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El proyecto pertenece a la linea de investigacion “Salud y Contextos de Interaccion” del
grupo de investigacion PROCESOS PSICOLOGICOS Y CONTEXTO SOCIAL, de la
Facultad de Psicologia. Participa simultaneamente el grupo KHEIRON BIOETICA
UNISABANA de la facultad de Medicina, en cuya linea de investigacion “Bioética Clinica”

se inscribe simultaneamente este proyecto.

Este trabajo plantea que la inclusion de la familia a los procesos de intervencion en el caso
de pacientes con trastorno mental grave (TMG) es de gran relevancia, ya que los trastornos
mentales no solo impactan al paciente, sino directamente a sus relaciones mas significativas,
es decir a sus familiares y allegados, en distintas formas: “La presencia de un enfermo cronico
altera a todos los miembros de la familia; en particular, la persona que lo cuida enfrenta

sobrecarga de trabajo y niveles intensos de estrés” (Trujano, Avila, Vega & Nava, 2012, p.
78).

. El término de Trastorno Mental Grave (TMG) hace referencia a una condicion clinica de
alta prevalencia y cronicidad, que implica una duracion prolongada que puede conllevar a un
grado de discapacidad y disfuncién social (Ministerio de sanidad y politica social 2009).
Ortiz, Alonso, Ubis y Ruiz (2010) destacan como rasgo distintivo de la cronicidad y gravedad
del trastorno mental “la aparicion en el paciente de sintomas persistentes e incapacitantes
para el desarrollo de la vida cotidiana” (p. 4). Goldman et al (1981, citados por Ortiz, et al.,
2010) incluyen en esta categoria de trastorno mental grave a personas que padecen sindromes

cerebrales organicos, esquizofrenia, trastornos depresivos, maniacodepresivos recurrentes y
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psicosis paranoides o de otros tipos. Estas personas ‘“soportan un grado variable de
discapacidad y disfuncién social, lo que les conduce a tener dificultades para desenvolverse

autonomamente en la comunidad e integrarse socialmente” (Ortiz, et al, 2010, p.7).

En el mundo, aproximadamente 450 millones de personas padecen un trastorno mental o
del comportamiento, pero sélo una pequefia minoria recibe el tratamiento mas elemental
(Ministerio de la Proteccion Social, 2003). Los estudios epidemiolégicos realizados en el
ultimo decenio hacen patente la necesidad de un llamado a la accién en materia de salud
mental. La carga que representan las enfermedades mentales se torna cada vez més
significativa, lo cual provoca un alto grado de sufrimiento individual y social. Sin embargo,
debido a la estigmatizacion que todavia existe de este trastorno, muchos de los afectados no
reconocen su enfermedad y no buscan tratamiento (Organizacién Mundial de la Salud
[OMS], 2012)

ADHERENCIA AL TRATAMIENTO

La adherencia terapéutica es uno de los retos mas importantes de la medicina en general,
y la psiquiatria y psicologia. Se ha definido adherencia como “el grado en que la conducta de
un paciente, en relacion con la toma de medicamentos, el seguimiento de una dieta o la
modificacion de habitos de vida, coincide con las instrucciones proporcionadas por el médico
o personal sanitario, aceptadas de mutuo acuerdo” (NCCSDO, 2005). En el proceso de
atencion terapéutica en enfermedades cronicas como el trastorno mental grave (TMG) se
considera que la “no-adherencia” a los esquemas de tratamiento prescritos es la mayor causa
de falla terapéutica y se puede atribuir tanto al paciente como a la familia, dado que el
paciente psiquiatrico tiene factores que limitan su autonomia y su capacidad de comprender
y asumir responsabilidad sobre su salud, por lo que el papel de la familia es definitiva (Roca,
et al, 2007).

La adherencia a los tratamientos médicos ha sido controlada desde la época hipocratica,
cuando los efectos de algunas pociones eran registrados mediante anotaciones sobre si el

paciente las habia tomado o no (Walsh, et al, 2002). Existen multiples estudios que han
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puesto de manifiesto que la falta de cumplimiento es un hecho global e inherente a la

naturaleza humana, en diversas areas de la medicina como reumatologia, cardiologia,
pediatria y psiquiatria (Sackett, et al., 1978; Freire, 1986; Strunk, et al, 2002). En la practica
clinica se observa una mayor dificultad para la consecucién de la remision clinica tras las
discontinuaciones del tratamiento. Por otra parte, implica unos altos costes sanitarios
(Thieda, et al., 2003; Gilmer, et al., 2004). Hasta la actualidad, los principales factores de
riesgo sefialados para el incumplimiento han sido el incumplimiento previo, un deficiente
insight, una actitud negativa o una respuesta subjetiva al tratamiento, la dependencia a toxicos
actual o pasada, la deficiente alianza terapéutica, un menor tiempo de evolucion y altas
hospitalarias sin un plan de seguimiento y/o un entorno adecuados (Lacro, et al., 2002;
Ascher, et al., 2006).

De otra parte, no se puede abordar a la persona diagnosticada con un trastorno mental o
fisico como el Unico objetivo en la intervencidn, ya que la familia se constituye en el sistema
consultante, y va a verse involucrada en el proceso de atencion. Al respecto, Launer (2006)
sefiala la necesidad de desarrollar modelos de trabajo conjunto con las familias y ademas,
destaca la importancia de emplear estrategias dialdgicas y reflexivas orientadas a generar
cambios en el significado de la experiencia, abogando por una modalidad de intervencion
colaborativa. En este sentido, ha habido avances en el tratamiento con personas con trastornos
psicolégicos, donde se ha involucrado a la familia en la atencion, como una unidad,

basandose en las siguientes premisas:

a) Que la familia significa el contexto més relevante que puede influir en la salud y la
enfermedad; y b) Que deja de ser valida la ilusion de una diada en la atencion médica,
para convertirse en un triangulo terapéutico conformado por el médico, el paciente y la
familia, en donde esta ultima es considerada como factor fundamental para obtener buenos
resultados” (Herndndez, et al., 2006, p. 140).

En el caso del trastorno mental grave (TMG), esto se hace mucho mas relevante, dada la
complejidad de la evolucion del cuadro clinico, que se convierte en cronico, muchas veces
con deterioro gradual. En esta situacion “se requiere que los pacientes se enfrenten a un

namero de diferentes practicas de autocuidado y adherencia a los complejos regimenes
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basados en el hogar que a menudo son recomendados por el cuidado de la salud” (Ok, Marks

& Allegrante, 2008, p. 637).

El proyecto por lo tanto tiene como un propoésito desarrollar una caracterizacion que
permita evaluar la participacion activa de la familia en el proceso de intervencion, por medio

de la construccion del concepto de “adherencia familiar” en el marco de la salud mental.

METODO

El estudio tiene dos fases, una primera fase cualitativa y una segunda fase (en desarrollo)
cuantitativa. En la primera fase, que se reporta en este trabajo, se disefié un método de
construccidn de una caracterizacion, desde un enfoque social interpretativo. Se emplearon
como estrategias de indagacion las entrevistas semiestructuradas. Se llevaron a cabo doce
entrevistas semiestructuradas a profesionales de la salud (Médico psiquiatras, Psicélogos y
enfermeras), con experiencia en atencion a familias de pacientes con trastorno mental
incapacitante. Como estrategia de validacion y triangulacion, se uso la técnica DELPHI, con
una encuesta de resultados para corroborar consensos y diferencias en los participantes;
nueve de ellos hicieron la retroalimentacion. Los analisis de la informacion cualitativa se
realizaron desde el procedimiento propio de la teoria fundamentada (Strauss & Corbin,
2002). Se utiliz6 como apoyo el Atlas-ti 6.0.

RESULTADOS

Todos los resultados fueron consensuados como pertinentes para la resiliencia familiar
por parte de los participantes, 1o que indica saturacion de la informacion. Dichos resultados
se organizaron en dos categorias que agruparon los aspectos de la adherencia de la familia
frente al proceso terapéutico, denominadas como: a) familia y tratamiento y b) actitudes de
la familia hacia el paciente. Una tercera categoria, que funciona como contraste, fue c)
factores que afectan negativamente la adherencia familiar. Estos resultados estan en proceso

de publicacion (Martin, Obando & Sarmiento, en prensa)
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CATEGORIA I: FAMILIAY TRATAMIENTO

1. COOPERACION CON EL TRATAMIENTO: Que el rol de la familia sea de
acompariamiento al consultante en el proceso terapéutico, participando de forma activa,
asistiendo a las consultas, ayudando al paciente a seguir su tratamiento visitando al paciente
si esta hospitalizado y participando en las actividades que la institucion propone. Igualmente,
la familia debe brindar apoyo econémico y en los tramites legales para garantizar la atencion

al paciente.

2. CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD: Que a familia tenga conocimiento
acerca de la enfermedad y del tratamiento buscando apoyo y asesoria de profesionales para

el manejo del paciente, y tenga conciencia de la enfermedad y la promueva en el paciente.

3. ATENCION A LA EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD: Que la familia este
pendiente de la evolucion de la enfermedad y alerte sobre los cambios del paciente, mantenga
una comunicacion suficiente y adecuada con los profesionales tratantes, y verifique las

dificultades en la evolucion del tratamiento.

CATEGORIA I1: ACTITUDES FAMILIARES HACIA EL PACIENTE

CUIDADO AL PACIENTE: Que la familia se apoye entre sus miembros y al cuidador,
se haga cargo del paciente y de sus necesidades, y adquiera rutinas y habitos que favorezcan

el cumplimiento del proceso terapéutico.

PROMOCION DE AUTONOMIA DEL PACIENTE: Que la familia anime al
paciente para desempefiarse en tareas de autocuidado, y le permita expresar sus opiniones,

emociones y necesidades.
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VINCULACION AFECTIVA CON EL PACIENTE: Que la familia brinde apoyo
emocional al paciente, evite reaccionar negativamente ante los sintomas, y conserve un

vinculo afectivo manteniendo muestras de afecto entre sus miembros.

CATEGORIA I11: FACTORES QUE AFECTAN NEGATIVAMENTE LA
ADHERENCIA FAMILIAR

DISTORSION DE LA INFORMACION SOBRE EL TRASTORNO MENTAL: El
desconocimiento o la negacion de la familia de la enfermedad, la oposicion al tratamiento
por creencias religiosas y culturales de la familia, o las interpretaciones inadecuadas acerca
de las reacciones del paciente que puedan propiciar hospitalizaciones innecesarias.

ACTITUDES NEGATIVAS DE LA FAMILIA Y DEL PACIENTE: El aislamiento
social del paciente por parte de la familia por sentimientos de verglienza o estigmatizacion
de la enfermedad, Las experiencias negativas con el paciente, El abandono y la delegacion
de la responsabilidad por parte de la familia, Los problemas de relacién entre los miembros,

o La resistencia del paciente a que la familia se involucre.

CONCLUSIONES

Los profesionales de la salud que participaron en esta investigacion coinciden en la
relevancia del concepto de “adherencia familiar” para los tratamientos de pacientes con
trastorno mental grave. En este sentido, La familia debe manifestar su compromiso para
seguir el tratamiento elegido en cada uno de los términos consensuados con el médico,
participando y colaborando con la institucion, con el paciente y el cuidador. En los pacientes
reacios a tomar la medicacion se debe intentar persuadirlos y conseguir un cambio de actitud
con respecto a la terapia. Igualmente, como se sefiala en estudios previos, es importante
iniciar tratamiento solo en los pacientes convencidos en los que se ha conseguido el consenso

y compromiso con el mismo (Knobel, et al., 2000); en este punto, la psicoeducacion al
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paciente y su familia es la estrategia no para prevenir una mala adherencia terapéutica,

evitando asi cambios innecesarios en el tratamiento (Roca, et al., 2007).

Como estrategia para la participacion de las familias en los procesos terapéuticos, (Ortiz,
et al., 2010) indican el construir una alianza terapéutica para modificar las creencias sobre la
enfermedad, incrementar la capacidad de solucionar problemas, disminuir la angustia y la
culpa, mantener expectativas razonables y educir la atmosfera familiar adversa, resguardando

asi el bienestar de todos los miembros.

Finalmente, estos resultados apuntan a una segunda fase, donde se avance en la
construccién y validacion de un instrumento psicométrico para evaluar la calidad de la

adherencia familiar al tratamiento.
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