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Introduccion. El grueso de la investigacion sobre inter-
venciones familiares se centra en la evaluacion de su efica-
cia para reducir las recaidas psicoticas, siendo muy escasos
los trabajos donde se analiza su capacidad para reducir la
morbilidad del cuidador principal a lo largo del tiempo.

Método. Estudio de seguimiento a 5 afios de una
cohorte de cuidadores informales de personas diagnosticas
de esquizofrenia que en su dia participaron en un ensayo
empirico con asignacion aleatoria a dos abordajes terapéu-
ticos.

Resultados. El 87,7 % de los cuidadores principales son
mujeres y tienden a hacerse cargo de pacientes mas croni-
cos e inactivos que los hombres (p < 0,041). Mas del 55 %
de los cuidadores principales obtuvieron puntuaciones ele-
vadas en el Cuestionario General de Salud (GHQ), siendo las
mujeres las que presentaron una mayor repercusion emo-
cional en comparacion con los hombres. La reduccion de la
morbilidad fue progresiva a lo largo del tiempo (medias en
el GHQ: 8,1 antes de la intervencion, 6,9 al finalizar la mis-
may 4,6 a los 5 aios), aunque solo llego a alcanzar signifi-
cacion estadistica al considerar todo el periodo, es decir
desde el inicio hasta el final del seguimiento.

Conclusiones. Una intervencion familiar de duracion li-
mitada seqguida de un grupo de apoyo reduce la morbilidad
del cuidador de forma progresiva, llegando a ser significati-
va a los 5 afos, sin que esta reduccion esté asociada al tipo
de encuadre o a la presencia o ausencia del paciente. Se dis-
cuten las implicaciones clinicas, asi como la necesidad de un
reparto mas equitativo de la carga y de los riesgos.
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Family intervention in schizophrenia:
long-term effect on main caregivers

Introduction. The bulk of research on family inter-
ventions concentrates on assessing its efficacy in redu-
cing psychotic relapses, there being very little research
into its ability to reduce the morbidity of the main care-
giver over the course of time.

Method. Follow-up study at five years of a cohort of
informal caregivers of persons with schizophrenia who
had taken part in an empirical trial with two therapeutic
approaches assigned at random.

Results. 87.7 % of main caregivers are women and
they tend to care for more chronic and inactive patients
than men (p < 0.041). More than 55% of main caregivers
had high General Health Questionnaire (GHQ) scores,
with women suffering more emotional repercussions than
men. Morbidity gradually declines over time (GHQ scores:
8.1 before intervention, 6.9 at the end of intervention and
4.6 five years later) although statistical significance was
only achieved when taking the entire period into account,
i.e,, from beginning to the end of follow-up.

Conclusions. Family intervention over a limited pe-
riod followed by a support group gradually reduces mor-
bidity of the caregiver to a significant level at five years,
although this reduction is not associated with the type of
setting or the absence or presence of the patient. Clinical
implications are discussed and likewise the need for a
more equitable distribution of responsibilities and risk.
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INTRODUCCION

Cuidar a un familiar con un trastorno mental grave, sea
de larga evolucion o de inicio mas reciente, supone un in-
cremento de la presion para la familia, dando lugar a no po-
cos conflictos y ambivalencias. Las familias tienen dificulta-
des para entender y manejar la conducta y los sintomas,
deben enfrentarse a sus propias creencias sobre la enferme-
dad, la evolucion y el desenlace, asi como a la eficacia del
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tratamiento. Y a los problemas comunes de otros cuidadores
de pacientes cronicos y dependientes se les suman otros
mas especificos como la culpa, el duelo, la estigmatizacion o
el aislamiento’.

Las familias se muestran, a su vez, insatisfechas respecto
a la calidad de la atencion que se presta en los servicios: fal-
ta de recursos comunitarios, dificultad de acceso a los pro-
fesionales, falta de informacion y de participacion al no
sentirse involucradas en la planificacion del tratamiento
son algunas de las quejas?.

Estd bien establecido que prestar cuidados a personas
con un trastorno mental tiene un impacto en la salud del
cuidador, en sus relaciones sociales y en la economia fami-
liar3, por lo que identificar familias que presentan un mayor
riesgo continua siendo una parte integral de la investiga-
cion de los servicios psiquiatricos comunitarios*.

Hacia la década de 1980 aparecen como resultado del
confluir la teoria y la necesidad, una serie de estudios sobre
la eficacia de intervenciones terapéuticas dirigidas a reducir
el estrés ambiental y a la adquisicion de habilidades necesa-
rias para afrontar de manera mas efectiva las situaciones
estresantes que conlleva la convivencia con una persona
diagnosticada de esquizofrenia. Los resultados son consis-
tentes, pudiéndose afirmar su capacidad para reducir tanto
las recaidas psicoticas como la utilizacion de recursos hospi-
talarios®6. En cambio estd menos establecido si este tipo de
intervenciones reducen, y en qué medida, la carga y la mor-
bilidad de aquellos familiares responsabilizados de su cuida-
do’. Asimismo, se dispone de escasa informacion sobre sus
efectos a mas largo plazo, siendo la duracion de las mismas
un aspecto fundamental a la hora de planificar los servicios
y de asignar recursos.

Un estudio de intervencion previo llevado a cabo por
nuestro grupo nos ofrece la oportunidad de poder valorar si
la reduccion del impacto emocional de la familia detectado
tras la intervencion terapéutica se mantiene o se pierde con
el tiempo, asi como determinar si el encuadre y la presencia
o0 ausencia del paciente contribuyen a una respuesta dife-
renciada a largo plazo.

METODO

Estudio de seguimiento a 5 afios de una cohorte de fami-
liares de pacientes esquizofrénicos que en su dia participa-
ron en un ensayo empirico con asignacion aleatoria a dos
grupos de intervencion.

Sujetos a estudio
La muestra esta constituida por los cuidadores principales

de 87 pacientes diagnosticados de esquizofrenia (DSM III-R)
que participaron en el estudio previo de intervencion®. Se

identifico como cuidador principal aquel familiar que pasa-
ba mas tiempo con el paciente y se responsabilizaba de la
mayoria de los cuidados. Los casos fueron remitidos al pro-
grama a criterio del psiquiatra responsable de su tratamien-
to, tras dar su consentimiento informado, sin excluir del
mismo ningun caso en funcion de la gravedad clinica, grado
de disfuncion, nivel de expresividad emocional familiar o
presencia de comorbilidad, a excepcion de pacientes que
presentaban dependencia fisica de sustancias en el momen-
to de la evaluacion inicial.

La muestra inicial es semejante a la descrita en la mayo-
ria de estudios de intervencion familiar: se trata de pacien-
tes con una edad media en torno a los 27 afios y con mas de
5 afnos de evolucion, con un predominio de hombres, sol-
teros, inactivos laboralmente, donde el 52,9 % vivian en
un entorno familiar compuesto por mas de tres miembros,
que presentan sintomas activos, que globalmente cumpli-
mentan con la medicacion prescrita presentando dos terce-
ras partes (69,5 %) importantes déficit y desajustes sociales.

El perfil del cuidador principal correspondia también al
de la mayoria de cuidadores principales de pacientes afectos
de otras patologias, siendo mujeres en su mayoria (87,8 %),
madres de los pacientes (82 %), con una media de edad de
56 afios (+11,7) y mas de la mitad sin trabajo remunerado
(66,7 9%). EI nivel de expresividad emocional fue valorado
como critico, hostil o con excesiva sobreimplicacion emo-
cional en el 59,6 % de los casos, siendo el contacto directo
cara a cara entre el paciente y el cuidador muy elevado para
mas de la mitad de ellos (66,7 %).

Asignacion

Tras haber completado la evaluacion inicial, fueron asig-
nados, siguiendo la tabla de numeros aleatorios, a los gru-
pos de: a) intervencion familiar conductual, o b) grupo de
familiares. La diferencia entre ambos abordajes estribo en
que en el grupo asignado al primer formato el paciente par-
ticipd de forma activa en todas las sesiones, desarrollandose
éstas en su domicilio, mientras que en el formato grupal éstas
se llevaron a cabo en el ambito clinico y en ausencia del pa-
ciente. Hasta la fecha no hay constancia de una mayor efi-
cacia en términos de reduccion de recaidas psicoticas, en
funcion de si estas estrategias son aplicadas en un formato
grupal o centradas en la unidad familiar®.

El analisis comparativo de las caracteristicas de los pa-
cientes y de sus familias no hallé diferencias significativas,
siendo, por tanto, los grupos muy similares.

Intervencion terapéutica
El programa se ofertd dentro de la asistencia publica y a ni-

vel ambulatorio, fue impartido por un equipo interdisciplinar
previamente entrenado y con supervisiones regladas. Las es-
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trategias aplicadas a lo largo de 12 meses incluyeron trata-
miento psicofarmacoldgico con entrenamiento en el desarrollo
de estrategias que incrementen el cumplimiento y la adheren-
cia al régimen de mantenimiento, la prevencion y minimiza-
cion de efectos secundarios, informacion y educacion sobre la
esquizofrenia, entrenamiento del paciente y de los cuidadores
informales en el manejo de situaciones estresantes y la detec-
cion precoz e intervencion en crisis, facilitando que éstas se
resolvieran de la manera mas rapida y eficaz posible'°.

Tras finalizar el periodo de intervencion estructurada se
invito a todos los familiares a participar en un grupo de
apoyo.

Seguimiento

Se establecio realizar una valoracion idéntica a las dos
anteriores a los 87 casos asignados con independencia del
numero de sesiones a las que hubieran asistido. Dado que la
entrada en el programa terapéutico se produjo a lo largo de
5 afos y con el fin de homogeneizar el periodo de sequi-
miento, la evaluacion se llevo de forma sucesiva a lo largo
de un periodo similar.

Uno o dos evaluadores independientes del equipo tera-
péutico fueron entrenados hasta alcanzar un adecuado ni-
vel de fiabilidad (ICC >0,90) en el manejo y evaluacion de
una bateria de medidas e instrumentos.

La morbilidad del cuidador se ha medido a traves del
Cuestionario General de Salud (GHQ-28)". Para este estudio
se ha considerado la puntuacion total, tomada como varia-
ble continua y respecto a un punto de corte, como variable
dicotomica, considerandose positivo si obtiene una puntua-
cion por encima de 5. La medida de los conocimientos que
tiene el familiar clave sobre distintos aspectos de la esqui-
zofrenia se ha estimado a partir de las respuestas recogidas
en la version espafola de la entrevista Knowledge About
Schizophrenia Inventory (KASI)'? y por Gltimo las familias
han sido clasificadas en alta o baja expresividad emocional
tras la valoracion de la Entrevista Familiar de Camberwell si-
guiendo los criterios clasicos de clasificacion '3,

Se han considerado pérdidas los casos que rechazaron la
nueva evaluacion, aquellos otros que tras tres intentos no
pudieron ser localizados, asi como aquellos casos donde el
cuidador principal habia fallecido o no reunia las condicio-
nes fisicas o psiquicas necesarias para poder participar en la
evaluacion.

Analisis de datos

El analisis descriptivo se ha llevado a cabo mediante re-
simenes numéricos (medias y desviaciones tipicas para las
variables continuas y tablas de frecuencias para las variables
cuantitativas).

Los cambios en la morbilidad del cuidador principal, ni-
vel de conocimientos adquiridos en torno a la enfermedad
y su manejo y clima emocional familiar entre el final de la
intervencion y el seguimiento (o entre el inicio de ésta y el
sequimiento) se analizaron mediante la prueba de los ran-
gos con signo de Wilcoxon en las variables categoricas, la
prueba de McNemar en las variables dicotomicas y la prue-
ba de t de Student para datos apareados en las variables
continuas.

La comparacion entre los dos abordajes terapéuticos en
el seguimiento se analizo empleando las pruebas de chi cua-
drado, U de Mann-Whitney y t para muestras independien-
tes, seguin las caracteristicas de las variables.

RESULTADOS

De los 87 casos inicialmente asignados se perdieron 16 en
el periodo de seguimiento, es decir, un 18,4 %, siendo su por-
centaje comparable a los otros tres estudios de seguimiento
a largo plazo de cohortes intervenidas'#'6. Al comparar el
perfil de los familiares que se pierden con aquellos de los que
se dispone de datos completos solo se detectan diferencias
significativas respecto a la proporcion de casos que en su dia
habian abandonado la intervencion: el 81,2 % de las pérdi-
das corresponden a casos de abandono frente al 31 % entre
los que completaron hasta el final (p <0,0001).

La cohorte sequida se caracteriza por ser los cuidadores
principales de pacientes de mas de 11 afos de evolucion de
enfermedad, con un predominio de hombres, solteros, inac-
tivos laboralmente, con poca presencia de sintomatologia
psicotica activa y sin graves desajustes sociales, donde mas
de la mitad de ellos tienen una buena adherencia al trata-
miento farmacologico, que conviven con su familia de ori-
gen rodeados de un clima emocional poco adverso.

Las caracteristicas de los cuidadores no varian de forma
significativa a lo largo del tiempo, es decir, contintan sien-
do las mujeres y madres de los pacientes las que siguen en-
cargandose de forma mayoritaria de su cuidado a pesar del
transcurso del tiempo. Las mujeres tienden a hacerse cargo
de pacientes mas crdnicos e inactivos que los hombres
(p < 0,041), independientemente del grado de parentesco
con el paciente, mientras que los hombres tienden a prestar
cuidados a pacientes mas adaptados y cuando se trata de
sus parejas (p <0,043).

Los cuidadores en su conjunto presentaban unas puntuacio-
nes elevadas en el GHQ, situandose la media en 8,1 (desviacion
estandar: 6,1), es decir, por encima del punto de corte esta-
blecido, detectandose diferencias en los porcentajes de
morbilidad psiquidtrica en funcion del género del cuidador
(mujeres, 59 %, frente a hombres, 33 %; p < 0,095) sin que
esta diferencia alcanzara significacion estadistica, probable-
mente debido a la pequefa proporcion de cuidadores hom-
bres en nuestra muestra.
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La forma de abordar los problemas parece ser diferente
entre hombres y mujeres cuidadores. Las mujeres se involucran
emocional y afectivamente mas con los problemas cotidia-
nos, mientras que los hombres lo hacen de forma mas instru-
mental, lo que puede generarles menor tension o malestar'”,
Por otra parte, no podemos descartar que el hecho de que las
mujeres tiendan a hacerse cargo de pacientes mas depen-
dientes e inactivos puede explicar la diferencia en la sobre-
carga, como ha venido detectandose en otros estudios'®.

El hecho de ser madre o padre del paciente se asocia de
forma significativa a mayor morbilidad psiquiatrica (p <0,043),
y en contra de lo esperado, un mayor numero de familiares
conviviendo en la misma casa se asocia también a mayor
morbilidad (p < 0,020). Tal vez esta situacion provoque que
las mujeres se sientan mas sobrecargadas al tener que asumir
un mayor nimero de roles en vez dar lugar a un reparto mas
equitativo de la carga. Otras tres variables se asocian a la mor-
bilidad del cuidador, sin llegar a alcanzar significacion estadistica:
altas puntuaciones en expresividad emocional (EE) (p < 0,060),
elevadas expectativas (p <0,082) y el hecho de no reconocer los
sintomas negativos como parte de la enfermedad (p <0,061). De
acuerdo con Barrowcloungh' la representacion cognitiva de
la enfermedad tiene importantes implicaciones no s6lo en la
evolucion de la esquizofrenia, sino también en la morbilidad
de los cuidadores.

La repercusion que el hecho de prestar cuidados a un fa-
miliar con esquizofrenia tiene sobre el estado de salud psi-
quica del familiar, disminuye con el tiempo (medias en el
GHQ en las tres mediciones: 8,1, 6,9 y 4,6), aunque el cambio
solo es significativo cuando se toma todo el periodo, desde
el inicio de la intervencion. Se trata, por tanto, de un proce-
so lento. Con el tiempo se ha elaborado el duelo, se conoce
mejor la enfermedad y los recursos para manejarla, que no
parece responder al estado clinico del paciente, al nimero
de recaidas ni de reingresos (fig. 1).

A pesar de que la intervencion parece asociada a los
cambios en la EE, la mayoria de estudios no son concluyen-
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Prueba de los rangos con signo de Wilcoxon; p = 0,005.

Figura 1 | Puntuaciones en el GHQ en los tres mo-
mentos de evaluacion (1:inicio; 2: final de la intervencion;
3:transcurridos 5 afios de finalizacion).

tes al respecto al no poderse descartar si la reduccion del
nivel de la EE disminuye con el tiempo por un acostumbra-
miento o aceptacion de la situacion?®, permaneciendo esta-
ble en familias no intervenidas?"?2. En nuestro estudio el
cambio en el nivel de la EE familiar s6lo es significativo en
los casos que fueron intervenidos, manteniendo el mismo
nivel que tenian al finalizar la intervencion (alta EE familiar:
56,3 % al inicio, 25% tras la intervencion y 26,3 % en el se-
guimiento). En aquellos que abandonaron la intervencion
s6lo en un caso se produjo un cambio (de alta EE a baja EE),
lo que orienta a pensar que la intervencion tiene un papel
en el cambio y no s6lo el mero transcurso del tiempo. La
hostilidad aparece como el componente mas estable, desta-
cando la pérdida de afecto a lo largo del tiempo en la ma-
yoria de los familiares (p <0,015). El tiempo de contacto ca-
ra a cara entre el paciente y su familia se mantiene alto en
un porcentaje elevado de casos, no detectandose cambios
significativos.

Una de las hipotesis que han venido formulandose en
torno a la eficacia de las intervenciones psicologicas de ba-
se familiar hace referencia a su capacidad para incrementar
la adherencia al tratamiento antipsicotico al fomentar los
conocimientos en torno a la enfermedad y su manejo y
promover modificaciones en el clima emocional de la fami-
lia de forma tal que las capacitaria para un manejo mas efi-
caz de conductas encaminadas a reforzar el cumplimiento,
al evitar la confrontacion y el excesivo control sobre el pa-
ciente?,

El hecho de mantenerse o incluso haberse incrementado
el nivel de conocimientos de la familia a lo lago del periodo
en torno a la importancia de la «medicacion» no ha sido su-
ficiente para controlar el incremento de los no cumplidores,
que pasan del 14 9% al finalizar la intervencion al 37 9% en el
sequimiento (p <0,000), lo que indica que el que la familia
tenga conocimientos sobre la importancia de la medicacion
de mantenimiento no implica necesariamente que pueda
asegurar la adherencia del paciente a la misma (fig. 2). Una
vez aceptada la dependencia de la medicacion y su impor-
tancia no parece que el paso del tiempo modifique lo
aprendido, sino mas bien la experiencia de nuevas recaidas
relacionadas con cambios y abandonos de medicacion re-
fuercen estos conocimientos?*25,

Se puede afirmar que ambas estrategias terapéuticas tie-
nen un impacto similar a largo plazo, aunque en el analisis
detallado de cambio segun la estrategia especifica de inter-
vencion llevada a cabo el grupo de cuidadores asignados al
formato grupal tienden a obtener los resultados mas favo-
rables a lo largo del tiempo (tabla 1). Esta misma tendencia
fue ya observada en un estudio previo 25. Pero no podemos
descartar la posible contribucion del grupo de apoyo ofreci-
do tras finalizar la intervencion, donde el nimero de parti-
cipantes procedentes del grupo de familiares ha sido tres
veces superior al de los procedentes de la intervencion cen-
trada en la unidad familiar.
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sobre la enfermedad y su manejo tras finalizar la interven-
cion y el sequimiento.

Podemos concluir que los datos de nuestro trabajo, en su
conjunto, orientan a que una intervencion familiar de 12 me-
ses de duracion seguida de un grupo de apoyo dirigida a re-
ducir el estrés derivado de prestar cuidados a una persona
con un trastorno mental grave reduce la morbilidad del cui-
dador de forma progresiva, llegando a ser significativa a los
5 afios, sin que esta reduccion esté asociada al tipo de en-
cuadre o a la presencia o ausencia del paciente.

Tabla 1 Variables familiares al final
del seguimiento segun el grupo

de intervencion terapéutica

Unifamiliar Grupo de p
familiares
EE (n=49) baja EE 18 (69,2 %) 17 (73,9 %) 0,717
Repercusion salud
(n=33) 49 41 0,530*
Conocimientos
deficitarios (n = 48)
Diagnostico 4 (14,8 %) 1 (4,8 %) 0,369
Sintomas 7 (25,9 %) 4 (19 %) 0,733
Etiologia 23 (85,2%) 15 (71,4 %) 0,297
Medicacion 2 (7,4 %) 1 (4,8 %) 1,000
Curso/pronostico 13 (48,1%) 14 (66,7 %) 0,199
Manejo 7 (28 %) 8 (38,1 %) 0,467

Prueba de chi cuadrado. *U de Mann-Whitney.

LIMITACIONES

No obstante, diferentes factores pueden haber influido en
los resultados obtenidos. El no haber sido disefiado el estu-
dio para evaluar de forma especifica el impacto en la salud
psiquica del cuidador principal ha dejado fuera del analisis
variables implicadas en el proceso, como el apoyo social y el
estilo de afrontamiento. De otro lado, el haber llevado a ca-
bo el analisis segun intencion de tratamiento y, por tanto,
haberse incluido familiares que no recibieron la interven-
cion completa ha podido dar lugar a resultados mas pobres
en algunos resultados. Como contrapartida, este método
asegura una mayor validez interna, asi como nos acerca mas
a la realidad clinica.

A pesar de no haberse detectado diferencias significati-
vas entre los casos perdidos y la muestra final, el hecho de
que la mayoria de pérdidas correspondan a casos que en su
dia abandonaron la intervencion terapéutica no nos permi-
te conocer si familiares de mayor o menor riesgo han que-
dado fuera del estudio.

Con respecto a la generalizacion de los resultados, hay
que tener presente que nuestros hallazgos proveen infor-
macion sobre los efectos a largo plazo de una intervencion
familiar en aquellos que fueron remitidos en su dia al pro-
grama y aceptaron participar. A pesar de los esfuerzos reali-
zados para poder contar con una cohorte representativa de
pacientes diagnosticados de esquizofrenia que viven con su
familia y que son atendidos en los servicios de salud mental,
no es posible descartar sesgos asociados a criterios de deri-
vacion de los clinicos responsables de estos pacientes; en
concreto, casos que mostraban una rapida recuperacion tras
un episodio de descompensacion psicotica y primeros episo-
dios han estado poco representados. Tal vez los cambios
observados a lo largo del tiempo hubieran podido diferir
respecto a los detectados en este estudio de haber estado
mejor representados los cuidadores principales de pacientes
con un perfil mas favorable.

Es necesario, por tanto, disefiar nuevos estudios de segui-
miento a largo plazo con muestras amplias y medidas repe-
tidas a intervalos regulares que superen estas limitaciones
metodologicas y permitan validar los resultados del presen-
te estudio.

IMPLICACIONES CLINICAS

El hecho de haber detectado que el impacto emocional se
reduce de forma progresiva sugiere la necesidad de iniciar
las intervenciones en las primeras fases de la enfermedad y
extenderlas en el tiempo, asi como de fomentar los grupos
de apoyo, sobre todo para aquellos cuidadores que tienen a
su cargo a pacientes con mayor tiempo de evolucion.

Si la morbilidad psiquica derivada de prestar cuidados a
personas con un trastorno mental grave se asocia a una va-
loracion cognitiva negativa y a un estilo de afrontamiento
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poco eficaz, los abordajes terapéuticos deberan abandonar
los enfoques didacticos con contenido estandar y pasar a
abordajes interactivos donde se explore el significado y en su
caso ayudar a una reconstruccion cognitiva, asi como anali-
zar las estrategias de afrontamiento utilizadas, reforzando
aquellas que hayan resultado mas utiles y no instruyendo.

Los efectos derivados del hecho de cuidar a otros es un
aspecto de gran interés para las mujeres, haciéndose nece-
saria una fuerte decision institucional que permita la im-
plantacion de estrategias e intervenciones eficaces en la re-
duccion del riesgo de morbilidad psiquiatrica, asi como la
busqueda de nuevas alternativas y de un reparto mas equi-
tativo de la carga y de los riesgo entre hombres y mujeres.
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