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RESUMEN:

A lo largo de la historia, la enfermedad mental ha tenido consideraciones diferentes.
Las personas que las padecian han sido, desde adoradas, hasta perseguidas. Resefiar que
a dia de hoy, siglo XXI, sigue habiendo una discriminacién negativa por parte de la
sociedad.

La enfermedad mental independientemente del trastorno que el enfermo sufra,
(depresion, esquizofrenia, trastorno bipolar...) conlleva gran sobrecarga para los familiares
por lo que éstos necesitan tener un gran apoyo social y cuidados especificos, por parte de
los profesionales, para poder afrontarla con el menor coste emocional posible.

Aunque las cargas para la familia del enfermo mental suelen ser similares,
dependiendo de la etapa de la vida en que se encuentre la persona afectada, unas tienen
mas importancia que otras. Por ejemplo, cuando la enfermedad mental comienza en la
adolescencia generalmente adquiere mayor relevancia la carga emocional que la carga
financiera.

A través de la Educacién para la Salud/Educacién Sanitaria/ Psicoeducacion se
demuestra en los trabajos analizados una disminucién en la carga familiar y mejor
evolucion en el curso del trastorno del paciente, de ahi la importancia de que los
profesionales de enfermeria se impliquen en el cuidado de ambos.

Palabras clave: familia, repercusién, salud mental, enfermedad mental, educacion para la
salud, educacidn sanitaria, psicoeducacion.

ABSTRACT:

Along history, mental diseases have had different considerations. People who
suffered them have been since adulated until chased. Nowadays, in XXI century, is still
remaining negative sides by the society.

The mental disease, apart of the patient’'s complex suffered (depression,
schizophrenia, bipolar disorder...) carries overcharge for the relatives, so these ones need
a great social work and specific cares by professionals for facing the least emotional cost.

Although familiars charges are similar, it depends on the part of the person’s life is,
we will find out that ones are more important than other ones. For example, when mental
disease begins in childhood usually gets more importance the emotional charge than the
financial one.

Through the Education for Health/Health Education/ Psicoeducation is proved, in the
essays analyzed, a lowness in familiar charge and better evolution in patient’s problems,
so that is the importance of nursery professionals involved in both cares.

Key words: family, repercussion, mental health, mental disease, education for
healthy, health education, psicoeducation.
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INTRODUCCION:

La enfermedad mental es un problema de salud de gran magnitud, con alta
repercusion familiar y del que la sociedad no estd totalmente concienciada, debido, en
muchos casos, a la falta de informacién clara y precisa sobre este tipo de patologia, unido
a un gran desconocimiento y una percepcién no real del problema.

Guimon, en su libro "los prejuicios contra la Psiquiatria ", hace referencia a un trabajo
de Finden ( Finden & Hoffman-Richter, 1997 ) donde comenta que los medios de
comunicacién utilizan con frecuencia el término " esquizofrenia" para describir conductas
inconsecuentes, perversas o violentas que serian mas propias de delincuentes y no asi de
enfermos mentales (1).

Con respecto a la definicion de familia no hay un consenso. Juridicamente esta
definida por algunas leyes, y esta definiciéon suele darse en funcién de lo que cada ley
establece como matrimonio, pero si nos centramos en la actualidad y segun la D2 Leticia
Fiorini " asistimos a una especie de deconstruccidén de la familia nuclear (padre, madre,
descendientes). En las sociedades globalizadas, postindustriales, postmodernas parece
gue se diversifican las formas de organizacién familiar. Por supuesto que esto coexiste, en
el marco del multiculturalismo, con organizaciones sociales donde impera la familia
nuclear y la ley del padre. El contexto muestra un despliegue de variantes antes dificiles
de concebir. Las trasformaciones de las familias actuales, la caida del padre de familia, la
deconstruccién de la maternidad, asi como el auge de las nuevas técnicas reproductivas,
ponen en cuestion que la unién del hombre - mujer sea un elemento esencial para la
procreacion, desafian al concepto de parentalidad tradicional’” (2).

Por otra parte, la mera consanguinidad no garantiza el establecimiento automdtico
de los lazos solidarios con los que se suele caracterizar a las familias. Los lazos familiares,
por tanto, son el resultado de un proceso de interaccién entre una persona y su familia
(lo que quiera que una sociedad haya definido como familia: Familia nuclear,
monoparental, adoptiva... etc.).En este proceso se diluye un fendmeno puramente
bioldgico, es también, y sobre todo, una construccién cultural en la medida en que cada
sociedad define de acuerdo con sus necesidades y su vision del mundo lo que constituye
una familia.

Atendiendo a lo anteriormente expuesto lo que interesa desde el campo de la Salud
Mental y por supuesto desde el enfoque de este trabajo es el proceso de interaccién que
se establece entre la personay su familia.

El Art. 16.3 de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos (Asamblea General
de las Naciones Unidas) establece:
"La familia es el elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene todo el derecho a
la proteccién de la sociedad y del Estado”.

Parece importante conocer qué carga de dicha patologia mental soporta la familia
para poder cumplir con los derechos que socialmente le pertenecen en cuanto a
proteccion y cuidado.
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Los objetivos que pretende esta monografia a través de la revision de trabajos
especificos sobre el tema, son:

v" Analizar la repercusion de la enfermedad mental en la sociedad.

v" Sefalar la repercusién de la sociedad en el enfermo mental.

v" Considerar la carga de la familia o del cuidador no profesional que supone la
enfermedad de uno de sus miembros.

v Identificar las necesidades de salud del paciente con enfermedad mental.

v Establecer planes para resolver las necesidades identificadas.

Para la elaboracién de la monografia se ha realizado una revisidn de la literatura
existente, accediendo a las siguientes plataformas y bases de datos: Cuiden Plus,
Cochrane Library Plus, biblioteca cientifica online Scielo, Pubmed y Dialnet. Ademas se ha
utilizado como buscador el Google Académico. Igualmente se ha llevado a cabo una
revisién en soporte papel y han sido consultadas diferentes pdginas web y documentos
legales. Para la seleccién de articulos y textos a utilizar se ha seguido una revisién
temporal y, por supuesto, un criterio temdatico. En un principio se escogieron setenta
articulos, desechando finalmente cuarenta por no cumplir los criterios de inclusién. Se ha
utilizado como criterio de exclusidon aquellos articulos anteriores al afio 1999 al tratarse de
un tema en evolucidon y muy actual, y aquellos cuya tematica no se basaba en la
enfermedad mental. Para realizar la busqueda se han utilizado los descriptores de las
Ciencias de la Salud (DeCS) de la Biblioteca Virtual de Salud, asi como de los Medical
Subject Headings (MESH). Para afinar la estrategia de busqueda se ha utilizado los
operadores boleanos AND, OR, NOT.

Haciendo un breve recuerdo histérico a través de diferentes civilizaciones, la
consideracion del enfermo mental ha sido, con frecuencia, sometida a juicios morales
negativos (1, 3, 4).

En las culturas preliterarias, no hay una diferenciacién entre enfermedad mental y
orgdnica, ya que cualquier enfermedad era considerada como un castigo, atribuyéndose
ambos sufrimientos a causas sobrenaturales. El diagndstico se basaba en la adivinacion y
la astrologia. Los tratamientos derivados de esta concepcidn sobrenatural incluian el uso
de talismanes, fetiches, drogas, amuletos o sacrificios. Las personas encargadas de los
enfermos eran los chamanes, brujas y hechiceros (1, 3, 4).

En las culturas antiguas seguia manteniéndose la concepcidn madagica de la
enfermedad, la forma de diagnosticar era la misma que en la época preliteraria y los
tratamientos eran a través de practicas exorcistas y, en otras ocasiones, incluian rituales
de purificacidn, agua limpia, luz solar (1, 3, 4).

En la civilizacién arabe se les atribuia " don divino", se les consideraba personas
sabias y sus cuidadores les trataban con respeto y les adoraban (1, 3, 4).

Durante la Edad Media, probablemente eran considerados de la misma manera que
quienes padecian la sifilis o la peste, viniendo a ocupar el espacio que las grandes plagas
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dejaban vacio. Para la mente medieval la locura era sindnimo de trastorno moral, vicio y
violencia. Se representaba el concepto mediante simbolos como dragones, el Anticristo,
etc (1, 3, 4).

En la época de la llustracidon, después de tener cierto prestigio, la enfermedad mental
se consideré como la pérdida de la razén, siendo objeto de auténtica discriminacion.
Después del Renacimiento los enfermos constituyeron un enorme problema, enviandoles
a asilos junto con mendigos, vagos y maleantes, pero no con el objetivo de curar, sino de
quitar de en medio a los "no productivos", causando una hospitalizacion masiva (3, 4).

El modelo magico dio paso a una interpretacion médica de la enfermedad mental. En
el sigloXIX, se consolidé este enfoque biologista que se habia iniciado anteriormente en
Grecia (siglo XVIII) (1, 3, 4).

La sociedad, en el siglo XX ,presenta un cambio importante en la consideracion hacia
el enfermo mental; desde la proteccién y la custodia en las grandes instituciones
psiquidtricas desarraigados de todo vinculo familiar y social, hacia el cuidado vy
tratamiento, con un enfoque mas humano , marcado por hechos relevantes como la
aparicion de los psicofarmacos ( afios 50 ), el auge de las terapias psicoldgicas
complementarias al tratamiento farmacolégico, permitiendo un abordaje integral y una
reinsercion socio-laboral . Asi mismo, el movimiento de desinstitucionalizacién sobre los
afos 70 aumentd los contactos entre los enfermos mentales y el resto de la sociedad,
propiciando actitudes negativas hacia ellos, aumentando la carga y la tensién familiar
(Gralnick), llevando, en algunos casos, a una ruptura en la estabilidad familiar y a la
aparicion entre los diversos miembros de diferentes sintomas fisicos o psiquicos. Ademas,
la apertura de los grandes psiquiatricos (manicomios) trajo consigo que muchos quedaron
en la calle incapaces de organizar sus vidas y acabando en la cércel (1, 3, 4).

A finales de los 70 tuvo lugar una reaccion frente a estas condiciones y se crearon
politicas sanitarias con planes, programas y una red asistencial en Salud Mental dotada
de centros de DIA, CRPS (centros de rehabilitacion psicosocial), comunidades
terapéuticas, pisos protegidos y tutelados, etc (1, 3, 4).

En los ultimos afios se ha despertado un interés acerca del papel de la familia dentro
del contexto psiquiatrico, considerando el ambiente familiar como factor modulador del
curso de la enfermedad, funcionando como potencial preventivo y curativo, pero,
también, como mantenimiento de conductas o situaciones estresantes que favorecen las
recaidas.

La carga o repercusion es diferente segin el miembro que se descompense, por
tanto el abordaje del trabajo ha sido en este sentido, teniendo en cuenta las distintas
etapas claves en el desarrollo de la persona: adolescencia, edad adulta, vejez.
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CAPITULO 1:

REPERCUSION DEL ENFERMO MENTAL EN LA
FAMILIA LA SOCIEDAD Y LOS PROFESIONALES
DE LA SALUD.

1.1 ENFERMO MENTALY FAMILIA

La enfermedad en si altera el curso normal de la vida de los individuos, pero cuando
se trata de un proceso mental, la alteracién es aun mayor (5, 6).

La instauracion de una enfermedad mental en un familiar provoca un gran impacto
negativo en la familia (6, 7, 8, 9).

La familia es un pilar muy importante para el cuidado y rehabilitacién de las personas
con enfermedad mental, pero cuidar a un enfermo mental implica una serie de
sobrecargas (10, 11, 12, 13, 14).

1. Sobrecarga financiera, ya que la alteracion del comportamiento que presenta un
enfermo mental dificulta la participacion de éste en el mercado laboral, que
podria ser un apoyo para su recuperacion, pues a la mayoria de las personas, el
empleo les proporciona un sentido de pertenencia a la sociedad, estructura su
tiempo, les permite la realizacién de sus facultades y les proporciona un dinero
con el que vivir (7, 10, 13, 15).

2. Sobrecarga del cuidado, por la preocupacién, impotencia y temor ante el
comportamiento inadecuado e impredecible del enfermo mental (5, 6, 10, 13).

3. Sobrecarga fisica y emocional, por la desesperanza, ansiedad, miedo (ante una
nueva recaida, ante un suicidio del enfermo)... (5, 13, 16).

Otros autores dan otra clasificacion de esta sobrecarga sufrida por las familias: (16,
17).

1. Sobrecarga objetiva: tiempo que dedica la familia al cuidado del enfermo.

2. Sobrecarga subjetiva: sentimientos de culpa, verglienza, baja autoestima y la
preocupacion excesiva por el familiar enfermo. A veces, esta sobrecarga es tan
intensa y dura que da lugar a trastornos emocionales, problemas fisicos y cambios
en la calidad de vida de los familiares.

Para paliar todas estas sobrecargas que produce el cuidado del enfermo mental,
evitar conflictos y tensiones familiares, sentimiento de soledad y aislamiento social ( ya
que la relacién de los cuidadores con sus amistades esta disminuida) y para mejorar las
estrategias de afrontamiento ante la enfermedad, la familia necesita el apoyo de otras
personas e instituciones, de tal manera que la familia se mantenga unida y pueda
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constituir un espacio terapéutico para el enfermo mental (6, 7, 13, 18, 19).Dado que el
bienestar familiar estd directamente relacionado con la evolucién del paciente porque
toda la mejora en la calidad de vida de los familiares conllevara una mejora en la situacion
de los pacientes, pero es un proceso reciproco por lo que, ademas, toda mejora en la
enfermedad del paciente influye positivamente en la situacién familiar(5, 14, 20). Hay que
tener en cuenta que cuando una familia supera una situacion de esta indole se sienten
orgullosos de ellos mismos, gratificados... (5, 19).

Uno de estos apoyos que reciben los familiares de los enfermos mentales son las
asociaciones de familiares surgidas tras la reforma psiquidtrica ya que las familias
comenzaron a unirse para conseguir respuestas a las carencias socio-sanitarias que se les
presentaban. Son grupos que evolucionan segun las circunstancias politicas, culturales y
sociales. Hoy en dia realizan diversas actividades entre las que destacan: el
asesoramiento, la informacion sobre las enfermedades mentales, los derechos y deberes
de los enfermos mentales, la organizacion de jornadas anuales (las experiencias vividas
por otras personas sirven para ayudar a la familia, les relaja y socializa)... Todas estas
acciones van encaminadas a conseguir una integracion social de los enfermos mentales y
de sus familiares y una mejor calidad de vida (9, 21), ya que la calidad de vida de los
enfermos mentales y de sus familiares no es, en la mayoria de los casos, éptima debido al
estigma negativo asociado a la enfermedad mental y que influye también a los familiares
a los que en algunas ocasiones incluso se les llega a considerar causantes del trastorno
(12, 19, 22, 23). Esa connotacion negativa en la que se encuentra inmersa la enfermedad
mental puede aumentar la sensacién de culpa, verglienza y carga por parte de los
familiares lo cual trae como consecuencia el ocultamiento del trastorno de su familiar vy,
por tanto, la disminucién de los recursos de apoyo que reciben (5, 23).

Por ultimo, en este apartado, comentar que segun un estudio de la UCM ' las
conductas de evitacion hacia las personas con enfermedad mental se hacen en ocasiones
extensibles a sus familiares. Esta reaccién familiar se puede entender como el resultado
de la sobrecarga y las dificultades que las familias sufren en la convivencia y cuidado
familiar con el enfermo mental™ (23).

1.2 ENFERMO MENTALY PROFESIONALES

La OMS define la enfermedad mental como: un estado de bienestar en el cual el
individuo es consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones
normales de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer
una contribucién a su comunidad.

Muchas veces los profesionales ven al enfermo mental sélo como eso, un enfermo
mental, y no como un individuo en su totalidad, pero deben tener en cuenta que la
enfermedad no es nada mas que un estado cambiante que cada paciente, cada familia,
cada cultura y cada sociedad vive de diferente manera. Los enfermos mentales no son la
excepcion entre los humanos. Ellos también sienten y padecen, también se emocionan y
conmueven y por tanto merecen igual respeto que cualquier persona (24).

Los profesionales generalistas muchas veces devalian al enfermo mental no
explicandole las actividades que se le van a realizar, ni pidiéndole a él su consentimiento
(si no a su familia), no escuchando sus inquietudes... Esta situacién el enfermo mental la
vive con angustia y produce una desconfianza hacia el profesional que le trata lo cual
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impide lograr un clima agradable y de confianza (20, 24). A dia de hoy, hay profesionales
en el hospital sintiendo temor e incluso cierto rechazo hacia este tipo de patologias.

El cuidado de una persona con enfermedad mental implica una labor de equipo entre
diferentes profesionales, asi como el cuidado en diferentes areas de las cuales la mas
importante es la familia ya que es un apoyo altamente valorable para el enfermo mental
pero necesitando recibir asesoramiento por parte del equipo (15, 25).

Los profesionales deben tratar al enfermo mental y a su familia con cortesia
(preguntarles cémo quieren que se les llame a cada uno, no interrumpir la consulta con
llamadas telefdnicas, pedir permiso para la presencia en la consulta de estudiantes y
residentes, presentarse apropiadamente, buscar un tiempo y lugar acogedor para
trasmitir las noticias importantes, etc.) de manera que confien en éste (24).

Los profesionales deben tener en cuenta que muchas veces se deposita una alta
responsabilidad en las familias sin darles mas herramientas que las buenas intenciones.
Esto da lugar a una sobrecarga y una queja que se suele manifestar con una actitud
demandante hacia los profesionales. De este modo quedan los familiares y profesionales
encerrados en una situacion de rivalidad lo cual es necesario revertir. Una de las formas
de revertir esta situacidon es mediante la educacidon sanitaria e intervenciones
psicosociales (15).

Las familias que son instruidas en intervenciones psicosociales experimentan menor
numero de recaidas y mayor adherencia al tratamiento. Colom y cols sostienen que “'la
psicoeducacion ayuda a la prevencidon de recaidas y disminuye las hospitalizaciones™.
Ademas, Colom y Reinares sostienen que "las intervenciones psicoeducativas, en grupos
o individual, apoyadas en evidencia de estudios comparativos controlados y aleatorios y
publicados en revistas internacionales cientificas con revisién por pares, han demostrado
la mejora en la adherencia terapéutica y en la deteccidn de prédromos asi como la mejora
en la conciencia del trastorno, en la regularidad de habitos y en la prevencién de
conductas autodestructivas’’. La psicoeducaciéon mas alld de sdélo la transmision de
informacidn al paciente y a la familia, produce cambios cognitivos y conductuales al igual
que ocurre en otras enfermedades no psiquidtricas como la hipertension o la diabetes en
las que la educacion para la salud resulta imprescindible (8, 15, 26).

El destinatario de la educacion sanitaria puede ser bien el paciente o bien la familia o
ambos. En funcién de quién sea habrd diferentes objetivos: (5)

1. Si el destinatario es el paciente: Darle informacién sobre su trastorno para que le
comprenda y le haga frente por lo que el objetivo serd aumentar la adherencia al
tratamiento farmacoldgico, ensefiarle a manejar su enfermedad, aumentar su
afrontamiento, mejorar su calidad de vida y reducir el riesgo de suicidio asi como
promover estilos de vida regulares, fundamentalmente en cuanto al suefio,
alimentacién y conductas de riesgo.

2. Si el destinatario es la familia darles informacién acerca del trastorno, darles
estrategias para aumentar el afrontamiento y promover la comunicacion.

Por tanto, con la psicoeducacién se pretende potenciar la implicacion de los
pacientes y sus familiares en el tratamiento global de la enfermedad (8, 15).
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Vieta (2005) asegura que “‘la psicoeducacion ha mostrado ser efectiva en diferentes
estudios clinicos; sin embargo, sefiala que no es efectiva para todo tipo de pacientes y que
posee mayor utilidad para resolver cierto tipo de problemas””.

En el caso de que se produzca una situacidén de crisis aguda, la atencién urgente por
parte de los profesionales es la contencién del paciente pero no hay que olvidar que en
estos momentos la familia esta viviendo una situacion nueva de miedo y desconcierto por
lo que es necesario habilitar un espacio para atender a la familia inmediatamente después
de la crisis en donde puedan expresar sus dudas y miedos (15).

1.3 ENFERMO MENTAL Y SOCIEDAD

Las enfermedades mentales producen alteraciones importantes en las percepciones,
sentimientos, pensamientos y actuaciones de las personas que las padecen dando como
consecuencia trastornos graves en su comportamiento y por tanto en la forma de
relacionarse con los demas (15).

Esta situacion influye en la vida del afectado y en la de su familia y da lugar a que,
hoy en dia, aun se asocie la enfermedad mental con violencia y agresividad y, por tanto,
se crea que los que la padecen son insociables, intratables e incontrolables e incluso se
piense que pueden llegar a hacer dafio a su entorno familiar y social (5, 9, 21).

Este estigma negativo con el que se categoriza al enfermo mental estd muy arraigado
en la sociedad pero en los ultimos afios se estad luchando, desde las asociaciones de los
familiares de enfermos mentales y desde de los profesionales, para evitar la marginacion
y exclusion del enfermo mental.

Desgraciadamente, en contraposiciéon a la lucha anteriormente mencionada, los
medios de comunicacién tienden a magnificar aquellas noticias relacionadas con los
enfermos mentales y se da una imagen de una persona atiborrada a psicofarmacos o que
ha cometido un crimen, marginados y aislados de la sociedad lo que da lugar al
mantenimiento e incluso aumento del estigma negativo por parte de la sociedad; una
sociedad que tiene mas interés en los avances cientificos centrados en la biologizacién y
tecnificaciéon que en los factores socio culturales relacionados con el proceso de la
enfermedad mental, tal como indica Angel Martinez con el desarrollo de la biologia
molecular y las técnicas como: la tomografia axial computerizada (TAC), la resonancia
magnética nuclear (RMN) o la mas reciente tomografia por emisidon de protones (PET),
mediante las cuales se han abierto nuevas posibilidades para la investigacion de los
procesos bioldgicos de los trastornos mentales a lo que se ha afiadido la importancia
actual de la psicofarmacologia y la terapia electroconvulsiva (TEC) asi como la creencia de
que el origen de la enfermedad mental no es tanto por causa socio cultural si no por
causas neuroquimicas, hormonales, genéticas e incluso viricas (10, 17, 21, 23, 24).

Pero si hay algo claro con respecto a la sociedad actual, es que en toda enfermedad
mental hay una percepcidn en comun y esa percepcién es el rechazo producido por el

estigma negativo que nuestra sociedad tiene hacia la enfermedad mental (23).

Segun Goffman: “aunque el estigma es una caracteristica que genera respuestas
negativas a efectos indeseados en los estigmatizados, es probable que esas respuestas no
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sean exactamente las mismas para todos los grupos, es decir, no todos los atributos
indeseables son tema de discusidn, si no Unicamente aquellos que son incongruentes con
nuestro estereotipo acerca de cémo debe ser determinada especie de individuos™. A
partir de esto este autor establece 3 tipos de estigmas: (23)

1. Las abominaciones del cuerpo (deformidades fisicas). Ej: jorbados

2. Los defectos de caracter del individuo (que se perciben como falta de voluntad,
pasiones antinaturales o tiranicas, creencias rigidas o falsas, deshonestidad).
Dentro de este grupo este autor incluye: la homosexualidad, desdrdenes
mentales, delincuentes, adictos a drogas, alcoholismo y desempleo.

3. Los estigmas tribales (por atributos raciales, religiosos y de nacionalidad) los
cuales son susceptibles de ser transmitidos por herencia.

Por tanto, la discriminacidn y marginacidn hacia las personas sobre las que se asienta
algun estigma dependen del tipo de estigma al que se les someta.

A partir de la clasificacién de Goffman se establecen (actualmente) tres categorias:
(23)
1. Estigmas fisicos: son estigmas debidos a una alteracién organica o cultural. Ej: una
enfermedad de la piel

2. Estigmas Psicoldgicos: son estigmas debidos a una alteracién mental o psiquica.
Ej: esquizofrenia.

3. Estigmas Socioculturales: son estigmas debidos a aspectos sociales, culturales y
étnicos. Ej: prostitutas.

Algunos indicadores que permiten observar que existe un estigma sobre los
enfermos mentales que dificulta la mejora de la calidad de vida de estos pacientes son los
siguientes pensamientos erréneos fruto del desconocimiento y la falta de informacion que
rodea a la enfermedad mental: (23)

1. Son personajes "raros" y generan percepcién de extraneza e impredicibilidad, asi
como de peligrosidad y de conductas violentas.

2. Son espiritus libres y rebeldes.

3. Sonindividuos que han de ser temidos y excluidos.

4. Son personas perezosas, informales e incapaces de tomar decisiones por si
mismas; y por tanto, irresponsables. Asi que otros deben tomar sus decisiones
vitales. O dicho de otra manera, son incompetentes e incapaces para realizar las

tareas basicas de la vida cotidiana.

5. Tienen percepciones sobre el mundo andlogas a las infantiles. Estas personas son
como nifios y necesitan que los cuiden.

6. No pueden trabajar, ni pueden casarse, ni tener hijos.
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7. No tienen curacidn y es imposible ayudarles.
Las tres estrategias principales para combatir el estigma son:

1. La protesta frente a las declaraciones publicas, reportajes de medios de
comunicacidn y anuncios estigmatizadores (23).

2. Educacién sobre la enfermedad mental: se crearon estructuras organizativas
mundiales para desmitificar las connotaciones negativas que se le atribuyen a los
enfermos mentales (9, 21, 23).

3. El contacto social con personas con enfermedad mental. En 1992 la Federacion
Mundial para la Salud Mental y la OMS establecieron el 10 de Octubre como el
“'Dia Mundial de la Salud Mental”” para sensibilizar a la sociedad sobre la
enfermedad mental y quienes la padecen (9, 21, 23).

Giovanni Giacometti, Suiza. (1868-1933) “Retrato de familia bajo el arbol”
Pintor neo impresionista. Wikipedia.
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CAPITULO 2:

REPERCUSIONES FAMILIARES VERSUS EDAD DEL
ENFERMO MENTAL.

2.1 REPERCUSION FAMILIAR DE LA ENFERMEDAD
MENTAL EN LA INFANCIA'Y LA ADOLESCENCIA.

La enfermedad mental en la infancia y en la adolescencia es considerada un
problema muy importante, ya que es un momento favorecedor para la aparicion de
diversas patologias mentales, las cuales producen un fuerte impacto en el proyecto vital
de esa persona (27, 28).

La apariciéon de la enfermedad mental en la infancia y la adolescencia ha sido de
dificil diagndstico porque se pensaba que debia tener las mismas caracteristicas que esa
enfermedad en el adulto. Sin embargo, en la actualidad, se ha visto que la enfermedad
mental en el nifio y el adolescente presenta formas y pensamientos propios, dependiendo
de la etapa de desarrollo y no tiene por qué ser exactamente similar que en el adulto (29).

Quedo claro en el capitulo anterior, que son las familias las que mas padecen las
repercusiones de la enfermedad de un familiar, pero esto es especialmente evidente
cuando se trata de una enfermedad mental y, mds aun, cuando el enfermo es un nifio o
un adolescente ya que aumenta el requerimiento de cuidados que un hijo requiere ya de
por si y se produce una pérdida de las expectativas de futuro de ese hijo, al menos,
temporalmente (28).

La enfermedad mental tiene diversas maneras de presentacién, pero todas tienen un
hecho comun que es el cambio en la forma de estar. Hay un cambio conductual del
enfermo mental. Para un padre y una madre escuchar de un pediatra, médico de cabecera
o médico de urgencias que su hijo /a necesita acudir a un psiquiatra o psicélogo le resulta
atemorizante e incluso se puede llegar a molestar ya que en la sociedad, como ya he
comentado en el capitulo anterior, existe un estigma negativo acerca de quien visita a
estos profesionales. El diagnéstico de enfermedad mental coloca a la familia en una
situacién desconcertante en la cual experimentan sentimientos como el miedo, la
preocupacion, la desesperanza, la incertidumbre e incluso el rechazo a que esa noticia sea
cierta (27).

Si la familia logra aceptar el diagndstico se produce un sentimiento en la familia de
culpa, miedo y verglienza que cedera Unicamente, y no en todos los casos, con el paso de
los afios. Ademas, en algunos casos, se produce una unién familiar, aumentando los
cuidados al nifio o adolescente enfermo y protegiéndole frente al estigma social que el
trastorno supone. Esta union familiar tiene una serie de ventajas: mejor adherencia al
tratamiento por parte del enfermo, disminucién de los sentimientos negativos que
produce la enfermedad. Pero, también, tiene algun inconveniente porque puede dar
lugar a un aislamiento de los miembros de esa familia repercutiendo en la vida social y
laboral. A veces, la dedicacién exclusiva al cuidado de ese hijo por parte del padre, de la
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madre o ambos hace que se conviertan en el “paciente oculto”, el cual necesita ser
cuidado para que él pueda seguir cuidando (27).

Segun Sluzki ™ la falta de red social influye en la carga familiar y la enfermedad
influye en el aislamiento”. A veces, se produce un circulo vicioso que sélo se puede
romper con la intervenciéon de un profesional que oriente a la familia a recuperar sus
relaciones sociales, les desculpabilice del problema de su familiar y les haga comprender
las caracteristicas y cuidados de la enfermedad lo cual es posible hacer mediante
psicoeducacién (27).

Segun Sen Yutsever (por lo general) son las madres las que se sienten mas cansadas,
presentan mayores niveles de carga (ya que a pesar de la incorporacién de la mujer al
mundo laboral es ésta la que dedica, en iguales condiciones laborales, doblemente
dedicacién a los cuidados domésticos) y sentimientos negativos que pueden llegar a dar
lugar a enfermedades mentales, como la depresion. Este problema aumenta cuando el
padre presenta una disminucién de la capacidad para afrontar el problema y disminuye
cuando hay un apoyo social (asociacién, programa psicoeducacion...) el cual contribuye a
mejorar el afrontamiento de la madre respecto a la enfermedad mental de su hijo (27,
30).

Por dltimo, hacer hincapié en que Callista Roy en ‘el modelo de adaptacion™ ya
define el afrontamiento, como™ los esfuerzos comportamentales y cognitivos que realiza
la persona para atender a las demandas del ambiente, que actia como un todo para
mantener sus procesos vitales y su integridad, por eso el afrontamiento es esencial para la
salud y el bienestar™” (31).

2.2 REPERCUSION FAMILIAR DE LA ENFERMEDAD
MENTAL EN EL ADULTO

La repercusion que produce la enfermedad mental en el adulto afecta a diversas
areas ya que una persona adulta sana es una persona con capacidad para trabajar, para
tener hijos, para cuidar de personas mayores dependientes, para cuidar de sus hijos...

Por lo general, la persona que en la mayor parte de las ocasiones se encarga del
cuidado del enfermo mental es el cényuge, aunque también el resto de la familia participa
y colabora en el mismo (5, 13, 14).

Platt describe la carga familiar como ™ la presencia de problemas, dificultades o
eventos negativos que afectan a las vidas de las personas importantes para el paciente,
como, por ejemplo, los miembros de su hogar y/ o familia” (5).

Cuando una persona adulta, enferma de algun tipo de trastorno mental, la economia
familiar es una de las areas que mas se afecta porque el trabajo del conyuge se ve
resentido por el cuidado que sustenta al enfermo. Ademas ,a esto, se une la pérdida del
trabajo del propio enfermo mental, que va acompanado de consecuencias econdmicas
por la propia enfermedad, como por ejemplo, la compra de tratamientos para la
enfermedad mental o en algunas de las enfermedades mentales la realizacidon de gastos
econdmicos muy por encima de sus posibilidades (5, 15).
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Simon sefiala “"la mayor dificultad en el trabajo para los familiares es atribuido a una
menor flexibilidad horaria junto a una menor posibilidad de trabajar a tiempo completo”

(5).

Ademads, Dare y su equipo también destacan “la pareja es la que sufre la repercusién
econdmica de la enfermedad mental en mayor grado”” (5).

Otra area que también se afecta cuando una persona adulta enferma de algun tipo
de trastorno mental es la familia nuclear. Los problemas mas frecuentes que se producen
en esta area son la separacién o el divorcio, las dificultades para mantener relaciones
sexuales y la decision de tener o no tener descendencia, ya que si el conyuge es el
encargado del cuidado del enfermo mental y no tiene mucho mas apoyo familiar no va a
poder encargarse totalmente del cuidado que requiere un nifio y,ademas, en el caso de
gue el enfermo mental sea mujer, algunas medicaciones para la enfermedad mental son
teratogénicas y, ademas, el embarazo produce desequilibrios y recaidas en la enfermedad
(5, 6).

Por otro lado, como ya se comentd en el capitulo 1, estd demostrado que convivir
con una persona con enfermedad mental conlleva una serie de consecuencias positivas,
como por ejemplo, sentimientos de gratificacién, amor, orgullo y compasién. Es decir
segun Veltman y cols™ en general, un sentimiento de haber aprendido una leccién vital y
una vision diferente de la vida™ (5, 19).

El area social del conyuge también se encuentra afectada en el paciente mental
adulto, no se puede olvidar el estigma negativo comentado en el capitulo 1 que sufren
estos pacientes y sus familiares (5, 7, 19, 23).

Las familias de pacientes diagnosticados de enfermedad mental, sobre todo en el
trastorno bipolar, se enfrentan, ademas, a un problema indirecto: problemas legales que
derivan de las conductas imprudentes, del abuso de sustancias, de la desinhibicion, del
aumento del deseo sexual, de las conductas de riesgo... (5).

Para que los familiares puedan combatir estas situaciones y superarlas, los
profesionales de la salud deben, entre otros tratamientos imprescindibles como la
medicacidn, propiciarles psicoeducacion, tanto al paciente como a la familia (5, 8, 13, 18,
20, 25).

Para que la psicoeducacién sea efectiva, tanto el enfermo mental como su familia
tienen que confiar plenamente en los profesionales sanitarios. Algunas estrategias para
que esto ocurra incluyen: (20)

Aportar informacién acerca de la enfermedad mental.

Favorecer la autonomia del paciente.

Interesarse por las expectativas del paciente y las dificultades de éste para
conseguirlas.

Tomar en consideracién sus opiniones.

Establecer unas normas de comportamiento claras.

Facilitar las relaciones interpersonales fuera de la familia.

Durante la fase aguda, disminuir el nivel de exigencia y evitar la confrontacidn.

ASENENEN
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v" Disminuir la intensidad de los cuidados cuando remiten los sintomas.
v" Inculcar la necesidad de llevar a cabo un nuevo proyecto de vida a raiz de la
enfermedad.

2.3 REPERCUSION FAMILIAR DE LA ENFERMEDAD
MENTAL EN EL ANCIANO

La vejez produce una serie de cambios (pérdida de facultades fisicas y psiquicas,
pérdida de seres queridos, aislamiento...) que influyen en el desarrollo de la principal
enfermedad mental del paciente mayor: la depresidn, la cual se muestra mds prevalente
en los pacientes mayores hospitalizados y en aquellos que viven en instituciones de larga
estancia (24, 32, 33).

La depresion es ““una alteracion patoldgica del estado de animo con descenso del
humor que termina en tristeza acompafiada de diversos sintomas y signos de tipo
vegetativo, emocionales, del pensamiento, del comportamiento y de los ritmos vitales
que persisten por tiempo habitualmente prolongado’ (24). La morbilidad de las personas
con depresién es el doble que la poblacidn general debido al riesgo de suicidio, a los
cambios neuroldgicos, hormonales e inmunolégicos que dan lugar a una mayor
susceptibilidad de padecer enfermedades. Ademds tienen mds limitaciones en su vida
diaria que las personas con enfermedades crénicas como la hipertension o la diabetes
(abandono del autocuidado, reduccidn de la adherencia al tratamiento terapéutico, entre
otras) (24, 32, 33).

El tratamiento de las enfermedades mentales en la poblacidén mayor es diferente del
tratamiento para la poblacidn joven ya que los pacientes de edades avanzadas tienen un
metabolismo disminuido de los medicamentos, ademds pueden tener diversas
interacciones farmacoldgicas porque, normalmente, son pacientes polimedicados y hay
que tener en cuenta que debido a la edad pueden presentar ademds un deterioro
cognitivo (16, 24, 33).

Por otro lado, destacar que los pacientes de edad avanzada con enfermedad mental
pueden tener un deterioro cognitivo mas rapido de lo previsto para personas de esa edad
y puede dar lugar al empeoramiento de enfermedades ya existentes en el anciano (16, 24,
33).

Las enfermedades mentales en la persona anciana no sdlo son responsables del
sufrimiento de ésta sino también de su familia cuando ésta esta presente, ya que la
disminucién de las tasas de fecundidad y la mejora de la esperanza de vida da lugar a que
muchas personas mayores se encuentren solas y sin apoyo familiar porque las exigencias
de la vida diaria producen que las personas encargadas de su cuidado tengan que estar
fuera de casa casi todo el dia lo que da lugar a que el anciano se sienta desamparado, solo
y triste lo cual es un factor que perjudica a la recuperacidn de la depresién en estos
pacientes o, en su defecto, beneficia a la aparicion de la enfermedad si ésta no esta
presente( 24, 32).
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Los sentimientos de soledad, tristeza y dolor que presentan los ancianos con
depresion se pueden extender al resto de familiares los cuales tienen riesgo de
deprimirse. Ademds la responsabilidad del cuidado les puede generar unos sentimientos
de culpa (por el desencadenamiento de la enfermedad, por no poder cuidarle todo el
dia...) que aumentan este riesgo (24).

Esta enfermedad mental en los pacientes mayores es percibida por los familiares
como algo complejo ya que los familiares quieren ayudar al paciente pero, sin embargo,
encuentran muchos obstdculos (Trabajo, estudios, actitud negativa del propio paciente
hacia ellos, consecuencias fisicas, psiquicas y sociales en su vida por el cuidado continuo...)
por lo que es necesario que los profesionales les escuchen siempre que lo necesiten y les
den estrategias para el cuidado de este tipo de pacientes, es decir, que realicen
programas de educacion sanitaria(24).

Los lazos afectivos de la familia con el paciente es lo que hace que la familia se
encargue del cuidado de estos pacientes y luchen por su recuperacidon aunque eso vaya en
contra del bienestar fisico y psicosocial de la familia pero para que esta pérdida del
bienestar no ocurra los profesionales tienen que dar a los familiares las herramientas
necesarias para el cuidado de estos pacientes (explicar estrategias para combatir las
situaciones de crisis y la complejidad de la relacidon con el paciente explicar en qué
consiste la enfermedad, cdmo se debe tomar el tratamiento y la importancia de éste ya
que la familia tiene gran importancia en la adhesidn al tratamiento del paciente el cual es
imprescindible para mejorar la enfermedad y evitar nuevas recaidas )y para su propio
cuidado (por ejemplo, no ser una Unica persona la encargada del cuidado del enfermo las
24h si no ir turnandose entre los miembros de la familia)( 16, 24).

Aunque el impacto de esta enfermedad en las personas mayores es mas reconocido
en la actualidad que hace unos afios, hay muchas ocasiones en las que pasa desapercibida
tanto para la familia como para los profesionales, ya que hay una creencia de que es
normal que los ancianos se depriman lo cual se considera dentro del proceso de
envejecimiento, cuando en realidad es una depresion, por lo que no es tratada a tiempo y
causa un sufrimiento innecesario para la persona mayor y su familia. Para que esto no
ocurra, en los ultimos afos se han utilizado diversos instrumentos para la detecciéon de la
depresion en los ancianos, siendo la escala Yessavage la mas adecuada (16, 32).

ESCALA DE YESSAVAGE (34)
Se trata de una escala heteroadministrada utilizada para el cribado de la depresion
en personas mayores de 65 anos.

Existen dos versiones:

1) Versién de 15:

Pregunta a realizar Respuesta
1. Engeneral, ¢ Estd satisfecho con su vida? NO
2. ¢Haabandonado muchas de sus tareas habituales y aficiones? Sl
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3. (Siente que su vida estd vacia? Sl
4. ¢Se encuentra a menudo aburrido? Sl
5. ¢éSe encuentra alegre y optimista, con buen humor casi todo el NO
tiempo?
6. iTeme que le vaya a pasar algo malo? Sl
7. éSe siente feliz, contento la mayor parte del tiempo? NO
8. ¢Se siente a menudo desamparado, desvalido, indeciso? Sl
9. (Prefiere quedarse en casa mas que salir y hacer cosas nuevas? Sl
10. ¢Le da la impresidn de que tiene mas fallos de memoria que los S|
demas?
11. En estos momentos, ¢Cree que es agradable estar vivo? NO
12. Actualmente, ése siente un/a inutil? Sl
13. ¢Se siente lleno/a de energia? NO
14. ¢Siente que su situacidon es angustiosa, desesperada? Sl
15. éCree que la mayoria de la gente vive econdmicamente mejor S|
gue usted?

Puntuaciéon de la escala Yessavage version de 15: Se asigna un punto por cada
respuesta que coincida con la reflejada en la columna de la derecha y la suma total se
valora:

0-5: Normal
>5: Depresion
2) Versién de 5 items:

En esta versidon sélo se incluyen las preguntas 3, 4, 5, 8 y 13 de la versidn de 15.
Se asigna un punto al igual que en la versidn anterior por cada respuesta que
coincida con la reflejada en la columna de la derecha y la suma total mayor o igual a

2 se considera depresion.

La actuacion de la enfermeria en el anciano se ha basado tradicionalmente en el
enfoque curativo pero ahora, es necesario dirigirla hacia un enfoque de promocién de la
salud ya que la atencidn a la persona mayor tiene que basarse en proporcionar a éste una
buena calidad de vida en la que pueda utilizar al maximo sus capacidades fisicas,
psicoldgicas, sociales evitando que desarrolle enfermedades mentales como la depresiéon
(24).
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Por ultimo resaltar que conociendo las vivencias por parte de la familia o cuidadores
y observando la forma que la familia interactia y se relaciona se puede obtener mucha
informacidn para la actuacidn profesional (24).

Vinculo entre padres e hijos.Google imagenes.
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CAPITULO 3:

LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL.
ESCALAS.

La dependencia es: * la situacidn en la que una persona requiere de la ayuda de
otro/s para realizar las actividades de la vida diaria” (26).

La dependencia adquiere cada vez mds importancia por sus implicaciones sociales,
econdmicas, familiares, psicoldgicas y politicas (26).

Hoy en dia, en Espafa, el sistema de apoyo informal es el predominante, pero no
siempre toda la familia es la encargada del cuidado de la persona enferma mental, si no
que aparecen diferentes reacciones en los familiares. Los dos casos extremos que pueden
aparecer son: por una parte el denominado familiar escapado, que es una persona muy
ocupada o que vive lejos y no puede hacerse cargo del enfermo, y por otro lado el
cuidador principal que es la persona que asume la responsabilidad total en el cuidado del
enfermo(16, 26, 35, 36).

El cuidador principal (cuidador informal) suele ser una mujer, hija, esposa o madre
del enfermo, que cuida mas de 8h diarias a su familiar, que realiza esta tarea desde hace
mas de diez afios, pero sin ninguna formacion para ello, presentando niveles moderados
de sobrecarga. Esto es debido a que histdricamente los cuidados de los enfermos de la
familia los llevaban a cabo las mujeres de ésta, dando lugar a dificultades para su
insercion, de modo igualatorio, en el ambito laboral, econémico y social (12-16-39).
Asimismo les lleva a padecer mas sintomas fisicos y psiquicos y a utilizar psicofarmacos
mas frecuentemente (1).

Opie identifica tres maneras en las que las personas adoptan el rol de cuidador
informal: (5)

1. De manera positiva.
2. De manera obligatoria.
3. Coniray resentimiento.

La mayoria de la investigacion sobre los cuidados informales se ha centrado en las
consecuencias que tiene el cuidar en el cuidador. A este proceso de percepcion del
impacto de los cuidados y la angustia asociada a ello es a lo que se denomina sobrecarga
del cuidador (16, 26, 36).

La sobrecarga es "‘la valoracion que hace el cuidador de los estresores que se asocian
con el cuidar y su impacto, el conjunto de estresores primarios y secundarios asociados a
los cuidados, el grado de implicacion de los cuidadores en los cuidados y las
consecuencias que se derivan del cuidar sobre sus vidas™ (16).

Esta sobrecarga depende de la red de apoyo familiar del cuidador, la cual se puede
disponer segun Bott de tres maneras (36):
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1) Organizacion complementaria: “‘las actividades del cuidador principal son
diferentes y separadas del resto de actividades de la familia pero, se ajustan unas
a otras como un todo™".

2) Organizacion independiente: ™ las actividades del cuidador principal y del resto de
la familia se realizan con bastante independencia las unas de las otras”™.

3) Organizacidén conjunta: " el cuidador principal y el resto de la familia realizan
actividades juntos y dichas actividades pueden ser intercambiadas”.

Zarit, Miller y Montgomery diferencian entre: (16)

1) Sobrecarga personal: percepcién de la cuidadora principal de la limitacién de sus
actividades personales.

2) Sobrecarga interpersonal: percepcion de la cuidadora principal de las conductas
problematicas de la persona enferma mental.

Otros autores dividen esta sobrecarga en: (5, 12)

1) Sobrecarga objetiva, que seglin Fadden es: ™ ruptura de la vida familiar
observable”’. “Incluye: separaciones, divorcios, estigmatizacién y problemas
econdémicos”’.

2) Sobrecarga subjetiva, que segun Grad y Sainbury, Hoening y Halminton, Platt y
Fadden y cols incluye: ““los sentimientos derivados de la carga, del estrés, de la
infelicidad y del propio trastorno”’.

Si bien es verdad que esta sobrecarga no es igual en todas las enfermedades
mentales ya que los cuidadores de pacientes con trastorno bipolar, por lo general,
presentan mayor carga subjetiva, peor funcionamiento familiar y obtienen menos
recompensas en el cuidado que los cuidadores de pacientes con trastorno depresivo.
Ademas, el trastorno bipolar produce mas estrés en el cuidador,en la fase maniaca, que la
esquizofrenia. Sin embargo, ambas enfermedades suponen igual carga para los
cuidadores en los sintomas positivos y negativos de éstas (5).

Para la medicion de esta sobrecarga contamos con diversos instrumentos: (12, 16,
26, 34, 37).

1) CUESTIONARIO ENTREVISTA DE CARGA FAMILIAR OBJETIVA'Y SUBJETIVA
Es la versiéon en espainol del instrumento Family Burden Interview Schedule

(FBIS), el cual permite medir, ademds de la carga subjetiva, la carga objetiva de los
cuidadores.

2) ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

Esta escala consta de veintidds preguntas a las que se responde segln la escala
analdgica tipo Likert con cinco opciones de respuesta (en donde nunca es un punto y
casi siempre cinco puntos).
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Permite medir el

dependientes.

nivel de sobrecarga de los cuidadores de personas

Es un cuestionario autoadministrado.

PREGUNTAS

Nunca
(1
punto)

Rara
vez

(2
puntos)

Algunas
veces

3(puntos)

Bastantes
veces

4(
puntos)

Casi
siempre
5(puntos)

1 ¢Piensas que su familiar
le pide mds ayuda de la
gue realmente necesita?

2 ¢(Piensa que debido al
tiempo que dedica a su
familiar no tiene
suficiente tiempo para
usted?

3 ¢Se siente agobiado por
intentar compatibilizar el
cuidado de su familiar
con otras
responsabilidades
(trabajo, familia)?

4 ¢Siente verglienza por
la  conducta de su
familiar?

5 ¢Se siente enfadado
cuando esta cerca de su
familiar?

6 ¢Piensa que el cuidar
de su familiar afecta
negativamente la
relacidn que usted tiene
con otros miembros de la
familia?

7 ¢(Tiene miedo por el
futuro de su familiar?

8 ¢Piensa que su familiar
depende de usted?

9 iSe siente tenso
cuando estad cerca de su
familiar?

10¢Piensa que su salud
ha empeorado debido a
tener que cuidar de su
familiar?
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11 ¢éPiensa que no tiene
tanta intimidad como le
gustaria debido a tener
que cuidar de su familiar?

12 ¢Piensa que su vida
social se ha \visto
afectada negativamente
por tener que cuidar de
su familiar?

13 ¢(Se siente incomodo
por distanciarse de sus
amistades debido a tener
que cuidar de su familiar?

14 ¢éPiensa que su
familiar le considera a
usted la Unica persona
que le puede cuidar?

15 ¢Piensa que no tiene
suficientes ingresos
econémicos para los
gastos del cuidar a su
familiar, ademds de sus
otros gastos?

16 ¢Piensa que no sera
capaz de cuidar a su
familiar por mucho mas
tiempo?

17 ¢Siente que ha
perdido el control de su
vida desde que comenzd
la enfermedad de su
familiar?

18 ¢Desearia poder dejar
el cuidado de su familiar
a otra persona?

19 ¢Se siente indeciso
sobre qué hacer con su
familiar?

20 ¢(Piensa que deberia
hacer mds por su
familiar?

21 ¢Piensa que podria
cuidar mejor a su
familiar?

22 Globalmente. ¢éQué
grado de “carga”’
experimenta por el hecho
de cuidar a tu familiar?
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Las puntuaciones son:

v" Sobrecarga leve: 47-56
v" Sobrecarga intensa: >56
v" Puntuacién maxima: 110

3) IEQ

Es un instrumento de medida de la carga de cuidadores de pacientes con
esquizofrenia realizado por Van Wijngarden vy cols.

4) SBAS( SOCIAL BEHAVIUR ASSESSMENT SCHEDULE)

Es un instrumento para evaluar programas de rehabilitacion en enfermos
mentales crénicos.

La escala consta de doscientos ochenta y seis items con una duracién de hora y
media.

5) CUESTIONARIO INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR

Es la adaptacién al castellano de la Caregiver Strain Index de Robinson. La
poblaciéon diana de este cuestionario son las personas cuidadoras de personas
dependientes. Se trata de una entrevista semiestructurada que consta de trece items
con respuesta dicotdmica (SI/ NO). Cada respuesta afirmativa puntta un punto y una
puntuacion total de siete o mas sugiere un nivel elevado de esfuerzo.

Para comenzar a realizar este test, el profesional debe explicar al paciente que
va a leer una serie de cosas que han sido problematicas para otras personas al
atender a su familiar y que él debe decir si se siente identificado con alguna.

PREGUNTAS
1 ¢Tiene trastornos del suefio? Ej: porque
el paciente se acuesta y levanta o pasea S| NO
por la casa de noche.
2 ¢Es un inconveniente?(Ej: porque la
ayuda consume mucho tiempo o se tarda
o . SI NO
proporcionar)

3 ¢Representa un esfuerzo fisico? Sl NO
4¢Supone una restriccion? (Ej: porque
ayudar limita el tiempo libre)

Sl NO
5 ¢Ha habido modificaciones en la familia?
(Ej: porque la ayuda ha roto la rutina o no
hay intimidad) S| NO
6 ¢Ha habido cambios en los planes
personales?(Ej: se tuvo que rechazar un SI NO
trabajo o no se pudo ir de vacaciones)
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7¢Ha habido otras exigencias de su

tiempo?(Ej: Por parte de otros miembros

de la familia) SI NO
8 ¢Ha habido cambios emocionales? (Ej: Sl NO
causa de fuertes discusiones)

9 ¢Algunos  comportamientos  son Sl NO
molestos?

10 ¢Es molesto darse cuenta de que el SI NO
paciente ha cambiado tanto comparado

con antes?

11 ¢Ha habido modificaciones en el SI NO
trabajo?

12 ¢Es una carga econdmica? Sl NO
13éNos ha desbordado totalmente?( Ej: S| NO
por la preocupacion acerca de la persona

cuidada o preocupaciones sobre como

continuar el tratamiento)

6) ECF

Es un instrumento para evaluar la carga de los cuidadores de enfermos con

trastorno bipolar.

Evalua la carga objetiva, la carga subjetiva y en qué medida el familiar relaciona

al paciente con la carga experimentada.
Es facil de comprender y rdpida de cumplimentar.

7) APGAR FAMILIAR

Es un instrumento para la deteccidn de disfunciones familiares que en el caso de
las enfermedades mentales puede dar una idea de si el cuidador principal tiene un

buen o un mal apoyo familiar lo cual influye en la carga de éste.

Es un cuestionario que puede ser autoadministrado o heteroadministrado y que
consta de cinco items tipo likert valorados de cero (casi nunca) a dos (casi siempre)

Puntuaciones:

v Familia normofuncional: 7-10 puntos.
v Familia disfuncional leve: 3-6 puntos.
v Familia disfuncional grave: 0-2 puntos.

PREGUNTAS Casi Nunca A veces

Casi
siempre

1 ¢Esta satisfecho
con la ayuda que
recibe de su 0 1

2

Pagina 25 de 34




familia cuando
tiene un
problema?

2 éConversan
entre ustedes los 0 1 2
problemas que
tienen en casa?

3 ¢éLas decisiones

importantes  se 0 1 p)
toman en

conjunto en la

casa?

4 ¢ Esta satisfecho
con el tiempo que 0 1 2
usted y su familia
pasan juntos?

5 ¢(Siente que su 0 1 2
familia le quiere?

Es importante tener en cuenta que si se logra hacer que el cuidador entienda que la
conducta estd causada por la enfermedad y no por la personalidad del paciente, ello dara
lugar a una disminucién de la carga experimentada. Sin embargo, las expectativas, por
parte del cuidador, del control de los sintomas del paciente, el riesgo de suicidio o la
posibilidad del mismo dan lugar a un aumento de la carga sobre él (5).

Por otro lado, hay que tener presente que toda actitud en el cuidador influye en el
enfermo y viceversa: Un cuidador con una emocion expresada elevada junto con un estilo
afectivo negativo, una hostilidad, una sobreimplicacién y un alto nivel de criticismo dan
lugar a un mayor nimero de recaidas, mientras que una emocion expresada baja junto
con un estilo afectivo positivo y una buena empatia disminuyen el nimero de recaidas (5,
12, 22, 37).

A pesar de que los cuidadores informales, por lo general, cuentan con el apoyo de
otros miembros de la familia o amigos y el apoyo social (centros de estancia diurna,
servicio de ayuda a domicilio...), hay algunos casos en los que esto no es asi. Por ello, los
profesionales de enfermeria han de valorar la situacién psicosocial y fisica del cuidador
para poder llegar al diagndstico enfermero adecuado y establecer unos objetivos y unas
intervenciones para solucionar el problema (16, 35, 36).

Es prioritario que en el sistema sanitario se tome al cuidador informal como un
paciente que también requiere atencidon y que no sélo sea visto como un agente
colaborador proporcionandole las herramientas necesarias (mediante la psicoeducacién,
grupos de apoyo...) para el cuidado del enfermo (evitando asi la sobrecarga) y para su
propio cuidado (12, 16, 22).

Pagina 26 de 34




CAPITULO 4:

EDUCACION SANITARIA PARA LA FAMILIA.

4.1 EDUCACION PARA LA SALUD

La educacién para la salud es una herramienta basica e indispensable para lograr que
la familia del enfermo mental se convierta, junto con los profesionales, en agentes de
cambio y en colaboradores de la rehabilitacién y normalizacion de la vida de los pacientes.

La Enfermeria de Salud Mental tiene la responsabilidad de estructurar y liderar
programas de Educacién para la salud, tanto para pacientes como para sus familias, si
quiere realizar unos cuidados integrales y de calidad.

Se sabe que cuanta mas informacion, cuantas menos dudas se tengan acerca del
proceso que padecen, mejor adherencia terapéutica, mejor prondstico, en definitiva,
mejor funcionamiento.

Destacar, corroborando lo anteriormente expuesto, el desarrollo en Cantabria en el
Servicio de Psiquiatria del HUMV de un Programa asistencial desde el afio 2001 que
atiende a personas enfermas de un primer episodio de psicosis y a sus familias “Programa
asistencial de fases iniciales de psicosis” PAFIP. El programa cuenta con un equipo
multiprofesional donde la enfermera tiene un papel relevante.

Dentro de las intervenciones que la enfermera realiza en este programa, mencionar
la Educacién para la Salud/psicoeducacién del paciente y su familia, llevada a cabo de
forma grupal y con unos objetivos educativos, porque se sabe que una falta de
informacidn de divulgacidn y educacidn sobre los trastornos psicéticos influye de manera
determinante en la elaboracion de creencias errdneas sobre la enfermedad y los
enfermos.

4.2 PROGRAMA ASISTENCIAL DE FASES INICIALES DE
PSICOSIS: PAFIP

4.2.1 OBJETIVOS GENERALES

v Describir el concepto de trastorno mental psicético.

v' Ayudar a los familiares directos y cuidadores a entender mejor la
enfermedad y a saber comunicarse con los pacientes.

v' Enumerar los factores claves para asegurar un mejor prondstico.
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v Explicar cémo repercute el trastorno mental psicético en la persona
enferma

v Demostrar cémo llevar a cabo una correcta comunicacidn con los
pacientes con trastorno mental psicético.

4.2.2 ESTRUCTURA DEL PROGRAMA

Consta:
v Ocho sesiones de hora y media.
v" Grupos cerrados (ocho a diez participantes).
v Sesiones diddcticas especificas.
v’ Ofertado a todas las familias.

Los Responsables de la actividad son la enfermera y la trabajadora social con la
participacién en alguna sesidn del psicdlogo y del psiquiatra.

4.2.3. CONTENIDO DE LAS SESIONES

Psicosis definicion y comparacion con otras enfermedades orgdnicas.
Sintomas.

Causas y precipitantes (modelo de vulnerabilidad/estrés).

Factores de riesgo y de recuperacion.

Reconocimiento de las sefiales de alarma.

Medicacion, efectos terapéuticos y secundarios.

Habilidades de comunicacion.

Resumen de todas las sesiones y evaluacion.

PNV R WNRE

Las sesiones estan organizadas en varias partes:
v’ Recordatorio de la sesién anterior.
v"Informacidn participativa de la sesidn correspondiente.
v" Resumen elaborado por los participantes.
v’ Resolucién de dudas.
v/ Tareas para casa.

v" Avance de la siguiente sesion.
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A partir de toda la informacion recogida en los grupos y como fruto de la experiencia
en el PAFIP, se ha elaborado un manual educativo o guia de psicoeducacion para familias
de personas diagnosticadas de psicosis, por el compromiso adquirido como profesionales
y la necesidad de mejorar, no solo la educacién familiar sino también la social,
contribuyendo de esta manera a disminuir el estigma negativo que a dia de hoy se tiene
de esta patologia (38).

Arbol genealdgico de Carl Gustav Bielke. Wikipedia.
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REFLEXIONES:

v' Al analizar la sobrecarga que la familia de un paciente mental soporta y
reflexionando desde el campo de la enfermeria de Salud Mental nos debe
preocupar, tanto la atencién al paciente como a su familia, llevando a cabo
programas de Educacién para la Salud e identificando, interviniendo o
derivando a los profesionales correspondientes, cuando se detecten
problemas de salud en el cuidador informal de las personas con patologia
mental.

v" Nos llama la atencién que en la bibliografia consultada aparecen pocos
trabajos de investigacién desde el drea de la enfermeria psiquidtrica a
diferencia de otros profesionales (psicélogos, psiquiatras...) por tanto, seria
importante abrir nuevas lineas de investigacion en este tema, relacionando
Educacidn para la Salud y sobrecarga familiar.

v" La lucha contra la discriminacién negativa del enfermo mental y su familia
debe continuar desde los profesionales, desde las asociaciones, desde las
instituciones politicas, ensefiando la realidad de la enfermedad y corrigiendo
creencias erréneas que sigue manteniendo la sociedad.
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