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Prélogo

Dentro de los trastornos mentales graves, la esquizofrenia se conside-
ra una enfermedad que evoluciona habitualmente de forma encroni-
zada y discapacitante, de modo que produce un notable déficit fun-
cional personal, social y ocupacional. En los paises muy desarrollados
ocupa el quinto lugar en la lista de trastornos asociados a discapacidad
grave, tal como se desprende del estudio realizado por la Organizacién
Mundial de la Salud en 2011".

La relevancia en términos de funcionalidad de la discapacidad gra-
ve que presentan los pacientes con este trastorno mental es muy alta.
En la dltima década se han desarrollado varias aproximaciones al con-
cepto de discapacidad funcional, con varias propuestas de medida que
incluyen diferentes dominios y que utilizan diversos métodos para cap-
tar esta informacion. Estos esfuerzos psicométricos han dado lugar a
diferentes herramientas, como son: GAF, SOFAS, SOFI, UPSA, PSP,
FROGS, etc.2.

En la actualidad, los indicadores distales de impacto, tanto objeti-
vos (discapacidad, funcionalidad) como subjetivos (calidad de vida),
han pasado al primer plano de los objetivos terapéuticos que tradicio-
nalmente estaban enfocados a la mejora de la sintomatologia y de las
alteraciones comportamentales.

En la tltima década se han desarrollado importantes esfuerzos para

evaluar el tamano del desgaste y el impacto de las enfermedades del
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cerebro, con iniciativas promovidas por diferentes instituciones, como
la Comunidad Europea, el Colegio Europeo de Neuropsicofarmacologia
(ECNP), la Asociacion Europea de Psiquiatria (EPA) y el Consejo Europeo
del Cerebro (EBC). De los estudios llevados a cabo™* se deduce que las
personas que padecen esquizofrenia presentan los mas altos niveles de
discapacidad y, por tanto, consumen un elevado nivel de recursos asis-
tenciales clinicos y sociosanitarios. Por todo ello, se ha decidido pro-
mover el incremento de los costes directos y la reduccion de los cos-
tes indirectos con el propdsito de disminuir los altos niveles de
discapacidad que presentan las personas con esquizofrenia.

Recientemente se han estudiado el coste y el desgaste comparado
de las enfermedades del cerebro en Europa, y se ha concluido que son
necesarios mas fondos para investigaciéon del cerebro, tanto sano como
enfermo’.

Este libro recoge en sus paginas algunos de los aspectos sociales que
acompanan a los enfermos que sufren esquizofrenia.

Asi, en su primer capitulo se aborda el estigma como barrera para
la recuperacion y la integracion del enfermo psiquico, tanto por las
creencias negativas, los prejuicios y la discriminacion que adn per-
sisten entre nosotros como por la propia autoimplicacion de enfer-
mos y allegados, lo que se ha llamado autoestigma, que repercute
negativamente en la capacidad funcional y la calidad de vida de los
afectados®.

El estigma es injusto, falto de fundamento y contribuye a la exclu-
sién, marginacion y falta de apoyo y recursos. Miquel Roca y Guillem
Crespi revisan extensamente el concepto del estigma y la estigmatiza-
cién que sufren los enfermos mentales en general y los que padecen
esquizofrenia en particular. También exponen los intentos de evalua-
cién a través de los instrumentos y los programas que han intentado
reducir el problema. Citan el proyecto ADHES, llevado a cabo en nues-
tro pais y luego repetido en otros, que se ocupa del cumplimiento del
tratamiento en estos pacientes y tiene también acciones dirigidas ala
concienciacién publica (incluidos usuarios y profesionales) hacia este

problema.
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Manuel Franco y sus colaboradores del Complejo Asistencial de
Zamora ponen de manifiesto como se deben plantear los nuevos mode-
los organizativos de la asistencia y la rehabilitacion para facilitar el ver-
dadero objetivo de las personas con enfermedad mental: su recupera-
cion. Estos modelos deben basarse en el conocimiento que se tiene sobre
la enfermedad, centrandose en las necesidades y los deseos del pacien-
te, que quiere lo mismo que todo el mundo: tener una vida propia en
la que pueda desarrollar sus intereses y necesidades, donde pueda tener
autonomia personal y social. Por ello, consideran que hay que avan-
zar de manera que el acceso al empleo y su mantenimiento sean parte
de la atencién en salud mental, integrando estos objetivos en una red
integrada y liderada en torno a esta finalidad. Igualmente, analizan los
factores que influyen sobre el acceso al empleo en personas que pade-
cen esquizofrenia y las posibles intervenciones para facilitarlo.
Rehabilitacion psicosocial y cognitiva, programas especificos destina-
dos a la rehabilitacion laboral y el apoyo al empleo, y tratamiento far-
macolégico eficaz, son recursos necesarios para lograr este objetivo
tan importante.

El grupo del area de psiquiatria de la Universidad de Oviedo, por su
parte, se ocupa del impacto de la esquizofrenia sobre las familias y los
cuidadores. Es patente la carga que este papel supone. Una merma en
la calidad y las expectativas de vida personales, la disminucién de la
salud fisica y psiquica, la presion social, el agotamiento en una tarea
exigente, dificil y poco reconocida y no pocas veces acompanada de
sentimientos de pena, vergiienza o culpa. La situacién real es que la
mayoria de los enfermos mentales graves y crénicos en Espafia viven
con sus familiares y dependen de ellos, y estos son también fundamen-
tales para su cuidado y atencién, mas atin en situaciones de crisis. Los
autores describen las fases de adaptacion de la familia a la existencia de
un miembro enfermo con esquizofrenia, asi como la influencia de las
caracteristicas de la sintomatologia, las del propio cuidador o del sis-
tema de asistencia sobre las personas a cargo del enfermo. También se
repasan posibles estrategias de intervencion para aminorar la carga

que soportan.
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Alvaro Hidalgo, experto en economia de la salud de la Universidad
de Castilla La Mancha, en Toledo, trata del coste econémico de la esqui-
zofrenia en Espana. Resulta llamativa la escasez de datos en este cam-
po, a pesar de que se estima que el 2,7% del gasto sanitario se consume
en esta enfermedad. El autor expone los datos que hay que tener en
cuenta para evaluar la carga producida por el trastorno y la informa-
cién disponible en distintos paises y en Espafia sobre costes directos,
indirectos e intangibles (o «invisibles») por su causa. Igualmente, con-
templa la incidencia que el incumplimiento terapéutico puede tener
sobre los malos resultados del tratamiento y el incremento del gasto.
Concluye, tras aportar distintos estudios, que los recursos que se apli-
can a la atencién de los trastornos psiquidtricos en nuestro pais no se
corresponden con la prevalencia y el impacto que esta patologia implica.

Si siempre han sido importantes las consideraciones sobre el gasto
sanitario y social y las decisiones sobre la asignacién de recursos pabli-
cos a las politicas de gasto correspondientes, en los actuales momen-
tos de crisis, con las limitaciones y la exigencia de la mayor eficiencia y
utilidad de las intervenciones, se convierten en una preocupacion de
primer orden. Al mismo tiempo, la situacién puede repercutir sobre
un empeoramiento en la salud mental de los ciudadanos, especial-
mente la de aquellos que sufren desempleo, pérdida de la vivienda o
ruina’. Por ello es necesario impulsar medidas que optimicen la pre-
vencion y la atencidn a estos trastornos, sin descuidar otras acciones
complementarias y, en todo caso, sin que se produzca una regresiéon
en los medios sanitarios y sociales existentes®.

Por altimo, Juan Oliva, también de la Universidad de Castilla La
Mancha, junto con un grupo de economistas sanitarios ha desarrolla-
do el capitulo sobre cuidados informales asociados a la limitacion de
la autonomia en personas con esquizofrenia. Sefialan que la esquizo-
frenia implica unas elevadas necesidades de atencion derivadas de su
tendencia a la cronicidad, asi como de los déficits cognitivos y funcio-
nales que se asocian a la enfermedad y que limitan la capacidad para
un trabajo normalizado, las relaciones sociales y los lazos emociona-

les que son esenciales para el mantenimiento de una vida normal. Esto
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determina falta de autonomia y dependencia que precisa ayuda para
las actividades, tanto bdsicas como instrumentales, de la vida diaria.
Teniendo en cuenta la Encuesta sobre discapacidad, autonomia perso-
nal y situacién de dependencia (EDAD-2008), que se efectué en mas
de 96000 viviendas y detecté que habia 442 personas que padecian esqui-
zofrenia, se analizan las caracteristicas de estos cuidados «<informales».
La conclusion es que se estima su dedicacion en unas 3660 horas/afio,
lo que se traduciria en términos econémicos entre 30000 y 50000 €
por persona. Y lo peor no es que estos cuidadores no reciban compen-
sacion ni reconocimiento, sino que su generosa ayuda se vea penaliza—
da por problemas en su salud o deterioro en su vida profesional, fami-
liar o actividades de ocio y comunicacion. jDebemos cuidar a los
cuidadores!

El lector interesado va a encontrar aportes significativos a la infor-
macién y al conocimiento sobre este tema tan relevante. Ojala que
contribuya también a incrementar las posibilidades de mejora, estabi-
lizacién y recuperacién de una enfermedad que ha llegado a ser el para-
digma de la enfermedad mental, y que tiene a la vez maximas reper-

cusiones en lo social.
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El estigma social

Miquel Roca Benassar y Guillem Crespi Ginard

Estigma social y enfermedad

Los problemas relacionados con la salud constituyen un caldo de cul-
tivo definido para los procesos de estigmatizacion social. Algunas enfer-
medades como las infecciosas, otras como la epilepsia o, de manera
muy especifica, los trastornos mentales graves, originan problemas
de salud en las personas afectadas pero a la vez desencadenan proce-
sos complejos en los que dominan las caracteristicas que definen el
estigma social. Uno de los grandes retos actuales en salud publica es
reducir la estigmatizacion de las enfermedades mentales, por sus
indudables repercusiones en aspectos psicoldgicos, sociales o labo-
rales de los pacientes y de su entornol?, Estigma, en las diferentes acep-
ciones académicas, significa «<marca o sefial en el cuerpo», «deshon-
ra, mala fama» pero, de manera curiosa, la tercera acepcion en el
diccionario de la Real Academia Espafiola (RAE) es «sefial o sinto-
ma de algunas enfermedades [...]». Llama enormemente la atencion,
desde la psiquiatria, esta definicion como «senal o sintoma», aun-
que debemos anadir que la RAE subraya esta tercera acepcion con
un ejemplo de enfermedad infecciosa («estos granitos son sintoma

del sarampiony).
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En definitiva, entendemos por estigma un conjunto de actitudes,
de connotacién negativa, que un grupo social mantiene con sectores
minoritarios que presentan algin tipo de rasgo diferencial; un rasgo
diferencial o «sefial» que, al identificarlos, crea en la conciencia social
un estereotipo negativo hacia ellos. Como consecuencia, una persona
o un colectivo portador de este atributo deja de ser considerado «nor-
mal» y es cuestionado claramente en su valor social o colectivo.
Participan en esta acepcion, de modo directo o indirecto, creencias
inapropiadas, actitudes grupales, comportamientos sociales, servicios
asistenciales discriminados, percepciones individuales, etc.

La asociacion entre estigmay enfermedad es muy antigua. Lepra,
tuberculosis, epilepsia o sifilis son ejemplos de enfermedades clara-
mente estigmatizadas en épocas antiguas. La infeccién por el virus de
la inmunodeficiencia humana (VIH) serfa una forma moderna de estig-
matizacién. La adiccién a sustancias, en determinadas culturas, parti-
ciparia de criterios similares, atribuyendo la «culpa» o la «responsabilidad»
de la enfermedad a los propios pacientes y a sus conductas. Se ha cita-
do el caso de la sifilis como paradigmatico, cuando a finales del
siglo XV se propagé por Europa y se le consideraba un mal <innombra-
ble». El ejemplo de la epilepsia puede resultar también en muchos aspec-
tos paradigmatico de esta asociacion: nadie crey6 a Hipocrates cuando
se refirio al cerebro como origen de la enfermedad. Hasta el siglo xix
perduraron las ideas de que los pacientes con epilepsia estaban posei-
dos o0 endemoniados. Este es probablemente uno de los grandes caba-
llos de batalla actuales en las enfermedades mentales. El avance de las
neurociencias, en la comprensién de los mecanismos etiopatogénicos
de enfermedades como la esquizofrenia o el trastorno bipolar que cla-
rifique estos trastornos como enfermedades cerebrales, podria ser el
nucleo alrededor del cual se hiciera pivotar la desaparicién o, por lo
menos, la reduccion de uno de los rasgos estigmatizantes: la falta de
informacién popular sobre el origen de estos padecimientos.

De hecho, como se puede ver en la tabla 1, algunos modelos defi-
nen las clasificaciones de las enfermedades cronicas en funcion de sus

repercusiones sociales, y no s6lo de su prevalencia: enfermedades que
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Tabla 1. Clasificacién de las enfermedades en funcién de sus repercusiones
sociales

— Enfermedades que provocan intenso sufrimiento o gran dependencia

— Enfermedades que comportan dolor o mutilacién

— Enfermedades que requieren modificar estilos o patrones de vida

— Enfermedades con informacién reducida por ser de muy baja prevalencia («raras»)

— Enfermedades con gran estigmatizacién social

provocan intenso sufrimiento o gran dependencia; las que compor-
tan dolor o mutilacion; las que requieren modificaciones importantes
en los estilos o patrones de vida de la persona afectada; aquellas sobre
las que existe una informacion reducida por tratarse de enfermedades
de muy baja prevalencia (las llamadas enfermedades «raras» o <huér-
fanas») y, finalmente, aquellas que implican una gran estigmatizacion
social.

El estigma se convierte también en un poderoso factor de clara reper-
cusién en los desajustes y la falta de equidad de los sistemas sanitarios
asistenciales!. Frente al estigma, es posible que algunos pacientes no
busquen asistencia cuando padecen algunas de estas enfermedades,
y que sus propias familias o amigos no les animen a ello. En este caso,
el diagnéstico (comunicado, impreso en un papel) desencadena inme-
diatamente nuevas respuestas que hacen causa comun con el mal del
estigma. La posibilidad de que en un informe de alta hospitalaria se
incluyan reacciones agresivas o conductas violentas como sintomato-
logia que ha provocado el ingreso incide atin en mayor medida en esta
linea argumental que conduce a actitudes estigmatizantes.

Una cuestion de debate actual en investigacién es la evaluacion del
estigma, lo que plantea dificultades metodolégicas importantes, aun-
que han surgido algunas iniciativas de interés. En los Gltimos tiempos
se ha planteado la posibilidad de desarrollar un instrumento que per-
mita cuantificar el estigma a través de diferentes dominios y una res-
puesta de «nivel de estigma» que sufrirfa un determinado paciente. Estos

dominios son el personal, familiar, social y la propia enfermedad
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(tabla 2). Incluso se pretende que el instrumento sirva para ayudar en
la determinacion de la efectividad de una intervencion antiestigma a
través de intervenciones especificas en uno de estos dominios defini-
dos®. Otras investigacionesl'4 han utilizado un instrumento denominado
Discrimination and Stigma Scale (DISC) de Brohan et al., no publicado a dia
de hoy en su validacién clinica. Contiene 22 items que cubren 21 areas
especificas y cuatro de ellas se dirigen a la discriminacién anticipada.
En una escala Likert se responden cuestiones sobre situaciones en las
que los demds pueden conocer o no el diagndstico del paciente (buscar

trabajo, cuidar a los hijos, relaciones personales o de pareja, etc.).

Tabla 2. Dominios del estigma

— Personal
— Familiar
—Social

—De la propia enfermedad

Por otro lado, el caracter «desacreditador» de los atributos que se
incluyen en el estigma desencadena una respuesta negativa de indivi-
duos, comunidades o sociedades hacia sus portadores. Reconocemos,
por tanto, que el estigma social estd basado en valores culturalmente
construidos y compartidos. Se originan asi respuestas emocionales nega-
tivas (culpa, ansiedad, agresividad) y de ahi su vinculacién con el fené-
meno del «tabt», mecanismo de control social para la preservacion de
determinadas normas y valores sociales. Las personas estigmatizadas
no sé6lo son diferenciadas por el resto de la sociedad como si hubiesen
violado dichas normas o valores, sino que también reaccionan como si
lo hubieran hecho realmente.

5-8

A modo de resumen”®, segin los conocimientos actuales acerca

del estigma, podemos considerar que:

* Esuniversal y global, y afecta de manera especial a las personas
con enfermedades.
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¢ Implica elementos cognitivos, emocionales y conductuales.

* Funciona sobre individuos y grupos concretos a través del pro-
ceso de estigmatizacién, con resultados negativos en términos
de discriminacion.

* Numerosos factores sociales y culturales contribuyen al desarro-

llo y al refuerzo del estigma social de los enfermos mentales.

Para entender el vinculo existente entre estigma y enfermedad es
indispensable tener presente el significado de estar enfermo. Padecer
una enfermedad, o estar enfermo, es un estado de salud que difiere de
la <normalidad», que implica una serie de sintomas somaticos y/o psi-
colégicos. A veces, pero no siempre, estos sintomas son especificos para
una patologia concreta. Estos sintomas tienen un curso y una dura-
cién determinada dependiendo de la enfermedad, pero abren la posi-
bilidad de una discapacidad crénica que fomente y retroalimente el

fenomeno de la estigmatizacion (tabla 3).

Tabla 3. Significacion de estar enfermo

—No encontrarse bien, alejarse de criterios de <normalidad»
— Presencia de sintomas fisicos o psicoldgicos

— Diagnéstico especifico

— Consecuencias (discapacidad)

— Curso o duracién de los sintomas o quejas

—Informacién

Estigma y enfermedad mental

En salud mental nos enfrentamos en primer lugar a los problemas deri-
vados directamente de la propia enfermedad mental, que tienden a
originar intervenciones terapéuticas diversas (biolégicas, psicolégicas,
farmacoldgicas, etc.). Paralelamente, nos encontramos con los proble-
mas relacionados con el tema principal que atafie a este capitulo, el
estigma, y que muchos autores consideran permanentes y constantes,

resistentes a la intervencion o a cualquier tipo de estrategia de cambio®.
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A mediados del pasado siglo, con movimientos alternativos a la situa-
cion institucional de los enfermos mentales, se desencaden un inte-
rés creciente por su integracién comunitaria, asociado a una preocu-
pacion por las actitudes sociales negativas hacia ellos, sobre todo en
casos de trastornos mentales graves como los trastornos esquizofrénicos6.
En los altimos afios hemos avanzado en un conjunto de conocimien-
tos derivados de la investigacion multidisciplinar sobre el estigma, inten-
tando explicar tanto los mecanismos basicos de este complejo fené-
meno social como sus consecuencias sobre las personas afectadas, sus
familiares y los sistemas de atencién; de manera paralela se han ido
desarrollando diversas intervenciones que se vienen aplicando y que
debemos conocer para una practica clinica de calidad en la reduccién
del estigma de las enfermedades mentales.

El proceso de estigmatizacion se produce no sélo en el ambito exter-
no o social, sino también en el ambito interno, en cuyo caso se deno-
mina <<autoestigmatizaci()n>>f"x‘ En funcion de este fenémeno, muchos
pacientes suelen manifestar actitudes similares a las de la poblacién
general, asumiendo determinados estereotipos, como por ejemplo
los de peligrosidad, incapacidad de manejo e incurabilidad, entre otros,
ademads de las caracteristicas y sintomas propios de la enfermedad. Este
fenémeno de «autoestigmatizacién» provoca importantes consecuen-

cias, como:

* Sentimiento de verglienza.

* Propensién al aislamiento social.

* Dificultad para la solicitud de ayuda.

* Incremento del riesgo de recaidas y, segtin algunos expertos, ries-

go de suicidio.

Si nos centramos en el denominado «estigma externo» podemos
identificar una serie de actitudes sociales vinculadas al mismo

(tabla 4):

* Estereotipos: conjunto de creencias que un grupo de la pobla-

cién mantiene en relacién con una minoria social y que condi-
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Tabla 4. Actitudes vinculadas al estigma

— Estereotipos
— Prejuicios

— Discriminacion

cionan en gran medida la percepcion, el recuerdo y la valoracion
de sus caracteristicas y conductas.

* Prejuicios: predisposiciones emocionales, habitualmente negati-
vas, con respecto a los miembros de un grupo cuyas caracteristicas
estan sujetas a creencias estereotipadas.

* Discriminacion: propension a desarrollar acciones positivas o nega-
tivas, por regla general de cardcter negativo, habitualmente medi-

das en términos de distancia social deseada hacia dichos miembros.

Ademas, debemos considerar ciertos factores (tabla 5) que contri-

buyen al desarrollo y/o refuerzo del estigma social 08

* Las conductas «extrafias» de los enfermos que se relacionan con
los sintomas de su enfermedad, con los efectos de los fairmacos y
con las condiciones de vida de los enfermos, en parte derivadas
de una eventual deficiente atencién.

* El propio diagnéstico y uso de los servicios especializados de la
salud mental que los identifican como «diferentes».

* Los episodios de violencia que, ocasionalmente, causan una mino-
ria de estas personas, provocando una generalizacién a nivel de

todos los pacientes con trastornos mentales graves.

Tabla 5. Estereotipos y esquizofrenia

— Peligrosidad

—Incurabilidad

— Responsabilidad personal sobre la enfermedad
—Imposibilidad de establecer una relacién interpersonal

—Imprevisibilidad de las conductas
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* Lasimagenes difundidas por los medios de comunicacién, que
distorsionan y magnifican algunos de estos problemas.

* Enalgunos paises, los servicios tradicionales de salud mental con-
tintan separados del resto de los servicios sanitarios y a partir de
criterios de exclusién social.

* Algunas conductas profesionales, tanto en sectores sanitarios

como no sanitarios, incluidos los propios servicios de salud mental’.

Estigma social y esquizofrenia

La esquizofrenia es, obviamente, una enfermedad mental grave y con
importantes consecuencias para la salud de los afectados y para sus
relaciones familiares y sociales. Por sus caracteristicas (enfermedad
mental, sintomatologia psicologica, conductas en ocasiones explica-
bles y comprensibles s6lo en funcién de la sintomatologia, cronicidad,
etc.), es un trastorno que puede fomentar conductas estigmatizantes
en los colectivos actuales. La sociedad en general e incluso algunos
profesionales de la salud sostienen una imagen estereotipada de
los pacientes con esquizofrenia. El estigma asociado a la esquizofrenia
se extiende mas alld del propio paciente. Afecta a los tratamientos far-
macoldgicos y otros tratamientos (la terapia electroconvulsiva, por
ejemplo, arrastra unas caracteristicas estigmatizantes que precisarian
un capitulo aparte) para el control de los sintomas, a los miembros de
la familia, cuidadores, profesionales de la salud e incluso al personal
de los hospitales u otras instituciones donde los pacientes puedan ser
tratados™'”.

Las propias instituciones que trabajan con este tipo de enfermos e
incluso los profesionales de la salud mental a veces presentan actitu-
des en relacién con los pacientes que son similares a las de la pobla-
cién general, creando un mayor rechazo’. Ademds, a las personas con
trastornos mentales graves les resulta también muy dificil escapar del
estereotipo de su propia condicién. Diferentes estudios revelan que

los pacientes psiquidtricos son tan negativos en sus opiniones como lo
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es la poblacion general, e incluso algunos trabajos han sugerido que
los propios enfermos superan en rechazo de la enfermedad mental
alos miembros de su familia o al personal asistencial'l. Algunos facto-
res individuales son conocidos como moderadores del estigma y mejoran
la tolerancia publica de la enfermedad mental. La poblacion joven y
con nivel educativo alto parece mas tolerante. El contacto previo con
un paciente que sufre una enfermedad mental también disminuye el
estigma y el miedo, ademas de aumentar el conocimiento sobre la situa-
cién que vive la personaﬁ’g’m.

Una situacién algo distinta se vive en los paises en desarrollo®. Existen
numerosos factores que contribuyen a una mayor tolerancia de la esqui-
zofrenia en paises en vias de desarrollo. En estos paises, las personas
con enfermedades mentales graves y esquizofrenia han vivido tradicio-
nalmente en la comunidad y con sus propios familiares. Ademas, otros

factores que han contribuido a una mayor tolerancia y apoyo son:

* Lanaturaleza de la sociedad rural.

* Un sistema familiar mas consolidado.

* Explicaciones externas de la causa de la enfermedad, comparti-
das por la comunidad.

* Reversibilidad del comportamiento y sintomas.

Estudios previos sefialan también un menor nivel de estigma aso-
ciado con los trastornos mentales en los paises en vias de desarrollo,
por lo que se describe una mejor tolerancia por parte de las familias y
una menor critica y hostilidad hacia estos enfermos. Del trabajo mul-
ticéntrico de la Organizacion Mundial de la Salud!? que se realiz6 en
paises en vias de desarrollo (Colombia, India, Filipinas y Sudan) pode-

mos destacar varias conclusiones:

* Altos niveles de tolerancia de familiares y amigos para los sinto-
mas de enfermedad mental. Este seria un factor muy importan-
te para la reinsercion a la vida familiar y laboral.

* En la gran mayoria de los casos, los familiares eran partidarios

de que la persona enferma continuara en el ntcleo familiar.
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También se constatd que el tratamiento de la esquizofrenia en
su propio hogar con la familia era mas aceptado y menos disrup-

tivo para las familias.

Hallazgos mas recientes, sin embargo, muestran que la creciente
urbanizacién y la ruptura de los valores y las estructuras sociales tra-
dicionales estan provocando un empeoramiento en la tolerancia de la
enfermedad mental en las zonas mas industrializadas de los paises en
vias de desarrollo. Queda claro, por tanto, que las actitudes frente a
los enfermos mentales cambia de una cultura a otra y estan influen-
ciadas por las etiquetas asignadas a las personas con enfermedad men-
tal grave. Sus hipotéticas conductas violentas son otra cuestiéon que
bordea la falacia, como estan mostrando recientes estudios que indi-
can que la «peligrosidad» de los pacientes con esquizofrenia es muy
inferior a la que podria predecirse con los criterios estigmatizadores
sefialados®.

Los enfermos de esquizofrenia presentan una discriminacién afiadi-
da debido a la dificultad de adaptacion al medio. No es infrecuente la
negativa a alquilar una vivienda a una persona con esquizofrenia, ni a
contratar laboralmente a una persona con dicha enfermedad. La con-
secuencia evidente es un aislamiento social del paciente e incluso de su
familia. Diferentes trabajos y observaciones® apuntan a las diferentes
consecuencias laborales, sociales, de calidad de vida, e incluso de la posi-

bilidad apuntada de incrementar las tasas de suicidio de estas personas.

Programas contra el estigma en esquizofrenia

Para tratar de combatir todo lo comentado se plantean en la comuni-

dad cientifica diferentes intervenciones:

* Educacion sobre las enfermedades mentales y, especificamente,
sobre la esquizofrenia.
* Potenciar y mejorar las medidas sociales y legales contra actitu-

des discriminatorias.
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* Incrementar la investigacién sobre etiopatogenia y tratamiento
de estas enfermedades, tratando de obtener tratamientos mas

eficaces y con mejor tolerancia para los pacientes afectados.

La World Psychiatric Association® y otros autores'*!” han sintetiza-
do las numerosas creencias erréneas respecto a las personas con esqui-
zofrenia (tabla 6):

* Las personas con esquizofrenia son violentas y peligrosas.

* Las personas con esquizofrenia pueden contagiar su enfermedad
a otras personas.

* Las personas con esquizofrenia son personas perezosas y poco
fiables.

* Las personas con esquizofrenia son incapaces de informar sobre
los efectos de la medicacion o sobre cualquier cosa que les suceda.

* Las personas con esquizofrenia son incapaces de tomar decisio-
nes racionales sobre sus vidas.

* Las personas con esquizofrenia son impredecibles.

* Las personas con esquizofrenia presentan un empeoramiento

progresivo a lo largo de su vida.

Las consecuencias mds importantes del estigma sobre los pacientes

6161718, falta de recur-

y la salud mental se reflejan en diversos aspectos
sos en los servicios de salud mental, problemas en la vivienda, dificul-
tades en la obtencién o el mantenimiento de puestos de trabajo remu-

nerados o claras muestras de aislamiento social. En concreto, las tasas

Tabla 6. Factores relacionados con el estigma

— Conductas «extranas» derivadas de la sintomatologia de la enfermedad

— Diagnéstico y uso de servicios de salud mental

— Episodios ocasionales de violencia

—Imagen publica, medios de comunicacién

— Servicios de salud mental separados de la asistencia médica en algunos paises

— Conductas del personal sanitario
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de empleo en pacientes con esquizofrenia no alcanzan el 15% en los
estudios publicados(’. En los paises en vias de desarrollo se ha postula-
do también una mayor efectividad de la reintegracion social en los enfer-
mos con trastornos psicéticos. Tanto en paises industrializados como
en aquellos en vias de desarrollo, el aislamiento social es un denomi-
nador comun y se asocia con un peor pronéstico de la enfermedad.
Aquellos pacientes que presentan una red social mds amplia y com-
pleja tienen menos probabilidades de reingresar por reagudizacién de
la enfermedad®'.

Varios autores sugieren que la falta de conciencia de enfermedad es
un punto crucial, directamente relacionado con la sintomatologfa psi-
cotica. Pacientes con un cierto grado de insight pueden tener niveles
diferentes de autoestima y sensacién de falta de control sobre sus vidas.
El estigma asociado con los psicofarmacos y sus eventuales efectos secun-
darios llevan a tasas bajas de aceptacién de tratamientos, menor o nulo
cumplimiento del tratamiento y, COMo consecuenciazo, tasas mayores
de recaidas, incremento del nimero de suicidios, comorbilidades médi-
casy, en definitiva, una morbimortalidad mas elevada.

El estigma asociado a una enfermedad mental grave como la esqui-
zofrenia también afecta a los familiares de los pacientes. Aunque exis-
te una tendencia por parte de las familias de negacion del estigma, posi-
bles sentimientos de vergiienza llevan a los pacientes y a sus familiares
a un gran aislamiento. Una de las creencias erréneas sobre la esquizo-
frenia implica que la enfermedad se debe a problemas en la educacién
del nifo, lo que aumenta estos rasgos de culpabilidad y de estigmati-
zacion en los padres o familiares. La neurociencia puede ser un campo
prometedor de analisis en este sentido en las enfermedades mentales
al ofrecer respuestas a las creencias sobre un origen «demoniaco» de
estas enfermedades o simplemente al atribuir la «culpabilidad» del enfer-
mar a los propios pacientes o a sus familias. La idea central es que a
mayor avance en la neurociencia de los trastornos del comportamien-
to, menor estigma, y asi lo han creido algunos grupos de trabajo en
Estados Unidos y en EuropaZI’zz. Estas atribuciones biol6gicas se han

relacionado con la percepcion de que los individuos con trastornos
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mentales son peligrosos, y la posibilidad de que campanas publicas de
divulgacion reduzcan este estigma, aunque los resultados no son siem-
pre favorables?®?. En el mds reciente trabajo publicado en este senti-
do?, en cambio, se entrevist6 a un total de 249 personas en relacion
con dos casos, uno de un paciente con trastorno esquizofrénico y otro
de un paciente con un historial de trastorno de personalidad limite.
Los casos atribuian los trastornos a casusas biolgicas o no biol6gicas e
incluian o no informacién acerca de los tratamientos. Los participan-
tes que recibieron informacién acerca del tratamiento tenfan actitudes
mas positivas hacia el paciente descrito con un trastorno mental
de origen biolégico en su etiopatogenia, y esta informacién sobre el
tratamiento, en cambio, no tenfa el mismo efecto si se le atribuia a la
enfermedad una etiologia no biolégica. Los autores concluyen, en defi-
nitiva, que una de las grandes actuaciones para reducir el estigma radi-
ca en los avances de la neurociencia y en la divulgacion de aspectos
bioldgicos como el origen y el tratamiento de las enfermedades men-
tales. Mientras esperamos nuevos avances en este sentido, la psiquia-
tria debe seguir atenta a los multiples factores de orden social y cultu-
ral que determinan estas actitudes estigmatizantes y tratar de disefiar
estrategias especificas para eliminar o reducir su impacto en la medida
de lo pOSibl€27.

Como consecuencia de lo anterior, diversos paises asi como deter-
minadas sociedades cientificas han planteado programas contra el estig-
ma. Las campafias institucionales publicas o privadas se han desarro-
llado en Estados Unidos y en diferentes paises de Eur()pa27'29. Si queremos
reducir el estigma y la discriminacién existente contra los pacientes
enfermos de esquizofrenia es necesario mejorar los tratamientos psi-
cofarmacoldgicos, cambiar la actitud de la poblacion general frente a
estos enfermos mediante educacion y programas de divulgacion, cam-
biar politicas y leyes para disminuir la discriminacion, e incrementar
la proteccion legal de los enfermos mentales.

Entre las estrategias propuestas mas especificamente para conse-

guir estos cambios destacan:
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* Incrementar el desarrollo y el uso de farmacos capaces de con-
trolar los sintomas de la enfermedad minimizando los efectos
secundarios estigmatizantes.

* Iniciar actividades educacionales comunitarias dirigidas a fomen-
tar un cambio de actitudes ante los enfermos mentales.

* Incluir educacion contra el estigma en la formacién de profeso-
res, cuidadores y profesionales sanitarios.

* Mejorar la psicoeducacién de los pacientes y familiares sobre como
adaptarse a convivir con la enfermedad.

* Involucrar a los pacientes y las familias en la identificacion de
practicas discriminatorias.

* Promocionar acciones sociales y legales para reducir la discrimi-

naciéon.

Los programas educativos son un instrumento para reducir el estig-
ma y la discriminacion asociados a la esquizofrenia. Algunos proyec-
tos sugieren que las campanas de accion local son factibles y efectivas.
Ahora debemos preguntarnos si campanas sociales mas amplias pue-
den lograr un impacto similar. Para eso podremos estudiar los avan-
ces en la comunicacién y ver si las <nuevas» tecnologias ayudaran en
este sentido. En el desarrollo de estas campanas es necesario realizar
una evaluacién de las necesidades y obtener informacion sobre las
creencias culturales y los mitos, asi como conocer los medios de comu-
nicaciéon y de divulgaciénz&zg.

Otro campo de trabajo son las iniciativas legislativas y politicas. Para
evitar conductas discriminativas dirigidas contra estos enfermos tam-
bién es importante obtener una mejor proteccion a nivel legal. En algu-
nos paises, determinadas medidas legislativas y juridicas han ayudado
enormemente a la hora de reducir la discriminacion. Por ejemplo, en
1990, en Estados Unidos, The Americans with Disabilities Act aprobaron una
ley para evitar la discriminacién sobre la base de una discapacidad en
el empleo, programas y servicios del estado o de gobiernos locales, pro-
ductos y servicios subvencionados por empresas privadas o estableci-

mientos comerciales. Esto SUpuso un paso importante en el objetivo
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de la reduccion de las practicas discriminativas. Legislaciones similares
fueron aprobadas en Australia en 1992, en el Reino Unido en 1995, en
Hong Kong en 1995, y en la India también en 1995. Estas iniciativas de
tipo legislativo cubren un amplio rango de discapacidades fisicas y men-
tales, y centran la atencién en la discriminacién y el acoso en areas
como el empleo, la educacion o el acceso a una vivienda. En 1992,
las Naciones Unidas adoptaron la resolucion 119, que abogé por la adop-
cion y la diseminacion de los «Principios para la proteccién de los enfer-
mos mentales y la mejoria en los cuidados de la salud mental». Los

puntos mds destacados de la resolucion son los siguientes:

* Laenfermedad mental es un problema de salud publica mayor.

* Las personas con enfermedad mental no reciben unos cuidados
adecuados.

* Recibir cuidados por enfermedad mental es un derecho huma-
no.

* Los cuidados deben ser proporcionados en dreas especializadas

lo menos restrictivas posible.

Numerosas asociaciones profesionales, incluyendo la World Medical
Association, la World Psychiatric Association o las sociedades espafio-
las de psiquiatria (Sociedad Espafiola de Psiquiatria, Sociedad Espafiola
de Psiquiatria Biol6gica, Asociacién Espafiola de Neuropsiquiatria) han
propuesto guias de actuacion, programas, grupos de trabajos de exper-
tos, etc., en estas cuestiones. Por su alcance, citemos la Declaracién de
Hawai en 1977. Reflejando el impacto de los cambios en las actitudes
sociales y los nuevos avances médicos en la profesion de la psiquiatria,
en 1996, la asamblea general de la World Psychiatric Association adop-
t6 precisamente en Espafia la Declaraciéon de Madrid. Esta declaracion
trato los principios éticos que deben dirigir el trabajo de los psiquiatras
y la organizacion de los servicios de psiquiatria.

Entre otras iniciativas, concretamente en Espaﬁa, podemos citar el
proyecto ADHES, que incluye numerosas iniciativas contra el estigma

de la enfermedad mental en nuestro pais; un proyecto que se ha «expor-



32 IMPACTO SOCIAL DE LA ESQUIZOFRENIA

tado» a otros paises europeos. Bajo el paraguas del cumplimiento tera-
péutico, la iniciativa ha generado diversas actividades encaminadas a
trabajar los factores relacionados con el cumplimiento del tratamien-
toy el estigma en pacientes con esquizofrenia en Espana: reuniones
con asociaciones de familiares, semanas de concienciacion publica, con-
ferencias, investigacién en familiares y pacientes30 o, de manera pun-
tera, la realizacion de un consenso espanol sobre cumplimiento tera-
péutico que recoge numerosos aspectos y circunstancias de la
estigmatizaciénzo. Elincumplimiento del tratamiento es un problema

3132 En la esquizofrenia y otros trastor-

comun en la practica médica
nos psicoticos es la mayor causa de recaidas. Las cifras de incumpli-
miento en la psicosis oscilan entre el 40 y el 80 %2353 Durante algunos
afos, el cumplimiento terapéutico constituy6, de manera sorpren-
dente, un tema secundario en medicina. Esto resulta sorprendente
porque la mayoria de los autores coinciden en que el incumplimiento
terapéutico es frecuente y sus repercusiones en la evolucion y el pro-
néstico de las distintas enfermedades resultan muy relevantes. La cro-
nicidad de las patologias mentales, la falta de conciencia de enferme-
dad o el elevado grado de estigma que acompana a los trastornos
mentales agravan, entre otros factores, el problema del cumplimiento
terapéutico en psiquiatria. Existe cierto acuerdo en considerar como
graves las repercusiones del incumplimiento del tratamiento en los
enfermos mentales: peor pronéstico, mayor namero de hospitaliza-
ciones, mayores tasas de recaidas o recurrencias, mayores tasas de
suicidio y peor calidad de vida, entre otras. Se han desarrollado dife-
rentes instrumentos de evaluacion del cumplimiento terapéutico.
Entre las enfermedades mentales, por sus especiales caracteristicas,
los trastornos esquizofrénicos ofrecen las cifras mas altas de incum-
phmientosl'ﬂ. Se han descrito como predictores de un peor cumpli-
miento el pobre insight, actitudes negativas hacia el tratamiento (estig-
ma), historia previa de incumplimiento del tratamiento, abuso de
toxicos, corta duracion de la enfermedad, pobre alianza terapéutica y
una inadecuada planificacién del alta en caso de hospitalizacién. El

cumplimiento terapéutico va mas alla del hecho de tomar o no una
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medicacion prescrita: acudir a las citas programadas, modificar habi-
tos alimentarios o realizar actividad fisica constituyen algunos ejem-
plos. Durante mucho tiempo, el cumplimiento del tratamiento o su
ausencia se entendian como una simple dicotomia: cumplimiento o
incumplimiento. Tras las investigaciones recientes, tendemos a consi-
derarlo en un continuo de incumplimiento-cumplimiento terapéuti-
co, con el cumplimiento parcial como regla general‘u. De hecho, se
trata de un fenémeno complejo, determinado por la accién reciproca
de factores clave para el cumplimiento terapéutico: las caracteristi-
cas del paciente, las propias de la enfermedad, del tratamiento (su com-
plejidad, duracion y efectos secundarios) y la relacién del paciente con
el entorno sanitario y social (de nuevo, el estigma). Diversos estudios
indican que cuanto mayor sea la complejidad del régimen terapéuti-
co, cuantos mds farmacos se incluyan o cuanto mayor sea el cambio
que se requiere en los habitos de vida, existen mas probabilidades de
que el paciente lo incumpla. Dosis, duracién, efectos secundarios o
via de administracion del firmaco son otros factores implicados“.
Ante la magnitud del problema clinico, algunos clinicos prefieren
dejar las cosas como estan y no preguntar al paciente sobre el cum-
plimiento del tratamiento. Como si estuviéramos ante un problema
sin solucién, ante un caso claramente perdido de entrada. Una vez
detectado, diferentes autores han planteado una serie de estrategias
para abordar el problema: cuidar al maximo la relacién médico-pacien-
te es, en este sentido, fundamental, para que se le pueda facilitar infor-
macién suficiente, incluso si el paciente no la ha solicitado. En la medida
de lo posible, el paciente debe tomar parte activa en el tratamiento,
como se ha demostrado incluso en los trastornos afectivos. La elabo-
racion de un plan terapéutico lo menos complejo posible tiende a
favorecer un mejor cumplimiento. En general, una adecuada planifi-
cacion que incluya los siguientes puntos puede disminuir o minimizar
este caso sin solucion aparente: detectar precozmente la falta de cum-
plimiento; establecer una adecuada alianza terapéutica con el pacien-
te; involucrar al paciente en la toma de decisiones en la medida de lo

posible; facilitar la comunicacion de dudas o temores respecto a la
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enfermedad o su tratamiento; demostrar accesibilidad y cercania del
equipo terapéutico; implicar a familiares y allegados en el tratamien-
to; proporcionar informacion realista y comprensible para el pacien-
te sobre su enfermedad y el tratamiento; no generar falsas expectati-
vas respecto a los resultados del tratamiento; simplificar el régimen
terapéutico (medicacién, dosis) y realizar un seguimiento del grado
de cumplimiento a medida que avanza el tratamiento®. Estas son las
razones fundamentales del proyecto ADHES y su relacién con aspec-
tos claramente ligados al estigma social de los trastornos esquizofré-
nicos, como un ejemplo de la rotunda presencia del estigma social
(tabla 7) entre los multiples factores que determinan un bajo cum-
plimiento y originan un mal prondstico de la enfermedad esquizo-

frénica.

Tabla 7. Factores que influyen sobre el cumplimiento del tratamiento

— Paciente: edad, sexo, psicopatologia, comorbilidad, deterioro cognitivo, rasgos de
la personalidad, trastornos de la personalidad, satisfaccién con el tratamiento

— Tratamiento: efectos secundarios, dosis, tiempo de acciéon, duracién y compleji-
dad del tratamiento, costes, via de administracién

— Entorno: actitud, lugar asistencial, apoyo social (familiares, amigos), prejuicios
contra enfermedades mentales

— Clinico: informacién, relacién médico-paciente, guias, protocolos, continuidad de
los cuidados, incumplimiento por parte del doctor (doctor noncompliance)

Las campafias antiestigma no estdn exentas de controversias. Estas
campaifias, como hemos senalado, se han puesto en marcha en dife-
rentes paises de manera publica o privada: Estados Unidos, Canada,
Suecia, Reino Unido, Nueva Zelanda o Dinamarca, por ejemplo, con
resultados desiguales y muchas veces sin ningan tipo de evaluacion
posterior. De manera particular, sélo una de las campafias ha publi-
cado recientemente datos sobre sus resultados, con evaluaciones rigu-
rosas: la campana inglesa England’s Time to Chance, puesta en marcha

con una gran participacion de instituciones, sociedades y asociacio-
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nes de familiares (www.time-to-change.org.uk) y que incluia activi-
dades muy diversas en grupos sociales, medios de comunicacion, per-
sonal sanitario, etc. con el objetivo de reducir en un 5% el estigma
asociado a las enfermedades mentales. En el anio 2008 y en el afio 2009
se entrevist6 con el instrumento antes citado, el DISC, a 537 y 1047
pacientes, respectivamente. Los pacientes tenian diferentes diagnésti—
cos: trastorno bipolar, depresion, esquizofrenia, trastornos de ansie-
dad, etc. La evaluacion del programa, publicada hace apenas unas sema-
nas en el momento de redactar este capitulo, muestra una reduccién
del 4% en el estigma social detectado entre los afios 2008 y 2009, con
algunos datos de extremo interés: el 91% de los pacientes en 2008 y el
87% de los pacientes en 2009 referia por lo menos una experiencia dis-
criminatoria, especialmente entre la familia (el 53 y el 46 %, respecti-
vamente), los amigos (el 53 y el 39%, respectivamente), y a la hora de
buscar empleo o encontrarlo (el 24 y el 16%, respectivamente). En
cambio, no hubo cambios en las experiencias de discriminaciéon que
los pacientes referian por parte del personal sanitario, cifras que se
mantuvieron constantes (en el 33%). Los autores del programa, tras
la evaluacién, sostienen que iniciativas de este tipo pueden ser muy
lentas a la hora de lograr resultados, pero en cambio son eficaces sobre
todo si se polarizan en grupos especificos, y que de manera peculiar,
uno de estos grupos debe ser necesariamente el personal sanitario y
el entorno de cuidadores mas cercano a los pacientes con enferme-
dad mental®.

Repetimos finalmente la pregunta de si pueden ser atiles las moder-
nas o «<nuevas» tecnologias para reducir el estigma. Se ha postulado
que Internet y las redes sociales, con un relativo anonimato en algu-
nos aspectos, pueden ser instrumentos futuros para reducir algunos
aspectos del estigma de las enfermedades mentales y de otras situacio-
nes por alguna de sus caracteristicas: facilidad de transmitir informa-
cién, facilidad de acceso a esta informacién, posibilidad de implemen-
tar programas educativos sencillos, de acceso habitual para personas

de edad joven, etc.
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Conclusiones

En definitiva, las actitudes estigmatizantes hacia la enfermedad men-
tal perviven claramente a dia de hoy, a pesar de los esfuerzos de algu-
nos grupos e instituciones cientificas y sociales para reducir sus carac-
teristicas®. La investigacion que apoye la reduccion de estas actitudes
estigmatizantes, tanto en la esfera de la neurociencia como en el ana-
lisis de determinantes sociales y culturales, resulta absolutamente nece-
saria por sus implicaciones clinicas y terapéuticas. La informacion puabli-
ca es crucial en este sentido para cambiar actitudes, reducir esta
sobrecarga adicional al propio padecimiento de una enfermedad men-
tal, mejorar el cumplimento de los tratamientos y asegurar, en defi-
nitiva, el mejor prondstico posible para enfermedades como los tras-

tornos mentales graves.
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Esquizofrenia y mundo laboral

Manuel A. Franco Martin, Felipe Soto Pérez,
Juan Antonio Garcia Mellado y Juan Luis Munoz Sanchez

Actualmente estamos siendo testigos del incremento del paro y de la
creciente dificultad para conseguir un puesto de trabajo, y ello es pre-
sentado ante la opinion publica por politicos y analistas como un desas-
tre personal, familiar y social para quien se ve afectado. El propio Consejo
de Europa, en su reunién de Lisboa, puso de manifiesto la importan-
cia del empleo como elemento clave para la participacion social: «El
empleo es la mejor proteccion contra la exclusion social. A fin de
desarrollar un empleo de calidad, conviene desarrollar la capacidad
de insercién profesional, en particular gracias a la adquisicién de com-
petencias y a la formacion permanente»*. Sin embargo, esta situacién
de dificultad para el acceso al empleo ha sido casi una constante duran-
te muchos afios para las personas con enfermedad grave y prolonga-
dal. Se estima que al menos entre el 20 y el 40% de los pacientes con
esquizofrenia no encuentran trabajo nunca, y que entre los que lo
encuentran, la mayoria de las veces son trabajos breves en los que no
consolidan el empleo. En consecuencia, el padecimiento de esquizo-
frenia ha sido una limitacién para el acceso al empleo por muchas razo-

nes, y por ello el objetivo de integracién laboral ha de constituir uno

*Objetivos en la lucha contra la pobreza y la exclusion social. DOCE 2001/ C 82/02 del 13
de marzo de 2001.
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de los objetivos asistenciales prioritarios desde el primer momento®. Y
mds atn teniendo en cuenta los beneficios que a la persona con esqui-
zofrenia le puede proporcionar un empleo, que ya en 1990 fue descri-
to por Anthony et al. como un elemento que tiene varias funciones:
es una fuente de ingresos econémicos, facilita la adquisicién de una
identidad propia, ayuda a mantener la actividad fisica y mental, con-
tribuye a estructurar el tiempo, y genera y potencia las relaciones y la
comunicacion interpersonal3.

El objetivo de la red de salud mental de conseguir la remisién de
los sintomas de la persona con esquizofrenia ha de ir mads alla, y lograr
la recuperacién de la persona, lo que supone dotarle de un proyecto
vital que, teniendo en cuenta las limitaciones propias de la enferme-
dad, le proporcione una suficiente autonomia como para poder tener
una vida ocupacional, de ocio y emocional satisfactoria. Este proyecto
vital debe adaptarse a sus circunstancias, y debe permitir sustituir
el objetivo de no recaer o tener sintomas por el de poder tener sue-
nos, objetivos e intentar conseguirlos4. Tal como sucede con el resto
de la poblacién. Por lo anterior, la integracién laboral constituye un
componente fundamental para facilitar la autonomia, la independen-
ciay la integracién social de cualquier persona3’5, de modo que la con-
secucion de un trabajo por la persona con esquizofrenia se asocia con
su bienestar, autoestima, satisfaccion con la vida y el pronéstico de la
esquizofrenia(’. Se trata de una de las asignaturas pendientes mads rele-
vantes de la reforma psiquidtrica, en la que no se ha conseguido la ple-
na integracién del objetivo de empleo en los servicios de salud men-
tal, lo cual favoreceria la recuperacién y el incremento de acceso al
trabajo de las personas con enfermedad mental’.

En este contexto, el proyecto ocupacional-laboral debe ser un
elemento de primer orden en los objetivos asistenciales de la red de
salud mental, y por ello entendemos que debe tenerse en cuenta des-
de el primer momento. El objetivo inicial en todos los casos es que las
personas con enfermedad mental grave y prolongada logren la incor-
poracién laboral ordinaria, lo cual, ademads de conseguir una inser-

cién plena en la comunidad le garantizard una autonomia econdmica
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y familiar necesaria para el desarrollo del individuo. La propuesta de
este objetivo y la implantacién de estructuras y funciones dirigidas
hacia el mismo presentaran un panorama esperanzador para las per-
sonas con enfermedad mental grave y prolongada. Esto, como prueba

Engelman8

, sera de gran importancia para el pronéstico y la evolu-
cién de la enfermedad mental, y se alcanzaran mejorfas antes no pen-
sadas. Se plantea que la obtencion de empleo por personas con enfer-
medad mental, y mas concretamente con esquizofrenia, incide
positivamente sobre la autoestima, la disminucién de los sintomas y
la reduccion de la dependencia, asi como en el incremento de la auto-
nomia, e incluso en la propia psicopatologia, con mejoria en la PANSS
(Positive and Negative Syndrome Scale), y consecucion de objetivos
asistenciales, como la reduccion de las estancias hospitalarias y de los
ingresosg’lz. Y todo ello redunda en una mejora de la calidad de vida,
la autonomia y la autodeterminacién'®.

Por el contrario, se rechaza la visién de que por parte de algunas
personas se ha considerado el empleo para personas con enfermedad
mental como un factor potencialmente estresante que pudiera pro-
vocar una recaida'®. Los datos de los diferentes estudios que se revisan
en esta monografia no parecen indicar eso, sino lo contrario, sus efec-
tos beneficiosos.

Para ello, tenemos que tener en cuenta los factores que van a inter-
venir mas directamente en conseguir este objetivo asistencial de con-
secucion de un empleo, para posteriormente plantear las actuaciones
terapéuticas que pueden facilitar la consecucion de este objetivo y nues-
tra propuesta asistencial para la red de salud mental actual, con un

ejemplo practico que es nuestra propia red asistencial.

Factores que intervienen en el empleo de personas
con esquizofrenia

Elinicio de la enfermedad esquizofrénica en la adolescencia o el pe-

riodo adulto joven hace que en muchos casos el paciente carezca de
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una formacion laboral suficiente para conseguir un empleolj, razon
por la cual es conveniente incorporar desde el primer momento un
curriculo laboral que le ayude a completar su formacion académica
para que pueda haber una primera oportunidad de empleo mas alla
de la enfermedad'®. En este sentido, un aspecto importante de la aten-
cibnala persona con esquizofrenia es lograr que sepa gestionar y orga-
nizar su tiempo. En términos generales, el tiempo se puede dedicar a
actividades que generen satisfaccién y diversion (ocio), a actividades
productivas no remuneradas (trabajo) o a actividades productivas remu-
neradas (empleo)7. El objetivo en las personas con enfermedad men-
tal es conseguir que realmente haya actividad, pues un problema cli-
nico es la falta de actividad (apatia, abulia), y posteriormente que esta
actividad se convierta en un porcentaje importante en empleo. Por
eso, es importante completar el curriculo formativo para poder hacer
una actividad productiva (trabajo), pero también promover las condi-
ciones necesarias para que se acabe convirtiendo en empleo, bien favo-
reciendo la creaciéon de empleo especifico a través de centros especia-
les de empleo, bien mediante una biisqueda y apoyo para alcanzar
empleo normalizado mediante programas de empleo con apoyo.
Ademas, hay que considerar una serie de factores que intervienen
directamente en la consecucién de un empleo por parte de las perso-
nas con enfermedad mental, algunas de las cuales se describen a con-
tinuacion.
La edad se ha relacionado con la probabilidad para alcanzar un empleo,
entendiéndose que una mayor edad lo hace mas complicado.
Lafuncio'n cognitiva constituye uno de los factores que mds intervie-
nen sobre el pronéstico de las personas con enfermedad mental grave
para conseguir un empleolg. Se ha mostrado una asociacion entre los
problemas de atencién y de memoria con las dificultades para conse-
guir un empleolg, e igualmente, una asociacion entre la capacidad de
aprendizaje, memoria y funciones ejecutivas y la complejidad de las
actividades profesionales alcanzadas por la persona con esquizofreniam.
El funcionamiento social y educacional previo al comienzo de la enferme-

dad se ha mostrado también relacionado con la capacidad para tener
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un empleo remunerado'”!. En este mismo sentido, diversos autores
han encontrado que la vida laboral previa era el mejor predictor para
saber el éxito de encontrar un empleo por persona con enfermedad
mental®'?: los que habian trabajado al menos un mes en los tltimos
5 anos tenian mas del doble de probabilidades de acceder a un empleo
competitivo frente a los que no habian trabajado, y ademas lo conse-
guifan mds rapidamente y de mas horas a medida que tenfan un pasa-

2l e incluso el total de salario alcanzado era también

do laboral mayor
mayorl. Igualmente, un mayor nivel educativo influye positivamente
en unos mejores resultados de empleo'.

La conciencia de enfermedad (insight) también interviene en la posibili-
dad que tiene la persona con esquizofrenia de conseguir un empleom,
si bien esta también se asocia con la continuidad en el tratamiento y,
por tanto, facilita la consecucion de los objetivos.

La psicapatologl'a general ha mostrado también que tiene una impor-
tante intervencién en la empleabilidad de las personas con enferme-
dad mental, en el sentido de que la reduccion y estabilizacion de la
misma va a favorecer el acceso al empleolg, mientras que la desestabi-
lizacién o la falta de remision va a influir negativamentezz. En este sen-
tido, parece que hay una interaccién mutua entre tener un trabajo y
la tasa de recaidas, de modo que tener trabajo parece que previene las
recaidas y estas influyen negativamente para tener un trabajoB, si bien
la relacién, mds que con la posibilidad de recaer o no, tiene que ver
con la existencia de una mayor o menor psicopatologia. En esta linea,
es preciso tener en cuenta también el tipo de psicopatologia, y se con-
sidera que la existencia de psicopatologia positiva puede influir negati-
vamente a través de un incremento del riesgo de recaidas y los sinto-
mas negativos de forma directa por su menor funcionalidad'”**. Es
decir, la consecucién de la remision sintomatolégica y su manteni-
miento influye directamente sobre el empleoz‘*.

El nivel de funcionamiento al alta se ha relacionado también con la pro-
babilidad de alcanzar un empleo en personas con esquizofrenia por
cuanto se relaciona con la posibilidad de la persona para alcanzar capa-

cidades que le permitan desarrollar un trabajo.
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Comorbilidad fisica, que en realidad lo que hace es complicar las posi-
bilidades de acceso a la capacitacion para el trabajo, ya que da lugar a
un incremento de las limitaciones.

Longitud del ingreso psiquidtrico. Este aspecto no sélo hay que considerar-
lo desde la perspectiva de ingreso en una institucién, sino también en
las unidades de psiquiatria de hospitales generales. El ingreso psiquid-
trico y su longitud es un indicador de la gravedad de la enfermedad,
pero también del posicionamiento que se tiene hacia la funcionali-
dad, con lo que el mantenimiento de la persona el mayor tiempo posi-
ble en la comunidad constituye un elemento positivo.

El cumplimiento del tratamiento farmacoldgico parece que también consti-
tuye un factor prondstico positivo sobre la obtencién y el manteni-
miento de un trabajo*. Este aspecto deberia llevar a considerar el cum-
plimiento del tratamiento como un factor relevante en el abordaje
terapéutico de las personas con enfermedad mental grave, si se tiene
como objetivo la consecucién de un empleo.

Un aspecto también importante que no estd relacionado directa-
mente con la enfermedad es la percepcidn de una pension: la cual, cuanto
mayor es su cantidad mas dificil es el acceso al empleozz, aunque no es
tan limitador para el desarrollo de un trabajo. No obstante, y aunque
se trata de un aspecto ajeno a la clinica, también tiene cierta relacién
con las caracteristicas del paciente (mayor pensién cuanto mayor gra-
vedad), con lo que a veces es dificil de discriminar hasta qué punto
influyen las pensiones y en qué medida la gravedad de la enfermedad.

En la figura 1 se observa como influyen los diversos elementos cli-
nicos en el acceso al empleo de las personas con esquizofrenia. Como
se puede observar, existen muchos componentes clinicos que influ-
yen sobre la consecucién y el mantenimiento de un empleo. Esto jus-
tifica la necesidad de integrar este objetivo entre los propios de la red
de salud mental, pues el acceso al trabajo de la persona con enferme-
dad mental no puede considerarse de forma diferenciada de la propia
enfermedad. De hecho, y desde esta perspectiva que estamos plan-
teando, se hace impensable separar la atencién clinica y su red asis-

tencial de la dirigida a conseguir un empleo. Pues no sélo hay una
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Figura 1. Factores que influyen en el acceso al empleo de personas con
enfermedad mental.
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influencia por factores independientes, sino que ademas interaccio-
nan entre si. Por ejemplo, el tratamiento psicofarmacoldgico es impor-
tante en términos de eficacia, puesto que facilita alcanzar la remision
y lareduccion de sintomas positivos y negativos, pero también es impor-
tante para mantener la remisién, ya que eso reduce las recaidas y los
reingresos, y con ello la estancia hospitalaria, y para lograr el cumpli-
miento es bueno que el paciente tenga una adecuada conciencia de
enfermedad (adquirida por una intervencion psicosocial), una buena

tolerancia (pocos efectos secundarios) y una garantia de continuidad
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de la medicacién. Pero ademads, el tratamiento debe evitar en la medi-
da de lo posible un incremento de la irritabilidad y la agitacion por
una parte (riesgo de recaida e ingreso), y por otra, una reduccién de
los efectos cognitivos negativos e incrementar la funcion cognitiva si
fuese posible, facilitando asi la intervencion en rehabilitacién cogniti-
va. Es decir, no basta poner un tratamiento que consiga la remision,
sino también uno que ademds, consiga un buen cumplimiento, que
proteja de recaidas, favorezca la capacidad cognitiva, evite los efectos
secundarios negativos, y en la medida de lo posible sea lo suficiente-
mente comodo como para hacer olvidar al paciente su propia enfer-
medad y no se vea influenciada por el estigma.

Esta perspectiva nos ha llevado en nuestro entorno (la red de salud
mental de Zamora) a desarrollar un modelo asistencial que hemos
denominado modelo reticular de asistencia, que trata de integrar
todos estos aspectos en los objetivos asistenciales®, o en el caso de
Canarias, el llamado modelo red de redes, en el que se trata de coordi-
nar las diferentes redes asistenciales que trabajan con la persona con
enfermedad mental grave, tratando de poner también a la persona con
enfermedad mental como el centro de las actuaciones asistenciales?.
Estos son algunos de los ejemplos en Espana, pero somos conscientes
de que la tendencia se dirige hacia este tipo de modelos y hay muchos

mas ejemplos de ello.

Intervenciones para la mejora del acceso al empleo
de personas con esquizofrenia

Es obvio que lo mas importante para alcanzar un empleo es que exista
un puesto de trabajo para que la persona con enfermedad mental pue-
da trabajar. En ese sentido, la normativa laboral y el que se tenga en
cuenta o no a las personas con enfermedad mental favoreciendo su
inclusién laboral va a constituir un elemento de primer orden. Lo mis-
mo sucede en lo relativo a la situacion del mercado laboral, ya que no

es lo mismo una situacion social con abundantes ofertas de trabajo
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que cuando éstas son restrictivas, y es en estos tltimos casos cuando
las personas con esquizofrenia tienen mayores problemas. Sin embargo,
en la practica clinica habitual poco se puede hacer en este sentido, mas
alld de advertirlo y hacer presion a través de las sociedades profesionales
o de afectados. Ese es un nivel macroasistencial que trasciende la labor
del profesional de la salud mental y de las redes asistenciales para per-
sonas con enfermedad mental, tanto sociales como sanitarias.

En cualquier caso, existen medidas con efectividad probada para
favorecer el acceso a un empleo continuado de las personas con enfer-
medad mental, que son accesibles a cualquier red asistencial minima y
que es posible aplicarlas a nivel microasistencial. Estos programas de
intervencién pueden ser basicamente de dos tipos: de intervencién
sobre la enfermedad mental propiamente dicha y su situacién clinica,
y de intervencion sobre los aspectos especificos de la empleabilidad y

que la favorecen.

Intervenciones especificas sobre la enfermedad

Se ha probado que la intervencidn cognitiva a través de la rehabilitacion de las
funciones cognitivas es eficaz para favorecer que la persona con enferme-
dad mental pueda obtener un empleo, y constituye un complemento
eficaz a la aplicacion de programas de empleo con apoyo para perso-
nas con esquizofrenia, incluso aunque fuesen de edad avanzada. En
esta linea, McGurk probé que muchos de los usuarios que no alcanza-
ban buenos resultados con un programa de empleo con apoyo simple
conseguian empleo cuando este programa se complementaba con: una
intervencion cognitiva basada en la evaluacién de los déficits cogniti-
vos y el andlisis de su influencia sobre el mantenimiento de un empleo
en el pasado y el futuro; la aplicacién de un entrenamiento cognitivo
por ordenador; la valoracion de los cambios ocurridos tras la aplica-
ci6én del programa de entrenamiento cognitivo'y de qué funciones son
mas necesarias para el trabajo que se le propone; y un seguimiento
con el monitor de empleo y el paciente para proporcionar estrategias

cognitivas compensatorias para las dificultades con que se pueda encon-
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trar el paciente para lograr éxito en el empleoZ7. Lo mas llamativo del
citado estudio es que los resultados se hacen mas patentes con el tiem-
po, es decir, al comienzo las diferencias entre el grupo que recibi6 el
entrenamiento cognitivo y el que no lo recibid no era grande, pero
con el tiempo las diferencias se incrementaban, lo que de nuevo pone
de manifiesto la necesidad de integrar las intervenciones laborales con
las intervenciones clinicas, como las cognitivaszo.

También es eficaz la rehabilitacion psicosocial, que incluye una inter-
vencion cognitiva conductual con técnicas de resolucioén de proble-
mas e intervenciones dirigidas a superar las expectativas pesimistas de

128, Mediante la realizacién

futuro y convertirlas en un proyecto vita
de un ensayo clinico se ha podido comprobar la eficacia de este tipo
de intervenciones para la obtencién de un empleo y su mantenimien-
to, asl como para motivar a pacientes con bajo funcionamiento de ini-
cio. Ademas, y desde una perspectiva clinica, favorece también una
mejoria de la psicopatologia y del funcionamiento social®,

Otra intervencion que tiene mucha importancia sobre el acceso al
empleo es el tratamiento psicofarmacolégico. En el apartado anterior
ya se ha comentado la influencia que el tratamiento farmacolégico
tiene sobre muchos de los factores que intervienen en que las perso-
nas con enfermedad mental grave accedan al empleo (fig. 1). Los estu-
dios clinicos parecen mostrar que el empleo de antipsicdticos atipicos cuya
eficacia clinica estd asociada a un buen perfil de efectos secundarios y
a la mejora del funcionamiento cognitivo, estd facilitando también la
accesibilidad al empleozg. Evidentemente, la medicacion tiene que estar
integrada dentro de un programa de intervencién global para la for-
macion, la rehabilitacion y la facilitacion del empleozg, y sus efectos
sobre el empleo no pueden ser considerados directos sino a través de
la mejora de la funcién cognitiva, el mejor control de los sintomas y,
sobre todo, el cumplimiento y la estabilidad clinica®. En este sentido,
en un estudio observacional publicado recientemente en que se em-
pleaba la paliperidona oral, se comprobé un efecto muy positivo sobre
el acceso al empleo entre personas con esquizofrenia‘“. No obstante,

no se han encontrado estudios doble ciego en los que se pueda com-



ESQUIZOFRENIA Y MUNDO LABORAL 51

parar entre antipsicoticos atipicos para ver cual puede tener su mejor
efecto sobre el empleo, si bien probablemente esto no nos aportaria
muchos datos, pues resulta dificil pensar que un antipsicotico por si
mismo puede tener efecto sobre la obtencién de un empleo. Entendemos
que el efecto positivo de los antipsicoticos sobre el acceso al trabajo
esta mas relacionado con sus efectos sobre el control de los sintomas,
la prevencion de recaidas y la mejora cognitiva, lo cual —légicamen-
te— debe asociarse a una buena aceptacién del tratamiento y un buen
cumplimiento del mismo que haga posible que los antipsicéticos logren
lo anterior. En esta linea, se observa que el riesgo de recaidas en la esqui-
zofrenia se ha asociado a una mayor sintomatologia al alta, una peor
actitud hacia el cumplimiento del tratamiento y menor conciencia de
enfermedad, asi como a la dificultad para alcanzar un empleo®. Todo
ello muestra la gran interaccién que tienen todas las variables impli-
cadas y plantea la necesidad de tenerlas todas en cuenta de forma simul-
tanea y relacional. Un reciente estudio que reviso los estudios clinicos
con paliperidona de liberacién prolongada ha mostrado que el empleo
de este farmaco mejora la posibilidad de tener un empleo‘”, lo que pro-
bablemente sera extensivo a otros antipsic()ticos que, como éste, ten-
gan una buena eficacia y tolerancia, lo que favorece el mantenimiento
del tratamiento.

Hay que destacar que, desde una experiencia clinica personal, puede
suceder que cuando el paciente alcanza un empleo, también quiere
otro perfil de antipsicéticos, y puede cambiar sus preferencias, de modo
que puede desear la toma de medicacion inyectable de larga duracion
para evitar la estigmatizacién que puede suponer la toma de pastillas
en el trabajo y el tener que estar demasiado pendiente de ellas; o medi-
camentos de una sola toma que no le obliguen a estar con el pastillero
en el puesto de trabajo, ya que la toma de medicacion en una persona
joven habitualmente llama la atencion en el entorno y, en estos casos,
el paciente va buscando la normalizacién y ser considerado una per-
sona mds en la empresa o el centro de empleo. En cualquier caso, se
debera consultar siempre al paciente y tener en cuenta sus preferen-

cias a la hora de elegir la mejor opcion terapéutica.
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Intervenciones especificas para favorecer el empleo

En las intervenciones especificas para conseguir empleo en este colec-
tivo hay que considerar que, como se dijo al comienzo, con frecuen-
cia el paciente tiene una baja capacidad para el trabajo, con lo que se
plantean programas de formacién laboral para adquirir habilidades
laborales. Posteriormente, se plantea facilitar el acceso al empleo, y en
este punto existen dos posibilidades principales: la creacion de centros
de trabajo especificos, como los centros especiales de empleo, y el desarrollo de
programas de empleo con apoyo. Los centros especiales de empleo son empre-
sas en las que la mayor parte de los trabajadores son personas con enfer-
medad mental. Tienen las ventajas de que se crea un ambiente prote-
gido, se tienen muy presentes las especiales caracteristicas de la
enfermedad y posibilitan una integracion progresiva en el trabajo.
Ademas, suelen dirigirse a sectores y trabajos accesibles para las perso-
nas con enfermedad mental grave y prolongada. Habitualmente son
promovidos desde entidades publicas o privadas sin animo de lucro, y
tienen el problema de que se orientan mas a dar un trabajo que a crear
un empleo competitivo.

Por otra parte, los programas de empleo con apoyo consisten en la
constitucién de un equipo individualizado para el empleo que ofrece
un apoyo a la recuperacién de las personas con enfermedad mental
grave mediante asesoramiento y acompanamiento para encontrar y
conservar un empleo normalizado (ordinario). En los casos en que
funcione, un equipo asertivo comunitario se puede incorporar como
parte del mismo abriendo nuevas posibilidades de intervenciones psi-
cosociales”?.

En términos generales, parece claro que cuanto antes acceda la per-
sona con enfermedad mental a un empleo, mejores seran los resulta-
dos sobre ella!®. Esto ha llevado a que haya quien critica el desarrollo
de centros especiales de empleo por cuanto pueden ser un obstaculo
para el empleo normalizado y la posibilidad de conseguir mejores sala-
rios, pues en aquellos suelen ser bajos32. En esa linea, también se les

critica que pueden acabar siendo guetos de trabajo, mientras que el
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objetivo debe ser promover la realizacion de un trabajo normalizado
y participar del mercado de trabajo general. Sin embargo, deberia huir-
se de esta vision simplista y sesgada de la realidad del empleo de las
personas con enfermedad mental. Desde nuestro punto de vista, no se
debe establecer categéricamente que uno es mejor y otro es peor, sino
que ambos deberian considerarse complementarios, y ambos pueden
ser buenos o malos dependiendo del modo en que se apliquen. Por
ejemplo, un centro especial de empleo que consiga ser competitivo,
con sueldos adecuados, cuyo trabajo redunde directamente en la comu-
nidad y que tenga un ambiente psicosocial protegido puede dar una
estabilizacién en el empleo superior a cualquier empleo ordinario.
Ademyis, el contexto puede hacer que uno u otro puedan ser mas efi-
caces; asi, en zonas en las que la empleabilidad es baja para la pobla-
cion general, el desarrollo de centros especiales de empleo es una medi-
da mas eficaz'®.

Por el contrario, los programas de empleo con apoyo han mostrado un efec-
to mds positivo sobre el acceso al empleo de las personas con esquizo-

frenia>3

, incluso entre aquellas que tienen una edad mas elevada y
que pareciera que tuvieran una mayor dificultad para alcanzar un
empleo®, ya que proporcionan una mayor normalizacién, y en muchos
casos facilitan un empleo mds acorde con los deseos de la persona con
enfermedad mental, ya que al tratarse de un abordaje individualizado
se atiende mejor a las necesidades especificas de cada persona“. De hecho,
puede llegar a alcanzar una tasa de empleabilidad de hasta el 60%’.
Ademais, la bisqueda rdpida de un empleo parece que incrementa la
probabilidad de acceder a éste y mantenerlo, lo que les da superiori-

dad cuando es posible aplicarlos1 L

Organizacion de la red asistencial

En Espaiia, con la reforma psiquidtrica del aiio 1985, se puso en mar-
cha un modelo de atencion basado en la comunidad, dirigido a evitar

la institucionalizacién prolongada en los llamados hospitales psiquia-
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tricos. La posterior Ley General de Sanidad de 1986 dio un rango simi-
lar a la atencion a las personas con enfermedad mental frente al resto
de las patologias. Se producia con ello también cierta fractura entre la
red de servicios sociales y la sanitaria, con objetivos, planificacién y
presupuestos diferenciados. Implicitamente, en sanidad se trataba de
asimilar la atencion a las personas con enfermedad mental a la del res-
to de las enfermedades médicas, es decir, a la supresién, curacién o
estabilizacion de la sintomatologia; y en servicios sociales se trataba
igualmente de asimilar la discapacidad por enfermedad mental al res-
to de las discapacidades. Sin embargo, y desde nuestro punto de vista,
poco a poco se ha ido probando que estos planteamientos no han con-
seguido los frutos deseados. Las caracteristicas diferenciales de la enfer-
medad mental, y la complejidad del cerebro, lo que biolégicamente
podriamos expresar en su plasticidad cerebral, ha hecho que este mode-
lo haya resultado en muchos casos costoso y en pocos ha logrado sus
objetivos. Los servicios de psiquiatria contintian siendo la cenicienta
de las gerencias de atencion especializada, y la discapacidad por perso-
nas con enfermedad mental sigue teniendo una consideracién similar
al resto de las discapacidades, lo que obliga a las personas con enfer-
medad mental a asumir modelos de evaluacién y de atencién propios
de otras discapacidades. Y esto es asi porque hay caracteristicas de la
enfermedad mental que la hacen diferente respecto al resto de las enfer-
medades y discapacidades, y que a nuestro entender exige un modelo
de atencion especifico que lejos de suponer una exclusion pueda supo-
ner una discriminacién positiva por cuanto su origen estd en la propia
esencia del ser humano. Estos hechos diferenciales de la enfermedad

mental grave y prolongada son los siguientes:

1. Su duracién casi vital, lo que exige una monitorizacion conti-
nuada.

2. Sufalta de conciencia de enfermedad, que exige recursos de maxi-
ma accesibilidad e incluso activos, es decir, que no esperen la
demanda del paciente o usuario del sistema (como sucede en el

resto de las patologias), sino que tenga una participacion activa.
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Ni tampoco se puede esperar que solicite certificados de enfer-
medad, minusvalia o discapacidad, salvo por intereses puramen-
te econdmicos.

3. Lainfluencia de los factores psicosociales en su génesis, expre-
sién clinica (patoplastia) y evolucién. Incluso, para los mds meca-
nicistas, seguidores de las teorfas biologicistas, parece probada la
influencia del ambiente y la emocionalidad en la neuroplastici-
dad cerebral, y por tanto, en la propia expresién bioldgica del
funcionamiento cerebral.

4. La evolucion en crisis, que hace que cualquier valoracion sobre
su funcionalidad tiene un valor puntual, de modo que puede
modificarse en dias, teniendo cambios grandes en su autonomia,
lo que lleva a su dificultad en la asignacién de servicios o apoyos
prolongados.

5. Se trata de una discapacidad cualitativa, a diferencia del resto. Se
estd acostumbrado a valorar el insuficiente rendimiento cogni-
tivo (discapacidad intelectual), o limites en la vision (ceguera) o
de la movilidad (paralisis, paresias), pero no cambios cualitati-
vos en la funcion cerebral. No se trata de si puede o no puede
hacer una actividad, sino que circunstancias externas pueden
hacer que lo haga o no. Su forma diferencial de enfrentarse al
mundo le hace ser el mas genial en un contexto y el mas depen-
diente en otros. ;Como se valora eso con los sistemas métricos
actuales? Es decir, la cuantificaciéon de la dependencia en las
personas con enfermedad mental grave ha probado su dificul-

tad sobradamente.

Todo ello ha llevado a que tras la reforma teérica de la asistencia a
las personas con enfermedad mental y su puesta en marcha en la déca-
da de 1980, y su despliegue a practicamente todo el Estado durante la
década de 1990, el nuevo siglo lleve ya 12 afios debatiendo sobre el retro-
ceso o no de la reforma en psiquiatria, entre los que demonizan el uso
de psicofarmacos y los que reducen el tratamiento sélo a ellos y a la

supresion de sintomas. Y todo ello a veces envuelto en posicionamien-
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tos progresistas o conservadores que sélo sirven a su propio beneficio.
Es por lo que quiza llega el momento de avanzar en el debate y plan-
tear nuevos modelos organizativos que faciliten el verdadero objetivo
para las personas con enfermedad mental: su recuperacion. Modelos basa-
dos en el conocimiento que tenemos sobre la enfermedad y sus bene-
ficios, que se centren en las necesidades y los deseos del paciente y no
en posturas dogmaticas y a veces interesadas. En los que el usuario no
entre en una red compleja, incluso para los que la disefiaron, sino que
la red se ponga a su servicio para ayudarle a lo que realmente quiere.
Y lo que quiere no es ni tomar medicacion, niir a hablar con un tera-
peuta todas las semanas, ni evitar ingresar en el hospital. Quiere lo
que todo el mundo: tener una vida propia en la que pueda desarrollar
sus intereses y necesidades, donde pueda tener autonomia personal y
social. Poco le importa si quien le ayuda en este objetivo es psiquiatra,
psicélogo, enfermero o trabajador social, por citar algunos. Si es la red
social o sanitaria. Lo que le importa es conseguir tener su rol en la socie-
dad, su autonomia para decidir al menos las pequenas cosas, la posibi-
lidad de tener una vida independiente de su familia, sus cuidadores y
demis, poder tener vacaciones y —por supuesto— equivocarse, como
todos. Y para ello es necesario tener dinero, con lo que si su pension
no es alta o no es de familia rica, su anhelo es el mismo que el del res-
to de las personas sin pension, o si ésta es baja o no es de familia rica:
tener un empleo. Es decir, trabajar por dinero. ;Puede encontrar su
satisfaccion y realizacién personal s6lo en el trabajo? Pues puede, pero
si son los propios profesionales que trabajan en salud mental los que
en ocasiones no encuentran su realizacion personal en el trabajo, ;por
qué se ha de pensar que la persona con enfermedad mental va a encon-
trarla en el mero trabajo sin remunerar? Por eso su recuperacion pasa
por tener autonomia econémica, y ésta a través de un trabajo remu-
nerado (empleo)S.

Por lo anterior, es preciso poner en marcha toda la red asistencial,
sanitaria y social hacia este objetivo. Y en ese camino, poco a poco, se
deberia ir avanzando en la integracion y coordinacion de las redes social
36

y sanitaria™, e incluso de empleo. Esto ha de suponer, por una parte,
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una socializacién de lo sanitario en forma de incremento de la accesi-
bilidad, evitar la institucionalizacion, garantizar la estabilizacion para
que se facilite el acceso al trabajo y en donde tan importante como la
reduccion de sintomas es preservar la funcionalidad y la capacidad cog-
nitiva. Y una sanitarizacion de lo social que tenga en cuentay ajuste
los recursos a las caracteristicas psicopatoldgicas de la persona, a su
evolucién y a los requisitos terapéuticos, y en donde prevalezcan los
criterios clinicos y personales sobre los burocraticos, ;es posible? Pues
poco a poco, en algunas comunidades auténomas la apuesta por la
coordinacion sociosanitaria busca estos objetivos y en algunos casos
lo va consiguiendo. Ya se ha descrito antes el caso de modelo red de

26 En esta linea, hace unos afios, Cook et al. mostra-

redes de Tenerife
ron que la integracion de los servicios clinicos y de integracion laboral
es lo que tiene mejores efectos sobre la consecuciéon de empleo por
personas con esquizofrenia, con mayor acceso al empleo, mejor sala-
rio y mayor estabilidad!, e incluso contrariamente, la consecucién yel
mantenimiento de un empleo favorece la estabilizacién clinica e inclu-
so se alcanza de forma mas répida5’37, de modo que las personas con
esquizofrenia que alcanzan un trabajo remunerado tienen una mejo-
ria clinica, mayor grado de satisfaccién con el tratamiento y mayor
participacién en actividades de ocio y autoestima®2. En el mismo sen-
tido, el estudio Catie ha puesto de manifiesto que la accesibilidad a los
servicios de rehabilitacion influye directamente sobre la consecucién
de un empleo22 y que la integracién de la atencién clinica de integra-
ci6én laboral consigue los mejores resultados®. Esto no sélo se puede
conseguir directamente sino también porque parece que la asociacion
de una intervencion psicosocial con la medicacion va a dar lugar a un
mayor cumplimiento, menor riesgo de recaidas, y una mejora en la
conciencia de enfermedad y en el funcionamiento social, todo lo cual
influird positivamente sobre el empleo38. Igualmente, el entrenamien-
to en habilidades sociales centrado en el entorno laboral mejora la capa-
cidad de obtencién de trabajo, especialmente si se mantenian poste-
riormente contactos periédicos de mantenimiento y continuidad de

cuidados con la red de salud mental®.
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Por todo lo anterior, se considera que hay que avanzar en los mode-
los organizativos, de manera que el acceso al empleo y su manteni-
miento deberian ser parte de la atencion en salud mental, integrando
estos objetivos en una red integrada y liderada en torno a ese objetivo.
Esto es también lo que pretende el modelo reticular de atencién en
salud mental que se lleva a cabo en Zamora®.

En consecuencia, y siguiendo estos planteamientos, parece razona-
ble que los centros ocupacionales constituyan instrumentos de forma-
cion hacia el empleo, es decir, pasen a ser centros de formacién laboral
que deberan estar relacionados, al menos funcionalmente, con todo el
proceso rehabilitador por un lado y con los centros de empleo por otro.

Para ello, los programas de reinsercién laboral iniciados en los cen-
tros de rehabilitacién psicosocial deberan continuarse con formacion
ocupacional especifica y creacién de empresas en las que se puedan
integrar las personas con enfermedad mental, apoyando su contrata-
cién en el mercado laboral ordinario. En este mismo sentido, es muy
importante que antes de plantearse el acceso directo al trabajo se plan-
tee una evaluacion psicosocial y rehabilitacion si se hace precisa, como
paso previo al inicio de la formacién y la rehabilitacién laboral. Y com-
plementariamente, desarrollar programas de empleo con apoyo que
faciliten el acceso de las personas con enfermedad mental al empleo
ordinario.

Es decir, se considera que el proceso de rehabilitacién laboral debe-
ra ser progresivo en la capacitacién de la persona con enfermedad men-
tal, que le lleve desde un medio de gran proteccion hasta el medio de
menor proteccion posible, e incluso cuando se logre la normalizacién
plena eliminar ese apoyo, salvo en lo que se refiere a la continuidad de
cuidados de la enfermedad, que sera proporcionada por el equipo

de salud mental*. La incorporacién de un programa especifico de for-

*Se recogen los objetivos en la lucha contra la pobreza y la exclusién social: «estable-
ciendo para [...] los grupos de poblacién mads vulnerables planes de acompafniamiento
hacia el empleo y movilizando a tal efecto las politicas de formacién.» (DOCE 2001/C
82/02).
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macién laboral como el referido en el proceso rehabilitador resulta
necesario para lograr la obtencién de un trabajo, ya que como desta-
can McFarlane et al., inicamente los programas dirigidos especifica-
mente a la rehabilitacién laboral logran un incremento en competiti-
vidad para el empleo de las personas con enfermedad mental grave y
prolongada‘m.

Se precisara entonces la posibilidad de una combinacién flexible de

los siguientes programas y dispositivos (Red Maristan, 1999):

a) Centros de formacién y rehabilitacion laboral donde se recupe-
ren o se adquieran las habilidades basicas y comunes a cualquier
actividad laboral. También en estos centros podran realizarse cur-
S0s € iniciativas para la capacitacion en destrezas especiﬁcas.

b) Apoyo al empleo normalizado: integrar al paciente en un entor-
no laboral normalizado (empresas puablicas o privadas). Para poten-
ciarlo es necesaria la creacion de leyes de integracion laboral favo-
rables, promover incentivos empresariales y fomentar los llamados
contratos en practicas para personas con clara desventaja social,
que podrian también incrementarse en intensidad y frecuencia.

¢) Programa de empleo con apoyo que suponga una oportunidad
de acceso al empleo ordinario y libre. Este programa debera tener
como objetivo permanente la integracion de la persona en el
medio laboral normalizado.

d) Centros especiales de empleo, empresas de reinserciéon y otros
programas especiales que logren alcanzar empleo en un medio
altamente protegido, y cuyo objetivo final habitualmente no es
econdémico sino la creacion de puestos de trabajo para personas
desfavorecidas.

e) Centros de formacion laboral con productividad no competiti-
va. Estarfan destinados a aquellas personas que no adquieren des-
trezas suficientes para obtener y mantener un puesto de trabajo,
pero tendrian el objetivo de producir bienes y servicios de valor
en el mercado que puedan ser vendidos y que permitan cierta

retribucién econémica para los usuarios de los mismos.
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Asi, la rehabilitacion laboral en el marco del centro de rehabilita-
cién psicosocial se define como un proceso especifico, estructurado e
individualizado, dirigido a ayudar y preparar a las personas con enfer-
medad mental grave y crénica para favorecer su acceso y manteni-
miento en el mundo laboral. Supone facilitar la adquisicién, recupe-
racién o potenciaciéon de los habitos, habilidades y conocimientos
necesarios para posibilitar la integracién laboral de dichas personas.
En este contexto resultardn claves en la red de salud mental los dispo-

sitivos que se exponen a continuacion.

Centro ocupacional y rehabilitacion laboral

Este tipo de centros deberdn estar dirigidos a preparar a personas con
enfermedad mental grave y prolongada para su acceso y manteni-
miento en un puesto de trabajo. Dada la dificultad de acceso a un pues-
to de trabajo de esta poblacién, desde los centros de rehabilitacién labo-
ral se pretende proporcionar al menos la formacién necesaria, y que
ademas se adquieran o recuperen las habilidades que son basicas para
el mantenimiento de un puesto de trabajo: puntualidad, tolerancia a
la frustracién, interaccién con companeros, constancia, etc. Su activi-
dad necesariamente deberia estar muy ligada a la actividad que se
desarrolla en los centros de rehabilitacion.

Su funcion principal sera la de ser un soporte y garante de la conti-
nuidad de cuidados de las personas con enfermedad mental grave y
prolongada. De este modo, y segtin la fase evolutiva de la enferme-
dad, se diferenciaran distintas actividades, funciones y modos de deri-

vacion:

e Continuacidn y progreso de la rehabilitacidn e integracion sociolaboral: se diri-
giria a pacientes clinicamente estabilizados, en seguimiento por
la red de salud mental y que estdn o han estado en un progra-
ma de rehabilitacién psiquidtrica y/o psicosocial. También aqui
se incluirian aquellos que, estando en un programa de rehabili-

tacion psicosocial (en el centro de rehabilitacién psicosocial)
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puedan participar en los talleres de forma complementaria, para
lo cual se mantendria una coordinacién activa con el centro de
rehabilitacién psicosocial. En este caso, los pacientes serian deri-
vados principalmente de la unidad de rehabilitacién psiquia-
trica y el centro de rehabilitacién psicosocial (tras un programa
de rehabilitacion psicosocial) o del equipo de salud mental (por
no necesitar programa de rehabilitacién psicosocial). En caso
de no efectuarse la derivacion y si el paciente proviene de la red
social (CEAS) se efectuard comunicacién con los anteriores dis-
positivos, de modo que se garantice el seguimiento y la conti-
nuidad asistencial. El objetivo seria continuar en el proceso de
rehabilitacion y favorecer e impulsar la integracion sociolaboral
y la autonomia.

Acceso a la atencion en salud mental: en ocasiones, por el estigma o la
baja conciencia de enfermedad pueden acceder personas con
enfermedad mental sin tratamiento o seguimiento por la red de
salud mental pero que demandan servicios o atencién social. En
estos casos, el taller serfa un primer eslabon para la integracién
sociolaboral del paciente, que éste aceptaria de mejor grado por
no tener vinculos psiquiatricos especiﬁcos, y serviria como un
acercamiento para el inicio del tratamiento por la red de salud
mental. El objetivo en estos casos seria ocupacional y con conte-
nidos de ocio y soporte, con posterior derivacion hacia la aten-
cién por la red de salud mental, que propicie un control y un
seguimiento clinico, y favorezca posteriormente la continuidad
de cuidados y rehabilitacién de la persona con enfermedad men-
tal. En definitiva, trataria de eliminar o disminuir el estigma de
la enfermedad psiquidtrica y motivaria a la persona a asistir regu-
larmente a las revisiones y consultas con la red de salud mental.
En estos casos, la derivacion seria preferentemente desde la red
social (CEAS principalmente) y ocasionalmente desde el centro
de salud. El objetivo seria poder integrar al usuario en la aten-
cion a la red de salud mental, reduciendo la falta de asistencia al

mismo, y paralelamente dotarle de un recurso de apoyo.
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* Respiro familiar y soporte a la atencidn social y de salud mental: se trataria
de pacientes en tratamiento y seguimiento por la red de salud
mental, con un alto grado de dependencia y necesidad de cui-
dados, que por el estado evolutivo de la enfermedad o la resis-
tencia al tratamiento de la misma no se ha logrado la estabiliza-
cién clinica ni el inicio del proceso de rehabilitacion e integracion.
En estos casos, la carga familiar de cuidados es alta, y el progra-
ma supondria un respiro durante ese tiempo a los cuidados,
actuando como centro especificamente ocupacional que apoya
la atencién de la red de salud mental, sirve de soporte a los cui-
dadores y mantiene al paciente activo con actuaciones princi-
palmente ocupacionales. La derivacion de estos casos seria esen-
cialmente desde los equipos de salud mental o la red social (CEAS)
debido a una demanda de apoyo al cuidador. En estos casos, por
encima del resto, serfan de gran importancia los programas de
apoyo psicoeducativo al usuario y al cuidador, asi como las acti-
vidades complementarias, normalizadas o especificas, de ocio.
En consecuencia, seria especialmente importante la coordina-

cion con los CEAS.

Centro especial de empleo

Los centros especiales de empleo son unidades de produccién cuyo
objetivo es realizar un trabajo productivo, participando en las ope-
raciones de mercado, y con la finalidad de proporcionar un empleo
remunerado y la prestacion de servicios de ajuste personal y social
que requieran sus trabajadores, en este caso con enfermedad men-
tal, a la vez que sea un medio de transicion para la integracion del
mayor numero de personas con discapacidad al régimen de trabajo
normalizado.

Se constituyen, por tanto, como empresas que operan en el merca-
do pero con unas caracteristicas especificas que le dan un cardcter de
empleo protegido. Los centros especiales de empleo pueden tener titu-

laridad publica o privada.
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Por la importancia de este tipo de recursos, como estrategia final
para la integracion sociolaboral de los enfermos mentales, resultan
imprescindibles si se quiere ofrecer una atencién integral al paciente.
Todos los recursos intermedios deberian ir encaminados a que sus usua-
rios pudieran al menos optar a trabajar en un centro especial de empleo,
sin olvidar el acceso al empleo ordinario con o sin apoyos, como posi-
ble objetivo final, hacia la mayor normalizacién.

Teniendo en cuenta estos dispositivos descritos, en el proceso de
rehabilitacion e integracion laboral se establecen un serie de fases con
objetivos bien definidos y que coinciden en gran medida por los pro-
puestos por Blasi'l.

En la figura 2 se ilustra el proceso que se sigue para la consecucion
del empleo por parte de personas con enfermedad mental grave y pro-
longada, en el que sobre los dispositivos antes referidos (centro de for-
macién laboral y centro especial de empleo) se plantea también un
programa transversal de empleo con apoyo de las caracteristicas refe-
ridas en esta monografia que trabaje como parte del equipo de trata-
miento asertivo comunitario. Este equipo de apoyo al empleo puede
comenzar a plantear el empleo ordinario desde que el paciente estd
en el proceso de estabilizacion, y no sélo interviene sobre los pacientes
derivados desde salud mental, sino también en los que estan en los
centros especiales de empleo y en los centros de rehabilitacion labo-
ral. Esto es lo que le da sentido al modelo reticular, que es el poder
integrar en una misma red todo el proceso asistencial.

En definitiva, se pretende que todos estos dispositivos se encuen-
tren integrados como parte de la red de salud mental y coordinados
con el equipo asertivo comunitario, de modo que el paciente pueda
transitar entre los diferentes dispositivos garantizando la continuidad
de los cuidados y con un objetivo inicial de remisién de sintomas; pos-
teriormente, de alcanzar un funcionamiento éptimo, y finalmente,
lograr la participacién social de usuario de la red de salud mental, en
donde la consecucion del empleo constituye una prioridad del usua-

rio y del sistema.
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Figura 2. Plan profesional individualizado para las personas con enfermedad
mental: desde la recuperacién hacia el empleo.
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Introduccion

La esquizofrenia es un trastorno mental grave y crénico, con un gran
impacto negativo sobre la funcionalidad y la calidad de vida de los pacien-
tes. De hecho, el informe de 2005 de la Organizacién Mundial de la
Salud atribuia el 31,7% de todos los anos vividos con discapacidad a los
trastornos neuropsiquiatricos, de los cuales la esquizofrenia ocupa el
tercer lugar (2,8%), por detrds de la depresion unipolar (11,8%) y
del trastorno por consumo de alcohol (3,3%)".

Si bien tras el primer episodio, y ocasionalmente tras los segundos
o terceros episodios, puede haber una remisién completa de los sinto-
mas, la norma es que con el tiempo aparezcan sintomas residuales y
discapacidad interepisodiosz. Estudios recientes estiman que en apro-
ximadamente un 20% de los pacientes los sintomas son resistentes y la

discapacidad aumenta progresivamente, y que en un 35% se da un patrén

W
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mixto con exacerbaciones y periodos de relativa estabilizacién®. En
general, el funcionamiento cognitivo y ocupacional tiende a dismi-
nuir en los primeros afios de la enfermedad hasta estabilizarse en un
nivel significativamente inferior a lo que cabria esperar en funcién de
la edad, el sexo y el nivel sociocultural®.

El movimiento de desinstitucionalizacion iniciado en la década de
1960 en Estados Unidos, llevado a cabo en nuestro pais en la década
de 1980, supuso un cambio en la toma a cargo de las necesidades de
los pacientes, pasando de las instituciones a las familias en la mayor
parte de los casos. Se estima que entre el 50 y el 80 % de las personas
con esquizofrenia vive o mantiene relaciones regulares con su familia
de origen, y depende de ellos tanto econémica como emocionalmen-
te, asi como para los aspectos basicos de la vida, como el alojamiento,
la alimentacién, los cuidados, etc.).

Algunos autores han llegado a considerar a las familias como una
extension del sistema de salud mental en la provision de cuidados a
estos pacientes. Hanson y Rapp6 sefialan que a menudo la familia es la
primera y tltima fuente de cuidados, especialmente en situaciones de
crisis y emergencia. En este sentido, la World Federation of Mental Health
recientemente ha reconocido la importancia del papel de los cuidado-
res en el cuidado de las personas con esquizofrenia y prevé una expansion
de dicho papel dadas las limitaciones actuales de los recursos del siste-
ma sanitario y social’.

En Espana, la dependencia de la familia de origen es atin mayor segtin
los resultados del estudio Abordaje Clinico de la Esquizofrenia (ACE).
Este estudio encontré que el 90% de los pacientes vivia con su familia
y que el 73% no mantenia ningan tipo de actividad laboral o de
formacion.

Por todo lo anterior, desde la década de 1950 el foco de estudio se
ha centrado en las familias de las personas con esquizofrenia y en cémo
les afecta la provisién de cuidados informales y los sintomas propios
de la enfermedad de su familiar. Los resultados globales de los estu-
dios encuentran que las familias de los pacientes con esquizofrenia pre-

sentan elevados niveles de carga, con afectacion de su salud fisica (espe-
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cialmente infecciones) y psiquica, asi como disminucién de su bienes-
tar, capacidad funcional y calidad de vida.

Por otra parte, varios estudios han demostrado que la calidad de las
relaciones entre los miembros de la familia y el paciente pueden afec-

tar a los resultados de la enfermedad de éste®,

Carga del cuidador por la provision de los cuidados

El término carga (del inglés burden) se refiere a las consecuencias que el
contacto estrecho con una persona con una determinada enferme-
dad, en este caso esquizofrenia, supone a la persona o a las personas
implicadas en su cuidado’. Dillehay y Sandys10 definen la carga del cui-
dador como un estado psicolégico derivado del trabajo emocional y
fisico, la presion social y las restricciones econémicas que suponen el
cuidar de un paciente. Se trata de un constructo complejo en el que
ademads de las consecuencias negativas ampliamente reconocidas, se
incluyen aspectos mas sutiles pero igualmente angustiantes, como son
la pena, la vergiienza y los sentimientos de culpa“. Se entiende como
una alteracién potencialmente verificable y observable en la vida del
cuidador que aparece como consecuencia de la necesidad de supervi-
sién y estimulacion que tiene el pacientelz.

Schene® diferencié entre carga subjetiva y objetiva. La carga subje-
tiva se refiere al grado en el que los cuidadores perciben esa carga e
incluye el estado mental, el malestar subjetivo y el nivel de bienestar
fisico, psicoldgico y social de los miembros de la familia, mientras que
la carga objetiva incluye tanto los sintomas, comportamientos y carac-
teristicas sociodemograficas del paciente como los cambios en la ruti-
na del hogar, las relaciones familiares o sociales, el trabajo, el tiempo
de ocio y la salud fisica del cuidador. Ultimamente se ha ampliado el
concepto incorporando ademads los problemas econémicos derivados
de la toma a cargo.

Sin embargo, el cuidado no sélo implica aspectos negativos, sino

que algunos estudios han demostrado la presencia de aspectos positi-
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vos del cuidado, un punto central en los estudios actuales sobre estra-
tegias para promover la resiliencia del cuidador.

El cuidador se define como el sujeto perteneciente al sistema de apo-
yo informal que tiene el paciente (familiar o amigo) que toma la
responsabilidad de las principales tareas de cuidados y que es percibido
por la familia como la persona que se ocupa del paciente sin obtener
compensacion econémica alguna“, si bien este Gltimo extremo estd
cambiando ligeramente en nuestro pais con la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a Personas en Situacién de Depen-
dencia®. El cuidador principal es el término que designa a la persona
que dedica la mayor parte de su tiempo al cuidado del pacientel6.

El nivel de carga experimentado por el cuidador esta influido por
distintos factores: las caracteristicas del paciente y su enfermedad, las
caracteristicas del cuidador y las caracteristicas de provision de servi-
cios del sistema de salud mental correspondiente. A su vez, se sabe que
la percepcioén de carga es uno de los mejores predictores de institucio-

nalizacién del paciente”.

El proceso de adaptacion de la familia
a la enfermedad mental de su familiar

Algunos autores han estudiado el proceso de adaptacién de la familia
a la enfermedad mental grave y cronica de su familiar. Cabe destacar
el estudio de Marsh!$, que describe la existencia de cuatro estadios en
este proceso: encuentro inicial, confrontacion, resolucién y reaccio-
nes postraumaticas. La importancia de este modelo deriva del hecho
de que las necesidades y las tareas de la familia serfan distintas en cada
uno de estos estadios!?.

En la fase de encuentro inicial con la enfermedad mental, los miem-
bros de la familia pueden experimentar sentimientos de shock, nega-
cién y confusién. En la siguiente etapa, la de confrontacién o de
obtencién de un diagnéstico, la familia puede experimentar estrés emo-

cional, dificultades para comunicarse con los profesionales de la salud,
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y preocupaciones econémicas. En esta etapa existe la necesidad de cono-
cer mds sobre la enfermedad y sus sintomas, y sobre los tratamientos
disponibles. En la siguiente etapa de resolucién se va produciendo un
reconocimiento progresivo de la realidad de la esquizofrenia que pue-
de llevar a que algunos familiares se distancien del paciente. Los miem-
bros de la familia necesitan conocimientos mas extensos sobre la enfer-
medad y todas las ayudas que pueden recibir del sistema sociosanitario.
En el dltimo estadio se acepta la naturaleza crénica y discapacitante
de la enfermedad, se reajustan las expectativas iniciales y la familia

puede concentrarse de nuevo también en sus propias necesidades.

Caracteristicas del cuidador de personas
con esquizofrenia y su nivel de carga

La mayor parte de los estudios coinciden en el retrato-tipo de las per-
sonas que cuidan de los pacientes con esquizofrenia: a partir de la edad
media de la vida, predominantemente mujeres, madres, esposas o hijas,
de bajo nivel socioeconémico, que conviven con el paciente. Sin embar-
go, la World Federation of Mental Health” advierte que en el futuro la
proporcién de varones aumentara entre los cuidadores.

Las actitudes de los cuidadores de los pacientes con esquizofrenia
hacia la enfermedad tienden a ser negativas, y todavia son mas negati-
vas entre los cuidadores de mayor edad, los cuidadores que son padres,
los que tienen menor nivel educativo, y los que llevan mds afnos con-
viviendo con el pacientezo.

Estas personas muestran niveles moderados o elevados de carga,
variables a lo largo de los distintos estadios de la enfermedad. La carga
se caracteriza predominantemente por la presencia de elementos nega-
tivos, como son el malestar o estrés subjetivo, la depresion, el bajo apo-
yo social y la disminucién de su calidad de vida, asi como los senti-
mientos de frustracion, rabia, soledad y desesperacion, entre otrosZ!.

Los estudios concuerdan en que los cuidadores de los pacientes con

esquizofrenia presentan mayor nivel de dificultades psicologicas que
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los cuidadores de personas con enfermedades fisicas, mientras que la
carga objetiva no difiere entre ambos tipos de enfermedades, con la
excepcion de una red social mas pobre en las familias de pacientes con
esquizofrenia. La diferencia en la carga subjetiva puede ser atribuida a
distintos factores, entre los que se encuentran los siguientes: a) la
mayor dificultad para Comprender los sintomas psiquidtricos respec-
to a los sintomas fisicos, b) la sobrestimacion de la capacidad del pacien-
te para controlar sus sintomas por parte de los familiares, con los con-
siguientes sentimientos de frustracion y estrés, ¢) el estigma social de
los trastornos mentales y el rechazo de estos pacientes, d) la edad de
inicio precoz de la esquizofrenia y lo inusual de tener que cuidar a una
persona joven, y e) la menor informacion en los medios de comuni-

cacién sobre las enfermedades mentales?'.

Impacto de las caracteristicas del paciente
en la carga del cuidador

Entre las caracteristicas del paciente y su enfermedad, que repercuten
negativamente sobre el cuidador, los estudios han destacado el sexo,
el nivel educativo, los sintomas negativos, los comportamientos impre-
decibles, extrafios y/o disruptivos, la gravedad del trastorno y el estig-
ma asociado a la enfermedad con el correspondiente aislamiento social
de la familia.

En cuanto al sexo del paciente, los datos existentes son discrepan-
tes; si bien unos estudios encuentran que los pacientes varones gene-

22,23

ran mayor estrés emocional en el cuidador™®, otros estudios demues-

tran que son las mujeres con esquizofrenia las que mayor malestar

2425

emocional generan~“, y otros estudios no encuentran asociacion entre

estas dos variables®®.

Los padres son los familiares que experimentan mayor carga22'27.
En el caso de los pacientes casados que desarrollaron su enfermedad
después del matrimonio, sus esposos presentaban elevados niveles de
estrés que pudieran estar relacionados con los cambios econémicos,

de planes de futuro y el cuidado de los hi]'oszz.
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El estudio de Upkong25 demostré que el nivel educativo del pacien-
te también influfa en la carga del cuidador, de tal forma que a menor
nivel de estudios del paciente, mayor carga. Esto puede estar en rela-
cién con las mayores oportunidades de encontrar un trabajo en las
personas con mayor nivel educativo y también con su mayor capaci-
dad para proveerse autocuidados y cuidados de salud. Asimismo, el
hecho de que el paciente estuviese desempleado se asociaba en este
estudio con un mayor nivel de estrés emocional en el cuidador en con-
sonancia con los datos encontrados por Roick et al.?.

Con respecto a los sintomas, distintos estudios han demostrado que
mientras el desgaste subjetivo (principalmente malestar emocional)
se asocia tanto a los sintomas positivos como a los negativos dela esqui-
zofrenia, el desgaste objetivo estd mads relacionado con los sintomas

2.8 especialmente la anhedonfa y la asocialidad®. Curiosa-

negativos
. 25 . P .
mente, el estudio de Ukpong™ encontré que el sintoma negativo «apla-
namiento afectivo» se asociaba inversamente al estrés emocional, es
decir, que a mayor aplanamiento afectivo del paciente, menor males-
tar emocional en el cuidador, lo que indicaria que el cuidador puede

manejar mejor este tipo de sintomas.

Impacto de las caracteristicas del cuidador en su carga

Distintos estudios han identificado las caracteristicas del cuidador que
se relacionan con el nivel de carga del mismo. Entre ellas se encuen-
tran la edad, el sexo, el nivel educativo y econémico, el apoyo social,
las actitudes del cuidador hacia la esquizofrenia y el nivel de conoci-
mientos y habilidades del cuidador para afrontar las dificultades coti-
dianas en el manejo del paciente.

En cuanto a la edad, los datos de los distintos estudios son también
contradictorios; unos estudios demuestran que a mayor edad, mayor
carga3‘29, mientras que otros estudios demuestran lo contrario®. Existen
explicaciones plausibles para ambas asociaciones. Chan®! sugiere que

estas diferencias tienen que ver con el distinto papel de los ancianos
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en las distintas culturas. Por ejemplo, en la cultura asidtica tradicional
los ancianos son la cabeza de la familia y, por tanto, los responsables
de cuidar de todos sus miembros. Un patrén similar se da también en
otras culturas en las que la familia tradicional continta vigente, como
la cultura mediterrdnea. Esto se confirma en el estudio de Lowyck et
al.¥, donde se demuestra que de los miembros de la familia, los padres
parecen ser los mas afectados, ya que suelen ser los que llevan la mayor
parte de la carga. En sentido contrario, la mayor carga asociada a la
menor edad podria estar en relacién con la doble funcién de estos cui-
dadores (trabajo en el hogar o fuera de €l mds el trabajo del cuidador)
y con el menor tiempo de cuidado y, consecuentemente, el menor
grado de adaptacién a la situacion.

Como ya se ha comentado en el epigrafe anterior, los cuidadores
tienden a ser mujeres; asi, el impacto del papel de cuidador en ellas
es elevado, de tal manera que tienen casi seis veces mas de probabili-
dades de desarrollar depresion o ansiedad que las mujeres que no son
cuidadoras’. Respecto al impacto en los hombres, los datos son con-
tradictorios; aunque en general las mujeres presentan mayores nive-
les de estrés psicol()gico”, algtin estudio no encuentra dicha asocia-
cién®.

Respecto al nivel cultural, las evidencias apoyan una asociacion
entre bajo nivel cultural y mayor carga“’zs. Parece ser que las perso-
nas con menor nivel cultural tendrfan menos capacidad para acceder
a los recursos de los servicios de salud mental y estarfan en riesgo de
desarrollar estrés emocional por su desventaja adicional. Quizas esta
variable estuviese influyendo ademds en que fuesen estas personas las
que mayoritariamente no recibiesen algl’ln tipo de orientacién o psi-
coeducacion sobre la enfermedad de su familiar, factor que se conoce
que representa una mejora significativa en la carga y en la satisfac-
cién percibida por el cuidador?®. Los ingresos familiares actian en
el mismo sentido: a menor nivel socioeconémico, mayor carga en la
familia®, hecho que se agrava en los casos en los que los cuidados infor-
males proporcionados por los familiares no tienen contraprestacién

economica.
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La ayuda social es un factor protector de la carga del cuidador, de
tal forma que un gran apoyo por parte de la familia y los amigos se
relaciona con mejores niveles de funcionamiento familiar, mientras
que bajo nivel de apoyo se asocia a mas necesidades no cubiertas®™3.

Las actitudes del cuidador también se han identificado como un
factor determinante de la carga del mismo. Caqueo-Urizar et al.?¥ encon-
traron que las actitudes negativas se asociaban con el estado afectivo,
de modo que éstas pueden actuar como un factor desencadenante de
los sintomas depresivos, la ideacion suicida y el abuso de sustancias
de los familiares, especialmente en los de bajo nivel educativo.

Finalmente, el desconocimiento y la falta de las habilidades necesa-
rias para asumir la responsabilidad de los cuidados se ha asociado a

mayores niveles de carga en el cuidador'®?2.

Impacto de las caracteristicas del sistema
de salud mental en la carga del cuidador

Las diferencias en la provision de cuidados por parte del sistema de
salud influyen también en la carga que soportan los familiares de las
personas con esquizofreniazz. El estudio de Magliano et al.** encontré
una mayor carga familiar en los paises mediterraneos (Italia, Grecia o
Portugal) que en los anglosajones (Gran Bretafia o Alemania). Sin
embargo, esos resultados no fueron confirmados en el estudio de Van
Wijngaarden et al.”, que encontré mas carga familiar en Italia y Gran
Bretana que en Holanda, Espana y Dinamarca, ni en el estudio de Roick
etal.Z, que demostrd mayor carga en Gran Bretafa que en Alemania.
Parece ser que el nimero de camas psiquidtricas desempenaria un papel
importante en la diferencia de la carga, de tal manera que a mayor nime-
ro de camas, menor carga familiar?2%. También la posibilidad de ofre-
cer a los pacientes estructuras de rehabilitacién en las que realizar acti-
vidades estructuradas y contactos sociales podria influir en la menor
carga por parte de los familiares?. En este sentido, Tessler y Gamache®

sugerfan una asociacion entre el modelo predominante de salud men-
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tal y la carga familiar; el modelo predominantemente extramural se
asociaria a mayor carga familiar, mientras que el modelo que ofrece
mayores oportunidades residenciales se asociaria con menor carga.
Otros factores del sistema de cuidados de salud mental, como la
accesibilidad a los mismos y su calidad influyen también en la carga.
Cuanto mayor sea el ndmero de las necesidades no cubiertas por el

sistema, mayor serd la carga de los cuidadores?’.

Las intervenciones sobre las familias
y los cuidadores para aminorar la carga

El acceso del paciente a mejores tratamientos, incluyendo medicacién
e intervenciones psicosociales y rehabilitadoras, planes de atencién en
situaciones de crisis, tratamiento ambulatorio por orden judicial y ase-
soramiento adecuado son elementos basicos pero insuficientes para
disminuir la carga de las familias y los cuidadores!!. En este contexto,
las familias y los cuidadores deben ser incluidos en los planes de cui-
dados y deben recibir la informacion y el apoyo adecuados. Los estu-
dios han puesto de manifiesto una serie de necesidades comunes en
los cuidadores que necesitan ser atendidas, tales como apoyo emocio-
nal, alivio del aislamiento, informacién, reconocimiento de su papel y
contribucién al cuidado del paciente, asi como recepcion de servicios
fiables y satisfactorios’.

La organizacion EuroFamCare ha identificado los siguientes diez
principios que se deben tener en cuenta a la hora de desarrollar pro-
gramas de apoyo a los cuidadores: reconocimiento, inclusién social,
igualdad de oportunidades, eleccién, informacién, apoyo, tiempo de
descanso, compatibilidad entre el cuidado y el empleo, promocién 'y
proteccién de la salud, y seguridad econémica. Los planes para el cui-
dado del cuidador deberian incluir al menos estos tres aspectos: afron-
tamiento de las demandas cotidianas, creacién de una comunidad de
cuidadores para que se apoyen entre ellos mismos y, finalmente, cui-

dar por su salud mental’.
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En el caso de los pacientes con esquizofrenia, si bien existen prue-
bas empiricas bien documentadas sobre el impacto positivo de distin-
tas intervenciones familiares en la carga del cuidador, éstas no se apli-
can con la frecuencia necesaria y/o no se encuentran integradas en los
planes de cuidados de las personas con esquizofrenia“.

De las intervenciones familiares existentes, las que tienen pruebas
empiricas sobre su eficacia son las intervenciones psicoeducativas38 en
distintas culturas® y los grupos de apoyo mutuo!, si bien como reco-
miendan Pekkala y Merinder®, se necesitan estudios aleatorios bien
disenados para confirmar los resultados actuales.

La intervencion psicoeducativa se basa en una aproximacion cogni-
tiva-conductual y de apoyo con especial énfasis en las necesidades de
los pacientes y sus familias. Sus objetivos principales son aumentar
el conocimiento del paciente y su familia sobre la enfermedad, mejo-
rar la adaptacién a la enfermedad y la comunicacion, asi como facilitar
habilidades para la solucion de problemas“. Este tipo de intervencién
ha demostrado mejoria en el estado clinico de los pacientes y dismi-
nucién de la carga familiar, probablemente en relacién con el mejor
conocimiento por parte de las familias de los sintomas y comporta-
mientos del paciente, del manejo y la administracion de los tratamientos
farmacoldgicos, y de estrategias para afrontar las situaciones proble-
maticas cotidianas®.

Los grupos de apoyo mutuo tienen su base en el movimiento social
de la década de 1990 de las organizaciones de autoayuda para las per-
sonas con enfermedades cronicas y en los modelos de empoderamien-
to. Se trata de intervenciones participativas dirigidas a dar y recibir ayu-
da,a aprender a ayudarse a sl mismos, y a compartir conocimientos y
experiencias sobre preocupaciones comunes®. Estos grupos propor-
cionan a los cuidadores de las personas con esquizofrenia la posibili-
dad de desarrollar los conocimientos y las habilidades necesarias para
cuidar de su familiar, de establecer un vida familiar arménica, y rela-
cionarse con los profesionales como colaboradores en lugar de como

expertos autoritarios®’.
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El coste economico
de la esquizofrenia en Espana

Alvaro Hidalgo Vega

Introduccion

Una de las preocupaciones fundamentales de los gestores y decisores
de un sistema sanitario es identificar aquellas enfermedades que mas
repercusién tienen sobre la salud de la poblaciéon que debe atender.
En este sentido, hay que sefialar que la importancia de los trastornos
mentales tanto en la morbilidad como en la calidad de vida de los pacien-
tes es muy elevada. Igualmente, el impacto econémico que suponen
es muy importante, tal como recoge el Ministerio de Sanidad y
Consumo en su estrategia para la salud mental’. Asi, en la monografia
se sefiala que los trastornos mentales en conjunto constituyen la cau-
sa mds frecuente de carga de la enfermedad en Europa, por delante de
las enfermedades cardiovasculares y del cdncer?. En esta misma linea,
un editorial de la revista Nature publicado en 2011 afirma que los tras-
tornos mentales en Europa suponen, al menos, 800000 millones de
euros (un billén de délares) anuales, cifra superior a la suma de la car-
ga del cancer, las enfermedades cardiovasculares y la diabetes®. Por otro
lado, la pérdida de calidad de vida es superior a la que producen enfer-

medades crénicas como la artritis, la diabetes o las enfermedades car-



86 IMPACTO SOCIAL DE LA ESQUIZOFRENIA

diacas y respiratorias. En cuanto a la carga de la enfermedad, sélo la
depresion unipolar explica el 6% de la carga causada por todas las enfer-
medades, y solo la isquemia coronaria y los accidentes cardiovascula-
res tienen pesos mayores®,

A pesar de no existir suficientes datos para valorar el coste econ6-
mico exacto que esta carga de enfermedad supone en Europa, diferen-
tes estimaciones han puesto de manifiesto que éste es muy elevado.
Asi, en los paises europeos se estima que su coste estd entre el 3y el 4%
del producto nacional bruto (PNB), superando los 182000 millones de
euros anuales. De dichos costes, el 46 % corresponde a costes sanitarios
y sociales directos, y el resto a gastos indirectos debidos a la pérdida de
productividad, asociada fundamentalmente a la incapacidad laboral?.
En otro trabajo se pone de manifiesto que los trastornos mentales son
el grupo de enfermedades que supone el mayor coste directo y total
para el sistema sanitario de los paises occidentales’.

Respecto anuestro pais, no se dispone de informacién oficial sobre
la carga de enfermedad. De hecho, tal como se senala acertadamen-
te, <Espafia no pudo aportar datos sobre el gasto y la financiacion
en salud mental al Atlas de la Salud Mental en el Mundo de la Orga-
nizaciéon Mundial de la Salud (OMS), y los indicadores basicos
de recursos y de plazas en Espana incluidos en 2005 en este registro
se refieren a 1996, y en muchos casos son manifiestamente errone-
0s»°. De hecho, si queremos ofrecer una estimacién sobre el coste
total de las enfermedades mentales, tenemos que remontarnos has-
ta 1998, afio en el que se estimo6 que el coste total ascendi6 a 3005
millones de euros’.

Ahora bien, si existen diversos trabajos que pretenden paliar dicho
déficit. En un articulo sobre el impacto econémico de la esquizofrenia
en Espafia se estim6 que el coste total en el ano 2002 era de 1970,8 millo-
nes de euros, de los cuales el 53% correspondia a costes directos sani-
tarios y el 47% restante a costes directos no sanitarios. De esta forma,
los costes sanitarios asociados con la esquizofrenia suponian el 2,7%
del gasto publico en sanidad®. Un aspecto interesante es sefialar la fal-

ta de relacion existente entre la prevalencia de la enfermedad y su impac-
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to sobre los recursos y los costes, y que existe una amplia dispersién
en funcién de la comunidad auténoma’.

Es llamativa esta falta de informacion sobre los recursos disponi-
bles para tratar las enfermedades mentales en Espafa si tenemos en
cuenta que se puede afirmar que el 9% de la poblacion padece al menos
un trastorno mental en la actualidad, que algo mas del 15% lo pade-
cerd alo largo de su vida y que estas cifras se incrementardn conside-
rablemente en el futuro, y que la distribucién de la prevalencia-vida
por comunidades auténomas es relativamente uniforme, oscilando
entre el 15,71% de Andalucia y el 23,68 % de Catalufal®,

La magnitud del problema es similar en el caso de nifos y adoles-
centes, ya que la discapacidad que provocan los trastornos mentales
en ninos y adolescentes es muy elevada!l. Diversos estudios estiman
que entre el 7 y el 25% de los menores retnen criterios para un diag-
néstico psiquidtrico y que alrededor de la mitad presenta un significa-
tivo desajuste como consecuencia de ello'?®, Ahora bien, a pesar del
indudable avance en los servicios de salud mental para nifnos y adoles-
centes y de su paulatina incorporacién a las prestaciones sanitarias,
varios estudios sefialan que la provision de atencion a la salud para
nifios con trastornos psiquiatricos es inadecuada y a muchas familias
no se les ofrece un diagndstico exacto hasta afios después”.

Siesto ocurre en general en relacion con las enfermedades menta-
les, es especialmente importante en el caso de la esquizofrenia. Esta
enfermedad es un trastorno mental grave de caracter crénico, al que
se asocia un variable grado de deterioro que dificulta la adaptacion
social del paciente. La esquizofrenia es un trastorno mental heterogé-
neo, cuya complejidad se extiende a su etiologia, ya que la evidencia
epidemioldgica sugiere que es un trastorno de origen multifactorial,
en el que intervienen factores tanto genéticos como ambientales®.
Ademas, los factores genéticos parecen ser de gran complejidad, ya
que existen mutaciones en cientos de genesm. La esquizofrenia esta
definida por una serie de sintomas conductuales clasificados como posi-
tivos, negativos y cognitivos”’w. Los sintomas positivos se refieren a

aquellos que involucran un exceso de ideas, experiencias sensoriales o
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comportamientos; estos incluyen alucinaciones, delirios y comporta-
mientos atipicos”. Por otra parte, los sintomas negativos estan defini-
dos como una disminucion en ciertos comportamientos, como afec-
tividad reducida, anhedonia y falta de motivaciéon'’. Finalmente, los
sintomas cognitivos son una serie de deficiencias en practicamente
todos los dominios del funcionamiento cognitivo, desde las tareas cog-
nitivas mds simples de procesamiento de informacién sensorial hasta
las tareas mentales mads complejas”. A pesar del efecto generalizado
de la esquizofrenia en los procesos cognitivos, la memoria de trabajo
parece ser uno de los dominios mas fuertemente afectados!. La impor-
tancia de las deficiencias cognitivas no fue reconocida en las definicio-
nes anteriores de la enfermedad; sin embargo, actualmente se consi-
deran un componente central de la enfermedad que estd presente en
los individuos antes de la primera manifestacion de los episodios psi-
coticos' 19,

La carga de la enfermedad que produce la esquizofrenia es muy ele-
vada, ya que esta enfermedad mental afecta aproximadamente al 1%
de la poblacién mundial’’, de modo que es el séptimo trastorno mas

costoso en las sociedades modernas?

. En Espafia no existe un registro
nacional que nos permita conocer con exactitud el nimero de personas
que padecen esquizofrenia en nuestro pais. Sin embargo, existen diver-
sas fuentes que han estimado la prevalencia de la esquizofrenia en Espana;
asi, en el trabajo de Ayuso-Mateos et al. se estimé que la prevalencia
de la esquizofrenia en Espana era de 3,0 por 1000 habitantes en hom-
bres y de 2,86 por 1000 habitantes en mujeresn. Estas estimaciones estan
dentro del rango de la prevalencia administrativa obtenida a partir del
registro provincial de casos de esquizofrenia en el que se identificaba
un rango de 1,98 por 1000 habitantes en Alava hasta los 4,51 por 1000
habitantes en Guipﬁzcoazz. Otros estudios realizados en Asturias?,
Cantabria®* y Navarra® han estimado una prevalencia de entre el 0,6 y
el 0,8 % de la poblacion de 17 afios y mas, con una incidencia de 0,80
por 10000 habitantes, obtenida a partir de un estudio prospectivo rea-
lizado en Cantabria®!, en poblacion general, y de 1,9 por 10000 habi-

tantes en la poblacion de entre 15 y 54 anos, estimacién que coincide
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con la encontrada en el resto de los estudios regionales anteriormente
citados??. Estos datos de prevalencia e incidencia no se corresponden
con la carga que la enfermedad genera en términos econémicos,
ya que en Espana la esquizofrenia representa el 2,77% del gasto sanita-
rio pflbliCOx, dato en linea con las estimaciones de otros paises occi-
dentales?.

Por tanto, el impacto que tiene la esquizofrenia sobre nuestro siste-
ma nacional de salud es muy elevado. Por este motivo, en este capitu-
lo describiremos el coste econdmico que supone la esquizofrenia en
Espana. En este sentido, hay que sefialar que uno de los aspectos que
pueden ayudar a determinar la carga de una determinada enferme-
dad es el coste econémico que la misma ofrece, por ello revisaremos
la carga econdmica, relativa y absoluta, que supone la esquizofrenia
en los diferentes paises, y especificamente para Espafia. En el segundo
apartado describiremos los aspectos esenciales que hay que tener en
cuenta a la hora de estimar la carga de la enfermedad. En el tercer apar-
tado analizaremos el coste econdmico que tiene la esquizofrenia en
Espana y lo compararemos con los resultados obtenidos en otros pai-
ses de nuestro entorno. Por tltimo, nos centraremos en otra faceta de
costes que esta cobrando un creciente interés en las reformas sanitarias
en marcha en diferentes paises: el coste del incumplimiento terapéu-
tico. La OMS, que identifica la necesidad de incrementar el cumpli-
miento de los tratamientos cronicos como una de sus prioridades, sefia-
la que sus consecuencias son resultados pobres en salud y un incremento
en costes sanitarios, y que mejorarla es un factor clave para la efectivi-
dad de los sistemas sanitarios. Esta preocupacion por el cumplimiento
del tratamiento se ha trasladado a recientes normas publicadas en
Espana. Asi, los altimos reales decretos aprobados por el Gobierno de
Espana han incidido en promover el correcto cumplimiento terapéu-
tico por parte de los pacientes para mejorar el uso racional de los medi-
camentos y, en consecuencia, la eficacia y eficiencia de los mismos
(RD-ley 9/2011). Si bien la preocupacion del legislador es general, es
especialmente intensa en el caso de los pacientes crénicos, polimedi-

cados e institucionalizados®.
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El impacto econémico del incumplimiento es muy importante; asi,
Cutler et al. cuantificaron en mds de 100000 millones de dolares las
hospitalizaciones evitables por la falta de cumplimiento37. Si el bajo
cumplimiento es un hecho importante en las patologias cronicas, es
atin mas significativo en la esquizofrenia. El estudio de Cramer descri-
be que el cumplimiento medio en los pacientes con enfermedades fisi-
cas se encuentra alrededor del 76% (rango del 40 al 90 %) y que es del
58% (rango del 24 al 90 %) en el caso de los pacientes que reciben medi-
cacion antipsicética®. Por ello, en este capitulo se realizara también
una revisiéon del impacto econémico del incumplimiento en esta enfer-
medad. Por Gltimo, presentaremos una serie de conclusiones de los

aspectos abordados en el capitulo.

Los estudios de coste de la enfermedad:
aspectos metodologicos

Antes de describir los costes de la esquizofrenia en Espania conviene
realizar un breve repaso sobre los aspectos metodoldgicos que tienen
en cuenta este tipo de trabajos. En este sentido, hay que sefialar que
los estudios de costes de la enfermedad consisten en la identificacion y
medicion de los costes totales asociados a una enfermedad o factor de
riesgo, incluyendo los costes directos, indirectos e intangibles. Por ello,
los estudios de costes permiten en muchos casos estimar la verdadera
dimension de un problema de salud, aportando una informacién valio-
sa tanto para la sociedad como para los decisores que han de determi-
nar como asignar los recursos sanitarios. En este sentido, este tipo
de trabajos son una herramienta mas para diseflar una asignacién
6ptima de prioridades a partir de los recursos sanitarios y sociales dis-
ponibles”.

No obstante, estos tipos de trabajos no estan exentos de criticas, ya
que algunos autores sostienen que lo fundamental no es el coste total
de la enfermedad, sino lo que se puede hacer para evitarla o mitigarla

y los recursos necesarios para ello. En segundo lugar, conocer los
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costes totales de una determinada enfermedad es Gtil como medida
de los beneficios de programas de prevencion y tratamiento sélo si las
intervenciones son capaces de prevenir o erradicar la enfermedad (and-
lisis marginal). Por altimo, el hecho de que los costes de una enfer-
medad sean mayores que los de otras, no supone que los beneficios
vayan a ser mayores y se destinen mas recursos a la primera. Por ello,
los recursos no deben asignarse en funcién del impacto de una deter-
minada enfermedad, sino alli donde mayores beneficios en términos
de salud produzca una intervencion. Sin embargo, los estudios de cos-
tes no dejan de tener utilidad, puesto que permiten apreciar el impac-
to econdmico de una determinada enfermedad, al contabilizar la car-
ga social que conlleva la mortalidad y la morbilidad de la misma, asi
como los recursos, sanitarios o no, utilizados para paliar tales efectos?!.

Para llevar a cabo estos tipos de estudios de costes se pueden emplear
dos enfoques distintos: el de la prevalencia y el de la incidencia. El enfo-
que de la prevalencia estima el efecto global de la enfermedad en un
periodo de tiempo y un ambito geografico determinados, basandose
en datos agregados. El enfoque de la incidencia contabiliza todos los
efectos que genera la incidencia de un caso de la enfermedad (o el con-
junto de casos nuevos en un periodo dado) a lo largo del tiempo”.
Por otra parte, a la hora de cuantificar los recursos empleados en una
enfermedad se tienen en cuenta los siguientes tipos de costes: los cos-
tes directos (sanitarios y no sanitarios), los costes indirectos (produc-
tividad laboral perdida) y los costes intangibles‘Q. Las principales partidas
incluidas en cada uno de estos tipos de costes se aprecian en la tabla 1.

Los costes directos sanitarios se corresponden con el consumo de
recursos del sistema de atencion sanitaria, incluyendo en ellos los corres-
pondientes a la atencién hospitalaria (hospitales generales, psiquidtri-
cos, hospital de dia y urgencias hospitalarias), atencién ambulatoria
(visitas a consultas externas y atenciéon primaria) y los fdirmacos.

Los costes directos no sanitarios se corresponden con los costes de
los cuidados informales. Por cuidado informal se entiende aquella aten-
cién prestada a una persona enferma o discapacitada para realizar una

o varias de sus actividades cotidianas, por parte de personas que no
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Tabla 1. Tipos de costes utilizados habitualmente en la literatura cientifica

- Hospitalizacion y cuidados de
o larga estancia
Sanitarios L .
. - Atencién ambulatoria
Directos .
- Medicamentos
S - Transporte privado
No sanitarios ] P ) P
Costes - Cuidados informales
. - Temporal
Incapacidad laboral P
. - Permanente
Indirectos
. - Afos potenciales de vida
Mortalidad prematura i p
perdidos
. Asociados al dolor y
Intangibles o K
el sufrimiento del paciente

Fuente: Elaboracién propia. Se presentan la tipologia de los costes y algunas de las partidas que
normalmente se contabilizan en cada categoria.

son profesionales sociosanitarios y no son remunerados por su ayuda.
Igualmente, en los costes directos no sanitarios se incluyen los costes
que sufragan los pacientes no relacionados con el sector sanitario, como
puede ser el coste del transporte empleado para acudir al hospital o al
centro de atencién primaria.

Los costes indirectos consisten en la disminucion o pérdida de pro-
ductividad debida a la mortalidad prematuray a la incapacidad laboral
(transitoria y permanente) atribuible a una determinada enfermedad.
Habitualmente, el cdlculo de esta partida se realiza a partir del enfo-
que del capital humano®*. Esta teorfa asume que si una persona aban-
dona el mercado de trabajo, su produccion laboral se pierde hasta el
momento de su vuelta, en caso de que la baja laboral sea transitoria, o
hasta el final de su vida laboral, en caso de que la baja se produzca de
manera permanente. La aproximacion a la productividad del factor
trabajo se realiza a través de la tasa salarial*6-%8,

Los costes intangibles intentan cuantificar el sufrimiento y el dolor
que experimentan los pacientes ante una determinada enfermedad.

Habitualmente son complejos de cuantificar y no se suelen tener en
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cuenta en las evaluaciones econémicas, inicamente se incluyen alli
donde su impacto es muy elevado y su cuantificacion relativamente

sencilla.

El coste de la esquizofrenia en Espana

En este apartado se presentan los principales trabajos que estiman los
costes de la esquizofrenia en Espana. Uno de los primeros trabajos data
de finales de la década de 1990. En dicho estudio se estiman los costes
directos sanitarios de pacientes esquizofrénicos en tres areas de salud
de tres comunidades auténomas diferentes: Navarra, Cantabria y
Asturias. La metodologia que se emplea es la del estudio observacio-
nal, con un seguimiento durante 3 afios de los pacientes que son diag-
nosticados de esquizofrenia. Los autores estimaron que estos pacien-
tes tienen una frecuentacion ambulatoria de 10,7 dias por paciente y
afio, y que se producen unos ingresos medios de 9,5 dias por paciente
y ano. El coste medio a los 3 afios por paciente y afio fue estimado en
2243 dolares, inferiores a los registrados en otros paises del entorno®.

Sin embargo, no es hasta el ano 2006 en el que se presenta un traba-
jo sobre el coste de la esquizofrenia en Espaﬁag. En este articulo se esti-
man los costes de la esquizofrenia en Espana, calculando los costes
directos e indirectos. Para el calculo de los costes se utiliza el enfoque
de la prevalencia, comentado en el tercer apartado de este trabajo, y
se emplean los datos del afio 2002 para llevarlo a cabo. En este estu-
dio se estiman los costes directos originados por la esquizofrenia, tan-
to sanitarios como no sanitarios, en Espaﬁa. Por tanto, no se calculan
los costes indirectos ni los costes intangibles.

En el trabajo se estima que la esquizofrenia origina un coste anual
en nuestro pais de 1970 millones de euros, de los cuales 926 millones
se deben a los costes directos no sanitarios, cuidados informales, y
1044 millones a los costes directos sanitarios®, lo que implica que los
costes directos no sanitarios representan el 47 7% del total de los costes

directos originados por la esquizofrenia en Espana a lo largo de un ano.
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En cuanto a la distribucion de los costes directos sanitarios, los auto-
res diferencian entre los costes hospitalarios y los costes ambulatorios,
ademas del coste de los medicamentos asociados al tratamiento de la
esquizofrenia. Tal como se muestra en la tabla 2, las estancias hospita-
larias generan un coste de 715,89 millones de euros, mientras que las
visitas a urgencias suponen un coste de 12,68 millones de euros, y las
visitas al hospital de dia conllevan unos gastos de 29,87 millones de euros.
Por su parte, los costes ambulatorios se reparten en 31 millones de euros
que cuestan las visitas en atencién especializada y 2,19 millones de euros
de las visitas de atencion primaria. Por altimo, los costes de los medi-

camentos suponen un desembolso anual de 252 millones de euros.

Tabla 2. Costes directos de la esquizofrenia en Espafia

Afo de coste 2002 (€)

Costes directos sanitarios 1044515468
Costes hospitalarios 758457496
Estancias hospitalarias 715890671
Urgencias 12687374

Visitas hospital de dia 29879451

Costes ambulatorios 33194798
Consultas de especializada 31003808
Consultas de atencién primaria 2190990
Medicamentos 252863174
Costes directos no sanitarios 926339401
Costes directos totales 1970854869

Fuente: Elaboracién propia a partir de Oliva 2006°.

En términos porcentuales, tal como aparece en la figura 1, los cos-
tes directos sanitarios representan el 53% del total, mientras que los
costes directos no sanitarios alcanzan el 47 % restante.

El peso de las partidas en el caso de los costes directos sanitarios es

el siguiente: el 72,61% corresponde a costes hospitalarios, el 3,18% a
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Figura 1. Distribucién porcentual de los costes de la esquizofrenia en Espafia

B Estancias hospitalarias
O Urgencias
O Visitas al hospital de dia

O Consultas de atencion
especializada

B Consultas de atencién
primaria

0% \ B Medicamentos
1% . o
1% B Costes directos no sanitarios

(e}

Fuente: Elaboracion propia a partir de Oliva 2006°.

costes ambulatorios y el 24,21 % a medicamentos. De los costes hospi-
talarios, las estancias suponen el 94,38 % del total de dicha partida. En
términos desagregados, los costes directos no sanitarios son la partida
mds importante, y representan el 47% del total, seguidos de las estan-
cias hospitalarias con el 36,32 % del total y los medicamentos con el
12,83%. El resto de las partidas no superan el 2% en ningiin caso®.

El impacto que tiene en Espana la esquizofrenia sobre el gasto sani-
tario publico es elevado, representando el 2,7% del mismo®, dato en
linea con las estimaciones de otros paises occidentales® . Asi, la esqui-
zofrenia suele representar entre el 1,6 y el 2,6% del gasto sanitario total
de los paises occidentales, tal como se recoge en una revision de los
estudios de costes de la esquizofrenia realizada en 20047, En este tra-
bajo se puede apreciar que las estimaciones realizadas por Oliva en 2006
estan en la linea de lo publicado en otros paises europeos, tanto en el
importe como en la distribucién porcentual de los distintos tipos de
costes.

Asi, por ejemplo, en el Reino Unido, el coste total para la sociedad

de la esquizofrenia fue de 6,7 millones de libras en el periodo 2004-2005.



96 IMPACTO SOCIAL DE LA ESQUIZOFRENIA

Los costes directos sanitarios que recaen sobre el erario pablico se esti-
maron en cerca de 2000 millones de libras. El impacto de la enferme-
dad sobre los costes indirectos resulté muy elevado, de 4,7 millones
de libras, dato no estimado en Espana. El coste de los cuidados infor-
males y los gastos privados sufragados por las familias ascendi6 a
615 millones de libras. El coste de la pérdida de productividad debido
al desempleo, la falta de trabajo y la mortalidad prematura de los pacien-
tes fue de 3,4 millones de libras. El coste de la pérdida de productivi-
dad de los cuidadores fue de 32 millones de libras. Igualmente se esti-
maron los costes para el sistema judicial, cerca de 1 millon de libras®.
Otros trabajos mas antiguos en Australia®, Canada®®, Estados Unidos?,
Francia® y Holanda® arrojan estimaciones que estan en porcentajes
similares de impacto sobre el gasto sanitario total de los respectivos
paises.

Un trabajo relativamente reciente resulta interesante a la hora de
comparar el coste del tratamiento de la esquizofrenia en seis paises
europeos. En este estudio se estima, dentro de un ensayo clinico alea-
torizado en seis paises europeos, el coste directo sanitario para los 442
pacientes con esquizofrenia incluidos en el ensayo clinico. Los resulta-
dos muestran una gran disparidad entre paises, y Espana se encuentra
en el limite inferior, con un coste medio anual de 2959 euros ajusta-
dos por la paridad de poder adquisitivo para hacer comparables los
estudios y los 36978 euros en Suiza. Los costes en medicamentos eran
mds constantes que el resto de los costes entre los paises, y las diferen-
cias sociodemograficas y el resto de atencion directa sanitaria son lo
que explica en gran medida la variabilidad encontrada®.

Por tltimo, hay que mencionar un trabajo que, aunque no estd cen-
trado en la esquizofrenia exclusivamente, estima para el ano 2009 los
costes socioeconomicos de las enfermedades mentales en Espaﬁa‘Q. En
la tabla 3 se muestra como el coste total de las enfermedades mentales
ascendia a 7018 millones de euros, con unos costes directos sanitarios
de 2777 millones de euros y unos costes directos no sanitarios de 1245
millones de euros. Los costes indirectos debidos a la pérdida de pro-

ductividad eran de 2996 millones de euros. Aunque no podemos dife-
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Tabla 3. Costes socioeconémicos de las enfermedades mentales en Espaiia

Tipo de coste % sobre % sobre
los costes directos los costes

sanitarios totales

Atencién hospitalaria

Hospitales generales 470489,23 16,9 6,7

Hospitales psiquidtricos 780120,11 28,1 11,1

Urgencias 48797,63 1,8 0,7

Visitas al hospital de dia 37363,45 1,3 0,5
Subtotal costes hospitalarios 1336772,42 48,1 19
Atencion ambulatoria

Visitas atencion especializada 171906,29 6,2 2.4

Visitas atencion primaria 182 582,40 6,6 2,6
Subtotal atencion ambulatoria 354 488,69 12,8 5,1
Medicamentos 1085910,61 39,1 15,5
Total costes directos sanitarios 2777171,72 100 39,6
Total costes directos no sanitarios
(cuidados informales) 1245079,84 17,7
Pérdidas de productividad

Muertes prematuras 501494,44 7,1

Incapacidad permanente 1399235,32 19,9

Incapacidad temporal 1096012,56 15,6
Total de pérdidas de productividad  2996742,32 42,7
Costes totales 7018993,88 100

Fuente: Oliva 2009*2.

renciar en cada partida el peso que supone la esquizofrenia respecto al
resto de las enfermedades mentales, en los costes directos sanitarios
dicho peso era del 35% sobre el total.

Un aspecto especialmente importante en los tltimos afios es el cum-

plimiento del tratamiento en pacientes esquizofrénicos y su impacto
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sobre los costes. Diversos trabajos demuestran que la falta de cumpli-
miento por parte de los pacientes a los tratamientos con antipsicéti-
cos se traduce en un alza importante de los costes sanitarios, debido
fundamentalmente a un mayor nimero de ingresos hospitalarios. Por
ejemplo, en un trabajo llevado a cabo en Estados Unidos se observé
que el 41% de los pacientes presentaba un correcto cumplimiento del
tratamiento, mientras que un 24 % no lo hacia, un 16 % lo hacia sélo
parcialmente y un 16 % se sobremedicaba. El cumplimiento terapéuti-
co estaba inversamente correlacionado con los ingresos tanto hospita-
larios como psiquiétricos, ya que los ingresos psiquiétricos del grupo
de pacientes con cumplimiento del tratamiento era un 14% menor y
un 7% mas bajo en los ingresos hospitalarios%.

En otro trabajo se realiza una revision de la literatura entre 1995 y
2007 sobre la relacion existente entre los costes de hospitalizacion e
individuos que no cumplen el tratamiento con antipsicéticos en Estados
Unidos, y se cifra el coste de la rehospitalizacion relacionado con el
incumplimiento del tratamiento en 1479 millones de délares en el afio
200577,

Estos datos son igualmente importantes en Espana. Un trabajo que
investigé el coste-efectividad del tratamiento con risperidona inyecta-
ble de larga duracién en comparacién con el manejo previo con anti-
psicoticos encontr6 que el 89% de los pacientes que recibieron el tra-
tamiento de larga duracion no requirieron hospitalizacion en
comparacion con el 67% del anterior régimen. Estos resultados se tra-
dujeron en unas cifras de coste-efectividad menores en comparacion
con las obtenidas con el tratamiento habitual. Por tanto, resulta evi-
dente que en el caso de la esquizofrenia el cumplimento de los trata-
mientos es uno de los determinantes de la efectividad clinica y de la
eficiencia econdmica, con lo que tratamientos que consigan aumen-
tar el cumplimiento generaran ahorros en los costes directos sanita-
rios al reducir de forma muy significativa los costes de hospitalizacién”.

Estos resultados se han corroborado con estudios realizados en otros
paises, como Francia e Italia. En Francia se ha publicado un articulo

sobre el seguimiento prospectivo de aproximadamente 1700 pacientes
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durante 12 meses que confirma cémo el uso de risperidona inyectable
de larga duracion se asocia a tasas mds bajas de hospitalizacion en com-
paracion con la ausencia de uso de este farmaco, reduciendo en un

347% el riesgo de hospitalizaci()nso

. El estudio italiano concluye que el
tratamiento con risperidona de larga duracion parece ser una estrate-
gia ahorradora, especialmente considerando la reduccién en el niime-
ro de hospitalizaciones debido al incremento del cumplimiento tera-

péutico51.

Conclusiones

La esquizofrenia es uno de los trastornos mentales que tienen un mayor
impacto en las sociedades modernas. Su carga econdémica es impor-
tante tanto en costes directos sanitarios como en costes directos no
sanitarios, como ha reflejado otro de los capitulos del presente libro.
Ademas, su impacto sobre la productividad es igualmente elevado.
En los Gltimos afios se ha puesto de manifiesto una correlacién inver-
sa entre cumplimiento del tratamiento y carga de la enfermedad. Los
nuevos tratamientos que aumentan el cumplimiento del tratamien-
to por parte de los pacientes esquizofrénicos estin demostrando tener
un impacto positivo en el ahorro de costes directos, sobre todo en lo
relacionado con los ingresos psiquiatricos, y en los ingresos hospita-
larios.

En resumen, la salud mental es un aspecto esencial para la calidad
de vida y el bienestar de las personas. Sin embargo, los recursos y la
atenciéon que se ha venido prestando a la atencion de la salud mental
en Espana estd todavia lejos de lo que corresponde a nuestro sistema
nacional de salud y a nuestro nivel de producto interior bruto per capita.

Falta una correlacién entre la prevalencia de los trastornos menta-
les y los recursos destinados para su atencion. En términos generales,
las enfermedades o los trastornos mentales pueden afectar al 25% de
la poblacién, mientras que los recursos destinados a su atencion no

llegan al 5% del gasto sanitario publico.
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Resulta evidente que una buena salud mental debe cimentarse des-

de lainfancia y la adolescencia, ya que si no se tratan a tiempo, las con-

secuencias pueden ser tragicas: el suicidio juvenil es la tercera causa

de muerte en Europa entre los jovenes. A pesar de los avances produ-

cidos en nuestro pais desde la década de 1980, queda patente que la

asistencia de la salud mental es una asignatura todavia pendiente en el

actual sistema nacional de salud.
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Introduccion

El desarrollo de la medicina y de los sistemas sanitarios ha supuesto
que cada vez mas se analicen las enfermedades desde diversos puntos
de vista. La exclusiva preocupacion por los aspectos clinicos y epide-
mioldgicos ha dejado paso a un enfoque mas global, con un abordaje
multidisciplinar y con un planteamiento mas integral de lo que impli-
cay supone una enfermedad'>. Los aspectos sociales, economicos e
incluso legales son cada vez mas importantes dado que las enfermeda-
des no sélo provocan importantes consecuencias sobre la salud de quie-
nes las sufren, sino que ademas se traducen en costes sociales muy ele-

vados?.

Agradecimientos: este capitulo se basa en un trabajo de investigacion patrocinado por
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La esquizofrenia es un trastorno psicético grave. Sus manifestacio-
nes basicas consisten en una mezcla de signos y sintomas caracteristi-
cos. Los sintomas afectan a multiples procesos psicolégicos, como la
percepcion (alucinaciones), ideacién, comprobacion de la realidad (deli-
rios), procesos de pensamiento (asociaciones laxas), sentimientos (afec-
to plano, afecto inapropiado), conducta (catatonia, desorganizacién),
atencion, concentracién, motivacién y juicio. No hay ningin sinto-
ma que por si solo sea patognoménico de la esquizofrenia, y no todos
los sintomas descritos estan presentes en cada uno de los pacientes
diagnosticados de esquizofrenia. Estas caracteristicas psicologicas y
conductuales se asocian a diversos tipos de deterioro’.

La esquizofrenia es una enfermedad estigmatizante que provoca un
fuerte rechazo social y que requiere una importante asignacion de recur-
sos sociosanitarios, como consecuencia de su tendencia a la cronici-
dad y de la necesidad de atencion continua que precisan los pacientes.
Los sintomas negativos y los déficits cognitivos son extremadamente
importantes, tanto clinicamente como en términos de rehabilitacion,
pues afectan a la capacidad de trabajo, las relaciones sociales y los lazos
emocionales. Es decir, a la capacidad del paciente para llevar una vida
normal. De acuerdo con el estudio sobre la carga global de las enfer-
medades de la Organizacion Mundial de la Salud, la esquizofrenia es
una de las enfermedades que mayor discapacidad genera, supone el
1,1% del total de afios de vida ajustados por discapacidad (AVAD) per-
didos, y es la octava causa que mas AVAD perdidos causa en el mundo
en el grupo de edad de 15a 44 afios®.

El tratamiento de la esquizofrenia supone un fuerte impacto eco-
némico para los sistemas sanitarios de los paises occidentales”?. En
todos los paises, la partida mas importante de los costes directos sani-
tarios asociados a la esquizofrenia recae en los costes de hospitalizacion,
mientras que los costes farmacéuticos son relativamente bajos, aunque
cada vez con un peso mayor por la introduccioén de los antipsicéticos
atipicos. En el caso de Espaiia, el coste sanitario de la esquizofrenia supo-
ne el 2,7% del gasto sanitario publico anual®, mientras en paises como

Holanda o Francia éste permanece mas cerca del 2% e incluso por deba-
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jo en el caso del Reino Unido, con un 1,6 %3147 Dentro de las parti-
das de costes directos sanitarios, los costes de hospitalizacién en Espana
suponen el 72,6 % de los costes directos sanitarios y el 38,5% del coste
total, mientras que el gasto farmacéutico supone el 24,2% de los cos-
tes directos sanitarios y el 12,8% del total®. De igual manera, en la mayo-
ria de los paises europeos, la partida mas importantes de los costes direc-
tos sanitarios asociados a la esquizofrenia recae en los costes de
hospitalizacion, que llega a ser del 74% en el Reino Unido, mientras
que los costes farmacéuticos son relativamente bajosl3*14’17.

Mis alla del gasto sanitario, la esquizofrenia es una enfermedad
que por su compleja sintomatologia puede ocasionar importantes
limitaciones en la autonomia de las personas que la padecen“*n. La
edad media a la que se diagnostica la enfermedad eleva las pérdidas
de productividad laboral. Asi, en el Reino Unido han llegado a repre-
sentar mas del 50 % de los costes totales’, en Italia estas pérdidas se
estimaron en un 38 % sobre el total de costes totales®, y en Espana
se estima que las pérdidas de productividad laboral que ocasionan las
enfermedades mentales estan cerca del 43 %%, La pérdida de autono-
mia que supone padecer esquizofrenia no afecta exclusivamente a los
enfermos, sino que el alcance de esta enfermedad llega también a su
entorno afectivo, bien a través de la prestacion de atencion y cuidado
personal, bien por la aparicién de problemas de salud de las personas
que prestan estos cuidados a los enfermos de esquizofrenia. Estos cui-
dados suelen incluir un grupo de actividades heterogéneas destina-
das principalmente a cubrir la falta de autonomia que la enfermedad
provoca. Esta dedicacion, asi como la pérdida de bienestar, suponen
un sacrificio o coste a la persona que los presta. Por lo general, estos
costes no son revelados, puesto que, al contrario de lo que ocurre con
el gasto sanitario, no existe una partida presupuestaria ligada a los
recursos empleados, de tal modo que en el campo de la sociologia se
les ha calificado de «costes invisibles»®. Légicamente, estos costes son
dificiles de identificar, medir y valorar. Sin embargo, no es menos cier-
to que contemplar los efectos de las enfermedades sin tenerlos en cuen-

ta supone una grave infravaloracion de su impacto. En el Reino Unido
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se ha llegado a estimar la pérdida de productividad de aquellos que
han de atender y/o cuidar a personas con diagnéstico de esquizofre-
nia en 32 millones de libras esterlinas. Con un escenario de valora-
cién conservador, la estimacion de los costes de estos cuidados ascien-
de a 615 millones de libras esterlinas®. En el caso de Italia, los costes
que origina atender la falta de autonomia personal en pacientes con
esquizofrenia suponen mas del 30% de los costes totales?®. En Espana,
se ha estimado que el cuidado de personas con pérdida de autonomia
personal a cargo de su entorno afectivo alcanza el 47% de los costes
totales de la enfermedad®.

El principal objetivo de este capitulo consiste en describir el perfil
de los cuidadores principales y las cargas que soportan, asi como ana-
lizar cuales son los principales determinantes de las horas de cuidado
prestadas. Asimismo, se valoraran, desde una perspectiva social, los
cuidados informales asociados a la pérdida en la autonomia personal

(dependencia) que ocasiona la esquizofrenia.

Cuidado informal y valoracion
del tiempo de cuidados

La definicion de cuidado informal no es sencilla ni obvia. Generalmente,
estos cuidados son un servicio de naturaleza heterogénea, que no tie-
ne un mercado definido y que es prestado por uno o mas miembros
del entorno social del demandante de dichos cuidados, quienes no son
profesionales. En relacion con el primer punto, conviene distinguir
entre dos tipos de actividades de apoyo realizadas por los cuidadores:
las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) y las actividades instru-
mentales de la vida diaria (AIVD). Las ABVD son el conjunto de acti-
vidades primarias de la persona, encaminadas a su autocuidado y
movilidad, que le dotan de autonomia e independencia elementales
y le permiten vivir sin precisar ayuda continua de otros. Entre otras
actividades se incluirian: comer, vestirse, banarse o ducharse, contro-

lar los esfinteres, usar el retrete a tiempo, trasladarse, etc. Las AIVD
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son aquellas que permiten a la persona adaptarse a su entorno y man-
tener una independencia en la comunidad. Incluirfan actividades tales
como: cocinar, cuidar la casa, realizar llamadas telefénicas, hacer la
compra, utilizar medios de transporte, controlar la medicacién, reali-
zar gestiones econdmicas, etc.

Como puede comprobarse, el conjunto de tareas concretas que rea-
liza la persona cuidadora puede ser muy diverso en su composicion,
asi como en su intensidad y en la duracion en el tiempo. Algunas tareas
son de naturaleza genéricamente asistencial y doméstica, mientras que
otras pueden considerarse mas especializadas. En sentido estricto, algu-
nas de las tareas sefialadas no son cuidados personales propiamente
dichos, sino tareas del hogar. La decisién de incluir o no dichas tareas
como parte de los cuidados puede depender de si las mismas eran ya
realizadas o no en las mismas condiciones de duracién e intensidad
por parte de la persona cuidadora. Por ejemplo, si la persona cuidado-
ra tiene que hacer la comida para la persona dependiente o realizar
tareas domésticas, la definicion de esta actividad como cuidado infor-
mal dependeria de si la misma era realizada de forma habitual o no
antes de que la persona cuidada padeciera la situacién de dependen-
cia. En el caso de otras actividades (ayuda para moverse, asearse, utili-
zar el bafio, etc.) no existird tal disyuntiva.

Otros elementos que se deben precisar en la definicién de los cui-
dados es la evolucion en la propia composicion de las tareas. Por ejem-
plo, puede ocurrir que la persona cuidadora y la persona con limita-
ciones en su autonomia no cohabiten en el mismo hogar. El tiempo
de desplazamiento de la persona cuidadora al hogar de la persona depen-
diente no seria un cuidado personal, pero si entraria dentro de la defi-
nicion de cuidado informal si estamos interesados en el estudio de la
carga que soporta la persona cuidadora y del coste de oportunidad de
su tiempo.

Otro aspecto que destacar es que la carga de cuidados informales
puede distribuirse entre mas de una persona. Entre las personas invo-
lucradas en el cuidado es conveniente identificar a aquella en concre-

to sobre la que descansa la mayor parte de la carga de cuidados (la per-
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sona cuidadora principal) y diferenciarla del resto de personas cuida-
doras. Logicamente, las relaciones familiares y sociales condicionan
mucho la decision del cuidador informal. Como mas adelante vere-
mos, la persona cuidadora principal suele pertenecer al entorno fami-
liar de la persona con discapacidad y compartir el hogar con €l (con-
yuge) o tener una relacién familiar directa (hijo/hija).

Finalmente, hemos sefialado que las personas cuidadoras informa-
les no son profesionales. En principio, la percepcion de una compen-
sacién econdmica por su tiempo de cuidado no excluye directamente
la posibilidad de considerar un cuidado como informal si la persona
cuidadora no estuviera dispuesta a cuidar a otra persona (desconocida
para ella) por esa remuneracion. La clave estd en la vinculacion fami-
liar o social con la persona con limitaciones en su autonomia como
hecho determinante para que la persona cuidadora informal acepte
realizar esa tarea. Cuando la persona cuidadora acepta cuidar a un des-
conocido, incluso de forma gratuita, no estamos ante un cuidador infor-
mal, sino ante un voluntario. Si percibe una remuneracion de la que
vive, es un cuidador profesional.

En la valoracién de los cuidados informales se debe distinguir entre
el valor del tiempo de los cuidadores informales y otros costes deriva-
dos del cuidado, como la adaptacion de una vivienda o la adquisicion
de materiales sociosanitarios (sillas de ruedas, andadores, camas arti-
culadas, teléfonos especiales, etc.), elementos habituales en enferme-
dades discapacitantes. Aun siendo todos ellos relevantes, al valorar los
cuidados informales nos centraremos exclusivamente en la valora-
cién del tiempo empleado por las personas cuidadoras en atender la
falta de autonomia de las personas cuidadas. Para ello, primero habra
que identificar y estimar la cantidad del tiempo dedicado a cada una
de las tareas que llevan a cabo las personas cuidadoras informales y
resolver el problema que plantea la valoracion monetaria de las horas
de cuidado calculadas.

Para valorar monetariamente las horas de cuidado hay que impu-
tar lo que los economistas denominamos un precio sombra. Es decir,

tratar de estimar un umbral minimo del valor de una actividad que
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no se proporciona en un mercado y, por tanto, para la cual descono-
cemos su precio real. La valoraciéon del tiempo se puede llevar a cabo
empleando diferentes métodos?. El método del coste de oportunidad impu-
ta a las horas de cuidado el valor de la mejor alternativa a la que renun-
cia el cuidador. Por tanto, se esta realizando una valoracién del tiem-
po como el input que utilizamos en otras actividades a las que estamos
renunciando. Cuando el tiempo al que se renuncia es tiempo de tra-
bajo remunerado, el valor de esas horas lo obtendriamos en el mercado.
En cambio, cuando se trata de trabajo no remunerado (doméstico) o
de tiempo de ocio, deberfamos estimar otros dos precios sombra dife-
renciados. Por su parte, el método del coste de reemplazo o sustitucién toma
también como referencia un valor de mercado, pero en esta ocasién
afrontamos la valoracién del tiempo en su calidad de un output. Es decir,
valoramos los servicios prestados por la persona cuidadora informal
teniendo en cuenta que si ésta no prestara sus servicios, habria que
sustituir su presencia por la de otra persona que pudiera prestarlos.
Asi, nos planteamos la cuestién de cudnto costaria asumir dicha susti-
tucion contratando a un cuidador profesional. En tercer lugar, conta-
riamos con los métodos de valoracidn contingente, entre los cuales la técnica
de preferencia declarada es la mas utilizada. En este caso, se trata de
simular un mercado hipotético mediante encuestas a los cuidadores
reales o potenciales. El objetivo del cuestionario es presentar un esce-
nario creible para las personas encuestadas, de tal manera que revelen
su disposicic’)n a pagar o su disposicién a aceptar o ser compensados
por laimplementacién (o por la retirada) de un programa que influya
sobre el nimero de horas de cuidados prestados o bien sobre alguna
de las tareas que componen dichos cuidados. Como el lector puede
suponer, el planteamiento de los tres métodos sefialados difiere en
cuanto a la consideracion del tiempo y, por tanto, conducen a valora-
ciones diferentes, presentando cada uno de ellos fortalezas y retos meto-
doldgicos diferentes. En la literatura cientifica se utilizan los tres, y su
eleccion depende del problema estudiado y de la fuente de datos ana-

lizada.
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Las personas que padecen esquizofrenia
y las personas cuidadoras informales

Los datos que se muestran a continuacion estan basados en un analisis
de la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD-08) realizada por el Instituto Nacional de
Estadistica entre noviembre de 2007 y febrero de 2008 en 96075 vivien-
das. Entre las variables incluidas en la EDAD figuran caracteristicas
personales de las personas con discapacidad (incluyendo si reciben
cuidados personales y, en caso afirmativo, el tiempo de cuidado reci-
bido), caracteristicas de las personas cuidadoras (cuando se identifi-
can) y caracteristicas del entorno.

La EDAD 2008 identificé a 442 personas que habian sido diagnosti-
cadas de esquizofrenia y presentaban algtn tipo de discapacidad en
Espana. Entre las personas que recibfan cuidados informales, un 55,77%
eran varones y un 44,23 % mujeres. La edad media de estas personas se
situaba en 51,49 afios. Por tramos de edad, un 73,08 % de las personas
se encontraba por debajo de los 65 afios, un 10,77% en el tramo de edad
que vade 65 a 74 anos, un 11,92% en el tramo de edad de 75 a 84 afios y
un 4,23% tenia 85 afios o mas. Cerca de un 58,08% de las personas esta-
ban solteras, un 24,23 % casadas, un 11,54% eran viudas y un 6,15% sepa-
radas o divorciadas. Su nivel de estudios es medio-bajo, con un 10,20%
de las personas que no saben leer ni escribir, un 27,84% con estudios
primarios inacabados y un 29,80 % con estudios primarios. En cuanto
a su situacion laboral, la mayor parte de las personas con esquizofre-
nia no trabajaba, y el 45,31 7% recibifa una pension contributiva de jubi-
lacion o de incapacidad permanente y un 23,44 % algtn otro tipo de
pension. Tan solo un 3,52% de las personas estaban trabajando y otro
3,52% buscando empleo (en paro). Las caracteristicas de las personas
con esquizofrenia y que recibian cuidados informales aparecen en la
primera columna de la tabla 1.

En la EDAD 2008 existe un bloque de preguntas dirigidas a revelar
las dificultades o limitaciones para realizar las actividades de la vida

diaria. Estas preguntas se refieren a dificultades o limitaciones que cum-
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Tabla 1. Caracteristicas de los pacientes que reciben cuidados informales

y sus cuidadores

Personas Personas cuidadoras
con cuidadores informales
informales principales
Porcentaje o media Porcentaje o media

(XDE) (£DE)
Edad 51,49 (£19,12) 57,23 (£14,33)
Sexo
Hombres 55,77% 25,78 %
Mujeres 44,23% 74,22%
Estado civil
Casado/vive en pareja 24.23% 62,50%
Soltero 58,08 % 14,84 %
Viudo 11,54% 17,19%
Separado/divorciado 6,15% 5,47%
Nivel de estudios
No sabe leer ni escribir 10,20 % 3,94%
Primarios incompletos 27,84% 26,77%
Primarios o equivalentes 29,80 % 31,10%
Secundarios de primera etapa 14,90 % 12,20%
Bachillerato 7,84% 9,84%
Formacién profesional de grado
medio 353% 4,33%
Formaci6n profesional de grado
superior 1,96 % 4,33%
Universitarios o equivalentes 3,92% 7,48 %
Situacion laboral
Trabajando 352% 23.95%
En desempleo 352% 6,72%
Pension contributiva de jubilacién
o incapacidad permanente 45,31% 30,25%
Percibiendo otro tipo de pensién 23,44% 6,30%
Incapacitado para trabajar 12,89 % 0,42%
Estudiante 0,78% 1,68%
Labores del hogar 5,47% 28,99 %
Trabajos sociales o actividades
benéficas sin remuneracion 0,39% 0,00 %
Otra situacion 4,69% 1,68%

DE: desviacion estandar.
Fuente: Elaboracién propia a partir de los datos disponibles en la EDAD 2008.
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plan dos requisitos: a) que han durado o se prevé que duren mas de
un afio (por ejemplo, quedarian descartados pequefios accidentes como
lesiones menores superadas en meses), y b) que el origen de la limita-
cién o dificultad sea un problema de salud o discapacidad. Un 7,77% de
las personas con esquizofrenia presentaba alguna discapacidad en la
dimension de audicion, un 9,2 % en la de visién, un 73,8% en la de rela-
ciones personales, un 64,6 % en la de aprendizaje, un 57,3% en la de
comunicacion, un 83,5% en la de autocuidado, un 78,10% en la de tareas
domésticas y un 56,90% en la de movilidad (fig. 1). Asi pues, de las per-
sonas que padecen esquizofrenia y presentan algtn tipo de discapaci-
dad, las mas frecuentes son las referidas a problemas para realizar
tareas de autocuidado, tareas relacionadas con actividades domésti-
cas, tareas del ambito de las interacciones y relaciones personales, y

tareas de aprendizaje.

Figura 1. Tipo de discapacidad sufrido por las personas con esquizofrenia

Vision [T 9.23%

Audicion [ 7.69%

Comunicacion 57,31%

Aprendizaje ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 6‘3&,62%
Movilidad : : : ‘ ‘ 5:6,92%:
Autocuidado j j j j j j j : 83,%46%
Vida doméstica | | : : : : : 378.08730

Interacciones y relaciones 73L85% :

interpersonales ; ; ; ; ; ; !

0,00 10,00 20,00 30,00 40,00 50,00 60,00 70,00 80,00 90,00
%

Fuente: Elaboracion propia a partir de EDAD 2008.
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Discapacidad y dependencia no son conceptos sinénimos, aunque
estan estrechamente ligados. En la EDAD 2008, discapacidad se define
como «toda limitacion importante para realizar las actividades de la
vida diaria que haya durado o se prevea que vaya a durar mas de un
ano y tenga su origen en una deficiencia. Se considera que una perso-
na tiene una discapacidad aunque la tenga superada con el uso de ayu-
das técnicas externas o con la ayuda o supervisién de otra persona
(exceptuando el caso de utilizar gafas o lentillas)». En cambio, la defi-
nicién oficial del concepto de dependencia podemos buscarla en el
Consejo de Europa, que la define como «la necesidad de ayuda o asis-
tencia importante para las actividades de la vida cotidiana» y como
«un estado en el que se encuentran las personas que, por razones liga-
das a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual,
tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar
los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referi-
dos al cuidado personal»‘w. Por tanto, una persona con discapacidad
no es una persona dependiente, pero un mayor niimero de discapaci-
dades y una mayor gravedad o intensidad de las mismas puede crear
la necesidad de ayuda o asistencia para las actividades de la vida coti-
dianay, por tanto, en ese caso si hablariamos de dependencia.

Para clasificar a las personas con limitaciones en su autonomia por
nivel de importancia, se ha realizado una aproximacién entre el bare-
mo oficial espanol de valoracion de la dependencia vigente en el ano
2008 y las preguntas contenidas en la EDAD 20083, Segtin esta estima-
cién, en el aflo 2008 un 36,15% de las personas con esquizofrenia y que
padecian alguna discapacidad no serian declaradas dependientes con-
forme al baremo oficial de valoracién. Un 17,31 % presentaria depen-
dencia moderada, un 8,46 % presentaria dependencia severa y un
38,08 % serfan considerados grandes dependientes. Siguiendo este ana-
lisis, en la tabla 2 figuran los resultados de aplicar este baremo a las
personas que reciben cuidados informales.

Pasando ya a las personas que prestan cuidados informales a personas
que padecen esquizofrenia, las personas cuidadoras principales totales
ascienden, segtin la EDAD 2008, a 260 (22 no corresidentes y 238 corre-

15
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Tabla 2. Grado de dependencia de las personas con esquizofrenia que reciben

cuidados informales.

Grado de dependencia Porcentaje de personas con esquizofrenia
Sin grado reconocible 36,15%
Dependencia moderada 17,31%
Dependencia severa 8,46 %
Gran dependencia 38,08 %

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

sidentes). Un 26 % eran varones y un 74 % mujeres. La edad media de
estas personas se situaba en los 57 afios. Por tramos de edad, un 64,84%
de las personas se encontraba por debajo de los 65 afos, un 22,66% en
el tramo de edad que va de 65 a74 afios, un 11,33% en el tramo de edad
de 75a 84 aftos y un 1,17% tenia 85 anos o mas. Un 62,50% de las per-
sonas estaban casadas, un 14,84% solteras, un 17,19% eran viudas y un
5,47 % separadas o divorciadas. Su nivel de estudios es medio-bajo, con
un 3,94% de las personas que no saben leer ni escribir, un 26,77 %
con estudios primarios inacabados y un 31,10% con estudios prima-
rios. En cuanto a su situacion laboral, un 23,95% de las personas cui-
dadoras simultaneaban sus tareas de apoyo con un trabajo remunera-
do. Un 6,72 % buscaba empleo (en paro). Un 30,25% recibia una pension
contributiva de jubilacién o de incapacidad permanente y un 6,30%
algtin otro tipo de pension. Las caracteristicas de las personas cuida-
doras aparecen en la segunda columna de la tabla 1.

Las personas cuidadoras declaraban como tareas principales (cada
cuidador podia citar hasta cinco tareas principales) las siguientes: el
60,92% controlar la medicacion, el 47,06% preparar comidas, el 36,13%
hacer compras, el 35,717% vestir o desvestir al enfermo, el 35,29 % banar-
le o ducharle, el 34,03% asearle o arreglarle, el 33,61% ayudarle a ir al
médico, el 26,89 % hacer gestiones, el 24,37 % administrar el dinero, el
18,91% ayudarle a salir a la calle o a desplazarse por ella, el 13,45% dar-
le de comer, el 8,82 % cambiar pafales por incontinencia urinaria, el

7,98 % ayudarle a subir o bajar escaleras, el 7,56 % acostarle o levantarle
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de la cama, el 7,14% ayudarle a utilizar el teléfono, el 7,147% apoyo para
utilizar el transporte puablico, 6,30 % ayuda para andar o desplazarse
por la casa, el 5,04% ayuda para utilizar el servicio o bafio a tiempo, el
3,36 % abrocharle los zapatos y el 3,36 % cambiar panales por inconti-
nencia fecal. E1 8,46 % de las personas cuidadoras no contestaban a esta
pregunta. No obstante, existen importantes diferencias en el tipo de
cuidados prestados en funcién del grado de dependencia de la perso-
na que padece esquizofrenia. En el caso de cuidar a personas no depen-
dientes (de acuerdo a la aproximacién que realizamos al baremo de
valoracion de la dependencia), las personas cuidadoras principales se
dedicaban principalmente a apoyar actividades instrumentales de la
vida diaria: tareas de control de la medicacion, preparar comidas, hacer
compras, ir al médico, hacer gestiones, administrar el dinero y salir a
la calle o desplazarse por ella. Ello también ocurre en el caso de cui-
dar a personas con dependencia moderada. En este caso, las personas
cuidadoras principales se dedicaban principalmente a hacer compras,
vestir o desvestir al enfermo, bafiarle o ducharle, asearle o arreglarle y
salir a la calle o desplazarse por ella. Por el contrario, a medida que
avanzamos en grado de gravedad, las tareas de apoyo se centran mas
en actividades basicas de la vida diaria. En el caso de cuidar a personas
con dependencia severa, las personas cuidadoras principales se dedica-
ban principalmente a las tareas de hacer compras, vestir o desvestir al
enfermo, banarle o ducharle, asearle o arreglarle y darle de comer. En
el caso de cuidar a personas con gran dependencia, las personas cuida-
doras principales se dedicaban principalmente a las tareas de control
de medicacion, vestir o desvestir al enfermo, bafiarle o ducharle, ase-
arle o arreglarle, administrar el dinero y comer.

Por otra parte, es importante sefialar que las personas cuidadoras infor-
males principales prestan un nimero considerable de horas de cuidado.
Como consecuencia, muchas de ellas soportan una importante carga:
el 46,92 % considera que su salud se ha deteriorado, el 55,77 % afirma
sentirse cansado y un 39,23% deprimido; un 26,89 % de las personas
cuidadoras no puede trabajar fuera de casa debido a las exigencias de

los cuidados prestados, un 12,61 % senala que ha tenido que dejar de
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trabajar, un 16,81% considera que su vida profesional se ha resentido y
un 27,47% afirma que tiene problemas econémicos a consecuencia de
tener que ayudar a las personas que cuidan (fig. 2). Asimismo, 6 de cada
10 personas cuidadoras considera que se ha reducido considerablemente
su tiempo de ocio y, en concreto, el 50,42% declara no poder disfrutar
de unas vacaciones, un 9,24% de las personas cuidadoras tiene conflic-
tos con su pareja derivados de tener que ayudar a las personas que cui-
dan y 4 de cada 10 personas cuidadoras no disponen de tiempo para

cuidar de si mismas.

Figura 2. Problemas de salud de las personas cuidadoras por nivel
de dependencia de la persona cuidada

[T 4,96%
NC 8,89%
23,40%
o 9,09%
Ninguno 8,89%
25,53%
o 12,40%
Otros problemas 6,67%
9,57%
52,07%
Se siente deprimido/a 37,78%
23,40%
71,90%
Se encuentra cansado/a 55,56%
35,11%
Ha tenido que ponerse ey 22,31%
en tratamiento para 20,00%
poder llevar la situacion 18,09%
63,64%
Deterioro de salud 44,44%
26,60%
O Dependencia severa/gran dependencia O Dependencia moderada

O Sin grado reconocible

Fuente: Elaboracion propia a partir de EDAD 2008.
NC: no contesta.
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La frecuencia de problemas en cuidadores aumenta claramente con
el grado de dependencia de la persona cuidada. Asi, las personas cui-
dadoras que indicaban que habian notado un deterioro de su salud en
el caso de cuidar a personas no dependientes (de acuerdo a la aproxi-
macion que realizamos al baremo de valoracién de la dependencia)
ascendia a un 26,60 %. Esta cifra aumentaba hasta el 44,44 % cuando la
persona cuidadora atendia a una persona con dependencia moderada
y aun 63,64% cuando atendia a una persona con una dependencia seve-
ra o a un gran dependiente. Esta misma tendencia puede observarse
cuando la pregunta se centraba en si la persona cuidadora habia teni-
do que ponerse en tratamiento para poder llevar la situacién y ensi la
persona cuidadora se sentia cansada o se sentia deprimida.

En la dimensién de problemas profesionales se observa que a mayor
grado de dependencia, mayor porcentaje de personas que presentan
problemas de este tipo. Las personas cuidadoras que indicaban que
no presentaban ningtn problema, principalmente se dedicaban a cui-
dar a personas no dependientes o dependientes moderadas (fig. 3).

En tercer lugar, en la dimensién de problemas de ocio, tiempo libre
o vida familiar, un 45% de las personas cuidadoras han tenido que redu-
cir su tiempo de ocio cuando la persona cuidada se encontraba en la
categoria de no dependiente. Esta cifra aumentaba hasta el 67,44% cuan-
do la persona cuidadora atendia a una persona dependiente modera-
dayaun73,04% cuando atendia a una persona con una dependencia
severa o gran dependiente. Asimismo, entre otras muchas respuestas
de interés, resulta significativo que cuando la persona atendida se encon-
traba en la categoria de no dependiente, un 23,75% de las personas cui-
dadoras respondian no disponer de tiempo para cuidar de si mismas,
porcentaje que asciende al 27,91 % cuando la persona cuidada estaba
en la categoria de dependiente moderada y a un 52,17% cuando la per-
sona cuidadora atendia a una persona con una dependencia severa o a
un gran dependiente (fig. 4).

Otro aspecto fundamental y, sin duda relacionado con el anterior,
es el nimero de horas de cuidado que las personas cuidadoras pres-

tan. Para realizar dicha estimacion, hemos decidido acotar en el andli-
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Figura 3. Problemas profesionales de las personas cuidadoras por nivel

de dependencia de la persona cuidada
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[ 465%
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[T 14,78%
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17,50%
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Fuente: Elaboracion propia a partir de EDAD 2008.

NC: no contesta.

sis en 16 horas de cuidados diarias el nGmero maximo de horas que

por término medio reciben las personas que presentan discapacida-

des. Es decir, en aquellos casos en los que las respuestas de las perso-

nas cuidadoras indicaban que el nimero de horas de cuidados diarios

superaba las 16 horas (18 horas, 20 horas, 22 horas, 24 horas), se conta-

bilizan sélo 16 horas diarias como niimero maximo de horas de cuida-
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Figura 4. Problemas de ocio, tiempo libre o vida familiar de las personas

cuidadoras por nivel de dependencia de la persona cuidada
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Fuente: Elaboracion propia a partir de EDAD 2008.
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do prestados diarios. Esta es una aproximacién conservadora que nos
reflejard el namero de horas que como minimo prestan las 260 perso-
nas identificadas como cuidadoras principales. Aunque en principio se
puede argumentar que ello puede suponer una infraestimacién de las
horas de cuidados, no parece razonable imputar 24 horas diarias de
cuidados, toda vez que la persona cuidadora puede realizar varias tareas
o actividades a un tiempo («produccién conjunta») y que se debe con-
siderar un tiempo de descanso para la persona cuidadora. Asi, un 26,58%
de las personas cuidadoras informales principales dedicaba 5 horas o
menos al dia a prestar los cuidados personales referidos, un 19,83 %
prestaba entre 6 y 10 horas, un 12,66 % prestaba entre 11y 15 horas dia-
rias y un 40,93 % prestaba 16 horas diarias o mas de cuidados. Asimismo,
entre las personas cuidadoras principales que identifica la encuesta,
un 0,84% dedicaba de 2 a 3 dfas semanales, por término medio, un 1,68%
de 4 a 5 dias semanales y un 97,48% dedicaba de 6 a 7 dfas a la semana a
la prestacion de dichos cuidados informales.

Por tanto, las personas cuidadoras, en términos generales, asumen
una fuerte carga en cuanto al ndmero de horas que deben prestar.
Asimismo, es interesante conocer la relacion entre el nimero de horas
de cuidados prestados y el grado de dependencia de la persona cuida-
da. Para tal efecto, se implement6 un analisis estadistico cuyo objeto
fue estimar el efecto marginal sobre las horas de cuidados informales
que representaria incrementar en un grado el nivel de dependen-
cia®*¥, Es decir, partiendo de un persona que padece esquizofrenia,
con discapacidad pero sin que ésta le suponga un reconocimiento de
grado de dependencia de acuerdo con el baremo oficial vigente en Espana
en el afio 2008 (categoria no dependiente), se trata de estimar cuantas
horas de cuidado informal adicionales recibiria en caso de pasar a un
grado de dependencia moderado, importante o a un estado de gran
dependiente. Los resultados de los analisis estadisticos subrayan la impor-
tancia del grado de dependencia a la hora de explicar diferencias en
tiempo de cuidado prestado.

En el caso de los modelos donde se acoto el numero de horas dia-

rias de cuidado a un maximo de 16, los resultados indican que frente a
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la categoria de referencia (cuidados informales prestados por parte de
un cuidador principal a una persona que seria declarada como no depen-
diente, de acuerdo con el baremo oficial vigente en el afio 2008), una
persona cuidadora informal principal de una persona en situacioén de
dependencia moderada, prestaria entre 5y 10 horas de cuidado mds a
la semana (diferencia de medias estadisticamente no significativa). Una
persona cuidadora informal principal de una persona en situacion de
dependencia severa o gran dependencia prestaria entre 13,6 y 17,2 horas
de cuidado mds a la semana (diferencias estadisticamente significa-
tivas).

En el caso de los modelos donde no se acot6 el nimero maximo
de horas diarias de cuidado, los resultados indican que frente a la cate-
goria de referencia (cuidados informales prestados por parte de un
cuidador principal a una persona que seria declarada como no depen-
diente, de acuerdo con el baremo oficial vigente en el afio 2008), una
persona cuidadora informal principal de una persona en situacion de
dependencia moderada, prestaria entre 6 y 15 horas de cuidado mds a
la semana (diferencia de medias estadisticamente no significativa).
Una persona cuidadora informal principal de una persona en situa-
cién de dependencia severa o gran dependencia prestaria entre 18 y
24 horas de cuidado mds a la semana (diferencias estadisticamente
significativas).

La Gltima parte del andlisis consiste en valorar monetariamente las
horas de cuidado observadas. Para ello, dadas las caracteristicas de la
EDAD 2008, es aconsejable emplear el método del coste de reemplazo o sustitu-
cidn, comentado en el segundo apartado del capitulo. Para ello, vamos
a emplear dos escenarios de valoracién. En el primer escenario valo-
ramos las horas de cuidado empleando el valor medio de la hora de
servicio publico de ayuda a domicilio en Espafia de las tres comunida-
des auténomas que menor valor refieren: Extremadura, Cantabria y
Galicia (datos referidos en el Informe de las Personas Mayores 2008
editado por el IMSERS()36). El valor empleado es de 7,67 € la hora. En
el segundo escenario se emplea el valor medio referido por el total de

las comunidades autonomas, es decir, una media nacional. Dicho valor
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se cifra en 12,71 € por hora de cuidado. De este modo, una persona
cuidadora informal presta, en media, 3656 horas de cuidado anuales(1),
las cuales, traducidas a cifras monetarias nos dan un valor medio por
persona de 28041 € (escenario 1) y de 46468 € (escenario 2). Las per-
sonas cuidadoras principales se ocupan del 93,4% de las horas de cui-
dado segtin las estimaciones de la EDAD 2008 para el caso de personas
con esquizofrenia. Por tanto, la valoracion del tiempo de las personas
cuidadoras principales (3544 horas anuales) ascenderia a entre 27180 €
(escenario 1) y 45041 € (escenario 2). Por tanto, estas cifras nos apro-
ximan el coste de reemplazar las horas de cuidado informal por horas

de un cuidado de atencion a domicilio profesional.

Conclusiones

El analisis realizado nos indica que, pese a acotar la duracién de las
horas de cuidado informal recibido por personas que padecen esqui-
zofrenia, el nimero de horas de cuidado informal anual prestado es
de una gran magnitud (del orden de 3660 horas de cuidado). Cualquier
traduccion a cifras monetarias de esta gran cantidad de horas, por muy
modesto que fuera el valor asignado a la hora de cuidado darfa como
resultado una cantidad monetaria muy elevada. En nuestro caso, al
optar por aproximar la valoracién de las horas de cuidados informa-
les a su sustitucion por parte de trabajadores de los servicios sociales
publicos obtenemos valoraciones monetarias que oscilan entre los
28041 € (escenario 1) y los 46468 € (escenario 2). Dichas cifras pueden
interpretarse como el valor social minimo que los cuidadores infor-
males estarian aportando con sus servicios. O, alternativamente, el
coste de los servicios sociales que habria que movilizar si no contara-

mos con el apoyo informal.

(1) Esta cifra estd calculada acotando en 16 el nimero maximo de horas de cuidado

prestadas a diario.
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Obviamente, existen otras posibilidades de sustitucién que no hemos
considerado, como seria el trasladar a personas que requieren mas de
un namero determinado de horas de su domicilio a una residencia.
Ello podria resultar mas barato que la sustitucion por servicios sociales
formales a domicilio. Sin embargo, también podria suponer variacio-
nes no deseadas en el bienestar individual de las personas cuidadas,
cuyo analisis trasciende el objeto de este estudio y, sin embargo, con-
viene recordar.

Hay que comentar algunas limitaciones del trabajo. Aunque la EDAD
2008 es una excelente encuesta que proporciona una muy rica infor-
macién sobre las discapacidades soportadas por las personas que pade-
cen esquizofrenia, proporciona datos de corte transversal y no longi-
tudinal. Ello es relevante, por ejemplo, para el estudio de las necesidades
de cuidados de una misma persona en distintos momentos del tiem-
po. Asimismo, dado que no es posible establecer relaciones causales
entre las enfermedades padecidas y el nimero de horas de cuidado,
no es posible afirmar que las cifras de nimero de horas estimadas de
cuidado tengan su causa exclusivamente en la esquizofrenia, y pue-
den existir otras enfermedades (casos de comorbilidad) que influyan
en las horas de cuidado recibidas. Por tanto, es mas correcto afirmar
que se han estimado los cuidados informales prestados a personas que
padecen esquizofrenia que indicar que se han estimado los cuidados
informales causados por la esquizofrenia. Y este es un matiz impor-
tante. Asimismo, se debe resefiar que en los escenarios empleados en
las estimaciones, el valor de la hora de cuidado se aproxima mediante
el método de coste de sustitucion asignando un valor Gnico a la hora
de cuidado en cada escenario. Otra posibilidad habria sido asignar un
valor diferenciado en funcién de la tarea realizada por la persona cui-
dadora. Ello no fue posible, sin embargo, dado que aunque la EDAD
2008 indica distintas tareas principales realizadas por parte de las per-
sonas cuidadoras, no detalla el tiempo dedicado a cada una de las mis-
mas. También habria sido interesante profundizar en cuestiones meto-
dolégicas, como serian la comparacién de diferentes métodos de

valoracion (coste de sustitucién frente a coste de oportunidad frente
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avaloracién contingente) o incluso la comparacién de diferentes enfo-
ques en el calculo de hora de cuidado (método del diario frente a método
del recuerdo frente a pregunta directa), si bien ello no se puede reali-
zar a partir de la informacién contenida en la EDAD 2008.

Los resultados mostrados sugieren que cualquier programa, estra-
tegia o politica de promocion de la salud y atencién a personas con
limitaciones en su autonomia no puede pasar por alto la importancia
que tiene la red de apoyo afectivo (fundamentalmente familiar, pero
no exclusivamente) en Espafia, ya que en caso contrario tropezaria
constantemente con ineficiencias e inequidades que erosionaria el bien-
estar de los ciudadanos.

Por tanto, de los resultados obtenidos se deriva claramente que el
abordaje integral de los cuidados de las personas que padecen esquizo-
frenia exige incluir el papel y la atencién al cuidador principal de dichas
personas y reconocer el papel cumplido por las personas cuidadoras.
En otros trabajos ya se han sugerido diferentes actuaciones en este sen-
tido”.

Por otra parte, los decisores puablicos, pero también los privados,
deben cobrar conciencia de que la sobrecarga que soportan las perso-
nas cuidadoras genera una serie de problemas en su salud, en su vida
profesional y en su tiempo de ocio y de vida familiar. Desarrollar estra-
tegias que traten de mitigar dichos problemas permitiria proteger la
red de apoyo informal, lo cual redundaria en mejoras del bienestar
tanto de las personas cuidadoras como probablemente de las personas
cuidadas y facilitaria la coordinacién de los servicios sanitarios, socia-

les y familiares.
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