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Resumen: El estudio descriptivo, prospectivo y transversal, tiene como
objetivo general: Identificar cuales son los cambios que se producen en la ca-
lidad de vida de las familias con un miembro esquizofrénico, cuando un familiar
asiste al grupo A.C.A.P.E.F. Cérdoba.

Para ello se implementaron entrevistas estructuradas, aplicadas a los
familiares asistentes a las reuniones de la institucion.

Las principales conclusiones que se extrajeron son: los familiares que
con-curren a las reuniones con mayor asiduidad son los padres, lo hicieron 5 o
mas veces y conviven con el enfermo en casi la totalidad de los casos. Los
cambios mas significativos fueron observados en la convivencia y en las
relaciones familiares, en la comprension entre los miembros de la familia, en la
tolerancia entre familiares y el enfermo y en manejo de la enfermedad.

Las autoras proponen la Psicoeducacién como estrategia a aplicar en
esta agrupacion de auto-ayuda, para lograr incrementar la calidad de vida de
los fa-miliares asistentes a sus reuniones.
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“ EL CRECIMIENTO SOLO SE PRODUCE CUANDO EMPIEZA EL VIAJE.

NI SIQUIERA ES NECESARIO QUE SE TENGA EXITO.

TAL VEZ TODO LO QUE HAGA FALTA

SEAN LAS AGALLAS PARA TRATAR DE CAMBIAR.

SUPERAR EL MIEDO QUE SUSCITA TRATAR DE CAMBIAR,

PUEDE SER SUFICIENTE.”

Carl A. Whitaker

INTRODUCCION




Nuestro interés por realizar esta investigacion surgié a partir de una in-
quietud personal sobre la problematica de la esquizofrenia.

Comenzamos a interiorizarnos en el tema revisando la bibliografia exis-
tente y consultando con varios profesionales idoneos en la materia. Todos
coincidian en que el tema que queriamos estudiar era complejo.

Sin embargo, estos comentarios mas que desalentarnos aumentaban
nuestro interés e interrogantes que abarcaban desde la etiologia de la
enferme-dad, pasando por los tipos de tratamiento hasta la posibilidad de una
cura.

Nos encontrdbamos en medio de una marafna de conceptos y teorias que
no lograbamos ordenar cuando, por una publicaciéon en el diario La Voz del
Interior nos enteramos de la existencia de la Asociacion Argentina de Ayuda a
la Persona que padece Esquizofrenia y su Familia (A.P.E.F.) con sede en
Buenos Aires.

Nos comunicamos con esta Asociacién y nos informaron que habia una
sede en Cordoba. Nos contactamos con los mismos y desde un primer mo-
mento contamos con su total aprobacion.

Este encuentro nos dio una dimensién que no habiamos tenido en cuenta
hasta ese momento. Sabemos que el encuentro no fue casual, ya que desde
un principio nuestra mirada estaba dirigida a la familia.

A partir de ese momento comenzamos a asistir ininterrumpidamente a las
reuniones y fuimos descubriendo, a través de los comentarios experienciales
de los familiares una nueva visidbn mas humana y real de la enfermedad.

Por este camino, llegamos a delimitar nuestra problematica: identificar
cuales son los cambios que se producen en la calidad de vida de una familia
con un miembro esquizofrénico cuando un familiar asiste al grupo A.C.A.P.E.F.
(Asociacion Cordobesa de Ayuda a la Persona que padece Esquizofrenia y su
Familia).

El presente estudio incluye un Marco Referencial donde explicamos que
es la agrupacion A.C.A.P.E.F., su informacion, funcionamiento, organizacion y



las concepciones teoricas que sostiene con respecto a la enfermedad, el tra-
tamiento y el manejo de la enfermedad.

Asimismo desarrollamos un Marco Teédrico donde explicamos que consi-
deramos por calidad de vida, como asi también algunos postulados de la
Teoria Sistémica, pilar de nuestro estudio.

Queremos destacar que tuvimos en cuenta las investigaciones de Mara
Selvini Palazzoli y colaboradores asi como los aportes de la Teoria de la
Comunicacién Humana de Watzlawick, pero debido a que pretendemos que el
presente trabajo le sea de utilidad a la agrupacién, nos manejaremos con la
concepcidén de esquizofrenia que sostiene A.C.A.P.E.F..

En el disefio metodolégico se describen las caracteristicas del tipo de
estudio llevado a cabo. También anexamos el modelo del cuestionario a través
del cual recolectamos los datos que fueron clasificados y ordenados en una
tabla maestra.

Analizando estos datos, arribamos a conclusiones y proponemos la
Psico-educacion como modelo integrador en el tratamiento de la esquizofrenia,

expli-citado en un Marco Tedrico Resolutivo.



MARCO

REFERENCIAL.



MARCO REFERENCIAL

Hasta la década del 70’ de este siglo, la existencia de la familia
transcurria sin tener un lugar de encuentro, de permanencia, de comunicacién
y aprendizaje, de cooperacién solidaria, en referencia a sus problemas
cotidianos y concretos, en el convivir con la discapacidad de alguno de sus
miembros.

Es en esa década cuando los fundadores de estos movimientos ayudaron
a miles de familias a salir del aislamiento, la desesperacion y el estigma que
convive con las discapacidades.

Cada organizacion familiar de auto-ayuda y autogestidon, nacié y crecio
desarrollando su identidad especifica, moldeada por el amor, el respeto y la
accion por todos los que sufren el impacto de lo inesperado, del dolor de un
diagnéstico y de experiencias similares. El rol de los movimientos familiares, es
luchar por el cuidado de sus familiares, proveer informacién y propender al
didlogo y al aprendizaje.

La familia que sabe que es parte de una red, obtiene fuerzas de este co-
nocimiento. Esto les da fortaleza para accionar, para abrir puertas o por lo me-
nos introducir una atmésfera diferente en su interior.

Las familias reconocen que muchas veces no tienen posibilidades como
corresponde para cuidar a sus enfermos, que necesitan informacion, tratamien-
to efectivo, consejos practicos, ayuda y alivio a su carga, para desarrollar un
vinculo 6ptimo con su familiar, que necesita cuidados especiales.

Los grupos ingleses y americanos de investigacion, reunidos bajo la eti-
queta de orientacion Psicoeducativa se fijaron los siguientes objetivos:

1) Favorecer la exposicion de los problemas e implicaciones que la
enfermedad tiene en la familia; compartir con pares las experiencias
comunes.

2) Exponer y compartir los sentimientos de vergienza, dolor, bronca, y llegar a
disminuir los elementos de tension.

3) Aprender y ensefar a resolver situaciones dificiles y encontrar salidas alter-

nativas, a partir de la experiencia del grupo y la cooperacion.



4) Ayudar a enfrentarse con los problemas de la vida cotidiana; mejorando la
convivencia.

5) Lograr que cada uno canalice sus energias en direccion mas operativa.

6) Analizar los problemas dentro de objetivos posibles y factibles.

7) Reconocer y reforzar las fuerzas de las familias.

)
)
)
8) Funcionar como soporte de la interaccion y de la interdependencia familiar.
9) Asistir a la mejoria de la calidad de vida del equipo y su familia.

0

10) Incrementar relaciones de ayuda mutua entre los que participan en el
grupo.

11) Proveer un ambiente de clima calido y de tiempo suficiente para expresar
las emociones.

12) Fomentar el funcionamiento independiente de los grupos.

13) Lograr la educacién familiar permanente y necesaria para la dificil tarea de
trabajar problemas emocionales, que son inevitables para quienes conviven
con un ser querido que padece esquizofrenia.

La Asociacion Argentina de Ayuda a la Persona que padece de Esquizo-
frenia y su Familia (A.P.E.F.), es una institucion privada no gubernamental, sin
fines de lucro constituida el 15 de Abril de 1994, y cuenta con reconocimiento
oficial a través de su personeria juridica aprobada el 7 de Julio de 1995.

Tiene por finalidad ayudar a las personas que padecen esquizofrenia y a
sus familiares, asi como lograr la concientizacién social y favorecer una legis-
lacién adecuada, mediante el aporte de proyectos a los érganos legislativos.

A.P.E.F. pertenece a la Asociacién Mundial para la Rehabilitacion Psi-
cosocial reconocida por la O.M.S. y a la Asociacion Mundial de Familiares de
enfermos de esquizofrenia con sede en Toronto Canad4, entre cuyos servicios
se incluyen:

e El establecimiento de grupos de ayuda familiar.

e Reuniones publicas mensuales, en las que diferentes especialistas
presentan informacion referida a los distintos aspectos de la enfermedad.

e El objetivo de estas reuniones, es ayudar a los pacientes y a sus familias a

manejar en forma adecuada los desafios de la vida cotidiana.



e Ayuda telefénica: una linea con 24 horas de atencion diaria, a cargo de fami-
liares entrenados que brindan asesoramiento afectivo, informacion y acceso
a recursos materiales, como servicio de ambulancia, de atencién médica,
etc.

e Reuniones de ayuda familiar y atencién global de las necesidades de los pa-
cientes.

e Un programa de Asistencia Global (Outreach Program) al paciente, cuyo fin
es solucionar problemas complementarios, como por ejemplo: ayuda finan-
ciera mensual, alquiler de viviendas, asesoramiento legal (en el caso de im-
putaciones criminales en contra de pacientes), vestimenta, atencién odonto-
l6gica, abono en servicios de transporte publico y un programa de ayuda de
24 horas diarias para pacientes sin familias o que carezcan de apoyo
familiar.

Conjuntamente con este centro funciona el World Schizophrenia Fellow-
ship (W.S.F.), que también posee la sede en Toronto Canada.

El W.S.F. es una organizacion preocupada por el tratamiento humanitario
de las personas esquizofrénicas y sus familiares, cuyos objetivos son proveer
casa, rehabilitacion, recreacion y una vida decente para todos los aquejados
por esta enfermedad.

Con el fin de lograr un conocimiento publico, el W.S.F. también publica un
folleto internacional y méas de 20 panfletos de informacién constantemente
escritos al dia (acerca de la enfermedad, las investigaciones corrientes, la
rehabilitacién, etc.).

A.P.E.F. esta en conexién permanente con estas dos organizaciones y
también con ofras instituciones afiliadas a ese organismo mundial que
funcionan en: Africa del Sur, Alemania, Australia, Bélgica, Bermudas, Canada,
Colombia, Estados Unidos, Francia, Holanda, India, Irlanda, ltalia, Japon,
Nueva Zelanda, Reino Unido, Suecia, Suiza y Uruguay. Este contacto le
permite estar informada sobre las Ultimas investigaciones y experiencias sobre
la enfermedad a nivel mundial.



En la Argentina se tiene informacion de que estan funcionando centros de
familiares en Mendoza, Santa Fe, Cordoba y Mar del Plata, encontrandose va-
rios centros en vias de constitucion.

Ademas de estar diariamente a disposicion de los familiares de enfermos
para brindarles el asesoramiento que necesiten, A.P.E.F. ofrece los siguientes
servicios periodicos y gratuitos:

A) Grupos de auto ayuda para familiares, que permiten compartir los
numerosos problemas que se presentan en la convivencia con el enfermo, asi
como cono-cer las actividades y soluciones adoptables en cada caso.

B) Reuniones informativas a cargo de especialistas (médicos, psicélogos, abo-
gados,etc.),que contribuyen a lograr una mejor calidad de vida de la familia.
Conocer sintomas, causas, prondstico y tratamiento de la esquizofrenia, como
actuan los diversos medicamentos, los signos que puedan advertir la
inminencia de un nuevo brote, las condiciones que se deben buscar en el
profesional tratante.

Nuestro estudio se realiz6 en la Asociacion Cordobesa de Ayuda a la Per-
sona que padece Esquizofrenia y su familia (A.C.A.P.E.F.), cuyo origen se
remonta a mediados de 1996, afio en que la Clinica Saint Mitchel organizaba
charlas informativas mensuales, para familiares de pacientes esquizofrénicos.

El Dr. Raimundo Muscellini, responsable de esas charlas, comenta la
existencia de una asociacion bonaerense que reunia a familiares de esqui-
zofrénicos.

En Diciembre del mismo ano, algunos integrantes de A.P.E.F. visitan
Cérdoba y dan una charla en el C.P.C. de B® Pueyrreddn, a raiz de la cual sur-
ge la idea de crear una sede de A.P.E.F. en Cérdoba (A.C.A.P.E.F.).

En sus comienzos, A.C.A.P.E.F. funcionaba como un lugar de encuentro
donde los miembros tenian la oportunidad de compartir su experiencia de con-
vivir con un familiar enfermo (crisis, experiencias con profesionales, etc.).

En Mayo de 1997 se consigue el local de la Junta Gremial Interna del
Banco Provincia de Cérdoba, ubicado en la calle Buenos Aires 125, lugar que
ofrece las ventajas de ubicacion y amplitud que posibilitan una mayor

convocatoria.



Todos los familiares coincidian en diferentes puntos: en la incapacidad
gue sentian para manejar la enfermedad, la negacién del paciente ante la toma
de medicacion, las experiencias negativas previas a la internacién, los proble-
mas legales y judiciales, la falta de oportunidades laborales, los sentimientos
de culpa, la verglienza, la incomprensién de la gente frente a esta problemética
y la pesada carga de convivir con un esquizofrénico. Alli las personas sufrian,
se angustiaban y buscaban soluciones fuera del hogar.

En el transcurso de las reuniones, los fundadores de A.C.A.P.E.F.
notaron que algunos concurrentes no regresaban. Surgié entonces la
necesidad de organizarse de una manera mas estructurada, conformando una
comision directiva, tesoreria y subcomisiones con diferentes funciones.

Esta nueva conformacion y la funcién de la subcomisién de prensa logra-
ron que en las reuniones subsiguientes se duplicara el numero de asistentes.

Cuando se planteaba un problema, surgian alternativas de diferentes
miembros que habian pasado por la misma situacién; en estos casos no sélo
se beneficiaba quien comentaba el problema sino todos los que lo escuchaban.

En la actualidad, las reuniones se realizan el segundo Lunes y el Cuarto
Sabado de cada mes, oportunidad en la que cada integrante tiene la
posibilidad de comentar su experiencia personal y aprender de la experiencia
de los demas.

Esta agrupacién, como todo sistema, mantiene ligado a sus miembros por
un sentido de pertenencia y mutualidad, ya que comparten la misma problema-
tica, intereses e inquietudes.

Escuchando soluciones alternativas para experiencias comunes, las per-
sonas tienen la posibilidad de introducir variaciones en su forma habitual de
enfrentar la patologia.

Mensualmente, también asisten profesionales que comparten con los
miembros los conocimientos actuales sobre la enfermedad, y aclaran las con-
fusiones que los familiares tienen con respecto a la patogénesis, cursos y tra-
tamiento de la patologia. Esta informacion es un recurso valioso para cualquier
familia que intenta hacer frente a la perturbacion, porque produce una redefini-

cion (alteracion en el modelo interno que tiene la familia). Cuando esta



redefinicién es eficaz, es posible un cambio en la conducta. Un ejemplo muy
comun es que los padres dejan de considerar al hijo como un “vago”, cuando
comprenden que la abulia es parte de la sintomatologia de la esquizofrenia.

El término esquizofrenia no hace referencia a una division de la persona-
lidad, sino a una escision entre la realidad y el paciente, que cada vez se en-
cierra mas en su mundo de delirios y fantasias.

En la actualidad no existen pruebas de que la enfermedad haya sido pro-
vocada por los padres o por la situacion familiar. Sin embargo se sospecha que
demasiada critica y la sobreinvolucracion por parte de la familia, pueden provo-
car en los enfermos recaidas con sintomas importantes.

En una de las reuniones mensuales el Dr. Muscellini define a la esquizo-
frenia como “una patologia del neurodesarrollo, cuya frecuencia de recurrencia
(aparicion de los episodios) influye en la gravedad del curso de la enfermedad.
Se hereda un porcentaje de predisposicidn, de vulnerabilidad. Si se tiene esa
estructura vulnerable, el entorno funciona como gatillo”.

“Cuando hablamos de esquizofrenia nos referimos a un trastorno de
origen psiquico y caracteristicas cronicas, que se inicia habitualmente en la
adolescencia (12-13 anos) hasta los 40-45 afos. Es una patologia que
evoluciona por episodios agudos a lo largo de la vida. Hay distintas variedades
y principalmente afecta al “yo psiquico” de la persona. Pertenece al grupo de
las psicosis”.

“Los signos que puede observar la familia son: introversién, aislamiento,
pérdida de rendimiento intelectual y laboral y retraimiento de la persona. La
familia lo define como que cambid; lo nota raro, diferente”.

En relacion al manejo de la enfermedad el Dr. Muscellini expresa “Al no
tener conciencia de la enfermedad, muchos pacientes se niegan a tomar la
medicacion. En estos casos, la familia debe informar al profesional sobre este
hecho, no tomar el rol de terapeuta. Su deber es poner atencién sobre los
indicios o primeros signos de esta negacion a tomar la medicacion. Existen
también casos en que los pacientes se niegan a ver al médico; en estos casos

es conveniente que éste se traslade al domicilio del enfermo”.



“La familia también cree muchas veces que la pastilla es “el tratamiento” y
no solo parte de éste”.

“La calidad de vida tiene mucho que ver con el entorno y con el modelo
relacional de convivencia”.

“Los hospitales psiquiatricos no deben ser lugares de residencia perma-

nente (depdsitos de gente), sino centros de atencion en crisis”.

“Indudablemente el enfoque terapéutico de hoy, mas alla de la farmaco-
terapia y la psicoterapia, abarca un conjunto que son las medidas
psicosociales, tendientes a una reinsercion y rehabilitacion de la persona que
padece una psicosis”.

Para el Dr. Muscellini, el gran desafio es la rehabilitacion, y en este
aspecto hace referencia a los hospitales de dia, en los cuales los enfermos
realizan las siguientes actividades con fines terapéuticos:

- Laborterapia: Consiste en diferentes talleres (pintura, escultura, ceramica,
etc.) dirigidos por un coordinador. El objetivo es descubrir las capacidades del
paciente, los potenciales creativos de esa persona.

- Lectura grupal del diario: El fin es contactarlos con la realidad y su

elaboracion intelectual.

- Expresién Corporal: Tendiente a evitar la disociacion mente-cuerpo-realidad.

- Gimnasia: Se busca que el paciente haga algo, ya que la esquizofrenia provo-
ca una tendencia a la inaccién.
- Terapia grupal, actividades recreativas, videos debates, lectura de libros
- Ludoterapia: Expresién psico-emocional a través del juego.

El fin que se persigue es la reinsercion social de la persona esquizofré-
nica, que logre un espacio propio dentro de la sociedad.

Para A.C.A.P.E.F. la esquizofrenia es “una enfermedad mental, més
precisamente una psicosis”. Sus sintomas son basicamente de dos tipos:
positivos y negativos; y este calificativo no tiene nada que ver con el hecho de

gue sean buenos o malos.



Los sintomas positivos consisten en aquellas cosas que el paciente hace
0 experimenta y que en las personas sanas no suelen presentarse, como los
delirios, las alucinaciones y las conductas extravagantes.

Los sintomas negativos son aquellas cosas que el paciente deja de hacer
y que los individuos sanos suelen realizan cotidianamente, como pensar con
fluidez y l6gica y experimentar sentimientos hacia las personas y las cosas.

Ambos tipos de sintomas suelen variar a lo largo de la enfermedad; el
que predomine uno u otro es lo que hace que a una esquizofrenia se la
clasifique como de un tipo u otro.

Estos sintomas motivan una incapacitacion que depende de su gravedad
y también de la personalidad del afectado.

El miedo o angustia es uno de los sintomas caracteristicos de la esquizo-
frenia, y es un elemento central sobre todo en las fases agudas. El enfermo se
siente acosado y trata de dominar este miedo con rechazo, alucinaciones e
ideas delirantes. Otras caracteristicas son los trastornos del razonamiento, en
los que el pensar se vuelve poco claro, faltando las conexiones logicas, el pa-
ciente pierde el “hilo del pensamiento”.

Los delirios pueden ser explicados como ideas absolutamente falsas,
aceptadas como reales por el paciente y defendidas ciegamente a pesar de in-
tentar explicarselas.

El otro sintoma caracteristico es el de las alucinaciones, que consisten en
percibir cosas, sonidos 0 sensaciones que en realidad no existen pero que él
vi-vencia como reales; al igual que con los delirios, es inutil contradecirselos.

Otra caracteristica de esta patologia es el trastorno que se produce en su
afectividad. El paciente parece apagado, sin sentimientos, y se rie de situacio-
nes tristes. También puede estar notablemente irritable e indiferente.

En este tipo de pacientes existe riesgo de suicidio (10%) a causa de la
inestabilidad emocional (depresion-superactividad). Otro de los factores de mal
prondstico es la falta de conciencia de la enfermedad, ya que el paciente argu-

menta estar bien y no necesitar ningun tratamiento.



El aislamiento es una conducta por la que el paciente se encierra en si
mismo y en su mundo interior, abandonando todos sus contactos exteriores y
evitando salir de su casa.

También se produce una pérdida de la iniciativa y de la voluntad. No es
capaz de tomar decisiones. Lo que antes realizaba con facilidad le cuesta
traba-jo o no llega a realizarlo, y se despreocupa por los cuidados personales
(aseo, vestimenta, comida).

Toda esta problemética, deteriora la calidad de vida de la familia del pa-
ciente esquizofrénico. Es alli donde la labor de instituciones de auto-ayuda, a
través de su accionar solidario, contribuyen a mejorarla en sus aspectos fun-

damentales.



OBJETIVOS

OBJETIVOS GENERALES

Identificar cuales son los cambios que se producen en la calidad de vida
de una familia con un miembro esquizofrénico, cuando un familiar asiste al gru-
po A.C.A.P.E.F.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

¢ |dentificar los cambios en las relaciones familiares y extrafamiliares, a partir

de la participacién de algun miembro de la familia en el grupo A.C.A.P.E.F.

e Conocer las modificaciones en la convivencia familiar.

e Establecer si se producen cambios en las amistades del entrevistado y

determinar su lugar de ocurrencia.

e Determinar si existen modificaciones en el aspecto laboral de la vida del

enfermo.



CUESTIONARIO

A) Datos del familiar:

Parentesco: ...oooueeeeeeeee e, Convive con el enfermo: Si - No
Sexo: Masc - Fem Edad: ....... anos.
Veces que asistié a A.P.E.F. Cordoba: .......

B) Preguntas:
1) ¢Encuentra Usted cambios en su relacion familiar desde que asiste a

A.P.E.F. Cérdoba? Si- No

2) Si la respuesta anterior es afirmativa ¢Podria Usted precisar si esos cam-
bios se encuentran en relacion con?:
1 La comprensién entre los miembros de la familia.
1 La apertura al didlogo entre los miembros de la familia.
1 La confiabilidad entre los familiares.
[l La tolerancia entre los familiares y el enfermo.
71 El manejo de la enfermedad.
71 Otros.

3) ¢ Considera que se han producido cambios en la convivencia familiar, desde
que Usted asiste a A.P.E.F. Cérdoba? Si- No

4) ;Nota Usted que su familiar esquizofrénico invierte energia en proyectos la-
borales? Si-No

5) Desde que asiste a A.P.E.F. Cérdoba ;Como es el sentimiento de
responsa-bilidad por la enfermedad de su familiar?
71 Mayor 7 lgual 71 Menor

[J No existe [J No existio



6) Desde que Usted concurre a A.P.E.F. Cérdoba ¢Han cambiado sus amista-
des? Si - No

7) Si la respuesta anterior es afirmativa, ;Ddnde se produjeron esos cambios?
71 Dentro del grupo A.P.E.F.

71 Fuera del grupo A.P.E.F.

8) ¢Ha recibido Usted o su familia tratamiento psicologico?
Si - No

Si la respuesta anterior es afirmativa, ¢Qué tipo de tratamiento recibio?
71 Individual 71 Grupal 01 Familiar

9) ¢ Algun miembro de la familia contindia con tratamiento psicolégico?

Si - No ¢, Por qué?

10) ¢Qué funcidn le parece a Usted que cumple el/la psicélogo/a en el trata-

miento de una persona esquizofrénica?
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MARCO TEORICO

Nuestro presupuesto conceptual es que la familia, como toda complejidad
organizada, es un sistema estable que mantiene parametros basicos dentro de
ciertos limites.

La terapia familiar estudia a los individuos en tanto parte de sistemas in-
terpersonales, que a su vez sirven de contexto explicativo de las conductas.
Este enfoque es una aplicacién de la denominada Teoria General de los
Sistemas.

La familia, como todo sistema abierto, tiene las propiedades que la
caracterizan: (WATZLAWICK, 1968).’

e La conducta de cada individuo dentro de la familia, esta relacionada con la
de los otros miembros y depende de ella (principio de totalidad).

e El andlisis de una familia no es la suma del analisis de sus miembros indivi-
duales, hay caracteristicas del sistema -patrones o parametros interacciona-
les- que trascienden las cualidades de los miembros individuales (principio
de no sumatividad).

e En tanto la familia esta organizada y los parametros tienen un cierto grado
de estabilidad y regulan la organizacion por diferentes caminos y de
diferente  manera, llegamos a resultados similares (principio de
equifinalidad).

Finalmente, si lo que pasa en un sistema no depende de cémo se origind
sino de como se organizé6 el sistema, lo importante es conocer los parametros
sobre los que se basa y regula.

Coincidiendo con M. Andolfi®, definimos a la familia como “un sistema
relacional que supera y articula entre si los diversos componentes
individuales”: “Es un sistema autocorrectivo, autogobernado por reglas que se

constituyen en el tiempo a través de ensayos y errores”.

'Watzlawick, Paul; Helmick Beavin, Janet y Jackson, Don: “Teoria de la Comunicacion
Humana”. Editorial Tiempo Contemporaneo. (Pag. 120 y siguientes).

2Andolfi, Maurizio: “La Terapia de la Familia”. Editorial Astrolabio (Pag. 19).



El objetivo fundamental de nuestro trabajo es observar si se producen
cambios en la calidad de vida familiar. A los fines del presente estudio deli-
mitamos el concepto de calidad de vida a través de las siguientes variables:
relaciones familiares, convivencia, aspecto laboral del enfermo y relaciones
extrafamiliares. Intentaremos definir estas variables analizando primeramente
las distintas concepciones de Familias Funcionales que proponen diferentes
autores de orientacion sistémica.

Después de una prolongada practica terapéutica en la observacion de fa-
milias funcionales y disfuncionales, Riskin (1976)3 encontrd diferencias
esenciales entre estos dos tipos de familias, en lo que se refiere a las
estrategias para resolver problemas, el clima emocional de la familia, la
capacidad de cambio durante el curso del ciclo vital familiar, la capacidad para
equilibrar la proximidad y la distancia, en las relaciones intrafamiliares y en la
formacion de fronteras generacionales funcionales. El autor recalca la
necesidad de tener en cuenta los factores socio-econémicos, culturales y
comunitarios de la familia en la evaluacién de la que es llamada funcional.

Por su parte, Satir (1964)* agrega que “las familias que funcionan bien,
resuelven problemas con diversos grados de éxitos y requieren lapsos diversos
para hacerlo “.

Seguin Weakland® y otros (1974), “las familias funcionales son capaces de
abandonar las estrategias, para resolver problemas que han resultado inefica-
ces y formular creativamente otras nuevas”.

Reiss® (1981) designa a las familias “normales” como “sensibles al medio,
manifestando cualidades de dominio, colaboracién, apertura a las experiencias

nuevas, y un trabajo grupal en la resolucién de problemas”.

% Simon F. B., Stierlin y Wynne L. C. “Vocabulario de Terapia Familiar”. Editorial Gedisa. Pag.
164-165.

* Ibiden (1) Pag. 165.

® Ibiden (1) Pag. 165.

® Ibiden (1) Pag. 165.

—_



Wynne’ recalca que en una familia funcional, la estabilidad y Ia flexibilidad
estan equilibradas, y tienen que ser constantemente renegociadas.

Satir® también analizé algunas reglas de comunicacién que a su juicio ga-
rantizan la funcionalidad de las familias:

1. Las transacciones que son iniciadas también son terminadas.

2. Las preguntas se formulan con claridad y se responden con claridad.

3. La hostilidad y el conflicto son reconocidos e interpretados.

4. Los miembros de la familia tienen conciencia de si mismos y de como son
percibidos por los demas.

5. Cada miembro es capaz de expresar opiniones diferentes sobre los demas y
comunicar las esperanzas, temores y expectativas que tiene con respecto a
las partes integrantes.

6. Se admite la diferencia de opiniones.

7. Los miembros de la familia, son capaces de elegir entre varias alternativas
de conducta.

Estas familias presentan ademas una organizacién jerarquica clara, con
fronteras generacionales inequivocas, pero no impermeables.

De todo lo anterior podemos extraer la conclusion de que la funcionalidad
de una familia esta signada por su dinamismo para atravesar las diferentes
etapas evolutivas, para adaptarse a los cambios y mantenerlos, para respetar
las fronteras entre los diferentes subsistemas, y para encontrar nuevas
alternativas en la solucién de problemas.

Comprendemos que estos aspectos que ilustran el concepto de familia
funcional, pueden traducirse en recursos de los cuales dispone la familia a lo
largo del desarrollo de su ciclo vital; recursos que encontramos en mayor o me-
nor medida en todas las familias.

Entonces, el desequilibrio que provoca la aparicion de la esquizofrenia,
variara segun la estructura funcional (totalidad de las relaciones de un sistema)

de cada familia y del momento evolutivo en el que surja la crisis. En esta

7 Ibiden (1) Pag. 166.
8 Ibiden (1) Pag. 167.



situacidbn se encuentra implicita la relacion existente entre adaptabilidad,
estabilidad y equilibrio.

La adaptabilidad es la capacidad de un sistema para sobrevenir y mante-
ner su coherencia en condiciones internas y externas cambiantes. Adaptacion
significa un resultado en un momento dado, mientras que adaptabilidad es un
proceso de afinidad en marcha.

La adaptabilidad de una familia, depende de su capacidad para crear un
equilibrio flexible entre una situacion excesivamente cambiante y una excesiva-
mente estable.

La manera en que las familias se adaptan a los cambios de la situacién
interna o externa, debe considerarse decisiva para su nivel funcional o
disfuncional de adaptabilidad.

Ciertas caracteristicas esenciales de la adaptabilidad y del desarrollo de
los sistemas dinamicos (organismos, familias, etc.), pueden expresarse dentro
del marco de un concepto de estabilidad. La adaptabilidad en este caso implica
la capacidad de hacer una transicion a estados de mayor estabilidad y de
equilibrar la complejidad siempre creciente de las condiciones ambientales. El
equilibrio es el mantenimiento de la estabilidad en un sistema, los cambios
producidos dentro del sistema mismo o las perturbaciones provenientes de
afuera son compensados. En consecuencia, el equilibrio implica simplemente
la regularidad “relativa” de un sistema, situacion o estructura durante un
periodo determinado. La propensién de un sistema o de los elementos de un
sistema a mantener, perder y restablecer el equilibrio o readaptarse a una
nueva forma de equilibrio, depende de todos los elementos de un sistema asi
como también de los de otro sistema que interactian con él.

La estabilidad de una unidad familiar no debe verse nunca como algo es-
tatico; es un tipo de metaestabilidad, que realiza un constante esfuerzo para
alcanzar el equilibrio entre estructuras establecidas (viejas) y estructuras nece-
sarias (nuevas).

El equilibrio en una familia esta fundamentado por dos funciones aparen-
temente contradictorias, la tendencia a la homeostasis y la capacidad de trans-

formacion.



Por consiguiente, nos recuerda Andolfi®, que “para lograr un cambio en un
grupo familiar, debe modificarse la relacion existente entre homeostasis y
transformacion a favor de esta ultima, asi como para estabilizar o mantener la
nueva estructura debe modificarse la relacion a favor de la homeostasis”. Por
lo tanto, todo cambio o adaptacidén va precedido por un estado temporario de
desequilibrio entre homeostasis y transformacion. El grado de desequilibrio
depende de la importancia del cambio y la estabilizacion subsiguiente que se
produce.

Indudablemente, la aparicién de la esquizofrenia en alguno de los miem-
bros de la familia, produce un desequilibrio y presenta multiples dificultades so-
bre el comportamiento a adoptar frente al enfermo.

Con la aparicion de la enfermedad, la vida familiar se ve afectada al méaxi-
mo y se aumenta su condicion de vulnerabilidad. La esquizofrenia provoca ine-
vitablemente un impacto en todos los miembros de la familia. Se producen
cambios en muchos aspectos que hacen a la convivencia familiar, en la
comprensién entre sus miembros, en la apertura al didlogo, en la confiabilidad,
en la tolerancia entre los familiares y el enfermo, en el aspecto laboral, y se
incorpora un nuevo elemento que es aprender a manejarse con esta
enfermedad, que puede 0 no convertirse en un reorganizador del sistema.

Si el individuo que enferma es el sostén econémico de la familia, el as-
pecto laboral y econdmico del sistema se vera perjudicado.

En otros casos, en el que el enfermo es un adolescente (teniendo en
cuenta todas las caracteristicas que conlleva este periodo), sus proyectos aca-
démicos y laborales se veran detenidos, y al no lograr un adecuado desarrollo
premorbido, su evolucion quedara detenida.

Muchas familias comienzan a disminuir sus relaciones extrafamiliares por
temor a la incomprensién de los demas.

La marginacién y la discriminacion social son consecuencia de la
desinformacion y la repeticion de conceptos errébneos que se mantuvieron

desde el comienzo de la historia.

° Andolfi M. Op Cit.



El tratamiento de la esquizofrenia ha abarcado desde la muerte en la ho-
guera, pasando por “la nave de los locos”, los “banquillos de inmersiones”, has-
ta la enema diaria, la extraccién de toda la dentadura y otras “innovaciones” de
comienzos del siglo XX. Nos hemos culpado mutuamente por la causa de
estos trastornos, o hemos culpado a los mismos pacientes, sus padres y
abuelos, las autoridades publicas y la sociedad.

Esto sino se traduce en un sentimiento de culpa o responsabilidad que
solo acrecienta el aislamiento, se produce asi un circulo vicioso de culpa, aisla-
miento y angustia que aporta a la rigidez.

La flexibilidad o rigidez de un sistema no son caracteristicas intrinsecas a
la estructura, pero aparecen ligadas al dinamismo y a las variaciones de estado
en un espacio y en un tiempo definidos.

Al cerrarse sobre si mismas, las familias pierden la oportunidad de
relacio-narse con el exterior y de beneficiarse con el feed-back.

Concluyendo, sentimientos de culpabilidad, negacion de la enfermedad,
lo enigmatico, lo problematico de la misma, actuan de una forma paralizante y
aislante sobre la familia.

En 1955'° se publica la primera encuesta sobre los efectos de las enfer-
medades mentales sobre la familia. Los sondeos posteriores hechos hasta la
fecha, sobre todo en Estados Unidos y Gran Bretana, han dado los siguientes
resultados:

1. Los miembros de la familia no tienen suficientes conocimientos sobre la na-
turaleza de la enfermedad. A menudo no la conocen o les da vergienza y
tratan de disimularla.

2. La esquizofrenia de un miembro de la familia, es una pesada traba en las re-
laciones sociales y en los ratos de ocio de los otros miembros.

3. Cuando el enfermo mental es un cényuge, el promedio de divorcio y separa-

ciones es de 3 a 4 veces superior al normal.

Sino: signo, hado o destino. Diccionario Magister Tomo Il (Pag. 1330). Edit. Sopena ,
Argentina 1978.
'® Extraido de un boletin informativo del World Schizophrenia Fellowship (W.S.F.) Toronto
Canada traducido por A.P.E.F.



4. Los miembros de la familia tienen los sintomas visibles (floridos), tales como
el comportamiento agresivo, ideas delirantes y alucinaciones. Tienen miedo
del peligro que corre el enfermo o del que pueden correr otras personas por
su causa. También temen a los sintomas negativos como el aislamiento,
mutismo, indiferencia, inactividad, desinterés, lentitud y negligencia en los
cuida-dos corporales. A menudo no los identifican como sintomas de la
enferme-dad y se tacha al paciente de perezoso, egoista, descuidado e
inutil. Tienen dificultades para acomodarse o aceptar estos sintomas
negativos y para encontrar una buena tactica o estrategia para relacionarse
con el paciente.

5. La esquizofrenia de un miembro de la familia conlleva muchas veces pérdi-
das financieras considerables. Pueden llevar a provocar la ruina de una fa-
milia cuando el afectado es el principal sostén econémico.

6. Generalmente los allegados soportan esta carga y estos sacrificios por el
bien del enfermo, procurando en la medida de lo posible evitar la hospitali-
zacion. Sin embargo, las encuestas muestran que el encargarse de un pa-
ciente fuera de un establecimiento hospitalario sélo puede hacerse a un pre-
cio muy alto, soportado por todos los miembros de la familia. Esta es la
razébn por la que es necesario ayudar a estas familias a aliviar
temporalmente su pesada carga.

7. Las buenas relaciones entre los miembros de la familia, incluido el enfermo,
influyen favorablemente sobre el desarrollo de la enfermedad (evitando las
recaidas). Es importante que los familiares dispongan de conocimientos su-
ficientes sobre la naturaleza de la enfermedad, y reciban por parte de los
especialistas, consejos practicos sobre la mejor forma de comportarse con
los enfermos.

Por ultimo acordamos en la importancia de lo psico-social que hoy se
pos-tula como eje central de la rehabilitacion para recuperar los roles sociales,
como asi también en que la identidad del ser humano es de caracter social y
depende de las relaciones interpersonales.



Estar fuera de contacto con la realidad es carecer del intercambio nece-
sario con los otros. Son las relaciones humanas las que nos van haciendo hu-
manos.

Hoy en dia contamos con medicacion cada vez mejor, mas adecuada,
diagndsticos clinicos mas precisos, internaciones cada vez mas cortas y mas
esporadicas. Estamos viviendo un proceso de transicion. Hoy la psiquiatria no
es lo que era, hoy los tratamientos tienen como objetivo la calidad de vida y ya
no dudamos de la importancia fundamental de la medicacién.

Hoy nos podemos ver como una unidad biopsicosocial, con influencias
mutuas; hoy podemos pensar en la reinsercién social, hoy la propuesta psico-
educacional permite a la familia respirar, mejorar la convivencia, aceptar la ta-
rea de contener a partir de un clima familiar tranquilo.

El desafio cotidiano de vivir requiere de la asuncién de roles sociales. La
vida diaria esta organizada por una tarea, un trabajo. No trabajar modifica las
relaciones sociales y aumenta el aislamiento de quien sufre. El trabajo tiene
sig-nificacion econdémica, y como actividad organiza la cotidianeidad de las
perso-nas y las familias, constituye un factor importante de socializacion y
produce un mundo de relaciones y valoracion personal.

Un gran paso lo constituyen, en este sentido, los contratos laborales que
los usuarios de A.P.E.F. Buenos Aires firmaron con el laboratorio Janssen-
Cylag. En este programa piloto de pasantias hay dos ejes:

1. La experiencia de los usuarios y el trabajo como valor social.
2. La experiencia de los companeros de trabajo, que en relacién con los usua-
rios modifican sus prejuicios.

Estas oportunidades laborales constituyen una estrategia muy positiva pa-
ra enfrentar el estigma social.

Sabemos que la esquizofrenia deja secuelas discapacitantes en si mis-
mas, y como consecuencia de la desinformacion produce marginacién y dis-
criminacion social.

El esquizofrénico es una persona con discapacidad en los aspectos
socia-les y en especial en lo laboral. Necesita del reconocimiento como

persona especialmente a nivel institucional y comunitario.



En este Programa de Resocializacién de personas que padecen esquizo-
frenia concretado por A.P.E.F. y el mencionado laboratorio, los enfermos rea-
lizan tareas administrativas y reciben capacitacion en computacién, busquedas
bibliograficas, etc.

A fin de evaluar la eficacia al programa de A.P.E.F. con el laboratorio -
Janssen - Cylag, los enfermos son entrevistados mensualmente por médicos
especialistas y de esta manera se intenta determinar la forma en que evolu-
ciona la enfermedad, la calidad de vida, los indices de recaidas o la reduccion,
en caso de ser necesario, de la medicacion.

Este programa ha logrado no sélo brindar la posibilidad de reinsertarse a
la sociedad a los pacientes, sino también la comprensién cabal y la
desestigmatizacion de los enfermos mentales en los empleados del laboratorio,
quienes sin duda divulgaran su experiencia.

Si este modelo de trabajo fuera imitado por otras empresas, el camino de
regreso a la vida de las personas que padecen esquizofrenia seria mucho mas
facil y con un futuro mas prometedor.

De mas esta decir que este cambio beneficia no solo al enfermo sino tam-

bién a su familia, ya que contribuye enormemente a mejorar la calidad de vida.
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DISENO METODOLOGICO

El estudio realizado es de tipo descriptivo, ya que a través de él se pudo
conocer cuales son los cambios que se produjeron en la calidad de vida de las
familias que poseen un miembro esquizofrénico y concurrieron a A.C.A.P.E.F.
El mismo brinda las bases cognoscitivas para la formulacion de hipétesis y
concrecion de otros estudios.

Segun el tiempo de ocurrencia de los hechos, este estudio es prospec-
tivo, porque la informacion se registré segun fueron ocurriendo los fenémenos
relacionados con las modificaciones en la calidad de vida de las familias.

Segun el periodo y secuencia del estudio este fue transversal, porque
fue realizado en un determinado momento, haciendo un corte en el tiempo y
sin que ese tiempo fuera considerado determinante en el resultado del estudio.

El universo de estudio estuvo constituido por 32 familiares de personas
esquizofrénicas, que concurrieron a A.C.A.P.E.F. méas de dos veces.

La fuente de informacion que se utilizé para este estudio fue primaria, ya
que los datos fueron obtenidos mediante el contacto directo entre la autoras y
el sujeto de estudio (familiar de personas esquizofrénicas que concurrieron a
A.C.A.P.E.F.).

La técnica de recoleccién de datos empleada, fue una encuesta en su
mo-dalidad de entrevista estructurada, y el instrumento una cédula de
entrevista formulario que consté de dos parte fundamentales: a) Los datos del
familiar, en-tre los cuales fueron considerados el parentesco del entrevistado
con la perso-na enferma, si convivié o convive con é€l/ella, su sexo, edad, y las
veces que asistio a las reuniones convocadas por la institucion (A.C.A.P.E.F.);
y b) un total de 10 preguntas relacionadas a conocer los cambios producidos
en la calidad de vida de las familias, cuando uno de sus integrantes concurre a
A.C.AP.E.F.

Se opto por la entrevista estructurada porque permite explicar al sujeto de
estudio (familiar miembro de A.C.A.P.E.F.) el sentido de las preguntas no

interpretadas, conseguir informacién rica en contenido, facilitar la tabulacion



del dato y su procesamiento, evitar la pérdida de informacion, y dar un mayor
apro-vechamiento al reducido universo en estudio.

La encuesta original fue modificada por sugerencia del Tribunal con la
finalidad de verificar si la nueva cédula de entrevista elaborada para la reco-
leccion de datos cumplia con las premisas de confiabilidad y validez, se realiz
una prueba piloto en tres familiares de personas esquizofrénicas que concurrie-
ron a A.C.A.P.E.F., elegidos al azar, los cuales fueron posteriormente excluidos
del universo en estudio.

Para recolectar los datos, se solicité la autorizacion correspondiente al
coordinador y miembros de la institucién objeto de estudio.

Las entrevistas fueron realizadas por las autoras, durante el periodo de
dos meses, en el lugar y dias de reuniones de A.C.A.P.E.F., con posterioridad
a cada una de ellas y hasta completar el universo.

Los datos recopilados fueron volcados a una Tabla Maestra (Ver Anexo
N 1), donde se especificaron: numero de orden, edad, sexo y parentesco con
la persona enferma. Asimismo se consignaron los cambios en la calidad de
vida producidos en cada una de las familias.

La informacién obtenida y agrupada, permitié elaborar tablas de frecuen-
cias, de doble entrada y presentarla en forma descriptiva, en grafica de barras
y sectores.

Su analisis permitié6 formular conclusiones de orden general y particular,
segun el problema planteado, los objetivos propuestos y la hipoétesis implicita

en la fundamentacién tedrica del estudio.

CUESTIONARIO
A) Datos del familiar:
Parentesco: ..o Convive con el enfermo: Si - No
Sexo: Masc - Fem Edad: ....... anos.

Veces que asistié a A.P.E.F. Cordoba: .......



B) Preguntas:
1) ¢Encuentra Usted cambios en su relacion familiar desde que asiste a
A.P.E.F. Cérdoba? Si-No

2) Si la respuesta anterior es afirmativa ¢Podria Usted precisar si esos cam-
bios se encuentran en relacion con?:
1 La comprensién entre los miembros de la familia.
1 La apertura al didlogo entre los miembros de la familia.
1 La confiabilidad entre los familiares.
[l La tolerancia entre los familiares y el enfermo.
71 El manejo de la enfermedad.
71 Otros.

3) ¢ Considera que se han producido cambios en la convivencia familiar, desde
que Usted asiste a A.P.E.F. Cérdoba? Si- No

4) ;Nota Usted que su familiar esquizofrénico invierte energia en proyectos la-
borales? Si- No

5) Desde que asiste a A.P.E.F. Cérdoba ;COmo es el sentimiento de
responsabilidad por la enfermedad de su familiar?
71 Mayor 7 lgual 71 Menor

[J No existe [J No existi6

6) Desde que Usted concurre a A.P.E.F. Cérdoba ¢Han cambiado sus amista-
des? Si-No

7) Si la respuesta anterior es afirmativa, ;Ddnde se produjeron esos cambios?
71 Dentro del grupo A.P.E.F.

1 Fuera del grupo A.P.E.F.

8) ¢Ha recibido Usted o su familia tratamiento psicologico?
Si-No



Si la respuesta anterior es afirmativa, ¢Qué tipo de tratamiento recibio?

1 Individual 1 Grupal [l Familiar

9) ¢Algun miembro de la familia contindia con tratamiento psicolégico?

Si - No ¢ Por qué?

10) ¢Qué funcién le parece a Usted que cumple el/la psicélogo/a en el trata-

miento de una persona esquizofrénica?
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LOS RESULTADOS

TABLA Y GRAFICO N2 1




Sexo de los familiares de personas esquizofrénicas, que concurrieron a

A.C.AP.E.F.

100%-
90%:
80%-
70%-
60%-
50%-
40%-
30%:
20%-
10%-

0%

SEXO f f%
Masculino 11 34
Femenino 21 66

Total 32 100

Fuente: Entrevistas. Diciembre 1997.

66%

34%

Masculino

Fuente: Tabla N2 1

Femenino

Con respecto a sexo de los familiares que concurrieron a A.C.A.P.E.F., el

66% fue femenino (21 de los 32). Los 11 restantes constituyen el porcentaje de

sexo, masculino (34%).



TABLA Y GRAFICO N2 2

Edad de los familiares de personas esquizofrénicas, que concurrieron a

A.C.AP.E.F.
EDAD f fx fx360
29 a 38 afos 5 0,156 56
39 a 48 afos 3 0,094 34
49 a 58 afnos 7 0,219 79
59 a 68 anos 14 0,437 157
69 o + afnos 3 0,094 34
Total 32 1,000 360

Fuente: Entrevistas. Diciembre 1997.

69 o + afnos 29 a 38 afnos
9,40% 15,60%
39 a 48 anos
9,40%
49 a 58 afnos
59 a 68 afnos 21,90%

43,70%

Fuente: Tabla N2 2

En relacion a la edad, la mayoria de los familiares que concurrieron a
A.C.A.P.E.F, se encuentran en el rango de 49 a 68 afos (65,6%). El porcentaje
restante lo constituyen 5 familiares que poseen entre 29 y 38 anos, 3 entre-
vistados con edades que varian de 39 a 48 afnos, y 3 personas mayores de 69

anos.



TABLA Y GRAFICO N23

Parentesco de familiares de personas esquizofrénicas que concurrieron a

A.C.A.P.E.F.

PARENTESCO f fx fx360
Madre 12 0,375 135
Padre 10 0,312 112

Abuelos 3 0,094 34
Hermanos 3 0,094 34
Otros 4 0,125 45
Total 32 1,000 360
Fuente: Entrevistas, Diciembre 1997
Otros Madre
Abuelos  12,50% 37,50%
9,40%

Abuelos
9,40%

Padre
31,20%

Fuente: Tabla N2 3

En relacion al parentesco, los familiares mayormente entrevistados fueron

los padres (padre-madre) en el 68,7% de los casos. El porcentaje restante esta

formado por 3 abuelos (9,4%), 3 hermanos (9,4%) y 4 personas que integran la

categoria “otros” (12,5%).



TABLA Y GRAFICO N2 4

Veces que concurrieron los familiares de personas esquizofrénicas a

A.C.A.P.E.F.
VECES QUE
CONCURRIO f fx ix360
2 Veces 1 0,03 11
3 a4 Veces 7 0,22 79
50 + Veces 24 0,75 270
Total 32 1,00 360
Fuente: Entrevistas. Diciembre 1997.
2 Veces
3% 3 a4 Veces
22%
50 + veces

75%

Fuente: Tabla N2 4

Los familiares entrevistados, concurrieron a A.C.A.P.E.F. 5 6 mas veces
en el 75% de los casos. Este resultado refleja un aspecto importante, la conti-
nuidad en la concurrencia del familiar a la agrupacion.



TABLAN¢5

Relacion entre el parentesco de familiares de personas esquizofrénicas, y

las veces que concurrieron a A.C.A.P.E.F.

CONCURRIERON
PARENTESCO oVeces 3ad 564+ Total

Madre 1 1 10 12
Padre 0 1 9 10
Abuelos 0 2 1 3
Hermanos 0 2 1 3
Otros 0 1 3 4
Total 1 7 24 32

Fuente: Entrevistas. Diciembre 1997.

En cuanto a la relacién entre el parentesco y las veces que los familiares
concurrieron a A.C.A.P.E.F., la mayor cantidad de encuestados que asistieron
a 5 6 mas reuniones fueron madres y padres, 10 y 12 respectivamente, sobre
un total de 32.

El resto esta constituido por abuelos (3 sobre el total), cuya mayoria asis-
tié de 3 a 4 veces; hermanos (3 sobre el total) que en su mayoria también con-
currieron de 3 a 4 veces y “otros” (4 sobre un total de 32) que asistieron 5 6

mas veces.



TABLA N26 Y GRAFICO N2 5

Convivencia de los familiares que concurrieron a A.C.A.P.E.F., con

personas esquizofrénicas.

CONVIVENCIA f %
Convive 29 91
No Convive 3 9
Total 32 100

Fuente: Entrevistas. Diciembre 1997.

100%-
90%:
80%-
70%-
60%
50%-
40%-
30%:
20%- 9%

10% ] r%

0% .
Convive No Convive

91%

Fuente: Tabla N2 6

En relacion a la convivencia, los entrevistados en su mayoria manifiestan
convivir con el familiar esquizofrénico. Del total de 32, 29 conviven, represen-
tando en porcentaje el 91%. esta mayoria representa una base sélida para el
andlisis de la tabla referida a los cambios en las relaciones familiares.

So6lo 3 entrevistados no conviven con el familiar esquizofrénico, represen-

tando solamente el 9%.



TABLA N2 7 Y GRAFICO N2 6

Cambios en la relacion entre familiares que concurrieron a A.C.A.P.E.F., y

personas que padecen esquizofrenia.

CAMBIOS EN LA
RELACION FAMILIAR f %
Si se produjeron 30 93,8
No se produjeron 2 6,2
Total 32 100

Fuente: Entrevistas. Diciembre 1997

100%- 93,80%

90%-
80%
70%
60%
50%-
40%
30%-
20%- 6,20%
10%-

0%

Si se produjeron No se produjeron

Fuente: Tabla N2 7

En lo referente a los cambios en las relaciones familiares, la mayoria de
los entrevistados, 30 sobre un total de 32 (que constituyen el 93,8%), recono-
cen observar cambios en este aspecto; mientras que sélo 2 personas (6,2%)
no observaron cambios en la relacion familiar.

Esto constituye un dato muy significativo para observar los cambios

produ-cidos en la calidad de vida familiar.



TABLA N28
Aspectos en que se produjeron cambios en la relaciéon entre familiares
que concurrieron a A.C.A.P.E.F., y personas que padecen

esquizofrenia.

ASPECTOS EN QUE

SI HAY CAMBIOS f %
Comprensién familiar 21 65,6
Apertura al dialogo 10 31,3
Confiabilidad 10 31,3
Tolerancia 23 71,9
Manejo de la enfermedad 27 84,4

Convivencia familiar 25 78

Fuente: Entrevistas. Diciembre 1997

En relacion a los aspectos que produjeron cambios en la relacién entre fa-
miliares que concurrieron a A.C.A.P.E.F. y las personas que padecen esquizo-
frenia, encontramos que todos los entrevistados reconocieron que se habian
producido cambios en mas de uno de los aspectos consultados.

En esta tabla se observa que el mayor porcentaje se concentra en el item
“‘manejo de la enfermedad”. El 84,4% de los entrevistados (27 de un total de
32) hizo referencia a él.

El 71,9% (23 de los 32) reconocieron cambios en la “tolerancia”, pero so-
bre ello se encuentra el 78% (25 sobre el total de 32), que encuentran cambios
en lo referente a la “convivencia familiar”.

Menor es el porcentaje (65,6%) de los entrevistados que sefialaron cam-
bios en la “comprensién familiar”.

En relacidon a los items “apertura al dialogo” y “confiabilidad”, los porcen-
tajes obtenidos son el 31,3%, es decir que so6lo 10 entrevistados de los 32,
encontraron cambios en estos aspectos.

En sintesis, la tabla refleja que se produjeron cambios en todos los as-

pectos que focalizan hacia cuestiones de convivencia, siendo menor en lo re-



ferido a aspectos vinculados con el mejoramiento de tipo meramente comuni-
cacionales.
TABLA N29 Y GRAFICO N2 7

Energia que invierte la persona enferma de esquizofrenia en proyectos

laborales.

PROYECTOS LABORALES
INVIERTE ENERGIA f %
Si invierte 12 38
No invierte 14 44
Invierte y no concreta 6 18
Total 32 100

Fuente: Entrevistas. Diciembre 1997

100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00% 44,00%

50,00%; 38,00%
40,00%
30,00% 1 18,00%

20,00%-
10,00% I
0,00%

Si invierte No invierte Invierte y no concreta

Fuente: Tabla N2 9

La presente tabla muestra los resultados obtenidos en relacion al aspecto
laboral (energia que la persona enferma de esquizofrenia invierte en proyectos
laborales).

El 38% de los entrevistados manifiestan que sus familiares esquizofréni-

cos invierten energia en este tipo de proyectos, que no lo hacen en un 44%;



mientras que 6 de los 32 encuestados (18%) expresan que su familiar enfermo

manifiesta entusiasmo pero no logra concretarlo.

TABLAN210 Y GRAFICON® 8

Responsabilidad sentida por el familiar que concurrié a A.C.A.P.E.F.,

en relacion a la enfermedad de la persona esquizofrénica.

100,00%
90,00%-
80,00%
70,00%-
60,00%-
50,00%-
40,00%-
30,00%-
20,00%-
10,00%:

RESPONSABILIDAD f %
Mayor - -
Igual 4 12,5
Menor 15 46,8
No existe 8 25
No existid 5 15,7
Total 32 100

Fuente: Entrevistas. Diciembre 1997

46,80%

25,00%

12,50% — 15,70%

0,00%
P

0,00%

Mayor Igual Menor No existe No existié

Fuente: Tabla N2 10

En relacion a la responsabilidad sentida por el familiar (entendida como el

compromiso de éstos hacia la enfermedad), casi la mitad (46,8%) de los

entrevistados manifesté haber disminuido este sentimiento (15 del total de 32).



En un 25% de los casos este sentimiento de responsabilidad no existe
mientras que en un 12,5% (4 personas) expresan no haber modificado este

aspecto.

TABLA N2 11 Y GRAFICO N29

Cambio en las amistades de los familiares que concurrieron a

A.C.A.P.E.F.
CAMBIOS EN LAS
AMISTADES f %
Si cambiaron 15 46,88
No cambiaron 17 53,12
Total 32 100
Fuente: Entrevistas. Diciembre 1997
100,00%
90,00% 1
80,00% 1
70,00%1 53,12%
60,00%1 46,88%
50,00%-
40,00% 1
30,00% 1
20,00% 1
10,00%
0,00%
Si cambiaron No cambiaron

Fuente: Tabla N2 11

En relaciéon al cambio en las amistades de los familiares, encontramos

que 17 de los 32 encuestados (53,12%) manifiestan no haber cambiado sus



amistades, en tanto que los restantes 15 encuestados (46,88%) si manifiestan

haber cambiado en este aspecto.

Como podemos ver, los resultados no arrojan una diferencia significativa

entre ambos porcentajes.

TABLA N°212 Y GRAFICO N2 10

Lugar donde se produjeron cambios en las amistades de los familiares

que concurrieron a A.C.A.P.E.F.

100,00%-
90,00%-
80,00%-
70,00%-
60,00%-
50,00%-
40,00%-
30,00%-
20,00%-
10,00%

0,00%

Fuente: Tabla N2 12

LUGAR DONDE CAMBIARON
LAS AMISTADES f %
Dentro de A.C.A.P.E.F. 10 66,67
Fuera de A.C.A.P.E.F. 3 20
Dentro y fuera de A.C.A.P.E.F. 2 13,33
Total 15 100
Fuente: Entrevistas. Diciembre de 1997.
66,67%
] 20,00% 13,33%
Dentro de A.C.A.P.E.F. Fuera de A.C.A.P.E.F. Dentro y fuera de A.C.A.P.E.F.

En relacion al lugar donde se produjeron los cambios en las amistades,

podemos observar que de los 15 familiares que manifiestan haber cambiado

sus amistades (Ver Tabla N? 11), 10 manifiestan haberlo hecho dentro de
A.C.A.P.E.F. (66,67%).

Esto se torna significativo si nos detenemos en la importancia que tiene el

grupo de pares como soporte y contencion.



El porcentaje restante esta constituido por 3 encuestados (20%) que
experimentaron cambios en las amistades fuera del grupo A.C.AP.EF. y 2
personas (13,33%) que expresaron haber obtenido cambios en este aspecto

dentro y fue-ra del grupo.

TABLA N2 13 Y GRAFICO N2 11

Tipo de tratamiento recibido por la familia de una persona esquizofrénica

que concurrié a A.C.A.P.E.F.

TRATAMIENTO RECIBIDO
POR LA FAMILIA f %
Ninguno 14 43,8
Familiar 12 37,5
Individual 2 6,3
De pareja 4 12,4
Total 32 100

Fuente: Entrevistas. Diciembre de 1997.

100,00%
90,00%-
80,00%-
70,00%-
60,00%-
50,00%-
40,00% 1|
30,00% 1]

20,00% 1 | 6,30% 12,40%

10,00% 1 | - Ii

0,00%

43,80%

37,50%

Ninguno Familiar Individual De pareja
Fuente: Tabla N® 13
En relacién al tipo de tratamiento recibido por la familia, el mayor porcen-
taje se encuentra entre las personas que manifiestan haber recibido algun tipo
de tratamiento.
De estas personas, la mayoria (12 sobre un total de 32) recibi6
tratamiento familiar (37,5%), datos que expresa el compromiso de la familia en

este tipo de patologia.



El 6,3% y el 12,4% restantes recibieron tratamiento individual y de pareja
respectivamente.
El resto de los encuestados (14 sobre el total) manifiesta no haber

recibido ningun tipo de tratamiento (43,8%).

TABLA N2 14 Y GRAFICO N2 12

Tipo de tratamiento recibido por las personas que padecen esquizofrenia,
cuyos familiares concurrieron a A.C.A.P.E.F.

TRATAMIENTO RECIBIDO
POR EL PACIENTE f e
Psicoldgico 21 65,33%
Farmacologico 31 96,88%
Farmacologico y Psicologico 19 59,4%

Fuente: Entrevistas. Diciembre de 1997.

96,88%

100,00%
90,00%-
80,00%- 65.33%
70,00% 59,40%
60,00% |
50,00% |
40,00% |
30,00% |
20,00% |
10,00% |

0,00%

Psicolégico Farmacolégico Ambos

Fuente: Tabla N2 14

En relacion al tipo de tratamiento recibido podemos observar que 31 en-
cuestados (96,88%) manifiestan haber recibido tratamiento farmacolégico, en



tanto que el 65,33% (21 encuestados) corresponde a aquellos que recibieron
tratamiento psicolégico. Como puede observar, un encuestado puede haber
recibido ambos tratamientos, relacion que constituye el 59,4%, es decir, 19
encuestados del total.

PRESENTACION DESCRIPTIVA DE LOS RESULTADOS

Durante el periodo del estudio fueron entrevistados 32 familiares de per-
sonas esquizofrénicas que concurrieron a A.C.A.P.E.F. De ellos fueron

conside-rados los siguientes aspectos:

e Veces que concurrieron a A.C.A.P.E.F.: El 75% de los familiares entrevis-

tados, manifestaron haber concurrido a las reuniones de A.C.A.P.E.F.en50
mas oportunidades, y el 22% concurrid 3 o 4 veces.

e Parentesco: El 37,5% de los familiares entrevistados fueron madres, el
31,2% fueron padres, totalizando entre ambos el 68,7% de Ilos
entrevistados. Los abuelos constituyeron el 9,4%, los hermanos el 9,4% y
entre los espo-sos, hijos, tios y novios totalizaron el 12,5% restante.
Considerando el parentesco y la concurrencia, los entrevistados expresan
que las madres y los padres concurrieron 5 0 mas veces a las reuniones de
A.C.A.P.E.F. en el 59,4% de los casos.

e Sexo: Teniendo en cuenta el sexo de los familiares entrevistados, el 34%
fue masculino y el 66% femenino.

e Edad: Las edades de los familiares entrevistados oscilaron entre 29 y 75
anos, notandose una mayor concurrencia en los rangos de 49 a 58 afos
(21,9%) y entre 59 a 68 anos (43,7%). Es decir que entre 49 y 68 afnos los
entrevistados constituyeron el 65,6% del total.

e Convivencia: Los entrevistados manifestaron convivir con el paciente esqui-
zofrénico en el 91% de los casos, y haber logrado cambios en la convivencia
familiar en el 78%. Asimismo, los entrevistados dicen haber experimentado
cambios en la relacion familiar en el 93,8% de los casos, y que €sos

cambios se produjeron en los siguientes aspectos:



- El 65,6% dice haber experimentado cambios en relaciéon a la comprension
entre los miembros de la familia.

- El 31,3% de los entrevistados consiguié apertura al dialogo entre los miem-
bros de la familia, y logr6 mayor confiabilidad entre ellos.

- El 71,9% consiguié cambios en la tolerancia entre los familiares y el en-
fermo.

- EI 84,4% logré cambios positivos en el manejo de la enfermedad.

Los entrevistados manifiestan que sus familiares esquizofrénicos invierten
energia en proyectos laborales en el 38% de los casos, no lo hacen en el 44%
y expresan entusiasmo pero no lo concretan en el 18%.

En relacién al sentimiento de responsabilidad por la enfermedad del fami-
liar, los entrevistados manifestaron haberse sentido o sentirse responsables en
un 84,3%, que ese sentimiento sigue igual en un 12,5%, que decrecié en un
46,8% y que no existe en un 25% de los casos.

Las amistades de los entrevistados no cambiaron en un 53,12%, y si lo hi-
cieron en un 46,88%. De esas amistades que cambiaron un 66,7% lo hicieron
dentro del grupo A.C.A.P.E.F., el 20% fuera del grupo y el 13,3% en ambos
lugares.

Finalmente los entrevistados expresan que los paciente recibieron trata-
miento psicolégico en el 65,63% de los casos, tratamiento farmacologico en el
96,88% y ambos tratamientos en el 59,4% de los casos. La familia no recibi6
ningun tipo de tratamiento en un 43,8%, recibi6 tratamiento familiar en un
37,5%, tratamiento individual en el 6,3% y tratamiento de pareja en el 12,4%
de los casos.



CONCLUSIONES

Del andlisis de datos y resultados sobre los cambios en la calidad de vida

de los familiares de personas que padecen esquizofrenia cuyos miembros con-

curren a A.C.A.P.E.F. se extraen las siguiente conclusiones:

De la totalidad de los entrevistados, la mayoria fueron madres y padres que
concurrieron 5 0 mas veces a las reuniones de A.C.A.P.E.F. Los demas
miembros de la familia constituyen un porcentaje de asistencia menor.

Los entrevistados, en su mayoria padres, manifiestan experimentar cambios
en la calidad de vida de la familia, en relacién a la convivencia y en las rela-
ciones familiares.

En este aspecto, el mayor porcentaje lo constituyen los cambios en el
manejo de la enfermedad, en la tolerancia entre los familiares y el enfermo y
en la comprension entre los miembros de la familia. No se encontraron
porcentajes tan significativos en relacion a la apertura al dialogo y la
confiabilidad.

También se observaron cambios en el sentimiento de responsabilidad por la
enfermedad del familiar, que disminuy6 en la mayoria de las personas que
experimentaron haberlo sentido.

En cuanto a los proyectos laborales, el 38% de los pacientes invierte energia
en este aspecto, mientras que el porcentaje restante no invierte energia o in-
vierte y no concreta.

De las familias que experimentaron cambios en las amistades, la mayoria lo
hizo dentro del grupo A.C.A.P.E.F.

En cuanto al tratamiento que reciben los pacientes, casi la totalidad son far-

macoldgicos, mas de la mitad psicoldgico y ambos tratamientos.



e En cuanto al tratamiento de la familia, la mayoria manifiesta no haber reci-
bido tratamiento. De las personas que lo hicieron, la mayoria recibi6 terapia
familiar, siguiéndole en orden la terapia de pareja y la individual.

MARCO

TEORICO

RESOLUTIVO



MARCO TEORICO RESOLUTIVO'!

Debido a que la esquizofrenia es una condicion heterogénea, con una va-
riedad de posibles causas, es razonable combinar tratamientos sociales y bio-
l6gicos. Las drogas neurolépticas brindan proteccion parcial contra el estrés
ambiental, pero necesitan ser complementadas.

El programa desarrollado en base a la investigacion sobre la emocién ex-
presada de los familiares, comienza con educacion sobre la esquizofrenia para
pacientes y familiares. Sesiones familiares en el hogar corren paralelamente
con grupos de familiares, y pretenden mejorar la comunicacién, ensenar habili-
dades para la resolucion de problemas, minimizar el criticismo y la sobreinvolu-
cracién, expandir las redes sociales y graduar las expectativas.

Se ha comprobado que este tipo de abordaje multifamiliar, ayuda a adqui-
rir una sensacion de dominio sobre la enfermedad, disminuyendo el miedo, la
angustia y la confusién, sabiendo que se pueden poner limites, apoyando, tole-
rando y aceptando un futuro sin falsas expectativas.

Un acercamiento terapéutico a la esquizofrenia que se limite solo a lo bio-
l6gico o sélo a los factores del medio ambiente, no pueden abarcar la comple-
jidad de la enfermedad y fracasara en el intento de proveer el maximo
beneficio posible al paciente.

Esto responde al concepto de que la esquizofrenia es una enfermedad
del cerebro que torna a quien la sufre, excesivamente sensible para con su

medio ambiente social.

. Leff, Julian: “Trabajando con Familias de Esquizofrénicos”. Revista “Perspectiva Sistémica”
Afo 9 N2 45. Marzo/Abril 18997. Bs. As.

- Iciksonas, Raquel y Sassi, Mario: “Psicoeducacion y Esquizofrenia”. Revista “Perspectiva
Sistémica”. Ao 5 N2 22. Julio/Agosto 1992. Bs. As.



El término esquizofrenia abarca una variedad de condiciones, en alguna
de las cuales sobresalen los factores bioldgicos, mientras que en otras las in-
fluencias ambientales ejercen el efecto predominante. Debido a ello, cada pa-
ciente debe ser valorado de modo particular.

El tratamiento medicamentoso, es el pilar sobre el que se construye el tra-
tamiento psicosocial, ya que brinda proteccién parcial al paciente que habita
ho-gares con elevada emocidn expresada, resultando en una reduccién de la

tasa de recaidas.

Trabajo familiar:

Se comienza trabajando con las familias, ofreciéndoles un programa de
educacion de 2 sesiones en el hogar. Las sesiones comienzan mientras el pa-
ciente continla realizando el tratamiento dentro del hospital (el enfermo no
esta incluido en las sesiones familiares a esta altura), en cambio el paciente
recibe en la institucién una forma de educacion diferente.

Los familiares son educados a cerca de las causas, los sintomas, el
curso, el tratamiento y el manejo de la esquizofrenia. La informacion se lee de
un folle-to escrito en un lenguaje simple, que se entrega a los familiares para
ser leidos en sus ratos libres. Se comienza diciendo que no existe evidencia
para sostener que la familia causa la esquizofrenia. Esto ayuda a calmar la
ansiedad ante la posibilidad de ser culpados por profesionales por la
enfermedad del paciente. También se les dice que la esquizofrenia es una
enfermedad del cerebro, que torna al paciente muy sensible al estrés y se
subrayan los modos por los que el estrés se puede reducir.

Se enfatiza el valor de la medicacion y la necesidad de persistir con el
mis-mo, aun cuando el paciente aparentemente se encuentre bien.

Se brinda a la familia todo el tiempo necesario para realizar preguntas.

Luego del programa de educacion, se incluye al paciente en las sesiones
en el hogar para el cumplimiento de uno de los objetivos que es mejorar la co-
municacion. En las familias en las que los miembros se interrumpen entre si
y/o dos miembros puedan hablar al mismo tiempo y/o una persona puede

dominar la conversaciéon con exclusion de los demas, particularmente del



paciente, se establecen reglas aparentemente basicas para que todos puedan
expresarse ordenadamente:

- Una persona puede hablar por vez.

- Todos deben tener la misma oportunidad para hablar.

- Se debe hablar directamente con la persona en cuestién (por ejemplo no pue-
de hablarse sobre una persona presente como si ella no estuviese), para evitar
descalificaciones sobre todo hacia el paciente.

Aunqgue lleve meses lograrlas, resulta de considerable valor que se res-
peten estas reglas, ya que disminuyen los niveles de emocion elevados, le
otor-gan a cada miembro importancia similar y ayuda a los miembros a
escucharse entre ellos.

En las familias con emocion expresada alta, la resolucion de problemas

se lleva a cabo de la siguiente manera:
- Primer paso: Se ayuda a la familia a focalizar un problema por vez. Se les
pide que elijan el problema que quieren enfrentar primero.

- Segundo paso: Seleccionado el problema, los terapeutas preguntan a cada

miembro acerca de su punto de vista con respecto al mismo. Se presta particu-
lar atencion a la experiencia que el paciente posee acerca del problema.

- Tercer paso: El problema se quiebra en pequefios pasos, y el terapeuta guia
a la familia para seleccionar una solucién de bajo nivel de emocion expresada.
- Cuarto paso: Se llega a un acuerdo acerca de cuando y como intentaran pro-
bar la solucion. El intento es tratado como un experimento, de modo que si

falla, la familia no sentira que es responsable del fracaso.

Emocidn expresada

Este concepto se refiere a las actitudes y comportamientos afectivos de
los familiares de pacientes con una enfermedad psiquiatrica (la mayor parte de
los casos esquizofrenia), que tendrian incidencia en el curso de la enfermedad
y valor pronéstico respecto de la probabilidad de recaida. Las familias con alto

ni-vel de emocion expresada constituyen un factor de riesgo que se asocia con



re-caidas a mas corto plazo y con mayor frecuencia que aquellas familias con
un bajo nivel de emociones expresadas.

La emocion expresada involucra actitudes de criticismo, hostilidad y
sobre-involucracion emocional, expresadas por los familiares cuando se dirigen
al pa-ciente.

A partir de esto se han desarrollado intervenciones cuyo objetivo es des-
cender el nivel de la emocion expresada o bien reducir la tension en el medio

ambiente familiar, para disminuir los indices de recaidas de la esquizofrenia.

Formas de abordar las emociones expresadas

Criticismo: La mayoria de los comentarios criticos de los familiares, se dirigen
a los sintomas negativos de la esquizofrenia. Es por esto que en el programa
de educacion se explica que los sintomas negativos son una parte de la enfer-
medad.

Los terapeutas deben tomar el control firme de una situacién conflictiva y
prevenir las discusiones en escalada, persuadiendo a los miembros a que
dialo-guen acerca de sus diferencias. También se reencuadran los comentarios
cri-ticos, acentuando el aspecto positivo mediante la explicacion de que los
comen-tarios criticos se deben a la preocupacion de los familiares porque el
paciente mejore.

Sobreinvolucracion: Al terapeuta le lleva de uno a dos afos de trabajo lograr

alguna separacién con un par sobreinvolucrado.

Estas relaciones son simétricas; el paciente refleja la ansiedad del familiar
y éste refleja la dependencia del paciente. La principal tarea del terapeuta es
realinear las relaciones familiares.

Aunque el eventual proposito es que el paciente adquiera cada vez mas
independencia, esto no supone necesariamente mudarse del hogar, de hecho,
muy pocos pacientes han establecido sus propios hogares separados de los

padres.



Reduciendo el contacto: La reduccion del contacto social en familias con ele-

vado nivel de emocién expresada, es uno de los objetivos de este tipo de inter-
venciones; se advierte a los familiares y pacientes que estos ultimos necesitan
tiempo para si mismos, particularmente cuando la atmésfera se vuelve tensa.

A largo plazo, si el paciente esta desocupado, se trata de incorporarlo a
un Centro u Hospital de Dia. Esto apunta al objetivo primario de mejorar la
capaci-dad de trabajo y las habilidades sociales del paciente, y de separar a

eéstos de sus familiares durante una parte del dia.

Expandiendo las redes sociales: Al comienzo de la enfermedad, las familias

poseen redes sociales de tamafno normal, pero a medida que la enfermedad
progresa éstas se reducen. La razén, en parte, es la verglenza y el descon-
cierto por la conducta del paciente y por tener un enfermo mental en la familia.

Si el paciente y sus familiares no poseen redes sociales fuera del hogar,
estan inevitablemente enfrentados a pasar la mayor parte del tiempo una frente
a otra, y no encuentran alivio para la tensibn emocional en su casa. Este
proble-ma puede ser usualmente superado invitando a los miembros de la
familia a un grupo de familiares.

El modelo psicoeducativo lleva adelante un grupo de familiares en
paralelo con las sesiones familiares; se realiza una vez cada 15 dias, su
duracion es de una hora y media y no tiene plazos de terminacion.

Una vez que los familiares pueden ser persuadidos a concurrir, descubren
que otras personas enfrentan problemas similares o incluso peores. Esto alivia
sus sentimientos de culpa, vergienza y aislamiento. Los miembros del grupo
muchas veces desarrollan relaciones sociales unos con los otros, y de esta
ma-nera el grupo puede actuar como piedra basal para la vuelta a la sociedad.

Ademas aconseja al paciente desarrollar contactos sociales fuera de su

casa.



ANEXOS



TABLA MAESTRA

N de Convive con Edad en Veces

Orden Parentesco el Enfermo Sexo Anos que asistio
1 Esposa Si Femenino 35 mas de 6
2 Madre Si Femenino 55 3 veces
3 Madre Si Femenino 46 mas de 6
4 Hermana No Femenino 47 3 veces
5 Madre Si Femenino 52 mas de 6
6 Padre Si Masculino 49 5 veces
7 Hermano No Masculino 38 mas de 6
8 Abuela Si Femenino 76 3 veces
9 Hija Si Femenino 29 4 veces
10 Abuela Si Femenino 75 5 veces
11 Tia Si Femenino 49 5 veces
12 Padre Si Masculino 66 mas de 6
13 Madre Si Femenino 62 5 veces
14 Madre Si Femenino 52 mas de 6
15 Hermana Si Femenino 29 3 veces
16 Madre Si Femenino 66 mas de 6
17 Abuela Si Femenino 75 4 veces
18 Madre Si Femenino 59 6 veces
19 Padre Si Masculino 63 mas de 6
20 Madre Si Femenino 55 mas de 6
21 Padre Si Masculino 64 4 veces
22 Padre Si Masculino 50 mas de 6
23 Madre Si Femenino 63 mas de 6
24 Padre Si Masculino 66 mas de 6
25 Madre Si Femenino 60 mas de 6
26 Madre Si Femenino 45 mas de 6
27 Novia No Femenino 32 mas de 6




28 Padre Si Masculino 60 mas de 6
29 Padre Si Masculino 59 mas de 6
30 Padre Si Masculino 61 mas de 6
31 Padre Si Masculino 68 mas de 6
32 Madre Si Femenino 61 2 veces
RESPUESTAS

1 2 3 4

Si a, b,cde,f, Si +

Si a,b,c,def, Si +

Si acde,f, Si +

Si a, d, e, f, Si +

Si e Si +

Si a,c,d,e,f, Si -

Si a, d, e,f, Si -

Si a, d,e,f Si -

Si b,d, e Si -

Si a,b,d e Si -

Si a,cf Si +0 -

Si a, b, d,e,f, Si -

Si a, b,cde,f, Si +

Si a,d,e Si -

No Ninguno No +

Si a,b,c,de,f, No contesta No contesta
Si f No -

Si a, e Si +6-

Si e Si +

Si a,b,c,d e Si +6-

Si a,de Si +

Si d Si -

Si e,f Si -

Si e No -

Si a, de No +

Si a,d,e Si -




No Ninguno Si -
Si a, b,cde,f, No +
Si a,b,d e Si +6-
Si d, e Si -
Si d, e Si +
Si a, b,d Si +0-
5 6 7 8
No existe Si dentro Farm.-Psic.-Fliar. Fliar.-De pareja
Menor No Farm.-Psic. Farm.-Psic.
Menor No Farm. Ninguna
No existe No Farm.-Psic. Fliar.
Igual Ambos si Farm. Farm.
Menor No Farm.-Psic.-Psiq. Ninguna
No existié No Farm.-Psic. Fliar.
No existe Si dentro Farm. Ninguna
No existié No Farm.-Psiq. Ninguna
Igual Si dentro Farm. Fliar.
No existié No Farm. -Psic. Ninguno
Menor No Farm. -Psic. De Pareja
No existe Ambos Farm.-Psic. Solo ella
Menor Si dentro Farm. Ninguno
No existié No Farm.-Psic. Ninguno
No existe Si dentro Farm. Familiar
No existe Si dentro Farm. Ninguno
Menor Si dentro Farm.-Psic. Ninguno
Menor Si afuera Farm.-Psic. Individual
Menor No Farm.-Psic. Fliar e Indiv.
Menor Si ambas Farm.-Psic. Familiar
No existié No Psic. Pareja
Igual Si afuera Farm.-Psic. Familiar
Igual No Farm.-Psic. Familiar
Menor No Farm.-Psic. Ninguno




Menor No Psic.-No Farm. Pareja
No existe No Farm. Ninguno
No existe No Farm. Ninguno

Menor Si dentro Farm. Familiar

Menor No Farm.-Psic. Familiar

Menor Si dentro Farm.-Psic. Individual

Menor Si dentro Farm.-Psic. Familiar

CONCLUSIONES

CONCLUSIONES

Nuestro acercamiento a esta institucion, de manera practicamente casual
que en detalle hemos referido en la introduccion a este trabajo, nos alentd y
nos dio pie en el camino de investigar o conocer de manera diferente el
problema de las familias que tienen un miembro sefalado como paciente
esquizofrénico.

No hemos pretendido hacer un estudio acabado del cuadro nosogréfico
de la esquizofrenia, aunque ese fue en un primer momento nuestro mayor
interés y preocupacion.

Por aquel entonces resolvimos, y he aqui el primer aporte del grupo
A.C.A.P.E.F., focalizar en la concepcién que ellos tienen del problema, ya que
posee suficiente solidez tedrica, investigativa y experiencial, desarrollada en
afnos de trabajo y diferentes paises del mundo.

Esto no significa un descarte absoluto de la gran variedad de teorias
acerca de la esquizofrenia; nuestro espiritu fue aceptar los conceptos y
experiencias de esta organizacion y mirarlos desde una visién sistémica.

Es muy oportuno citar al gran maestro Gregory Bateson, que con gran ha-
bilidad metaférica dijo lo siguiente: “La interaccién psicética es como una
danza interminable de coaliciones cambiantes. Estos bailarines son

concebidos como “crénicamente atemorizados”, como para confiarse ellos y




sus emociones a las arenas movedizas de la relacién humana dentro de la
familia”.'?

Esta nos resulta muy util si pensamos para qué estas familias asisten y se
mantienen en estos grupos de auto-ayuda.

Evidentemente, la utilidad esta circunscripta a la configuracion de un
nuevo modo de interacciones donde se puede hablar, comprometiendo
emociones y sentimientos que se van correspondiendo con los sentimientos y
emociones de los otros participantes, pues lo esencial es que el problema no

es de uno, empieza a ser de ellos y de todos.

El simple hecho de ingreso a este tipo de grupos modifica un aspecto im-
portante en la estructura de las familias con un miembro esquizofrénico: el ais-
lamiento que aumenta la rigidez, encerrandolos en la trampa del sélo
acontecer familiar.

Desde la propia definicion de esta organizacion queda delimitado su cam-
po como grupo de autoayuda, autogestivo por lo cual no incluye involucracion
de aspectos terapéuticos, circunscribiendo sus objetivos a ayudar a enfrentar
los problemas de la vida cotidiana y mejorar la convivencia familiar. A esto y a
los fines de nuestro trabajo, hemos dado en llamar calidad de vida.

En términos generales los resultados que hemos obtenido refieren a que
la asistencia a A.C.A.P.E.F. produce cambios en la calidad de vida de la
familia, siendo lo indicativo que el 93% de los entrevistados reconocieron esta
condicién.

Dentro de lo que se consider6 como mejoramiento de las relaciones fami-
liares, los mayores porcentajes de modificacion aluden a la comprensién y a la
tolerancia entre los integrantes de la familia, y en una importante medida, en el
cambio en el modo de manejar la enfermedad.

Hemos entendido que estas modificaciones estarian ligadas a que la
participacion en el grupo aumenta la informacion o corrige distorsiones, pero

fundamentalmente provoca un intercambio nuevo de experiencias que aporta

?Bateson, Gregory: “Pasos hacia una Ecologia de la mente”. Editorial Planeta, Argentina 1972.



una nueva vision del problema, resignificAndolo, permitiéndoles abrir
posibilidades de incorporar recursos diferentes.

Los recursos que utilizan, del tipo de conferencias, folletos informativos,
videos, debates, bibliografia recomendada, etc., provocan una disminucién de
los niveles de estrés y de las emociones expresadas (que se traducen en criti-
cismo o sobreinvolucracion), descupabilizan, modifican los juicios desvalora-
torios y criticos.

Esto en diferentes reuniones se expresaba con los siguientes mensajes
que citamos a modo de ejempilo: ...."Escuchando estas historias me doy cuenta
que mi problema es menor al de otros”....

Otro familiar decia ....”Ahora se que mi hijo no se va a curar, pero
viniendo a estas reuniones y con la medicacién se que mi hijo va a estar
bien”....

También se dijo ...."Asistiendo a este grupo siento un gran alivio, si yo
tengo una mejoria mi hijo también la tendra”.

Otro miembro sefiala que ....”Ayuda mas hablar con un padre que esta en
el mismo cuero que uno, que con otro que nos mira mal, como diciendo “por
algo sera”, uno se siente mas comprendido, mas aliviado”.

Nuestra concurrencia, por espacio de algo mas de ocho meses, nos dio
oportunidad de ser escucha de las expresiones de emociones y de sentimien-
tos, y testigos de diferentes situaciones que aluden a modificaciones en las
relaciones interaccionales.

Se torna evidente que al descubrir que otras personas enfrentan proble-
mas similares, se alivian los sentimientos de culpa, verglenza y aislamiento, lo
que se refleja en los resultados de la tabla 10, donde la mayoria de los familia-
res manifiestan haber disminuido su sentimiento de responsabilidad por la en-
fermedad.

La estructura de la organizacion de A.C.A.P.E.F. lleva implicito el concep-
to de adaptabilidad, y puede pensarse que ésta es una cuestion central. Como
hemos referido, la adaptabilidad seria el proceso que posibilita que los sujetos
adquieran capacidades nuevas, o al menos no usadas habitualmente como re-

curso, para ajustar su funcionamiento y afrontar de manera distinta nuevas



crisis; de tal manera que los miembros toman una posicién de mayor actividad
en contraposicion con la pasividad donde los elementos que se desencadenan
y constituyen la crisis los dominan y los paralizan en la accion.

En A.C.A.P.E.F. las familias no sélo tienen la posibilidad de obtener
herramientas para abordar sus problematicas o crisis actuales, sino tambiéen
una preparacion para abordar otras futuras.

Si miramos desde la perspectiva de sistemas, el concepto de Totalidad
expresa que si se producen cambios en uno de los miembros
indefectiblemente se produce en el resto de la familia, ya que la conducta de
cada individuo dentro de un sistema, estd relacionada con la de los otros
miembros y depende de ella.

Si nos ampliamos a una mirada sistémico-cibernética, nos lleva a pensar
que los sentimientos y emociones expresados dentro del grupo, son expresion
de perturbaciones que seguramente impactan en el sistema de relaciones
modificando las pautas interaccionales. Esto seria que si un familiar se sintié
“agobiado”, “dolorido”, “entristecido”, “sin esperanzas”, y puede encontrar
“alivio”, “comprension”, “contencién” o “menos angustia”, va a emitir dentro de
su familia mensajes impregnados del mismo tenor y repercutird de manera
distinta con emision de mensajes diferentes. Este seria el consecuente
mejoramiento de la convivencia, y deteniéndonos en el concepto de
Circularidad, “una regla familiar establecida en el pasado se aplica en el
presente y puede ser confirmada o modificada en el futuro”.

“Las vivencias de ayer se equiparan a las de hoy y se establecen reglas
de conducta. Este proceso es funcional, pero puede hacerse disfuncional cuan-
do las normas son tan rigidas que se resisten a todo cambio. En los sistemas
familiares en particular, los pensamientos y sentimientos de cada individuo
estan insertos en el contexto familiar y se sustentan en las reglas familiares”.'®

De esta manera podemos hacer una descripcion del fenédmeno en tanto
modificaciones de condiciones de convivencia y apertura al medio externo,

pero nuestros datos no nos arrojaron elementos significativos que indiquen

13Simon, F. B. Stierlin, H. y Wynne, L. C.: “Vocabulario de Terapia Familiar’. Editorial Gedisa.
Barcelona-Espana 1984.



cambios en la apertura al didlogo y en la confiabilidad entre los miembros de la
familia.

Suponemos que esto se debe a que se trata de aspectos mas especificos
de las relaciones intrafamiliares, en los cuales A.C.A.P.E.F. no focaliza, y cree-
mos que se podrian modificar complementando la asistencia al grupo con una
terapia familiar (que incluyan al enfermo) conjuntamente con un tratamiento
farmacolégico adecuado.

Esta idea se basa en los datos analizados en la tabla 13, donde vemos
que un porcentaje significativo no ha recibido tratamiento psicolégico de ningu-
na indole.

Sin embargo, es alentador observar que mas de la mitad de las personas
recibieron este tipo de tratamiento, y de éstas la mayoria fue con orientacion
familiar, aunque quizas se pierda en efectividad por la ausencia de
coordinacién entre los abordajes psicoterapéuticos y la institucion objeto de
estudio.

Creemos que A.C.A.P.E.F. constituye un importante paso para ayudar a
extender las redes sociales, ya que los miembros del grupo establecen relacio-
nes entre si, hecho que esta representado en la tabla 12, donde se ve que con
la asistencia a A.C.A.P.E.F. se han iniciado nuevas amistades, aunque dentro
del grupo (66,67%).

A esta altura de nuestro andlisis, quedaria perfectamente diferenciado
que la ayuda que se obtiene al participar en este tipo de grupo es
sustancialmente diferente a lo que se puede lograr con la asistencia
terapéutica desde el enfoque al que adherimos.

Es bien sabido que la aparicién de la enfermedad provoca una condicién
de altisimo estrés que torna al sistema altamente sensible y vulnerable, reper-
cutiendo en la calidad de vida familiar.

Y asi podemos arribar a la conclusion general de que la asistencia al gru-
po A.C.A.P.E.F. mejora considerablemente la calidad de vida de estas familias

en los términos que hemos definido el problema.



La inclusién de las técnicas que proponen el modelo psicoeducativo au-
mentaria los logros que estan obteniendo en cuanto al mejoramiento de la cali-
dad de vida y la apertura de otros contextos extrafamiliares.

En sintesis, por los conocimientos obtenidos, el grupo A.C.A.P.E.F. esta
realizando importantes aportes en cuanto a beneficios para estas familias.
Pero a nuestro entender, aumentarian los beneficios si se instrumentan las
técnicas mencionadas y se complementan con terapéutica familiar con la
intencién de aportar elementos a nuestra propuesta, hemos incluido un
apartado bajo el titulo de Marco Tedrico Resolutivo donde sintetizamos el
diseno de técnicas con modelo psicoeducativo.

Finalmente, queremos agradecer la acogida que los miembros de
A.C.A.P.E.F. nos brindaron en este tiempo en que compartimos un camino
juntos, y expresar nuestro reconocimiento a la labor que desarrollan en bene-

ficio de estas familias.

Nuestro mayor anhelo es que nuestro trabajo sirva como aporte para un
permanente crecimiento reflexivo, y es también un deseo que en el ambito aca-
démico nuestro trabajo tenga la utilidad de abrir nuevos campos que indaguen
sobre el padecimiento que conlleva esta enfermedad ya que ellos no son mas

que .... hombres comunes ....



