planteamientos tanto de extender a la familia en el proceso
terapéutico como de permitir que otro profesional intervenga en el tratamiento del
paciente, lo que es vivido como fuente de posibles interferencias.

Resistencias aparte, diversos autores consideran que la principal dificultad
para los terapeutas interesados sea compatibilizar la realizacion de estas técnicas con su
rutina laboral habitual (Kavanagh, 1992; Wright, 1997; Dixon y cols, 1999b) al no estar
contemplada su realizacion desde la administracion sanitaria.

Otro problema frecuentemente invocado es la dificultad de los profesionales
para acceder a formacion en estas terapias. En nuestra experiencia (Bellver y cols.
1998), la realizacion de un curso de entrenamiento en un formato de terapia unifamiliar
y domiciliaria, no conllevo la realizacion de las terapias una vez los profesionales
regresaron a su marco asistencial habitual, a pesar de que el curso habia sido bien
valorado por los participantes y que se habian intentado controlar previamente las
interferencias previsibles. Los profesionales justificaron el no haber iniciado las terapias
por no poder compatibilizarlas con su ritmo asistencial habitual. Lamentablemente,
como comenta Hogarty (2003), quizds todos los problemas expuestos hasta ahora
puedan resumirse en uno: la ausencia de una financiacion especifica para las terapias

psicosociales.
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Finalmente, Falloon y cols (2004) han observado en su estudio multicéntrico
una disminucion de la efectividad de las intervenciones debida a la reduccion de los
métodos mediante el uso bien de una séla parte del programa de intervencion,
generalmente el componente educativo o bien de fragmentos del programa adaptados a
las necesidades personales del terapeuta, desvirtuando el contenido de la intervencion y
sus posibles efectos. En nuestra experiencia, en la implementacion de las intervenciones
que siguieron a la realizacion de un curso sobre intervencion familiar (Bellver y cols,
1998, comunicacion en el III Congreso Nacional de Psiquiatria), la  frecuente
transformacion del programa original por los participantes se debid s6lo ocasionalmente
a la necesidad bienintencionada de adaptar el contenido del programa a las exigencias
del ritmo asistencial habitual. Con mas frecuencia, se basd en la concepcion de las
psicoterapias como una forma menor de tratamiento en la que "todo vale", incluida la
mutilacion idiosincratica de su estructura y contenido al servicio de las necesidades
subjetivas del terapeuta en cada sesion.

En cualquier caso, utilizando las palabras del propio Falloon, "estos problemas
son comunes a la mayoria de los avances que se realizan en la practica clinica y que no

tienen caracter comercial".

Hay que remarcar que no so6lo hay dificultades desde el lado de los
profesionales para la realizacion de las intervenciones, sino que son las propias familias
son las que las rechazan con una frecuencia de entre un 7y un 21 % de los casos o la
abandonan una vez iniciada en un porcentaje de entre un 7 y un 24 % (Tarrier y cols,
1991).

Estos porcentajes obtenidos en estudios de investigacion se incrementan

cuando se aplican en el marco clinico habitual. Asi, en el trabajo ya aludido de
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Magliano y cols (2005), un 32 % de familias rechazaron la intervencion, justificando en
proporciones similares su rechazo en el escepticismo sobre sus efectos, en el mal estado
de los pacientes y en la incompatibilidad con su horario laboral. Una vez iniciada, un 15
% de pacientes la abandonaron, justificandose en la pérdida de interés, el
empeoramiento clinico del paciente y en problemas de salud de los familiares.

Leff y cols (1989) han propuesto como estrategia para reducir los abandonos
que al menos las sesiones iniciales se realicen en el domicilio familiar. El trabajo de
Montero y cols (1999) también encontré una tasa de abandonos significativamente
menor para un abordaje unifamiliar realizado en el domicilio comparado con un
abordaje grupal realizado en la Unidad de Salud Mental. En este mismo trabajo se
encontrd que los abandonos se asociaban con la mayor edad del paciente, el antecedente
de mayor niimero de ingresos hospitalarios, la convivencia en familias de pocos
miembros y el menor grado de conocimientos sobre la esquizofrenia del familiar clave.
Con respecto a los abandonos, Pilling y cols (2002) han sugerido que debiera estudiarse
el efecto sobre ellos de la frecuencia y duracion de las intervenciones, ya que
probablemente la frecuencia semanal puede ser vivida por la familia como mas intrusiva

que la mensual.

Como conclusién de este apartado, vamos a recoger las recomendaciones del
grupo PORT (Schizophrenia Patient Outcomes Research Team) para llevar la mejor
practica clinica al tratamiento de la esquizofrenia:

1. A los pacientes que tengan contacto habitual con sus familias debe

ofrecérseles una intervencion psicosocial que dure al menos 9 meses y que
proporcione una combinacién de educacién sobre la enfermedad, apoyo

familiar, intervencion en crisis y entrenamiento en resolucion de problemas.
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2. Las intervenciones familiares no deben restringirse sélo a aquellos pacientes
cuyas familias sean de AEE.
3. No deben utilizarse las intervenciones familiares que se basen en la premisa

de que la disfuncién familiar es causa del trastorno esquizofrénico.

D.2.3.- Eficiencia de las intervenciones

Durante afos, s6lo han existido tres estudios que abordaran la eficiencia de las
intervenciones familiares. El primero de ellos fue el de Cardin y cols (1985), quienes
estudiando costes directos e indirectos encontraron que el coste total de la intervencion
familiar en 1 afio de tratamiento es un 19 % menor que el tratamiento tradicional. En el
segundo (Tarrier y cols, 1991), estudiando costes directos encontraron un ahorro del 27
% por paciente a pesar del coste extra de tiempo del terapeuta. Finalmente, el estudio en
China de Xiong y cols (1994), poco generalizable pero orientativo, en el que
encontraron un ahorro de 170 dolares por paciente respecto al manejo habitual.

Estos estudios coincidian en que las intervenciones eran coste-efectivas a
expensas de la disminucion del gasto en nimero y duracion de las hospitalizaciones.
Este efecto de la intervencion sobre la tasa de ingresos no es nada desdefiable ya que,
segun el trabajo de Knapp (2000), el gasto de hospitalizacion representa de media entre
uno y dos tercios del gasto total que genera la atencion sanitaria a la esquizofrenia en los
paises desarrollados.

Sin embargo, esta escasez de estudios de coste-efectividad ha limitado la
defensa habitual frente a los gestores sanitarios de la necesidad de ofertar estas terapias

en la practica clinica habitual. Los gestores parecian considerarlas excesivamente
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costosas, lo que no deja de ser sorprendente cuando el Unico gasto que puede
atribuirseles es el del tiempo de dedicacion del terapeuta.

Afortunadamente, en el afio 2005 se han publicado los resultados del programa
CHOICE de la Organizacion Mundial de la Salud, cuyo objetivo ha sido la obtencion
de pruebas sobre la rentabilidad econdémica de un elevado numero de formas de
intervencion relativas a los factores contribuyentes de las enfermedades mentales, en
una amplia gama de contextos geograficos y epidemiologicos de todo el mundo
(Chisholm, 2005). Para lograr este objetivo ha utilizado el sistema DALY utilizado por
el departamento financiero de la OMS. El término DALY (= afios de vida ajustados por
discapacidad) alude a un parametro cronoldgico que resume la salud de la poblacion
combinando los afios perdidos a causa del fallecimiento prematuro y los afios vividos
con discapacidad.

Con respecto a la esquizofrenia, este informe encuentra que las intervenciones
farmacoldgicas no reducen la incidencia ni la duracion de la enfermedad hasta el punto
de establecer una diferencia en el funcionamiento cotidiano de los pacientes tratados.
Asi, cuando se utilizan unicamente antipsicoticos, hay una mejoria del 25% en
comparacion con la ausencia de tratamiento mientras que si se afiade un tratamiento
psicosocial complementario al farmacoterapéutico se produce una mejoria cercana al 45
% medida en DALYs.

Asi, en este informe de la OMS se afirma que la adicion de un tratamiento
psicosocial a la farmacoterapia induce un efecto beneficioso mucho mayor que el
cambio desde los antipsicéticos antiguos a los nuevos. Ademads, el cambio de los
antipsicoticos clasicos por los atipicos en el conjunto total de intervenciones incrementa
los costes en un 100- 200 % mientras que la ganancia en salud s6lo aumenta en un 23-

32 %.
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Por lo tanto, acaba concluyendo que la estrategia econdémicamente mas
rentable para evitar los problemas asociados a las psicosis debe ser una intervencion
combinada de antipsicoticos y una terapia psicosocial complementaria aplicado a través
de un modelo de servicio ambulatorio comunitario. Ademas, subraya que la necesidad
de este abordaje combinado es aun mas evidente en los paises en vias de desarrollo,
donde el elevado coste de los antipsicoticos atipicos hace cuestionable su eficiencia
mientras que el coste adicional relativamente modesto del tratamiento psicosocial
complementario permite obtener una ganancia de salud significativa, de manera que la
aplicacion de una estrategia combinada tiene una rentabilidad econémica mayor que la
aplicacion de la farmacoterapia como tratamiento Unico.

Aun con estos resultados claramente favorables a la integracion de las terapias
psicosociales, el propio informe reconoce que el sistema DALY no es capaz de
determinar plenamente todas las consecuencias negativas de la esquizofrenia sobre la
vida familiar y la capacidad de llevar una vida productiva, por lo que los beneficios
aportados por la integracion de estas terapias podrian ser ain mayores.

Falloon en su revision de las intervenciones familiares realizada en 2003, no
encuentra que ninguno de los estudios realizados que han incluido andlisis de costes
hayan evidenciado que la integracion del abordaje familiar eleve los costes del servicio
sino que, al contrario, suponen un ahorro.

Dado que el unico gasto que generan las intervenciones lo comporta el tiempo
de dedicacion del terapeuta y que no se ha demostrado que un formato de intervencion
sea superior a otro, en principio cabria suponer que las intervenciones grupales son las
mas coste-efectivas al atender un solo terapeuta a un nimero mayor de familias. Sin
embargo, el mayor nimero de abandonos en las intervenciones grupales (Leff y cols,

1989) o el mayor beneficio de los formatos unifamiliares sobre otras variables de
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resultado como el ajuste social, la mejoria clinica y la dosis de antipsicoticos (Montero
y cols, 2001), no puede afirmarse a priori que las intervenciones grupales sean las mas
eficientes. Ademas el coste adicional para los miembros de las familias es minimo en el
abordaje unifamiliar, tanto por el ahorro en desplazamientos como por realizarse

abordajes flexibles que evitan la pérdida de horas de trabajo.

D.2.4.-Indicaciones de las intervenciones

Como ya se ha ido comentando, una cuestion no resuelta es la indicacion de los
diferentes modelos de intervencion, es decir, si hay unos superiores a otros y si
determinados perfiles de pacientes pueden beneficiarse mas de un determinado formato.

Goldstein y colaboradores (1995) propusieron que en un primer episodio
psicotico estaria mas indicada una intervencion centrada en el paciente y su familia, es
decir, un formato unifamiliar. Mc Farlane (1995), en cambio, obtiene mejores resultados
en pacientes cronicos con un abordaje multifamiliar. El trabajo de Montero y cols de
2003 orienta a que los pacientes con menor tiempo de evolucion se beneficiarian mas de
un abordaje unifamiliar mientras que los mas cronicos se beneficiarian mas del grupal.

La intervencion familiar es la mas eficaz, la de mas amplios beneficios y la mas
extensamente estudiada de las intervenciones psicosociales. Sin embargo, existen otras
técnicas como el manejo asertivo comunitario, el entrenamiento en habilidades sociales,
la terapia cognitivo-conductual para la rehabilitaciéon cognitiva o para los sintomas
productivos asi como los programas de empleo protegido, que se han mostrado también
eficaces sobre los objetivos para los que han sido disefiadas (Bustillo y cols, 2001).
Respecto a las estrategias de formacion para el desempeiio social y laboral, Hogarty y
cols (1986) han encontrado que aportan un beneficio afiadido cuando se integran con las

intervenciones familiares, si bien en ausencia éstas tienen un efecto limitado.
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Es previsible y deseable que en el futuro se establezca la indicacion de alguna
de estas intervenciones (o de un conjunto de ellas) en funcidon de las necesidades del

paciente y su familia.
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OBJETIVOS
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OBJETIVO GENERAL:

Analizar si los cambios en los niveles de la EE asociados a la realizacion de una

intervencion familiar reducen el riesgo de recaidas a corto y medio plazo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1. Determinar si una intervencion familiar de duracion limitada es capaz de reducir el
nivel de EE del familiar clave.

2. Comprobar si los cambios en la EE detectados tras la intervencion familiar se
mantienen en el tiempo.

3. Determinar qué componentes de la EE son mas sensibles al cambio.

4. Analizar si la realizacion de una intervencion familiar psicoeducativa de orientacion
cognitivo-conductual en dos formatos terapéuticos distintos se asocia a perfiles
diferentes de EE en el cuidador principal en funcion del tipo de abordaje.

5. Analizar si la realizacion de una intervencion familiar psicoeducativa de orientacion
cognitivo-conductual en dos formatos terapéuticos distintos se asocia a diferentes

tasas de recidivas tras finalizar la terapia.

OBJETIVOS SECUNDARIOS:

1. Describir el perfil de la EE en una cohorte de familiares de pacientes

esquizofrénicos remitidos a un programa de intervencion familiar.

2. Analizar si los perfiles de EE se asocian a variables clinicas o sociodemograficas.
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MATERIAL Y METODO



112



A.- DISENO

Los articulos que conforman esta tesis son parte de un proyecto de investigacion
mas amplio que pretende analizar y comparar la efectividad a corto y largo plazo, en el
marco sanitario publico, de dos abordajes distintos de intervencidon familiar (IF) de tipo
psicoeducativo: una terapia familiar centrada en la unidad familiar (TFC) y un programa
de grupos de familiares (GF).

En el marco de este estudio y dado que las variables recopiladas asi lo permitian,
se considero interesante analizar en mayor profundidad la interaccion entre la EE y las
recidivas, tanto transversal como longitudinalmente. Las caracteristicas de esta
asociacion entre las dos principales variables de resultado de los estudios de
intervencion, a pesar de su importancia tedrica y las previsibles implicaciones clinicas,
no se encontraba a nuestro juicio suficientemente estudiada en la literatura, sobre todo

en lo referente a su comportamiento a largo plazo tras una intervencion familiar.

En todos los casos se llevaron a cabo tres valoraciones: una inicial antes de la
asignacion aleatoria, otra inmediatamente tras concluir la IF y una valoracion final a los
5 afios del término de la intervencion. Tanto las variables como los instrumentos
utilizados en las tres valoraciones fueron idénticos. El estudio fue aprobado por el
comité de investigacion de la Universitat de Valéncia.

Las IF se ofrecieron como parte del tratamiento habitual en el Sistema de Salud
publico del Area 4 de Valéncia, que en el momento de inicio del estudio atendia a una
poblacion de aproximadamente 133.080 habitantes (93.346 de ellos entre 15 y 64 afios).
En esta Area, el tratamiento habitual de los pacientes esquizofrénicos se basa en visitas

regulares con el psiquiatra responsable del paciente dentro de las cuales se supervisa y
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ajusta la medicacion, siendo el contacto entre familias y clinicos infrecuente e informal.
El Area dispone de una Unidad de Hospitalizacion Psiquidtrica con 18 camas en el
Hospital Clinico Universitario y tres Centros de Salud Mental. En uno de ellos, el CSM
de la Malvarrosa, fue donde se llevaron a cabo en nuestro estudio las intervenciones
familiares de marco ambulatorio. En el periodo de realizaciéon del estudio no se disponia
de recursos para realizar tratamientos rehabilitadores como hospitales de dia, centros de
reinsercion sociolaboral, centros de dia, unidades de media estancia, pisos tutelados o

programas de empleo protegido.

B.- MUESTRA

Los casos que componen la muestra son todas aquellos pacientes y sus
familiares clave (definidos como aquel familiar que se encarga principalmente del
cuidado del paciente o el que mas tiempo pasa con éste) que, cumpliendo los criterios de
inclusion, fueron remitidos al Programa de Intervencion Familiar por los psiquiatras que
prestaban asistencia en cualquiera de los servicios psiquiatricos del Area durante el

periodo comprendido entre Junio de 1992 y Abril de 1997.

B.1.- Criterios de inclusion:

1.- Diagnostico de esquizofrenia, Trastorno esquizofreniforme o Trastorno
esquizoafectivo segun criterios DSM-III-TR (American Psychiatric Association, 1987).

2.- Edad comprendida entre 15 y 45 afos

3.- Haber presentado una reagudizacion sintomatica o un primer episodio de la
enfermedad en los 6 meses previos con o sin ingreso psiquiatrico y que se encuentre en

fase de remision y con capacidad de asimilar las sesiones.
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4.- Convivencia con, al menos, un familiar directo, como minimo durante los
tres meses anteriores al primer contacto y tener la intencidon de continuar haciéndolo

durante los 12 meses que dura el estudio.

Para que la muestra fuera representativa de la clinica diaria no se excluyé a los
pacientes con diagnoéstico principal de trastorno esquizofrénico o esquizoafectivo en los
que existiera comorbilidad con una enfermedad médica o con consumo perjudicial de
sustancias, siempre que este consumo no cumpliera criterios de dependencia. No hubo

ningun criterio de exclusion referido a los familiares.

B.2.- Descripcion de 1a muestra

La muestra se compone de 87 pacientes y sus familiares clave, remitidos al
programa de forma consecutiva por sus psiquiatras. De éstos, 46 fueron asignados
aleatoriamente al abordaje domiciliario y 41 al grupal. La asignacion fue realizada por
un investigador de una institucion independiente (la Universidad Miguel Hernandez de
Alicante), utilizando una tabla de nimeros aleatorios, quien remitia sobres sellados que
contenian los nimeros randomizados.

Antes de continuar con la descripcion de los familiares y pacientes, conviene
sefialar que, con la tnica finalidad de apoyar las afirmaciones que se realizan, hay varias
menciones a instrumentos de medida que ain no han sido explicados. Estos
instrumentos seran comentados en detalle mas adelante, en el apartado especificamente
dedicado a ellos.

B.2.1.- Pacientes

La muestra de pacientes se compone de 58 hombres y 29 mujeres con una edad

media de 26,8 afios. La mayoria estaban solteros (88,5 %), un 72 % de los pacientes
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solo tenia estudios primarios y el 82 % estaba inactivo laboralmente en el momento de
su inclusion. La edad media de comienzo de la enfermedad fue de 21 afios y el tiempo
de evolucion de la enfermedad de 5 afios y medio. El 33 % de la muestra no habia
requerido ingresos previos y el 30 % de los pacientes habia requerido con anterioridad
dos o mas ingresos, siendo la duracion media de la estancia de 38 dias para toda la
muestra.

Todos los pacientes que fueron remitidos estaban diagnosticados de trastorno
esquizofrénico. Al inicio de la intervencion, casi todos los pacientes presentaban
sintomas psicoticos positivos aunque de poca gravedad (medidos mediante el PAS, que
arrojaba una puntuacion global de 6.3, con un rango entre 3 y 15) y un ajuste social
pobre (medido mediante el DAS-II, que arrojaba una puntuaciéon global de 3.8). En
cuanto a las dosis de medicacion antipsicotica, el 90 % cumplimentaba el tratamiento, el
56 % llevaba dosis de mantenimiento menores o iguales a 500 mgrs. equivalentes de

Clorpromazina al dia y el 31 % tomaba dosis superiores.

B.2.2.- Familiares

En poco mas de la mitad de los casos convivian tres o mas familiares en el
mismo domicilio y en un 66,7 % de la muestra el tiempo de contacto entre el paciente y
la familia es mayor de 35 horas semanales.

La gran mayoria de los familiares clave eran mujeres (87,8 %), habitualmente
las madres de los pacientes (82%), con una media de edad de 56 afios (d.e.= 11,7) y mas
de la mitad sin trabajo remunerado (66,7%).

El 56.3 % de los familiares clave resultd ser de AEE. Los conocimientos de los
familiares sobre la esquizofrenia eran escasos (medidos mediante el KASI, cuya media

de puntuaciones totales fue de 14,2 (ds=3.,8). La media de la puntuaciéon en el
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cuestionario GHQ de 28 items, que es una medida de la salud psiquica con la que
pretendimos valorar la repercusion emocional en el cuidador, se situdé por encima del

punto de corte establecido en 5/6 (8,1; ds=6,1).

C.- PROCEDIMIENTO

C.1.- ENTRENAMIENTO DE LOS TERAPEUTAS

En primer lugar, se realizoO el entrenamiento del personal, tanto en la
familiarizacion con los instrumentos de medida y valoracion como en los programas de
intervencion familiar. Nuestro equipo consta de cinco psiquiatras y una enfermera
especializada en psiquiatria, con experiencia en la clinica de los trastornos psicéticos y
su manejo. Todos ellos fueron seleccionados segin su interés en la integracion de
abordajes terapéuticos y participaron de forma voluntaria sin abandonar el resto de sus
labores asistenciales.

La directora del equipo (I.M.) y una de las investigadoras (A.A.) recibieron
formacion especifica sobre los dos formatos de intervencion familiar psicoeducativa de
base conductual que iban a ser estudiados. A su vez, ellas dos entrenaron al resto del
grupo en ambas estrategias, en el contexto de las reuniones semanales del equipo.

La formacion se inicié con seminarios tedricos sobre la EE y su repercusion en
el curso de la esquizofrenia junto con los estudios observacionales y de intervencion en
familias de esquizofrénicos. A continuacion se pasé al entrenamiento en la intervencion
terapéutica a lo largo de dos meses con sesiones semanales de dos horas de duracion
siguiendo la guia didactica desarrollada al efecto. Esta guia clinica incluye una
explicacion de las instrucciones de cada sesion y representacion de la misma con

técnicas de role-play entre los terapeutas. Ademads se utilizaron manuales, libros de
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trabajo, videos y cintas magnetofonicas. Con respecto a los instrumentos de medida, la
fiabilidad alcanzada entre entrevistadores fue > 0.90.

Una vez terminado el entrenamiento, cada uno de los terapeutas comenz6 con un
caso que fue supervisado en las reuniones de equipo.

Las sesiones en el domicilio se realizaron fuera del horario de trabajo, con
familias a veces muy numerosas. Esto supuso una carga importante para los terapeutas
que hubo que manejar trabajando en equipo y facilitando la expresion de sus
preocupaciones y sus sentimientos hacia las familias. De esta forma, ademas de ayudar
al terapeuta se evitd que estos sentimientos negativos se vertieran en las familias

durante las sesiones.

C.2.- RECLUTAMIENTO DE LA MUESTRA

A continuacion se comenzd la recogida de casos contactando con todos los
psiquiatras que prestaban asistencia clinica en el area, tanto para informar de la oferta
terapéutica y sus beneficios esperados, como para solicitar la remision de casos. El
contacto fue tanto personal como por escrito, insistiendo en la remision de todos los
pacientes que cumplieran los criterios de inclusion y no s6lo de aquellos que se
consideraran de alto riesgo por tener familias de manejo complicado. Asi mismo,
deberia ser el psiquiatra responsable del caso el que propusiera al paciente y a su familia
la intervencién y les informara sobre ella, ofreciéndola como una parte del tratamiento
complementaria a la medicacion. Se mantuvo comunicacion de forma regular con los
psiquiatras responsables durante el tiempo que durd la IF, de forma telefonica,

personalmente o asistiendo éstos a algunas de las reuniones del equipo.

118



C.3.- VALORACION INICIAL

Una vez la familia daba su consentimiento informado para participar en la
intervencion, el primer paso consistia en llevar a cabo la Valoracion inicial. Para ello, se
concertaba cita con el familiar clave para que acudiera al Centro de Salud Mental de la
Malvarrosa. El psiquiatra que habia remitido al paciente aportaba los datos clinicos y
sociodemograficos que eran completados con la historia clinica del paciente y con la
entrevista de valoracion familiar. Toda esta informacion se recogia en una base de datos
que contenia una seleccion de medidas estandarizadas junto a las puntuaciones
obtenidas con los instrumentos de medida.

Conviene sefialar que los terapeutas no tuvieron ninguna influencia en las
decisiones de los clinicos sobre reingresos, valoracion de recaida y de exacerbaciones
clinicas, régimen de medicacion, etc., por lo que pueden considerarse variables

independientes.

C.3.1.- Variables sociodemograficas

(a) Sexo: Los casos han sido clasificados de forma dicotomica segun el sexo del
paciente (hombre/ mujer)

(b) Edad: Recogida en anos, hace referencia a la edad del paciente en el
momento de contacto con el equipo de IF.

(c) Estado civil: Se clasifica a los pacientes en cuatro categorias: soltero,
casado, separado/ divorciado y viudo.

(d) Composicién familiar: Distribuye a los pacientes en cinco grupos teniendo
en cuenta Unicamente a los familiares que conviven con el paciente a diario

en la misma casa: convive s6lo con el padre o la madre, con ambos padres,
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ademas de padre y/o madre convive con hermanos, en pareja y otros
(familiares de segundo grado o s6lo con hermanos).

(e) Situacién laboral: Clasifica a los pacientes seglin se encuentren inactivos de
forma permanente o transitoria o bien activos laboralmente. Se incluye que
el paciente esté realizando estudios y también si se responsabilizaba de las

tareas domeésticas.

C.3.2.- Variables clinicas

(a) Diagndstico: Realizado por el psiquiatra encargado del caso siguiendo
criterios DSM-III-R. En el disefio del estudio se consideraron tres categorias:
esquizofrenia, trastorno esquizofreniforme y trastorno esquizoafectivo.

(b) Tiempo de evolucion: anos transcurridos desde el comienzo de la
enfermedad. es un dato dificil de estimar ya que el comienzo en muchas
ocasiones es insidioso. Ha sido un juicio clinico contrastado en todos los
casos con los datos de la historia psiquidtrica y los obtenidos con la
valoracion del caso.

(c) Edad de inicio de la enfermedad: Diferencia entre la edad del paciente y los
afios de evolucion.

(d) NUmero de ingresos previos: Recogidos en la historia clinica hasta la fecha
de contacto y corroborados por el familiar.

(e) Dias de estancia del Gltimo ingreso: Obtenidos de la misma forma que el
anterior. Se recoge agrupado en intervalos (de 0 a 15 dias, de 15 a 30 dias, de

1 a 3 meses y mas de 3 meses).



C.3.3.- Variables de medicion inicial y final.

C.3.3.1.- Variables referentes al paciente

(a) Gravedad clinica de los sintomas: Medida de los sintomas psicéticos en el
momento de la valoracion inicial. Hemos utilizado el mismo instrumento que
para medir las recidivas, el Psychiatric Assessment Scale (P.A.S.) de
Kraviecka y cols., 1977.

(b) Medicacion: Se refiere a la dosis de medicacion antipsicotica que lleva cada
paciente en el momento de cada valoracion. La cumplimentacion del
tratamiento con farmacos antipsicoticos se examind con todas las fuentes de
informacion disponibles. Posteriormente se calcularon las equivalencias de
los distintos antipsicoticos en mgrs. de Clorpromazina (Kane y Marder,
1993).

(c) Ajuste social: Se valora el grado de funcionamiento y adaptacion social del
paciente en los meses previos a la realizacion de la entrevista valorados por
el familiar clave, en distintos aspectos del comportamiento general y del
desempeio de roles. El instrumento utilizado fue el Dissability Assessment
Schedule (DAS-11), O.M.S. Ginebra, 1985.

(d) Recaida: Las recaidas se identificaron con el Psychiatric Assessment Scale
(P.A.S.) de Kraviecka y cols., 1977 en su version espanola (Pérez Fuster,
1986). Se aplicaron los criterios de Vaughn y cols (1984) para definir
recaida.

(e) Reingreso: Se ha considerado reingreso todas las admisiones en la sala de
psiquiatria de un hospital, fueran o no motivadas por una recidiva

sintomatica.
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C.3.3.2.- Variables referentes al familiar

(2)

(b)

(c)

Expresividad emocional (EE): La medida de la emocion que expresa el
familiar clave hacia el paciente y sus conductas fue valorada segun los
criterios de Leff y Vaughn (1976) por medio de la version abreviada de la
Camberwell Family Interview (CFI) en su version espafola adaptada por
Montero y Ruiz. Esta medida global surge de la valoraciéon de cinco
aspectos distintos de las conductas y actitudes que expresa el familiar a lo
largo de la entrevista.

Grado de repercusion en la salud del familiar clave: Hace referencia al
estado de salud general del familiar clave en el Gltimo mes comparado con
su estado de salud habitual, medido mediante el Cuestionario de Salud
General de Goldberg, 1972 (GHQ). Con este instrumento hemos pretendido
obtener un indicador de la repercusion sobre la salud general del cuidador
de la convivencia con un paciente esquizofrénico.

Nivel de conocimientos sobre la enfermedad: Es una medida de los
conocimientos que posee el familiar clave sobre diversos aspectos de la
esquizofrenia en el momento de realizar la evaluacion, obteniéndose
mediante la entrevista Knowledge About Schizophrenia Inventory (KASI) de

Barrowclough y cols (1987).

C.3.3.3.- Variables referentes a la intervencidén

(a)

Tipo de intervencion: Hace referencia al tipo de intervencion al que se asigna
cada caso de forma aleatoria. Hay dos formatos de intervencion: IF

domiciliaria e IF en grupo.



(b) Grado de cumplimentacion con la IF: Los casos se clasifican segtin el grado
de cumplimentacion con el programa en dos grupos:
» Completan la IF.
» Abandonan la IF, una vez evaluados y asignados: se
considera asi cuando no han cumplimentado mas del 75 %
de las sesiones, bien por rechazo a participar, por abandono

de la intervencidn o por falta de suficiente asistencia.

Una vez concluida la valoracion inicial, se procedia a abrir en presencia
de un testigo el sobre con el resultado de la asignacion aleatoria a uno de los dos

abordajes, adjudicandose el caso a un terapeuta.

C.4.- VALORACION TRAS FINALIZAR LA INTERVENCION

Al cumplirse los 12 meses que duraba la intervencion se llevo a cabo otra
valoracion, exactamente igual a la del inicio, para todos los casos que completaron el
programa. No contamos con un evaluador independiente para estas evaluaciones, pero
¢éstas siempre se realizaron a ciegas, sin conocimiento de las puntuaciones iniciales y
por un miembro del equipo distinto de quien habia realizado la intervencion. Todos los
casos fueron medidos con los mismos instrumentos, por el mismo equipo de personas y
en las mismas condiciones con el fin de que no sesgar los resultados. El tinico caso
especial fue el CFI, que siempre fue valorado por IM, al ser la unica persona del equipo

entrenada y con los indices de fiabilidad internacionalmente exigidos.
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Una vez realizada la evaluacion se emitieron informes, tanto para la familia
como para el psiquiatra remisor del caso, cuyo contenido consistia en el resumen de la
IF, los objetivos planteados y los logros alcanzados.

Para los 35 casos que no cumplimentaron la IF hasta el final, se solicité una
valoracion clinica al psiquiatra responsable del paciente en el momento que le
corresponderia haber terminado la IF. También se obtuvo informacion sobre las dosis de

medicacion, recidivas, reingresos y duracion de éstos.

C.5.- VALORACION FINAL

Transcurridos 5 afios desde la finalizacion de la intervencion, se contactod
nuevamente con los mismos familiares clave participantes en las anteriores valoraciones
para una ultima valoracion. Se excluyeron 15 casos bien por no habérseles podido
localizar tras tres intentos consecutivos, bien por haberse producido cambios en la
figura del cuidador principal que imposibilitaban el andlisis comparativo o bien por
fallecimiento del paciente (1 accidental y 2 suicidios), ademas de excluirse los 35 casos
mencionados en la valoracion intermedia que habian acudido a menos del 75 % de las
sesiones (véase figura 1).

A pesar de las pérdidas, las proporciones de las variables sociodemograficas se
mantuvieron sin diferencias significativas durante todo el periodo de estudio.

Con los familiares que si pudieron ser evaluados se realizaron de forma ciega
idénticas pruebas y se recopilaron las mismas variables con idéntica categorizacién que

en las dos valoraciones anteriores.
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FIGURA 1: PERDIDAS EN EL SEGUIMIENTO

t0
15 8
Rechazos:
Abandonos: 0 12
1 n=31 n=52 n=21
PERDIDAS n=15
e 2 familiares no localizables o
no evaluables.
e 3 fallecimientos de pacientes.
® 2 suicidios
e ] accidental

t5 ‘ =37

t0: Evaluacion inicial.

tl: Evaluacion tras finalizar la intervencion.

t5: Evaluacion tras cinco aiios de la conclusion de la intervencion.
TFC: Intervencion centrada en la unidad familiar.

GF: Intervencion en grupo de familiares.
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D.- INSTRUMENTOS DE MEDIDA

D.1.- PSYCHIATRIC ASSESSMENT SCALE (PAS)

Version original: Krawiecka M, Goldberg D, Vaughn M: A standarized
Psychiatric Assessment Scale for rating chronic psychotic patients. Acta Psychiatrica
Scandinavica 1977, 55: 299-308.

Version espafiola: Pérez Fuster A, Ballester Garcia M, Giron Jiménez M,
Gomez Beneyto M. Fiabilidad y sensibilidad de la escala de evaluacion psiquiatrica de

Krawiecka. Actas Luso Espafiolas de Neurologia y Psiquiatria 1989, 17 (2): 11-8.

Se trata de un instrumento de medida estandarizado que nos permite valorar la
gravedad de los sintomas psicoticos. Ademas es sensible a los cambios y se pueden
identificar las recidivas, definidas de forma operativa. De una escala de 8 items en el
instrumento original, s6lo tomamos los tres mas significativos para valorar recidivas:
alucinaciones, delirios y trastornos del lenguaje. Este instrumento mide la gravedad
clinica de cada uno de estos tres pardmetros en escalas de 5 puntos, proporcionando
definiciones operativas para cada uno de ellos. Se ha afiadido una puntuaciéon méaxima
(6), que nos ha permitido identificar las recidivas en aquellos casos que tuvieran
puntuaciones maximas en las tres escalas desde el comienzo. La escala es la siguiente:

1. Ausente
2. Leve

3. Moderado
4. Marcado
5. Severo

6. Muy grave
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La puntuacion global es la suma de las tres escalas y nos da una idea de la
gravedad de los sintomas positivos en el momento de las valoraciones.

Para definir operativamente las recaidas se aplicaron los criterios de Vaughn y
cols (1984), que consideran que un paciente ha recidivado si existe un incremento total
de 3 puntos en una o mas de las tres escalas, entendiendo que el paso de 1 a 2 no se
incluye en el computo. Si el cambio se produce solo en una de las escalas, se considera
significativo aunque tenga un incremento de dos puntos, siempre que la puntuacion sea
5 6 6. Es decir, no se considera significativo si el pasoesde 1 a3 ode 2 a4.

Esta valoracion la realizaba el psiquiatra encargado del paciente, quien no
formaba parte del equipo investigador, proporcionando asi una valoracién

independiente.

D.2.- DISABILITY ASSESSMENT SCALE (DAS-II)

Version original: World Health Organization: A procedure and schedule for the
assessment of disability in patients with severe psychiatric disorders (WHO disability
assessment schedule). WHO, Geneva, 1985.

Versién espafiola: Montero |, Bonet A, Puche E, Gomez-Beneyto M. Adaptacion

espafiola del DAS-11 (Dissability Assessment Schedule) Psiquis 1988, 1X: 17-22.

Este instrumento estandarizado propuesto por la Organizaciéon Mundial de la
Salud (1985) es uno de los pocos especificamente disefiados para valorar el ajuste social
en pacientes esquizofrénicos, y se encuentra ademas traducido y adaptado al castellano,
asi como fiabilizado en su nueva version por Montero y cols (1988). Se trata de una

entrevista semiestructurada que se administra al familiar clave y que tiene en cuenta el
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propio contexto social y cultural del paciente. Se basa en una estimacion del
entrevistador de las respuestas que da el familiar acerca de la conducta del paciente.

La entrevista original estd subdividida en cinco apartados: comportamiento
general, ejecucion del rol social, comportamiento del paciente en el hospital, factores
modificantes y una evaluacion global. Hemos empleado las dos primeras escalas con
sus correspondientes items y la tltima de evaluacion global.

Ambas escalas contienen diversas subescalas que se valoran con un rango de
puntuacién entre 1 y 9, siendo 1 el ajuste excelente y el 9 el desajuste grave. Estas
subescalas investigan las areas de funcionamiento en cuidado personal, empleo del
tiempo libre, enlentecimiento motor, comunicacion, participacion en la vida familiar,
relaciones sexuales y de pareja, contactos fuera del hogar y fricciones, cumplimiento del
trabajo, interés por encontrar trabajo, intereses e informacion y respuesta ante
situaciones imprevistas.

La evaluacion global es valorada por el entrevistador a partir de la informacion
recogida sobre estas areas en una escala de 5 puntos donde 1 es el maximo ajuste y 5 el

mayor desajuste.

D.3.- CAMBERWELL FAMILY INTERVIEW (CFI)

Version original: Brown G and Rutter M. The measurement of family activities
and relationships. A methodological study. Human relations, 1966. Editorial Notice
241-63.

Version abreviada: Vaughn C, Leff J. The measurement of expressed emotion in
families of psychiatric patients. British Journal of Social and Clinical Psychology 1976,

15: 157-65.
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Version espafiola: Centro de Salud Mental de Camarillo, California. Modificada
por Montero | y Ruiz | (1992). La Entrevista familiar de Camberwell (CFI):
Camberwell Family Interview Schedule. Revista de la Asociacion Espafiola de

Neuropsiquiatria 1992; 12: 199-202.

Como ya se ha visto en la introduccidn, se trata de una entrevista psiquidtrica
semiestructurada que evalua el clima emocional de la familia de pacientes con
enfermedad mental cronica. Recoge informacion sobre acontecimientos y actividades y
también acerca de los sentimientos y actitudes del familiar hacia las conductas del
paciente. También se hace un computo del tiempo de contacto directo entre el paciente
y los demés miembros de la familia. Toda la informaciéon hace referencia a los tres
meses previos a la entrevista. La duracion aproximada es de una hora y media y se lleva
a cabo una grabacion en cinta magnetofonica para su posterior valoracion.

Las subescalas que componen la EE son las siguientes:

Comentarios criticos: Comentarios desfavorables sobre la

conducta o sobre la personalidad del paciente emitidos con tono
de voz critico. Se hace un computo simple del nimero de estos
comentarios.

Sobreimplicacién emocional: Hace referencia a respuestas

emocionales  exageradas, identificacion, conducta  de
autosacrificio 'y de entrega exageradas o conductas
extremadamente sobreprotectoras que suponen un control
psicologico o fisico sobre una persona adulta. Se realiza una

valoracion global sobre las opiniones expresadas por el familiar,
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puntuada en una escala de 6 puntos, en la que 6 representa la
mayor sobreimplicacion.

Hostilidad: Existencia de rechazo hacia el paciente y/o
comentarios criticos que se generalizan a la persona como un
todo. Se puntia en una escala global de 4 puntos donde 0=
ausencia de hostilidad, 1= hostilidad por generalizacion, 2=
hostilidad por rechazo, 3= hostilidad por presencia de las dos.

Comentarios positivos: Se realiza un computo simple del nimero

de comentarios que expresan aprobacion o aprecio de una
determinada conducta del paciente o de su personalidad.

Afecto: Se refiere al afecto que expresa el familiar clave hacia el
paciente durante la entrevista, teniéndose en cuenta el tono de
voz, la espontaneidad, la empatia y el grado de preocupacion y de
interés que demuestra hacia el paciente. Se puntia de forma
global en una escala de 6 puntos, en la que 6 representa el

maximo afecto.

Se han seguido los criterios clasicos de puntuacion segun Vaughn y Leff
(1986), considerando a un familiar como de alta EE si se obtienen 6 6 mas comentarios
criticos, puntiia 3 6 mas en la escala de sobreimplicacion emocional o estd presente la
hostilidad en cualquiera de sus formas.

Durante la entrevista también se evalua el tiempo de contacto cara a cara
mediante el computo de las horas semanales que pasan el paciente y el familiar en

contacto directo.
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Es necesario realizar un entrenamiento especifico en la técnica de la entrevista
en centros autorizados, tras el cual se exige que se alcancen unos niveles de fiabilidad
interexaminadores (kappa) iguales o superiores a 0.85, tanto para las puntuaciones
globales como para las escalas parciales. Para este trabajo, contabamos con una
investigadora (IM) que habia realizado este entrenamiento con la Dra. Vaughn, con las
siguientes kappas: EE global 1.00, comentarios criticos 0.97, hostilidad 1.00,

sobreimplicacion emocional 1.00, comentarios positivos 0.87 y afecto 1.00.

D.4.- GENERAL HEALTH QUESTIONNAIRE, (GHQ).

Version original: Goldberg D, Hillier V. A scaled revision of the General Health
Questionnaire. Psychological Medicine 1972, 9: 139-46.

Version espafiola abreviada: Lobo A, Pérez-Echevarria MJ, Artal J. Validity of
the scaled version of the General Health Questionnaire (GHQ 28) in a Spanish

population. Psicol Med 1986, 16: 135-40.

Es un cuestionario autoaplicado que cumplimenta el familiar clave sobre su
propio estado de salud en el ultimo mes, comparado con el que tiene generalmente.
Todas las preguntas hacen referencia al estado de salud general y hay que escoger una
de entre cuatro alternativas. Se considera que da positivo si se obtiene una puntuacién
por encima de un punto de corte, que es 5/6. Pretende dar una aproximacion de la

repercusion que supone la convivencia con el paciente sobre la salud del familiar.
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D.5.- KNOWLEDGE ABOUT SCHIZOPHRENIA INVENTORY (KASI)

Version original: Barrowclough C, Tarrier N, Watts S, Vaughn C, Bamrah JS,
Freeman HL. Assessing the functional value of relatives knowledge of schizophrenia. Br
J Psychiatry 1987, 151: 1-8.

Traducido por: Montero y cols, 1992. Unidad de psiquiatria, Departamento de

Medicina de la Universidad de Valencia.

Se trata de una entrevista semiestructurada que en nuestro trabajo se administra
al familiar clave. Fue disefiada con el objetivo de valorar la informacion que poseen los
familiares sobre la esquizofrenia y los efectos de estos conocimientos sobre la conducta
del familiar. Las preguntas se expresan de forma simple, no penalizandose la ausencia
de conocimientos técnicos o académicos. Como sucede con otros instrumentos similares
abarca los diferentes aspectos de la enfermedad: diagnostico, sintomas, etiologia, curso
y pronostico, medicacion y manejo. En cada uno de estos apartados se valora en una
escala de 4 conocimientos al respecto:

1 (valor negativo): El familiar aporta informacion que puede llevar a
acciones potencialmente perjudiciales en el manejo del paciente.

2 (valor neutral). El familiar conoce muy poco o nada sobre la
esquizofrenia pero no aporta informacién que indique un manejo perjudicial del
paciente.

3 (valor positivo). El familiar aporta informacion que potencialmente
puede conllevar acciones beneficiosas en el manejo del paciente.

4 (valor positivo y ademds aporta informacion adicional correcta).
Ademas de aportar informacion por encima de la puntuacion 3, demuestra tener

un conocimiento amplio del aspecto evaluado.
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Lo mas interesante de este instrumento es que ademas de que nos permite
valorar los cambios en el nivel de informacion antes y después de la IF y también hace
posible una valoracion funcional en el sentido de que nos informa de si los
conocimientos o las creencias del familiar sobre la enfermedad pueden perjudicar o

beneficiar al paciente.

E.- LAS INTERVENCIONES

El enfoque de los dos programas que se comparan es comun: los dos tienen en
cuenta las dificultades de la familia en el manejo de uno de sus miembros que sufre una
esquizofrenia, no consideran a la familia como enferma y ponen el acento en ayudar a
los familiares a desarrollar estrategias de resolucion de problemas cada vez mas
adecuadas y eficaces. De igual modo, las técnicas de orientacion cognitivo-conductual
utilizadas son las mismas.

Los dos programas empiezan por sesiones educativas iguales para ambos. En el
centrado en la unidad familiar se imparten en el domicilio y en el grupal en el Centro de
Salud Mental antes de la incorporacion al grupo. A estas dos sesiones asiste toda la

familia, incluido el paciente.

E.1.- SESIONES EDUCATIVAS

Este programa educativo esta disefiado para corregir los errores sobre la
atribucion de los sintomas producidos por la falta de informacion sobre la naturaleza de
la enfermedad que pueden estar provocando, al menos en parte, las actitudes criticas u

hostiles hacia el paciente.
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El programa educativo que hemos empleado es el disefiado por el profesor Ian
Falloon, traducido al castellano y adaptado a nuestro medio, que proporciona una
informacion estructurada sobre la enfermedad y el tratamiento. Se divide generalmente
en dos sesiones, la primera dedicada a explicar la naturaleza de la enfermedad y la
segunda al tratamiento, aunque se contempla que su nimero se extienda en funcion de
las necesidades de la familia. En las sesiones se proporciona todo el material por escrito
para que la familia lo pueda discutir y consultar cuando lo desee.

El primer paso consiste en decir el diagnostico y el nombre de la enfermedad, al
paciente y a la familia a la vez, dedicando tiempo para cerciorarnos de que todos los
miembros de la familia entienden y saben lo mismo cuando hablamos de la
esquizofrenia. A continuacioén se pasa de forma ordenada a considerar cada uno de los
aspectos de la enfermedad: la sintomatologia, haciendo especial énfasis en los sintomas
deficitarios y la comprension de los sintomas productivos, la etiologia y los factores
desencadenantes explicando el modelo de vulnerabilidad al estrés, el curso y pronodstico
incidiendo sobre los planes de futuro y las expectativas hacia el paciente y, por tltimo,
el manejo tanto de las crisis como de los sintomas negativos. Se cuenta en todo
momento con la participacion del paciente para que relate sus propias experiencias y
dificultades intentando que los familiares lo escuchen y comprendan. Asi mismo se les
anima a que manifiesten sus dudas intentando desculpabilizar y apoyar a la familia. En
esta primera sesion se esbozan las bases de lo que se ird trabajando a lo largo de la
intervencion y se empiezan a abrir vias de comunicacion entre los miembros de la
familia acerca de la enfermedad. Al finalizar se confecciona un perfil de signos de alerta
que les ayudaré a identificar y prevenir precozmente posibles crisis futuras.

En la segunda sesion se discute el tratamiento. Se proporcionan nociones basicas

sobre la forma de funcionar los farmacos antipsicdticos, sus efectos secundarios y
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beneficios en la prevencion de recaidas. Al finalizar se confecciona una lista de efectos
secundarios que les permita identificarlos y diferenciarlos de otras posibles molestias no
debidas a la medicacion. Por otra parte, se insiste en el papel de la familia como
protagonista del tratamiento evitando el estrés y utilizando estrategias de manejo

adecuadas.

E.2.- PROGRAMA DE TERAPIA CENTRADO EN LA UNIDAD
FAMILIAR (TFC).

Estd basado en el programa de Falloon y cols. (1984) con algunas
modificaciones para adaptarlo a nuestro medio cultural. Tiene como objetivos mejorar
el manejo cotidiano de la enfermedad, facilitar el afrontamiento del estrés y aumentar la
calidad de vida de la familia ayudando a cada uno de sus miembros a que alcancen sus
propios objetivos y metas personales.

Consta de tres modulos: educativo, entrenamiento en habilidades de
comunicacion y resolucion de problemas. Las sesiones tienen una hora de duracion y su
frecuencia es semanal los tres primeros meses, quincenal los tres siguientes y
posteriormente mensual hasta completar los 12 meses que dura la IF. Existe una guia
que especifica el contenido de cada sesion y aunque se trata de un programa
estructurado, tiene grandes dosis de flexibilidad para poder adaptarse al ritmo y a las
necesidades de cada familia. El terapeuta se desplaza al domicilio familiar y asisten
todos los miembros de la familia que conviven en la misma vivienda y, ocasionalmente
algin familiar cercano que tenga contacto a diario con el paciente aunque no viva en la
misma casa.

Posteriormente el equipo permanecid disponible y accesible en el Centro de

Salud Mental para una posible intervencion en crisis, apoyo o simplemente refuerzo de
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lo aprendido durante la IF, lo cual podia ser solicitado por la propia familia o por el
clinico encargado del paciente.

Las técnicas incluyen en primer lugar una valoracién del punto de partida de
cada una de las habilidades que se intentan mejorar. A continuacién hay una discusion
con la familia acerca de por qué y como podrian llevarse a babo estas habilidades de
forma eficaz. Se empieza siempre preguntando a la familia qué piensan, dando feed-
back inmediato y animandoles. A continuacion se les proporcionan instrucciones
verbales y por escrito completando lo que se ha discutido. Vienen seguidas de ensayos
de conducta con técnicas de rol-playing y modelado. Ademads se asignan tareas y se les
insta a que realicen una reunion familiar semanal sin la presencia del terapeuta. Esta
reunion tiene una estructura basica con un secretario y un moderador elegidos entre
ellos cada semana y en las que se discuten temas propuestos por ellos mismos y les
ayuda a adquirir independencia del terapeuta que, comienza siendo muy directivo pero
que va siéndolo menos a medida la familia va adquiriendo confianza en sus
capacidades. Al finalizar la IF la familia deberia ser capaz de definir con claridad sus
problemas y objetivos, llegar a soluciones por consenso, planificar su puesta en practica
y llevarlas a cabo, con una revision posterior de los logros alcanzados y un analisis de

las deficiencias.

E.3.- PROGRAMA DE TERAPIA EN GRUPO DE FAMILIARES (GF)

Este programa fue disefiado sobre la base de la investigacion de la EE por Leff'y
cols (1982), pensando que uniendo familiares de alta y de baja EE, los primeros podrian
aprender las estrategias de los de BEE. El objetivo de la IF seria reducir la critica y la
sobreimplicacion, desarrollando estrategias para reducir el contacto cara a cara, a la vez

que se intenta aumentar la red social de los familiares con el fin de combatir el
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aislamiento. Ademas el terapeuta refuerza el papel primordial de la cumplimentacién
del tratamiento farmacologico.

La configuracion es mucho menos estructurada que en el programa familiar
domiciliario, con un mayor grado de improvisacion segin los temas que surjan en la
reunion y de las respuestas de los familiares, sin que haya un programa preestablecido
de sesiones. Si que hay una linea de funcionamiento que es la exposicion de problemas,
el intercambio de opiniones y experiencias, la escucha atenta de los comentarios de los
familiares y el refuerzo de todos los intentos de mejor manejo, asi como de los logros.
Todo esto en un ambiente relajado, que permita expresar cualquier problema o
preocupacion, sabiéndose escuchados comprendidos y apoyados.

Se inicia con dos sesiones educativas sobre la esquizofrenia para pacientes y
familiares, individuales para cada familia y que se realiza en el centro sanitario. Las
sesiones que siguen son solo para los familiares y su fin es ensefiar habilidades en
resolucién de problemas, reducir la critica y la sobreimplicacion, el tiempo de contacto
con el paciente, ampliar las redes sociales y reducir las expectativas. Se trata de un
grupo abierto en el que los nuevos familiares se incorporan cuando son referidos al
programa, siempre después de las sesiones educativas. Generalmente realiza el
programa un familiar por paciente, casi siempre la madre. La media de asistentes en
cada sesion es de 8 a 10 y siempre habia mezcla de familiares recién incorporados con
otros mas veteranos. Las sesiones duran 90 minutos y las llevan a cabo dos terapeutas,
que proporcionan un modelo de buena comunicacion y manejo de problemas en el
contexto de una discusion calmada. Ademas se propicia un clima que permita a los
familiares expresar y procesar sus emociones con el fin de reducir la soledad, los
sentimientos de culpa y la estigmatizacion. La presion social del grupo ayuda a facilitar

los cambios en las actitudes de manejo.
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Los pacientes son excluidos por dos motivos: la expresion de los sintomas por
parte del paciente puede dominar la discusion impidiendo a los participantes un buen
rendimiento en el aprendizaje de las estrategias de manejo y, ademas el grupo es un
buen medio para ventilar los sentimientos de rabia, hostilidad o frustracién, que no
podrian expresarse abiertamente delante del paciente o no seria conveniente que éste se
expusiera a esta situacion.

Hay que sefialar que la mayoria de los miembros del grupo de familiares, una
vez concluido el periodo de intervencion, continuaron acudiendo a un grupo de apoyo

con una frecuencia semanal.

F.- ANALISIS ESTADISTICO DE LOS DATOS

Los datos sobre las variables de curso que pudieron analizarse con
independencia de la adherencia a la intervencion (recaidas, reingresos, severidad de los
sintomas, medicacion) fueron analizados basandose en la intencion de tratar, es decir,
incluyendo a todos los pacientes evaluados aunque no hubieran completado la
intervencion familiar. El resto de las variables se analizaron en aquellos pacientes que
completaron la IF. Solo en el tercer articulo, el andlisis de la muestra se restringio
unicamente a los pacientes de los que se dispusieran de los datos completos de las tres
evaluaciones y que hubieran cumplimentado mas de un 75 % de las sesiones de terapia.

Los datos han sido analizados en los dos primeros trabajos mediante el
programa EPI-info (Center for Disease Control, Atlanta y OMS, Ginebra) y Egret
(1990). En el tercer trabajo se utilizo el paquete estadistico SPSS 11.5.

Para realizar el analisis descriptivo de la muestra se ha utilizado la media y la

desviacion estandar para las variables continuas y las frecuencias para las discretas.

138



La posible existencia de diferencias estadisticamente significativas entre las
diferentes variables se ha valorado mediante las pruebas ji cuadrado, t de studenty U
de Mann-Whitney. Para asegurar que inicialmente no existieran diferencias
significativas entre ambos grupos de intervencion que pudieran sesgar los
resultados, se comprobd previamente que los grupos estaban equiparados
estadisticamente en las mismas.

Las proporciones de variables categoricas se compararon mediante la prueba de
ji cuadrado (x%). Cuando se violaron los supuestos estadisticos, se aplico, en su caso, la
prueba exacta de Fisher o el método de simulacion de Monte Carlo. Las medias de las
variables continuas se compararon con la Prueba t de Student. En las variables
dependientes continuas se ha utilizado el ANOVA y en las ordinales el ANOVA de
Kruskal-Wallis. La precision estadistica de las estimaciones se ha determinado mediante
el calculo de los intervalos de confianza al 95 %.El nivel de significacion elegido fue de
0.05.

Se estimd la tasa de recidivas, primero para el conjunto de sujetos y después
para cada uno de los grupos de IF permitiéndonos asi la comparacion entre ambos. Asi
mismo se ha comparado la proporcion de recidivas segliin el grado de cumplimentacion
con las IF, tanto para el total de sujetos como para cada uno de los grupos por separado.
Ademés se ha comprobado si éstas estaban asociadas o no a variables
sociodemograficas, clinicas o a alguna de las variables de medicion inicial.

Para la medida de la magnitud de la asociacion entre el tipo de IF y la tasa de
recidivas se calcul6 el riesgo relativo utilizando la TFC como referencia. La precision
estadistica del riesgo relativo fue determinada mediante la estimacion de intervalos de

confianza del 95 %.
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El ajuste de los riesgos relativos para las recaidas durante el periodo de
intervencion se calculé mediante un analisis de regresion logistica. Se realizo también
un analisis multivariante exploratorio para evaluar la contribuciéon de las distintas
variables a la estabilidad de la Expresividad Emocional en el periodo de seguimiento,
pero en este caso ninguna de las variables implicadas alcanzd la significacion
estadistica.

El analisis de los cambios de las distintas variables entre la evaluacion previa e
inmediatamente posterior a la intervencion, se realiz6 mediante el Test de Mc Nemar
en las variables categoricas y el Test de Wilcoxon para las continuas. Cuando se
realizaron Pruebas de Mc Nemar apareadas entre los tres momentos de evaluacion, se
aplico la correccion de Bonferroni para disminuir la probabilidad de incrementar el error
tipo .

Para analizar la contribucion relativa de cada subescala a la variabilidad de la
EE entre los tres momentos de evaluacion y dada la inexistencia de una prueba
especifica para variables ordinales se intentd hacer una aproximacién a la cuestion
mediante la realizacion de un analisis de varianza univariante. A pesar de la violacion
de supuestos por las escalas de medida, permitia hacer una idea aproximada de la
contribucion de cada subescala, puesto que la significacion estadistica si que se
alcanzaba con la prueba de Kruskal-Wallis. El tamafio del efecto se operativizdé como R

cuadrado corregida.
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Antes de entrar a discutir los resultados de los tres articulos, vamos a detenernos
a plantear sus ventajas y sus limitaciones.

En primer lugar, respecto al disefio del estudio, presenta unas limitaciones
comunes a todos los estudios que evalian los tratamientos psicosociales. Estas
limitaciones derivan en parte del hecho de que, aunque actualmente se tienda cada vez
mas a la estandarizacion y protocolizacion de las psicoterapias, es imposible traducir en
términos totalmente medibles y cuantificables la actividad de una sesion y, ademads, las
necesidades concretas de los pacientes limitan la estandarizacion.

En este tipo de intervenciones tampoco es posible hacer un estudio a doble
ciego, ya que tanto el paciente como sus familiares saben qué tipo de intervencion estan
realizando. Ademas, ya que cualquier tipo de contacto con un terapeuta supone algin
tipo de efecto sobre el paciente, tampoco existe el placebo, como no sea mediante la
evaluacion de pacientes en lista de espera para su primera atencion, lo que constituye
una estrategia poco viable operativa y éticamente. Finalmente, tampoco es facil
cuantificar la capacidad o el entusiasmo de los diferentes terapeutas.

En segundo lugar, respecto a las limitaciones particulares, hay que sefialar que
los datos y los articulos contenidos en la presente tesis doctoral se enmarcan en un
proyecto de investigacion mas amplio que pretende valorar la efectividad de dos
formatos de intervencion psicosocial sobre familiares de pacientes esquizofrénicos en el
marco de la asistencia sanitaria publica. De su pertenencia a este proyecto de
investigacion se originan parte de las limitaciones del presente estudio ya que en el
disefio del "proyecto madre" no se contemplaron algunas variables que resultarian
pertinentes para el andlisis de la asociacién entre EE y recidivas. Por ejemplo, en el
disefio original no se consideré necesario incluir variables sobre la personalidad del

familiar clave, sobre el sistema atribucional familiar o las caracteristicas de la
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interaccion familiar que, como hemos visto en la introduccion, permitirian un analisis
mas profundo de la naturaleza de la asociacion.

Por otra parte, dado que en el proyecto original se pretendia comparar dos tipos
de intervencion en la practica asistencial habitual, no se considerd necesario un grupo
control, ya que se partia de la base de que la eficacia de las IF frente a su ausencia de
realizacion estaba suficientemente demostrada. Desafortunadamente para el presente
trabajo, la existencia de un grupo control hubiera conferido una mayor validez a los
resultados.

Por el mismo motivo de que el objetivo del proyecto global era realizar una
investigacion sobre la efectividad de las intervenciones, se quiso que la muestra fuera
representativa de los pacientes que serian remitidos en un quehacer clinico cotidiano,
sin criterios de inclusion restrictivos y dejando que fueran los psiquiatras del area los
que establecieran la indicacion de la intervencion en aquellos pacientes en los que la
consideraran oportuna.

Este intento de aproximar los resultados a las condiciones reales puede haber
facilitado que se haya deslizado un sesgo de seleccién por parte de los psiquiatras que
remitian el caso, quienes podrian haber priorizado o simplemente recordado la
posibilidad de derivacion al programa ante un determinado perfil de casos en los que
se enfrentaran a una mala dinamica familiar, a cuidadores demandantes o conflictivos o
a pacientes graves que no cumplieran el tratamiento. En este sentido, llama la atencién
que el nimero de pacientes con poco tiempo de evolucion ha sido relativamente bajo,
posiblemente porque el clinico responsable no ha considerado necesaria la IF en tanto
no han aparecido cronicidad o problemas de manejo.

En cualquier caso, de haberse producido este sesgo, la consecuencia seria que

nuestra muestra se compondria de pacientes mas graves o con un peor manejo. Esto,
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unido los criterios de seleccion amplios (que podrian haber permitido también la
inclusion de pacientes mas complicados que en otros estudios) y la inclusién de los
abandonos para los andlisis por intencién de tratar, podria justificar el que nuestros
resultados fueran mas modestos.

También es posible que fueran los propios familiares quienes se hubieran
"autoseleccionado" en funcion de un perfil determinado de caracteristicas, propias o de
los pacientes, que les hubiera motivado a aceptar la intervencion y adherirse a ella. Las
consecuencias sobre los resultados obtenidos de esta hipotética "autoseleccion" seran
discutidas en mayor profundidad mas adelante.

Otra limitacion ha sido el bajo tamafio muestral al final del seguimiento que
ha limitado los andlisis estadisticos, pudiendo no haberse detectado algunas
asociaciones significativas y no habiéndose podido realizar un andlisis multivariante. A
pesar de los esfuerzos realizados por nuestro grupo para informar a los psiquiatras del
area de la oferta asistencial y de sus beneficios esperados, la recogida de la muestra ha
sido mas larga y costosa de lo esperable considerando la alta prevalencia de
esquizofrenia. En este sentido, hemos encontrado una desproporcion considerable en el
nimero de casos que ha referido cada uno de los psiquiatras del area, lo que
interpretamos que puede estar relacionado, al menos en parte, o bien con su
escepticismo sobre la utilidad e indicacion clinica de la IF, en cuya base podria estar su
formacion tedrica, o bien con la desconfianza hacia los efectos de la intromision de
terceros en su relacion con el paciente.

A pesar del problema para el reclutamiento, la muestra que se consiguid
inicialmente fue de 87 casos, superior a la de la mayoria de trabajos de estas
caracteristicas. Sin embargo, durante el periodo de intervencién hubieron 25 casos que,

por no haber asistido a mas del 75 % de las sesiones, fueron descartados para el analisis
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al no poder atribuirse los posibles cambios a los efectos de la intervencion. Asi, la
muestra inicial quedod reducida a 52 casos, de los cuales se perdieron 15 casos mas en la
valoracion a los 5 afios, bien por causas que imposibilitaban la evaluacion comparativa,
bien porque no pudieron ser localizados o bien por fallecimiento del paciente,
resultando una muestra final de 37 casos. En consecuencia, tanto de los casos que
abandonaron la IF como de los que no pudieron ser evaluados, no se pudieron recoger
ni en la valoracion intermedia ni en la final los datos para los que se requeria la
participacion de los propios familiares, en concreto los referentes a los conocimientos
de la enfermedad, al ajuste social, a la EE y al impacto psicoldgico en los cuidadores.
Sin embargo, si se pudo recabar informacion de los psiquiatras que atendian al paciente
sobre otras variables clinicas como las recaidas, los reingresos, la duracion de éstos y
los sintomas que presentaba cada paciente en el momento que hubiera correspondido a
la evaluacion.

De todas formas, aun reconociendo que hubiera sido deseable un numero
mayor de casos, hay que senalar que el tamafio de nuestra muestra es similar a la de la
mayoria de los estudios de intervencidn que siguen a las muestras intervenidas,
incluidos los que evaltian plazos de seguimiento mas breves (véase tabla IV). Ademas,
sus caracteristicas clinicas y sociodemograficas son comparables con las de otros
trabajos publicados sobre el tema, no existiendo diferencias considerables entre nuestros
pacientes y los de otros estudios espafioles o extranjeros. En cualquier caso, nuestro
objetivo en el analisis realizado a los 5 afios de concluir la intervencion era evaluar los

posibles cambios intragrupo, no la generalizacion de los resultados.
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TABLA 1V : ESTUDIOS CONTROLADOS SOBRE INTERVENCIONES FAMILIARES

Estudio N Seguimiento
Dulz y Hand, 1986 29 9 meses
Shimodera y cols, 2000 13 9 meses
Vaughan y cols, 1992 17 9 meses
Mingyuan y cols, 1993 2076 12 meses
Wiedemann y cols, 2001 24 18 meses
Xiong y cols, 1994 34 18 meses
Zhang y cols (1994) 39 18 meses
Leffy cols, 1985 12 24 meses
Falloon y cols, 1985 18 24 meses
Rund y cols, 1994 12 24 meses
Randolph y cols, 1994 21 24 meses
Muela y Godoy, 2001 15 24 meses
Hogarty y cols, 1997 19 36 meses
Tomaras y cols, 2000 14 36 meses
Mc Farlane y cols, 1995 31 48 meses
Hornung y cols, 1999 134 60 meses
Tarrier y cols ,1994 40 60 meses
Lenior y cols, 2002 63 108 meses

N: Numero de familiares de pacientes esquizofrénicos intervenidos que han sido evaluados al final

del seguimiento.

En negrita, los estudios con tamafio muestral mayor que el nuestro

A pesar de las limitaciones descritas, creemos que el principal interés de este
trabajo reside en ser uno de los pocos que analiza lo que ocurre con una muestra
intervenida tras 5 afos de concluida la terapia. So6lo tres estudios en la literatura
analizan muestras intervenidas tanto tiempo después (Tarrier y cols, 1994; Hornung y
cols, 1999; Lenior y cols ,2002) y en uno de ellos no se considera como variable de

estudio a la EE (Hornung y cols, 1999).
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Ademas de esta excepcionalidad respecto a los plazos de evaluacion dentro de
la literatura internacional sobre el tema, también es de los pocos que analiza las
caracteristicas de la EE en paises mediterraneos de base cultural latina (Bertrando y cols
1992; Ivanovic y cols, 1994; Tomaras y cols, 1992, 2000) y, en concreto en Espana
(Gutiérrez y cols, 1988; Arévalo y Vizcarro, 1989; Montero y cols, 1992; Santos y cols,
2001). Dentro de este contexto cultural, sélo el trabajo griego de Tomaras y cols (2000)
se preocupa de analizar los efectos de una intervencion psicosocial sobre el clima
emocional familiar. En nuestro pais, existe hasta la fecha un unico estudio de
intervencion, el de Muela y Godoy (2001), quienes evaluan los resultados de la terapia
solo en lo referente a la reduccion de las tasas de recaidas y reingresos a los dos afos,

sin analizar si se han producido efectos sobre los niveles de EE.

Respecto al primer objetivo secundario, como se acaba de comentar, no hay
apenas estudios referentes al perfil de la EE en nuestro medio cultural, por lo que
consideramos importante analizar el perfil de la EE y sus subescalas en nuestra muestra
comparandola con los hallazgos en otros medios culturales.

En la tabla V se muestra el perfil de la EE y sus subescalas en la medicion
basal. Dado que no hay criterios operativos para dicotomizar como altas o bajas las
puntuaciones obtenidas en afecto y comentarios positivos, con una finalidad puramente
grafica, se han clasificado sus niveles en funciéon de que estuvieran por encima de un
punto de corte situado en la mediana de cada subescala en nuestra muestra (3 y 2

respectivamente).
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TABLA V: PERFIL DE EE Y SUS SUBESCALAS EN LA MEDICION

x =media
De= desviacion tipica

* =valor respecto a la muestra total de familiares.
**= valor respecto a la muestra de los familiares de AEE.

Datos extraidos de la base de datos original

INICIAL

n* %* x*.De %**  x** De
AEE 49 56.3
Comentarios criticos>6 17 19.5 2.81(3.00) 34.7 3.71(3.48)
Hostilidad 13 15 26.5
Sobreimplicacion>3 37 42.5 75.5
Afecto >3 44 50.6  3.68 (1.38)
Comentarios positivos>2 18 20.7 1.73 (1.47)

En nuestro trabajo encontramos un 56,3 % de familiares de AEE, cifra que es

muy similar al 58, 1 % hallado en el trabajo espafol de Arévalo y Vizcarro (1989) y

que, comparativamente, supone una frecuencia menor que la obtenida en la mayoria de

estudios anglosajones, es parecida a la de otros paises latinos europeos y es bastante

mayor que las tasas descritas para paises en vias de desarrollo (vease tabla III). Lo mas

llamativo de nuestro perfil de EE es el predominio de la sobreimplicacién emocional y

el afecto, mientras que los niveles altos de critica y hostilidad son menos frecuentes.
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Asi, los niveles altos de EE se producen fundamentalmente a expensas del
elevado porcentaje de familias con sobreimplicacion emocional mientras que la
frecuencia de familiares criticos es inferior a la de la mayoria de estudios, sobre todo
respecto de los realizados en culturas anglosajonas.

Es posible que esta diferencia se deba a la combinacion de dos factores: la
variabilidad cultural por un lado y las caracteristicas particulares de nuestra muestra por
el otro.

Con respecto a la variabilidad cultural, diversos estudios en paises de base
cultural latina han coincidido en el predominio de la sobreimplicacién sobre la critica
(Gutiérrez y cols, 1988; Bertrando y cols, 1992; Mavreas y cols, 1992; Martins y cols,
1992; Montero y cols, 1992) mientras que en los paises de cultura anglosajona es la
critica la que alcanza unas tasas mayores que la sobreimplicacion (Brown y cols, 1972;
Vaughn y Leff, 1976b; Vaughn y cols, 1984; Tarrier y cols, 1988). De hecho, si
observamos la tabla III encontramos que el predominio de la EOI sobre la critica se
produce casi exclusivamente en paises latinos. Una de las excepciones es el estudio
japonés de Kurihara y cols (2000), cuyo predominio de la sobreimplicacion coincide
con el encontrado en otros estudios nipones en los que se ha justificado sobre la base
de la estructura matriarcal de la familia japonesa (Otsuka y cols, 1994). La otra
excepcion es el estudio irani de Mottanghipour y cols (2001), el tnico de la literatura
en el que las tasas de hostilidad son inusualmente mayores que las del resto de
subescalas, por lo que si se considera a la hostilidad como una forma extrema de critica,
nos encontramos de nuevo con la preponderancia habitual de la dimension critica/
hostilidad.

La excepcion en el sentido contrario la constituye el trabajo madrilefio de

Arévalo y Vizcarro (1989), el tinico articulo latino en el que el perfil de la critica y
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sobreimplicacion es similar al encontrado en las publicaciones anglosajonas. En su
momento, estos autores también se sorprendieron de encontrar diferencias con el trabajo
gallego de Gutiérrez y cols (1988), acabando por interpretarlas como debidas a la
existencia de patrones emocionales diferentes entre el medio urbano y rural. Sin
embargo, esta hipotesis no justificaria las diferencias con nuestros resultados, también
procedentes de un escenario urbano. Dado que el perfil sociodemografico de ambas
muestras es similar y que resulta dificil pensar que existan mas diferencias culturales
entre Madrid y Valencia que entre ésta y otra capital latina es posible que la diversidad
de los hallazgos se deba a que su muestra es evaluada durante el ingreso hospitalario y
la nuestra es analizada una vez el paciente se encuentra estabilizado lo que, como
enseguida veremos, puede determinar diferentes niveles de critica.

Las diferencias entre los perfiles de la EE en el mundo anglosajon y el latino,
podrian interpretarse sobre la base de las distintas concepciones de la estructura familiar
asi como de los sistemas atribucionales determinados culturalmente. Asi, la cultura
anglosajona premia la autonomia y la independencia, establece lazos familiares menos
estrechos e intrusivos y preconiza un mayor distanciamiento afectivo en las relaciones
interpersonales. Estas caracteristicas, unidas a la atribucién cultural de los sintomas
como controlables por el paciente, pueden conducir a que las alteraciones conductuales
y déficits a consecuencia de la enfermedad sean contestadas con actitudes criticas en un
intento de que sea el propio paciente quien reconduzca sus conductas hacia otras mas
normativas socialmente.

En cambio, la cultura latina, por una parte, fomenta la interdependencia de los
sujetos asi como la permanencia del individuo dentro de fuertes y extensos lazos
familiares, en el seno de los cuales debe contribuirse al bienestar de sus miembros. En

este contexto, se considera obligacion de los padres el implicarse en la consecucion de
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las metas de su descendencia, por lo que ante situaciones de necesidad, se entienden
como inherentes al rol parental las actitudes de sobreproteccion y autosacrificio hacia
los hijos, siendo incluso bien valoradas socialmente. Esto podria condicionar que la
discapacidad del enfermo fuera afrontada mediante una exageracion de estos valores
sancionados culturalmente en un intento de sobrecompensar las deficiencias. Este
intento de apoyo, en funcion de que el estilo del familiar fuera mas o menos invasivo,
resultaria en lo que denominamos actitudes de sobreimplicacion o de afecto,
respectivamente. Por otra parte, aunque en los paises latinos se estimula la expresion de
todos los afectos, tanto positivos como negativos, las atribuciones culturales de la
clinica a factores incontrolables por el enfermo podrian reducir la aparicion de la
critica. En cualquier caso, la confirmacién de estos planteamientos requeriria estudios
especialmente disefiados para analizar estas diferencias transculturales y que podrian ser
fundamentales para esclarecer la naturaleza del constructo de la EE.

Finalmente, las diferencias de posible base cultural encontradas con los perfiles
de la EE de estudios anglosajones no solo pueden deberse a la posibilidad de distintos
patrones emocionales sino también a los diferentes patrones de convivencia. Asi, por
una parte, se ha descrito que la EOI es un atributo exclusivo de los progenitores (Mozny
y cols, 1992; Heikkild y cols, 2001; Van Os y cols, 2001) y, en nuestra muestra todos
los pacientes vivian con sus familias de origen, a diferencia de los estudios
anglosajones. Por otra parte, se han descrito mayores tasas de EOI cuando los tiempos
de contacto cara a cara son elevados (Bentsen y cols, 1996), encontrando en nuestro
estudio un 75,7% de casos con mas de 35 horas semanales.

Con independencia de los factores culturales expuestos hasta aqui, es posible

que los perfiles de la critica y la EOI encontrados se deban a determinadas
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caracteristicas particulares de nuestra muestra. En este sentido, pueden encontrarse
algunas variables que podrian estar implicadas.

En primer lugar, el 87,8 % de nuestros familiares clave son mujeres y en el 82
% de los casos son madres de los pacientes. Este hecho podria explicar las altas tasas de
EOI, ya que diversos trabajos han apuntado a que las mujeres en general y las madres
en particular, son mas sobreimplicadas que los padres (Vaughn y cols, 1984; Parker y
Johnson, 1987; Martins y cols, 1992; Bentsen y cols, 1996; Peterson y Doherty, 2004).

En segundo lugar, segun diversos autores la critica por una parte es mayor
cuanto mas severa es la clinica (Masanet y cols, 1997; Glynn y cols, 1988) y por otra
parte aumenta en situaciones de crisis (Brown y cols, 1972; Leff y cols, 1989, 1990,
Stirling y cols, 1993). Dado que en nuestro estudio los pacientes debian encontrarse ya
estabilizados para ser incluidos en el programa de intervencidon y, por tanto, menos
sintomaticos, es posible que la critica fuera menor que en otros estudios en los que la
medicidn inicial se realiza cuando aun estd ingresado en el hospital. Sin embargo, esta
explicacion estaria en contradiccion con el trabajo de Santos y cols (2001), quienes
encuentran que, si bien la AEE aumenta en las madres en periodos de crisis, lo hace
predominantemente a expensas de la sobreimplicacion.

Finalmente, otra explicacion a la sobrerrepresentacion de la sobreimplicacion
seria que la muestra estuviera sesgada en este sentido. Por una parte, como ya hemos
visto al principio de esta discusion, es posible los psiquiatras encargados del paciente
derivaran preferentemente a los familiares méas demandantes, es decir, a los mas
intrusivos o a los mas involucrados en el cuidado del paciente, caracteristicas que
estarian en la esencia de la sobreimplicacion. Por otra parte, también es posible que
fueran los propios familiares quienes se hubieran "autoseleccionado". Siguiendo las

tesis de Van Os y cols (2001), si consideramos la EOI como un indicador de mayor
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implicacion familiar en el cuidado del paciente, podriamos interpretar las altas tasas de
EOI de nuestra muestra desde la perspectiva de que habrian sido los familiares mas
preocupados por como atender al enfermo los que mas hubieran accedido a participar y
se hubieran adherido al programa. La escasez de primeros episodios en la muestra
también podria explicarse desde esta "autoseleccion" de los familiares, al no haber
valorado éstos la necesidad de recibir orientacion en tanto que el problema no se hubiera

hecho inmanejable o comenzaran a considerarlo como duradero.

Respecto a los niveles altos de hostilidad, nuestra tasa es idéntica a la
comunicada en el estudio madrilefio de Arévalo y Vizcarro (1989), encontrandose
comparativamente entre las tasas mds bajas, proxima a las encontradas en culturas
latinas y mas distante de las anglosajonas. En cualquier caso, los rangos tan estrechos
entre los que se encuentran las tasas de hostilidad en los diversos trabajos (entre un 13
y un 33 % de los familiares, si exceptuamos por anecdoética la tasa irani del 80 %) asi
como la disparidad de las tasas en medios que tedricamente comparten similares
caracteristicas culturales, no es posible realizar una mayor comparacion. Como en el
resto de estudios de paises occidentales y a diferencia de los hallazgos en la India, China
o Iran, la alta hostilidad en nuestra muestra siempre se asocid a niveles elevados de

critica, no apareciendo en ausencia de ésta.

Los niveles de afecto encontrados fueron superiores a los del resto de la
literatura. Dado que la gran mayoria de los pacientes estaban desempleados y eran hijos
del familiar clave, no parecen reproducirse en nuestro medio los hallazgos de Bentsen y
cols (1998) en Noruega que relacionaban las bajas tasas de afecto con el desempleo y

que el cuidador fuera uno de los padres. Nuevamente podemos hipotetizar que las altas
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tasas de afecto en nuestra muestra pueden deberse a que la mayoria de los familiares
clave fueran madres, pudiendo estar implicados los mismos patrones culturales de la
relacion maternofilial que hemos descrito para la sobreimplicacién aunque, en el caso
del afecto, modulados por las caracteristicas del cuidador en forma de un apoyo no
intrusivo al enfermo, en lugar del apoyo invasivo expresado por la sobreimplicacion.
También puede nuevamente implicarse, si consideramos al afecto como la emocion
opuesta a la critica, el hecho de que en nuestro trabajo los pacientes se encontraran ya
estabilizados, utilizando los mismos argumentos anteriormente empleados para
justificar las bajas tasas de criticismo.

A diferencia del trabajo de Bertrando y cols (1992), nosotros no encontramos el
perfil que estos autores llamaban "sobreimplicados afectuosos", tendiendo a asociarse
los niveles altos de afecto con los bajos de EOI en la medicion basal. Se reanalizaron
nuestros datos tras elevar los puntos de corte de la EOI y del afecto a 4/5 para
equipararlos con los utilizados por Bertrando y cols. Con estos criterios, el porcentaje
de nuestros casos con niveles altos de afecto era del 35,6 % y con alta EOI del 23 %
(23,8 % y 23 % respectivamente para Bertrando y cols). Aun asi, la EOI y el afecto
seguian guardando una relacion inversa (datos no mostrados). Dado que la diferencia
entre ambos estudios no se debe al instrumento de medida utilizado (en ambos era el
CFI) ni a los criterios para definir como "altos" a la EOI y al afecto, es posible que la
diferencia se deba a diferentes patrones en la expresion de las emociones, aun en paises
con una base cultural similar. De todas formas, la asociacion entre alta EOI y altos
niveles de afecto encontrados por Bertrando y cols es excepcional, siendo nuestros

hallazgos concordantes con la mayoria de la literatura al respecto.
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Respecto a los comentarios positivos, el dato no tiene mas valor que el
descriptivo, situdndose en similares valores a los encontrados por Ran y cols (2003) en
China y entre los niveles mayores encontrados por Vaughn y Leff (1976) en Inglaterra y
los niveles mas bajos encontrados por Wig y cols (1987) en la India. Como tnico factor
diferencial entre estos estudios se encuentra el lugar de residencia, hallandose niveles
mayores de comentarios positivos en los familiares que viven en areas urbanas y
menores en areas rurales. Sin embargo, estos estudios son de procedencias culturales
tan diversas que resulta excesivamente aventurado plantear esta hipotesis y, en cualquier
caso, no explicaria nuestros datos al ser toda la poblacién urbana. Ante la escasez de
estudios que se interesen por esta subescala no resulta posible realizar mayores
interpretaciones.

En resumen, en una muestra de pacientes esquizofrénicos atendidos en nuestro
medio hemos encontrado unas tasas del 56,3 % de familiares de AEE. A diferencia de
los estudios anglosajones, encontramos que las tasas de AEE se producen
fundamentalmente a expensas de los niveles altos de EOI, encontrando bajos niveles de
critica. Estos datos, aunque en parte podrian estar influidos por las caracteristicas de la
muestra, son concordantes con los hallazgos en otros paises de base cultural latina. El
perfil de la EE y sus subescalas que hemos encontrado en nuestro estudio, al compararlo
con los perfiles encontrados en otras areas geograficas, subraya la influencia de los
factores culturales en el constructo de la EE.

Estos hallazgos sobre las diferencias culturales deberian estudiarse en mayor
profundidad con trabajos disefiados a tal efecto, dadas sus importantes implicaciones
teodricas, investigadoras y clinicas. Desde el punto de vista tedrico, porque podrian
contribuir a la mayor comprension del constructo; desde la perspectiva de la

investigacion, podrian facilitar el control de factores que pueden estar distorsionando la
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comparabilidad de los resultados de distintos estudios y, finalmente, desde el punto de
vista clinico porque la identificacion de los perfiles de la EE predominantes
culturalmente permitiria la adaptacion del disefio de las intervenciones a las

necesidades del medio donde se van a realizar.

Respecto al segundo objetivo secundario no se encontré ninguna asociacion
significativa entre las distintas variables clinicas y sociodemograficas recogidas en la
medicion basal ni con los niveles de la EE o de sus subescalas ni con los antecedentes
de un mayor numero de hospitalizaciones previas o el riesgo posterior de un mayor
nimero de recaidas o reingresos.

Dado que las variables clinicas y sociodemograficas de nuestro estudio recogen
ampliamente las distintas variables asociadas en la literatura, resulta dificil interpretar
estos hallazgos.

Respecto a las variables sociodemograficas, el no haber detectado ninguna
asociacion podria interpretarse en funcion de la relativa homogeneidad de éstas en
nuestra muestra: por un lado, la gran mayoria de los cuidadores son madres, amas de
casa que viven en medio urbano en el seno de familias extensas, con similares niveles
educacionales y socioecondmicos; por otro lado, la mayoria de los pacientes viven con
sus familias de origen, sin pareja estable y estan desempleados.

Sin embargo, en lo referente a las variables clinicas (como por ejemplo el
tiempo de evolucion) no se puede aplicar la misma justificacion, por lo que la tnica
hipotesis que se puede plantear como alternativa a la ausencia de asociacion seria la de
que hubieran confluido factores independientes, tanto favorecedores como protectores
de la relacion entre la EE y las variables clinicas, que hubieran resultado en que no se

hubieran podido detectar las asociaciones. De todas formas, si volvemos a considerar
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los trabajos anteriormente mencionados que apuntan a que la EE tiene unos atributos de
estado que aumentan en las crisis y disminuyen tras éstas y que nuestros pacientes se
hallan ya estabilizados en el momento de la primera evaluacion, podriamos interpretar
nuestros resultados desde el punto de vista de que los niveles de la EE que hemos
detectado corresponderian a los de sus atributos de rasgo, por tanto independientes de

las crisis, y que €stos no estarian asociados con la situacion clinica del paciente.

Antes de entrar en los objetivos especificos y para facilitar el seguimiento de
este apartado de la discusion, se han incluido las figuras 2 y 3 en las que
respectivamente se muestran los datos de las frecuencias tanto de la EE como de sus
subescalas en los tres momentos de evaluacion asi como el andlisis de cambio realizado.
En los graficos del articulo original no se pudieron incluir los datos de todas las
subescalas por razones de espacio. Como ya se ha explicado al hablar de las pérdidas
en nuestra muestra, los datos referentes a las tres medidas se refieren a un ntimero
maximo de 37 sujetos.

En el periodo de realizaciéon de la intervencion, un 43.2 % de los casos
redujeron sus niveles de EE, no existiendo ninguno que los aumentara.

Entre la conclusion de la intervencion y la evaluacion a los 5 afios, un 13,6%
aumentd de nuevo sus niveles mientras que otro 8,1 % los redujo. Solo un 35 % de
familiares mantuvo invariable sus niveles de EE entre las tres evaluaciones: un 21,5 %
fueron establemente de baja EE y un 13,5 % establemente de alta EE.

Con respecto a las subescalas, durante el periodo de intervencion la EOl y la
critica disminuyeron significativamente sus niveles y los comentarios positivos y el
afecto los aumentaron de forma significativa, siendo la hostilidad la subescala que

menos modificaciones experiment6. Entre el final de la intervencion y la evaluacion de
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Figura 2
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los 5 afos, las subescalas tuvieron tendencia a mantenerse estables en los niveles
alcanzados tras la conclusion de la terapia.

La realizacion de un andlisis de los cambios confirmo que éstos se produjeron de
forma significativa durante el periodo de la intervencion, tanto para la EE global como
para las subescalas de EOI, Critica, Afecto y Comentarios Positivos, aunque en los
casos del Afecto y de los Comentarios Positivos no alcanzaron significacion estadistica
tras aplicar la correccion de Bonferrroni. Desde que concluy6 la intervencion hasta el
analisis final no se produjeron mas variaciones que fueran significativas. Considerando
los cambios entre la medicion basal y la evaluacion final, éstos solo fueron
significativos para la EE y la EOL.

Al carecer de un grupo de control propio, se decidid realizar otro analisis de
cambio de la EE entre la medicion inicial y la final en los casos de los que disponiamos
datos de aquellos que habian abandonado, con el fin de compararlo con el del grupo que
completd el tratamiento. Este andlisis mostré un cambio significativo entre ambas
evaluaciones unicamente para el grupo de los que cumplimentaron, no existiendo
variaciones en el de los abandonos.

Dados los resultados expuestos, todo parece indicar en nuestro trabajo que el
principal factor relacionado con el descenso de los niveles iniciales de la EE fue la
realizacion de la intervencion familiar (primer objetivo especifico).

Durante el "periodo de intervencion", se produjo una reduccion significativa de
los niveles de EE que tinicamente se encontrd asociada con la ausencia de recidivas y de
reingresos. Con los datos de nuestro trabajo, parece mdas logico pensar que la
disminucion de la tasa de recidivas y rehospitalizaciones fue consecuencia del descenso
de la EE y no al contrario, puesto que, cronologicamente, en la medicion basal el mayor

o menor niumero de ingresos previos no habia determinado unos niveles diferentes de
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EE mientras que cuando se redujeron los niveles de EE si se encontraron asociadas
menores tasas de reingreso en la evaluacion posterior.

Entre la finalizacion de la intervencion y la evaluacion 5 afios después, los
niveles de la EE y de sus subescalas se mantuvieron mayoritariamente estables en los
valores alcanzados tras la terapia familiar, nuevamente sin que los niveles de EE se
encontraran relacionados con ninguna variable sociodemografica. La asociacion de la
EE con las recidivas y los reingresos detectada durante el periodo de intervencion se
perdi6 durante el de seguimiento.

En cambio, emergidé una asociacion de la EE y varias de sus subescalas con la
gravedad clinica y con el ajuste social: a mayor gravedad clinica o peor ajuste social,
mayor EE, mayor EOI, menor afecto y, en el caso del ajuste social, menor tasa de
comentarios positivos. Con respecto a la critica, los cuidadores que mantuvieron en las
dos mediciones niveles altos, se distinguian de los que mantuvieron niveles bajos en que
al realizarse la evaluacion final sus familiares recibian dosis mayores de neurolépticos y
habian requerido mas ingresos durante esos 5 afios. Estas dos variables asociadas a los
niveles altos de critica indirectamente implicarian o bien nuevamente una mayor
gravedad clinica o bien una menor tolerancia del familiar hacia las conductas del
paciente que le llevaria a solicitar con mas frecuencia el ingreso o el aumento de la
medicacion.

Una vez reducidos los niveles iniciales de la EE por efecto de la intervencion,
todos estos datos durante el seguimiento apuntan en una direccion congruente: el peor
estado clinico del paciente, bien por una mayor gravedad de la clinica productiva o bien
por un peor funcionamiento social, se asociaria a niveles altos de EE, EOI y critica asi

como a la disminucién del afecto y los comentarios positivos.
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El disefio del estudio no permite establecer la causalidad de estas asociaciones,
si bien es cierto que tampoco queda suficientemente aclarada en el resto de la literatura.

Asi, en lo referente a la relacion de la EE y sus subescalas con el ajuste social
en la medicion final, puede entenderse tanto que el peor ajuste social del paciente
provocaria una respuesta de AEE en el familiar como, segin opinan Miklovitz y cols
(1983), que serian las actitudes de AEE familiares las que limitarian el funcionamiento
social del paciente. En nuestro trabajo no hay datos suficientes siquiera para aventurar
una u otra hipdtesis.

Con respecto a la gravedad de la clinica productiva, unicamente podemos
aproximarnos volviendo a aplicar un criterio cronologico: dado que, por una parte, el
descenso inicial de los niveles de la EE es atribuible a la realizacion de la intervencion y
no a otras variables (incluida la gravedad clinica) y que, por otra parte, nada mas
finalizar la intervencion son los niveles bajos de EE los que se asocian con una menor
gravedad de la clinica productiva, mientras que transcurridos 5 afios son los niveles
mantenidamente altos o en aumento los que se asocian con la mayor gravedad, se podria
hipotetizar que es la mayor EE la que condiciona el empeoramiento clinico. Esta
hipdtesis, aunque atractiva, no puede confirmarse con nuestros datos, ya que el
funcionamiento social y la clinica psicotica productiva también mejoraron en la
evaluacion intermedia respecto a sus niveles basales por efecto de la intervencion, como
lo demuestra el diferente perfil de resultados obtenidos para estas variables en funcién
de la realizacion de uno u otro modelo de terapia.

De todas formas, independientemente de la direccion causal, estos resultados
nuevamente apuntan a una vision multifactorial del constructo de la EE, en cuya génesis
interactuarian tanto factores de rasgo como de estado. Por una parte, la estabilidad

mayoritaria de los niveles de la EE y sus subescalas una vez reducidos por la
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intervencion orientarian a la presencia previa de atributos de estado que, una vez
modificados por la intervencion, se mantendrian ya en equilibrio indefinidamente o, al
menos, durante los 5 afos siguientes. Por otra parte, el que las unicas variables que se
encontraron implicadas en la variabilidad de los perfiles de la EE fueran de naturaleza
clinica, podria orientar a que la EE compartiera también atributos de estado reactivos a
la situacion clinica del paciente.

En resumen, y para responder al segundo objetivo especifico, entre la
finalizacion de la intervencion y la evaluacion 5 afios después, los niveles de EE y de
sus subescalas se mantuvieron estables en los valores alcanzados tras la terapia familiar,
sin encontrarse variaciones significativas. La disminucion de los niveles de la EE entre
la medicion basal y la final sigui6 siendo significativa a expensas de la conseguida
durante el periodo de intervencion. Por tanto, los efectos de la intervencion familiar
sobre la reduccion de los niveles de la EE parecen mantenerse en el tiempo, al menos

durante un periodo de 5 afos.

Respecto al tercer objetivo especifico, la subescala que se mostr6 mas
susceptible de cambio fue la EOI, seguida por la critica. Sin embargo, mientras que la
reduccion de la sobreimplicacion durante el periodo de intervencion fue de suficiente
magnitud para ocasionar un descenso significativo de esta subescala entre la medicion
inicial y la final, no ocurri6 asi para la critica, cuya disminucion durante el periodo de
intervencion no fue suficiente para ocasionar un descenso significativo entre estos
analisis.

Este hallazgo es discordante con los de estudios anglosajones, en los que la
critica aparece como la mas modificable mientras que la EOI es la mas resistente al

cambio (Brown y cols, 1972; Leff y cols, 1982). Como ya se ha repetido, el que en
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nuestro caso la intervencion se iniciara una vez el paciente se encontrara estabilizado
podria haber tenido como consecuencia que la critica hubiera descendido ya antes del
momento de la evaluacion basal, lo que explicaria el escaso cambio experimentado por
esta subescala. En cualquier caso, conviene ademds sefalar que las intervenciones
familiares son una estrategia terapéutica que adquiere utilidad en los periodos de
estabilizacion, siendo otros los abordajes mas idoneos en las reagudizaciones (apoyo
familiar, manejo farmacologico, ingreso hospitalario...). Por ello, tendria mayor interés
el conocer el efecto de las intervenciones sobre el estresante cronico que supone la EE
cotidiana que sobre su capacidad de estas terapias para reducirla en situaciones
puntuales en las que ya se ha producido la crisis.

De todas formas, aunque el predominio de la EOI podria haber condicionado
que sus variaciones tuvieran mayor peso relativo que las del resto de las subescalas, esto
no invalidaria el hecho de que es la EOI la que mas cambia con la realizacion de la
intervencion en nuestro estudio.

En el estudio vasco de Santos y cols (2001) también se encuentra a la alta EOI
de las madres como la subescala mas susceptible de cambio espontaneo, si bien solo
cuando la evaltian durante una reagudizacién, manteniéndose en los mismos niveles
cuando el paciente se encuentra estabilizado. Al encontrarse en nuestro caso los
pacientes estabilizados, aparentemente los hallazgos de ambos estudios serian
contradictorios. Sin embargo, los resultados de Santos y cols (2001) podrian integrarse
con los nuestros desde la perspectiva de que ambos trabajos orientan a que la subescala
con mayor variabilidad en nuestro medio es la EOI materna, lo que la convertiria en la
subescala mas susceptible tanto de elevarse ante situaciones de crisis como de reducirse

ante una intervencion familiar.
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Llamativamente, la disminucion mas significativa de la EOI se produce en el
abordaje unifamiliar. Dado que tanto en uno como en otro formato los ingredientes
activos de las intervenciones son similares (en ambos se trabajan igualmente los
sentimientos de culpa y el sistema atribucional, se enfatizan estilos de comunicacion
menos intrusivos con el paciente y se estimula la mayor independencia del cuidador), la
diferencia so6lo puede deberse al efecto de la presencia del paciente y del resto de
familiares. Es posible que el formato unifamiliar, al trabajar directamente sobre los
proyectos y necesidades del paciente consiga que éste logre por si mismo una
autonomia mayor, lo que concordaria con las diferencias significativas encontradas tras
la intervencién en un mayor nimero de subescalas de ajuste social respecto del formato
grupal. Ademas, el planteamiento del formato unifamiliar da un papel de actor principal
al paciente en conseguir la mejora de su propio funcionamiento, lo que podria hacer
mas evidente de cara a sus familiares su capacidad para hacerse cargo de parcelas de su
propio cuidado, haciendo por tanto menos necesario sobreprotegerlo. Por el contrario, la
mejoria conseguida mediante las destrezas adquiridas por el cuidador por su
participacion en el formato grupal, no hace sino reforzar al familiar como protagonista
en el cuidado del paciente. Ademas, en el formato unifamiliar, al trabajarse en la
consecucion de los objetivos de los otros miembros bien por si mismos o bien mediante
la colaboracién de toda la familia, podria amplificar la percepcion del cuidador de que
no es necesario su protagonismo para que sus familiares alcancen sus metas, rebajando
asi su grado de implicacion.

Finalmente, y con respecto al resto de las subescalas, no existieron variaciones
significativas. El afecto y los comentarios positivos experimentaron un cambio positivo
durante la intervencion pero que no logrd alcanzar significacion estadistica. Aunque

estos datos coinciden con los del trabajo ya mencionado de Santos y cols, es posible que
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en nuestro caso el aumento del afecto, aun produciéndose durante el periodo de la
intervencion, no alcanzara significacion estadistica debido a las altas tasas de partida. La
hostilidad se mostr6 en nuestro trabajo como la subescala mas resistente al cambio.
Como en el caso del afecto pero en sentido opuesto, la escasa frecuencia de partida de
familiares hostiles pudo condicionar que las variaciones durante el periodo de la
intervencion no fueran significativas. Durante el periodo de seguimiento no se

produjeron cambios en ninguna de las subescalas.

Con respecto al cuarto objetivo especifico, ambos tipos de intervenciones
produjeron mejoria en los niveles de EE global familiar (el TFC los redujo desde un
56.6 % a un 6.6 % y el GF desde un 63.6 % a un 31.8%). En el modelo unifamiliar
destac6 la mayor reduccion conseguida, que se produjo en todos los casos.

Respecto a las subescalas (véase la tabla 4 del primer articulo), en el modelo
centrado en la unidad familiar hubo una disminucion significativa de la critica y la EOI
y aumentd también significativamente el nimero de comentarios positivos, lo que no se
produjo en el grupal. Finalmente, el afecto y la hostilidad experimentaron cambios
favorables en ambos grupos aunque no alcanzaron significacion estadistica. El tiempo
de contacto cara a cara también se redujo significativamente en el modelo unifamiliar.

Estas diferencias en los resultados de ambos modelos pueden deberse a que en
el unifamiliar se trabaja sobre toda la familia, incluido el paciente mientras que en el
grupal solo se trabaja sobre los familiares al cuidado del paciente (que ademas en
nuestro caso habitualmente se limitaba a uno de los cuidadores, ya que a las sesiones
solia acudir solo el familiar clave, quien con mas frecuencia era la madre). En el modelo
centrado en la familia, al involucrar a todos los miembros en el manejo y cuidado del
paciente, la carga del cuidador principal puede reducirse al ser compartida con los otros

miembros y esta disminucion de la carga podria repercutir en una mayor disminucioén de
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la EE y sus subescalas. Por otra parte, este modelo incide en los estilos de comunicacion
y de afrontamiento del estrés de todos los familiares, por lo que podria reducir el estrés
ambiental de una forma mas rapida y efectiva. Finalmente, al incluirse al paciente
como elemento activo de su recuperacion, se le ayuda a la solucion de sus propios
problemas y a la consecucion de sus objetivos personales (como indirectamente se
evidencia en la superioridad de este modelo para mejorar mas aspectos del ajuste social
del paciente). Esta mejoria tanto en las capacidades como de las dificultades del
paciente puede conducir a una mejoria psiquica y conductual de éste (como también
indirectamente se evidencia en la mayor disminuciéon de la severidad de aspectos
clinicos en este modelo, bien como consecuencia de la disminucion del nivel de estrés
personal o bien como efecto de la intervencion independiente de la reduccion del estrés)
lo que, a su vez, repercutiria en una reaccion emocional mas positiva del familiar clave.
Estos elementos de reparto de la responsabilidad del cuidado asi como de
intervencion sobre el nivel de estrés y funcionamiento de toda la familia (paciente
incluido), no se producen en el modelo grupal, en el que el tinico depositario de los
efectos positivos del tratamiento es el miembro de la familia que acude. Asi, aunque
¢éste podria mejorar su repercusion emocional en la interaccion con el paciente, no lo
haria hasta el punto del modelo unifamiliar, el cual favoreceria las habilidades y las
expresiones emocionales de todos y cada uno de los miembros de la familia, por lo que
mejoraria no solo la calidad de las interacciones del cuidador sino también las del resto

de familiares entre si.

Respecto al quinto objetivo, no hubo diferencias significativas al concluir la

intervencion entre la tasa de recidivas de los dos abordajes. El porcentaje de recidivas

en el programa unifamiliar fue de un 33 % y en el programa grupal fue de un 22 %
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(p=0.26). Cuando teniamos en cuenta Unicamente la muestra que cumplimentaba el
programa, la diferencia era incluso menor. Ninguno de los dos formatos se mostrd
superior en retrasar la aparicion de recaidas, presentando tiempos similares entre el
inicio de la intervencion y la siguiente recaida (6,7 meses para el unifamiliar y 8 meses
para el grupal), sin que se encontrara ninguna diferencia estadisticamente significativa.
Ambos formatos redujeron en parecida medida el nimero de reingresos también se
redujo en ambos grupos y no hubo tampoco diferencias en la duracion de las
hospitalizaciones.

Estos hallazgos estan en la linea de la mayoria de trabajos similares (Tarrier y
cols, 1988; Zastowny y cols, 1992; Schooler y cols, 1997; Leff'y cols, 1989, 1990). Sélo
Mc Farlane y cols (1995) encontraron mejores resultados en la reduccion de la tasa de
recaidas con su programa multifamiliar.

Sin embargo, aunque ambos abordajes se mostraron igualmente efectivos en
reducir la tasa de recidivas, afectaron de modo diferente a otras variables de resultado
(véase la tabla 3 del segundo articulo).

Se detectd que la asignacion al modelo grupal se asociaba a una menor tasa de
recaidas en pacientes que respondian a determinados perfiles clinicos y de entorno
familiar. Este perfil correspondia a pacientes de mayor edad, que convivian en su
domicilio con tres o mas familiares y que presentaban un mayor tiempo de evolucion de
la enfermedad, pero con antecedentes de menos hospitalizaciones previas. Respecto a
los familiares de estos pacientes, presentaban un bajo nivel de afectacion psicoldgica
por la enfermedad y tendian a poseer unos mayores conocimientos sobre la
esquizofrenia. En conjunto, estas caracteristicas del paciente y de sus familiares orientan

a un perfil de mayor estabilidad clinica y, "a priori" de menor riesgo de recaidas.
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Este hallazgo podria explicarse desde las diferencias de planteamiento de los
distintos abordajes. En el caso de las intervenciones sobre grupos de familiares se parte
de la base de que la esquizofrenia es una enfermedad crénica e invalidante, frente a la
que el paciente poco puede hacer y, por ello debe ser manejada por los cuidadores, a los
que hay que orientar y apoyar para que afronten la situacion existente de la mejor
manera posible. Asi, estas intervenciones estan enfocadas a adiestrar a los familiares en
estrategias de manejo adecuadas y a disminuir la carga psicoldégica mediante el
aumento de su red de apoyo social y la elaboracion y reduccion de los sentimientos
negativos. Las intervenciones centradas en la unidad familiar asumen que el paciente
puede hacerse cargo conjuntamente con sus cuidadores de determinadas
responsabilidades respecto de la enfermedad, buscando provocar cambios en la
dindmica intrafamiliar que mejoren el pronodstico de la enfermedad. Mientras que el
planteamiento del formato grupal puede reducir la carga del familiar clave por estos
mecanismos y, por tanto, reducir el estrés del paciente en la interaccion con el cuidador,
el planteamiento del formato unifamiliar puede generar mas tension en todo el ntcleo
familiar durante el proceso de adaptacion a los cambios, por lo que en el caso de
pacientes cronicos con un ambiente familiar estable, puede crear un mayor estrés que
repercutiria en su estado clinico y la posibilidad de recaidas. Contrariamente a esta
hipotesis, la terapia grupal s6lo mostré una tendencia no significativa a modificar los
niveles de malestar psicologico del familiar clave medidos mediante el GHQ si bien,
aunque podria dar una estimacion indirecta de la carga sufrida, no es una medida
especificamente disefiada para valorarla.

En cambio, los pacientes con menor tiempo de evoluciéon parecen responder
mejor al abordaje centrado en la unidad familiar. En el subgrupo de pacientes que

habian sufrido su primer episodio psicotico (n=11), la frecuencia de recaidas con la
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intervencion unifamiliar fue del 19 % y con la grupal del 40 %. Lamentablemente, la
muestra de primeros episodios es pequeia para establecer conclusiones definitivas, pero
estaria en la linea de los resultados reanalizados por Goldstein (1996) que observé una
relacion inversa entre el porcentaje de primeros episodios o de casos de inicio reciente y
la tasa de recidivas, sugiriendo que los pacientes con mas tiempo de evolucion
responderian mejor a una IF centrada en la informacion y el apoyo a los cuidadores
mientras que los casos de inicio mas reciente se beneficiarian de una intervencién mas
intensiva y centrada en la unidad familiar.

Resulta llamativo que la TFC no consiga una mayor disminucion de las recaidas
que la GF a pesar de producir una reduccion mas importante de los niveles de EE y del
tiempo de contacto entre paciente y familia, de mejorar la adherencia al tratamiento y
conseguir un mejor estado clinico y ajuste social del paciente. Una posible explicacion
es que en el grupo de TFC participaron pacientes y familias con las caracteristicas de
mayor estabilidad y adaptacion a la enfermedad resenadas anteriormente, de forma que
las sesiones podrian haber favorecido la desestabilizacion de estos pacientes, que segin
los indicios ya expuestos podrian haber respondido mds favorablemente con una
intervencion grupal. De hecho, segun nuestros resultados, el riesgo de recaida de estos
pacientes cuando realizan la TFC es doble que cuando se realiza el abordaje de la GF
(RR=2.07).

En cualquier caso, conviene recordar que, aunque el objeto de estudio de esta
tesis sea la relacion entre los niveles de EE y las recaidas, como se ha expuesto en la
introduccion, las recidivas no son la tinica variable de resultado en estas intervenciones.
Dado que no hay una unica variable que determine la idoneidad de uno u otro abordaje,

los perfiles de resultados de estos programas terapéuticos deberian ser tomados en
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cuenta en funcion de las caracteristicas y necesidades de las familias a la hora de

establecer la indicacion de uno u otro programa para un paciente concreto.

Respecto al objetivo principal de esta tesis, como ya se ha comentado, el
unico factor que se detectd asociado al descenso de los niveles de EE fue la intervencion
familiar. Durante el periodo comprendido entre el inicio y la finalizacion de la
intervencion se produjo el mayor descenso de los niveles de EE, independientemente
del formato terapéutico administrado. Entre la finalizacion de la intervencion y la
evaluacion 5 afios después, los niveles de EE y de sus subescalas se mantuvieron en los
valores alcanzados tras la terapia, sin encontrarse variaciones significativas.

Durante el periodo de intervencion, las Uinicas variables que se encontraron
asociadas con la disminucion de la EE fueron la reduccion del numero de recidivas y
reingresos. La tasa de recaidas en nuestros pacientes durante el periodo de intervencion
fue del 27,5 %. No todos los pacientes que recayeron precisaron un ingreso
hospitalario, puesto que durante el periodo de intervencion, la tasa de reingresos fue del
10,3 %. No se encontr6 asociacion de este descenso con otras variables
sociodemograficas o clinicas, incluidas la cumplimentacion del tratamiento
farmacoldgico y el tiempo de contacto entre paciente y cuidador, las cuales han sido
implicadas tradicionalmente en la literatura como moduladoras de la magnitud de la
asociacion entre EE y recidivas.

Ya se ha comentado que ambos formatos de intervencion lograron reducir la
tasa de recaidas y de reingresos en este periodo, sin que existieran diferencias
significativas en funcion del tipo de abordaje. Sin embargo, mientras que el formato
grupal se mostr6 superior en reducir la tasa de recaidas en aquellos pacientes con un

perfil sugestivo de mayor estabilidad clinica y familiar, el formato unifamiliar fue el
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que se mostrd superior en mejorar significativamente los niveles de las subescalas de la
EE, ademas de lograr también un cambio favorable en un mayor numero de aspectos de
la clinica productiva y del ajuste social. Este diferente perfil de resultados segun el
formato de terapia realizado, cuya interpretacion ya se ha realizado con anterioridad,
parece orientar de nuevo a que los cambios encontrados tras la intervencion son, al
menos en parte, debidos al efecto de ésta.

Durante los 5 aifios posteriores a la intervencion familiar, los niveles de la
EE se mantuvieron mayoritariamente estables. Esta estabilidad mayoritaria de los
niveles de EE no parecio influir en la tasa de recaidas, ya que s6lo un 29,6 % de los
pacientes no presentaron recaidas, mientras que el 53,3 % tuvo una o mas y el 16,9 %
siguid un curso continuo. Las primeras recaidas tras la intervencion se produjeron, de
forma paulatina y con una distribucion uniforme, durante los primeros 42 meses
posteriores a la intervencion, siendo escasos los pacientes que recayeron por primera
vez mas alla de los tres afios y medio. Al igual que ocurria durante el periodo de
intervencidon, no se precisdé ingreso hospitalario en la mayoria de pacientes que

recayeron: la frecuencia de reingresos fue del 38 %. (datos no mostrados).

Con respecto a la asociacion de las recidivas con los niveles de la EE, durante
el periodo de intervencion no encontramos que la influyera otra variable que no fuera la
propia realizacion de la intervencion: cuando se produjo la reduccidon de los niveles de
EE, este descenso se asocio a la inexistencia de recidivas durante este periodo.

Diversos argumentos expuestos a lo largo de esta discusion apuntan a que este
descenso de la EE es fundamentalmente debido al efecto de la intervencion. Por una
parte, la EE no parece un artefacto producido por la mejoria clinica al tratarse de

pacientes ya estabilizados. Por otra parte, el analisis de cambio demostré se producian
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un mayor numero de cambios en la EE durante el afio de la realizacion de la
intervencion que en todo el periodo de seguimiento, lo que parece indicar que la EE es
modificada en mayor medida por una intervencion familiar que por cualquier otro
acontecimiento o factor que pueda haber sucedido a lo largo de 5 afios. Finalmente, el
analisis de los niveles de la EE en los casos que abandonaron no mostré6 cambios en
todo el periodo de estudio.

Mas dificil resulta plantear una hipdtesis respecto a la direccion de la
interaccion entre EE y recidivas. Varios datos parecen indicar que durante el periodo de
intervencion es la disminucion de la EE la que reduce el nimero de recidivas y no al
reves.

Por una parte, existe una evidencia en la literatura de que tanto los estudios de
seguimiento en cohortes no intervenidas como los estudios de intervencién demuestran
casi unanimemente que es la reduccion de la EE la que tiene como consecuencia la
disminucién de las recidivas, mientras que son anecddticos los hallazgos sobre que los
niveles de EE en un momento determinado se relacionen con el numero de recidivas
previas.

Por otra parte, aproximandonos a los datos concretos de nuestro trabajo desde
una perspectiva cronoldgica, los niveles iniciales de EE no se asociaban con el tiempo
de evolucién de la enfermedad ni con la tasa de reingresos previa mientras que cuando
descendia la EE en aquellos que recibian la intervencion, esto se asociaba con un menor
nimero tanto de recidivas como de reingresos.

Sin embargo, esta hipotesis no parece confirmarse por los resultados obtenidos
en el periodo de seguimiento, durante el cual se produce una disociacidon aparente de la

EE y la tasa de recidivas, puesto que el nimero de recaidas fue aumentando
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paulatinamente en los primeros meses a pesar de mantenerse estables los niveles de la
EE.

Una vez finalizada la intervencion, en los escasos casos en que se produjeron
cambios en los niveles de la EE, éstos se asociaron con variables clinicas como la
gravedad de la sintomatologia productiva y el nivel de funcionamiento social, no
encontrandose ya asociacion con las tasas de recidivas y de reingresos. Es posible que
esta pérdida de asociacion entre EE y recaidas se deba a que los familiares experimenten
algin tipo de "acostumbramiento" ante la emergencia de las crisis, por lo que la
respuesta emocional del cuidador no se veria progresivamente tan afectada por la
irrupcion del cuadro clinico agudo que, llevado a su maximo extremo, causaria el
reingreso. Ademads, desde la perspectiva del modelo atribucional, la aparatosidad de la
clinica en la recidiva facilitaria la atribucién por el cuidador de las conductas del
paciente a una enfermedad y no a rasgos de caracter controlables por éste.

En nuestro estudio se ha encontrado que la repercusion que el hecho de prestar
cuidados a un familiar con esquizofrenia tiene sobre el estado de salud psiquica del
familiar disminuye con el tiempo, aunque el cambio sélo es significativo cuando se
contempla todo el periodo desde el inicio de la intervencion (datos mostrados en
Masanet y cols, en prensa). Se trataria por tanto de un proceso lento y progresivo,
posiblemente atribuible a que con el tiempo se ha elaborado mas el duelo, se conoce
mejor la enfermedad y el como manejarla. Este proceso no parece depender tampoco del
estado clinico del paciente, ni del nimero de recaidas o reingresos. Habria, por tanto, un
acostumbramiento a lo que supone la enfermedad, la estigmatizacion, las limitaciones y
los cambios en la calidad de vida.

Sin embargo, es mas probable que la menor repercusion emocional del

cuidador en aquellos casos que recidivaron se deba no sélo a una habituacién del
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familiar sino también a la consecuencia del efecto duradero de la intervencion sobre los
conocimientos de la enfermedad y las estrategias de manejo del cuidador. En este
sentido, el trabajo sobre nuestra muestra de Masanet y cols (en prensa) encuentra que
los conocimientos sobre la enfermedad, especialmente en lo referente a la medicacion y
al manejo del paciente, siguieron siendo buenos a los 5 afos de la conclusion de la
terapia. Asi, dado que en la intervencion se enfatiza la identificacion precoz de sintomas
de alerta de recaidas y se adiestra al cuidador tanto sobre como actuar en las crisis y
como en el modo de contactar con los servicios sanitarios en caso de emergencia, ante
una recaida el cuidador tendria menos dificultades para afrontar la crisis. De hecho, este
adiestramiento del cuidador permitiria explicar los menores indices de reingresos por
numero de recaidas que presentaron los pacientes cuyos familiares finalizaron la
intervencion frente a aquellos cuyos familiares la abandonaron, a pesar de que hubo
mayores tasas de recidivas en los intervenidos.

En cambio, la respuesta emocional del cuidador si estaria influida por variables
que indicarian el funcionamiento cotidiano del paciente, tanto en el sentido de la
existencia de clinica productiva persistente (la media de las puntuaciones globales del
PAS en la evaluacion final fueron de 6.4, proximas a las basales e indicativas de clinica
productiva leve -datos no mostrados-) o de un funcionamiento social mas pobre. La
presencia de estas disfunciones de forma continuada podria provocar una mayor carga
en el cuidador al dificultar més el manejo cotidiano y un mayor estrés por la impotencia
para encontrar alguna solucion, lo que en nuestro estudio se veria amplificado ante la
inexistencia en el area de ningin recurso rehabilitador o de descarga. Nuevamente,
desde una perspectiva atribucional, la sutileza de esta clinica podria hacer mas dificil
discernir si las conductas habituales del paciente son o no atribuibles a su personalidad

y bajo su control.
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En definitiva, la explicacion integrada de los hallazgos de nuestro trabajo s6lo
puede hacerse desde un modelo interactivo complejo de la asociacion EE y recidivas.
Asi, la EE tendria unos atributos de rasgo, cuyo impacto en la EE habria sido atenuado
por la intervencién lo que explicaria que una vez finalizada ésta, los niveles se
mantuvieran mayoritariamente estables al menos durante los 5 afios posteriores. Para
poder justificar esta hipdtesis, deberian poder identificarse determinados ingredientes
activos de la intervencidon cuya esencia se mantuviera de forma prolongada una vez
adquiridos. Por ejemplo, la informaciéon adecuada sobre la enfermedad, una vez
conocida, se conservaria duraderamente modulando asi el sistema atribucional de los
cuidadores, haciéndoles menos criticos hacia el funcionamiento del paciente y
favoreciendo que aumentaran el afecto y la compasion hacia el ser querido al saberle
victima de un trastorno fuera de su control. De igual modo, la adquisiciéon de
habilidades en comunicacion y en resolucion de problemas reduciria el estrés y la
percepcion de la necesidad de sobreimplicarse en el cuidado del paciente. Ademas, la
carga sobre el cuidador también disminuiria gracias a la ampliacion de la red de apoyo
social bien, en el caso del modelo unifamiliar, a través de la implicacién de todos los
miembros familiares en el afrontamiento de los problemas generados por la enfermedad
o bien, en el caso del modelo grupal, mediante la pertenencia al grupo terapéutico, asi
como, en ambos formatos de intervencidon, por el mayor conocimiento sobre como
acceder a los recursos sanitarios disponibles. La intervencién en si misma, si bien
mediante los mecanismos descritos no podria modificar los atributos de la personalidad
o de las experiencias biograficas del cuidador ni las caracteristicas clinicas, biograficas
y caracteriales del paciente (mayor o menor autosuficiencia, presencia de conductas

disruptivas u hostiles, frecuencia de recidivas, situacion laboral, etc.), si podria reducir
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la magnitud relativa de los efectos de estas variables en la reaccion emocional frente al
enfermo.

Ademas, la reaccion emocional del cuidador poseeria también unos atributos
de estado, que serian reactivos al estado clinico del paciente y, posiblemente, también
estarian influidos por acontecimientos vitales o ambientales independientes del estado
del paciente (por ejemplo, los problemas econémicos o conyugales podrian aumentar el
nivel de estrés del familiar haciéndole mas proclive a realizar comentarios criticos, la
creacion de recursos sociosanitarios podria disminuir la carga, la precariedad laboral
podria dificultar la obtencion de un empleo por el paciente, etc). Una vez modificados
los atributos de rasgo, serian estos atributos de estado los que adquiririan un mayor peso
relativo sobre los niveles de la EE: en nuestro caso, el ajuste social y la gravedad de la
clinica productiva.

Es posible que los efectos beneficiosos de la intervencion sobre estos atributos
de estado, al menos en lo referente a la EOI y al afecto, se fueran diluyendo en el
tiempo y por ello las variables clinicas fueran capaces de elevar los niveles de la EE al
final del seguimiento cuando no lo habian conseguido en la evaluacion intermedia. La
confirmacion de esta hipotesis implicaria la necesidad de mantener la intervencion en el
tiempo, al menos en aquellos casos donde los pacientes presenten sintomas productivos
crénicos o un ajuste social mas precario.

En el otro lado de la interaccion, las recidivas vendrian influidas tanto por la
EE como por variables clinicas intrinsecas del paciente (como la vulnerabilidad
biologica al estrés, el perfil sintomatico, la adherencia al tratamiento, el consumo de
toxicos, la comorbilidad con enfermedades somaticas...), nuevamente influidas por los
acontecimientos vitales o sociales. Desde esta concepcion se explicarian tanto la

disminucién inicial de las recidivas al reducirse la EE (aun en presencia de estas
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variables) como el progresivo aumento de la tasa de recidivas una vez estabilizada la EE
debido a la actuacion de las variables clinicas y ambientales a lo largo de estos 5 afos.

Asi, la asociacion entre la EE y las recidivas estaria condicionada tanto por la
interaccion reciproca como determinada por factores clinicos, biograficos, familiares y
sociales que modularian simultaneamente a ambos polos de la interaccion.

En cualquier caso, los datos respecto al curso de la enfermedad en los pacientes
intervenidos orientan a que la intervencion familiar, al ser interrumpida al afio, no
protege a medio-largo plazo de tener mas recaidas y a que las diferencias tras su
finalizacion en cuanto a los pacientes que recaen y a los que no, asi como los que siguen
un curso continuo podrian explicarse mejor por el perfil de los propios pacientes que
por el efecto de la intervencion.

Aunque la efectividad de la intervencién pudo verse mermada por la ausencia
de otros tratamientos psicosociales y rehabilitadores, el programa de intervencion
familiar, independientemente de la modalidad utilizada, no fue suficiente para que los
beneficios sobre la tasa de recaidas y reingresos se mantuvieran en el tiempo,
observandose que el riesgo de recaida continué elevado durante los primeros afios tras
la reagudizacion indice, disminuyendo s6lo durante el periodo de realizacion de la
intervencion.

En resumen, si bien en nuestro estudio la EE es modificada en mayor medida
por una intervencion familiar que por cualquier otro acontecimiento o factor que pueda
haber sucedido a lo largo de 5 afios, una intervencion familiar de duracion limitada
encaminada a reducir la EE, tras su finalizacion, es insuficiente para mantener en el

tiempo los beneficios obtenidos sobre la tasa de recaidas.
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En consecuencia, estos hallazgos implicarian la necesidad de prolongar los
periodos de realizacion de la intervencion para mantener sus efectos beneficiosos sobre

la salud del paciente y de sus familiares.
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CONCLUSIONES

El nivel de la EE y el perfil de sus subescalas en una muestra de pacientes remitidos
a una intervencion familiar es similar al encontrado en los estudios observacionales

de paises con nuestra misma base cultural.

El perfil de la EE de los cuidadores, cuando el paciente se encuentra estabilizado
clinicamente, se caracteriza por un predominio de la sobreimplicacion y del afecto

asi como por tasas bajas de critica y hostilidad.

No se detectd un perfil clinico o sociodemografico ni en los pacientes ni en los
familiares que pueda identificarse asociado a niveles diferentes de la EE o de sus

subescalas.

La intervencion familiar fue el principal determinante de la reduccion de los niveles
iniciales de la EE, que se produjeron por la contribucién mayoritaria del descenso de

la sobreimplicacion emocional.

La subescala mas susceptible al cambio fue la sobreimplicaciéon emocional y, en

segundo lugar, la critica. La hostilidad se mostré6 como la subescala mas refractaria

al cambio.

El descenso de los niveles de EE durante el periodo de realizaciéon de la

intervencion so6lo se encontrd asociado a la ausencia de recidivas y de reingresos.
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Una vez reducidos los niveles de EE mediante una intervencion familiar éstos se

mantuvieron con independencia de la tasa de recaidas o de rehospitalizaciones.

Los niveles de la EE y de sus subescalas no presentaron variaciones significativas
durante los 5 afios posteriores a la finalizacion de la intervencion, manteniéndose
mayoritariamente estabilizados en los valores alcanzados en el momento de su

conclusion.

Tras finalizar la intervencion, las variaciones de los niveles de la EE y de las
subescalas de sobreimplicacion emocional y afecto, cuando se produjeron, se
asociaron a variables clinicas que reflejaban el funcionamiento cotidiano del

paciente: gravedad de la sintomatologia productiva y nivel de ajuste social.

Una intervencion familiar de 12 meses de duracion, independientemente de que se
realizara incluyendo o no al paciente, se mostrd eficaz para reducir los niveles
globales de la EE, manteniéndose este efecto por un periodo de al menos 5 afios. Sin
embargo, el formato que incluia al paciente consiguié una variacion significativa en
las escalas de critica, EOI y comentarios positivos, que no se produjo en el formato

que se realizaba sin la presencia del paciente.

Tanto el formato de intervencion centrado en la unidad familiar como el realizado a
un grupo de familiares se mostraron eficaces para reducir la tasa de recidivas
durante el periodo de intervencion. Sin embargo, el formato grupal se mostrd
superior en la reduccion de la tasa de recidivas para el subgrupo de pacientes con un

perfil de mayor estabilidad clinica y familiar.



11. El efecto beneficioso conseguido durante el periodo de la intervencion sobre la tasa

de recidivas y de reingresos se fue perdiendo tras la finalizacion de la intervencion.
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