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ARTICULO DE INVESTIGACION

Efecto del Programa Psicoeducativo ProFamille en el
grado de sobrecarga y sintomas psiquicos en familiares
cuidadores de personas enfermas de esquizofrenia

Effect of the ProFamille Psychoeducational Program on the
degree of burden of care and psychological symptoms in
family caregivers of people with schizophrenia

Franco Cid L.! y Alvaro Cavieres F.!

Most people with schizophrenia continue their treatment within their families. This can lead
to a deterioration of the life quality of their caregivers, by compromising economic and social
aspects, as well as their physical and mental health. Evidence shows that psychosocial interventions
can alleviate this burden of care. In Chile, the Ministry of Health recommends the inclusion of
psychosocial interventions in the treatment of schizophrenia patients but does not propose any
specific programs. The purpose of this research is to examine the effect of the program Profamille
on the severity of burden of care and psychological symptoms of caregivers of patients with
schizophrenia. Subjects and Methods: Open, non-controlled clinical trial. The program was
carried out in rehabilitation centers in three Chilean cities for a period of five months. Participants
included 51 caregivers of people with schizophrenia with at least one year of evolution and
ambulatory treatment. The program consisted of 10 biweekly, 2.5 hours long sessions led by a
clinical psychologist and a psychiatric resident. Self-evaluation scales were used to assess the
results. Results: The program dropout rate was 31%. Mean scores showed significant differences
in the scales of depression and anxiety, pre and post program, with a moderate effect size. There
were no differences in the scale of burden of care. Discussion: The Profamille program shows
ease of implementation, cost-effectiveness, and a potential favorable effect. Further examination
of this program with medium and long term follow-up is suggested.

Key words: Psychosocial interventions, schizophrenia, Profamille.

Rev Chil Neuro-Psiquiat 2013; 51 (2): 102-109

Introducciéon

| avance de la terapéutica y la desinstituciona-
lizacién, han hecho que un niimero creciente
de personas enfermas de esquizofrenia, continden
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su tratamiento en la comunidad, la mayoria de
las veces, a cargo de sus familias', situacion que se
presenta con mds frecuencia en nuestra cultura*’.

El fenémeno descrito ha llevado a reconocer
oficialmente, el rol de los familiares en el cuidado
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de los pacientes®®, y sus propias necesidades de
apoyo®. Sin embargo, diversos estudios muestran
un deterioro significativo en la calidad de vida de
los cuidadores, comprometiendo aspectos econé-
micos, sociales y de salud fisica y mental’®. Los
principales factores que interactdan al respecto, son
las caracteristicas personales y distintos estresores
sociales, situacionales y iatrogénicos'.

Un concepto clave para comprender lo anterior,
es el de Sobrecarga del Cuidador, definido por
Dillehay y Sandys'', como “un estado psicolégico
resultante de la combinacién del trabajo fisico, la
presién social y emocional y las restricciones eco-
némicas derivadas del cuidado de los pacientes”
En el caso de la esquizofrenia, diversos estudios,
reportan altos niveles de sobrecarga, en al menos,
un tercio de los cuidadores'***, especialmente mu-
jeres, quienes habitualmente realizan esta labor'>'.
Los sintomas psicdticos'”'8, y los deficitarios'’, una
menor compensacion y nivel de funcionamiento
psicosocial de los pacientes, han sido asociados con
una mayor sobrecarga®, asi como a mayores costos
médicos, cesantia y dependencia econémica**.

También se ha informado que alrededor de un
25% de los cuidadores de pacientes con esquizofre-
nia, presentan altos niveles de sintomas animicos y
ansiosos*?. Las variables mds comunes, relacio-
nadas con la depresion fueron el género femenino,
nivel socioeconémico bajo, padres separados o
solteros, tamano familiar reducido, educacién de-
ficiente, estrategias de afrontamiento insuficientes,
pobre relacion con el paciente, y el estigma asocia-
do al trastorno mental®.

En Chile, dos estudios realizados en el norte del
pais empleando la escala de sobrecarga de Zarit,
reportan niveles de sobrecarga intensa, en sobre el
90% de los cuidadores'>*. Los autores explican es-
tos hallazgos a partir de la pobreza y falta de acceso
a dispositivos de rehabilitacion de los entrevistados.
Significativamente, usando el mismo instrumento,
en una muestra de Santiago, se informa alrededor
de un 50% de cuidadores en esta condici6n®.

El término psicoeducacion, introducido en
1980 por Anderson®, designa un tipo especifico de
intervencién, que busca educar acerca de la enfer-
medad, entregar herramientas para la resolucién
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de conflictos, entrenar habilidades para una mejor
comunicacién y fomentar el autoestima®. Este tipo
de programas, dirigido a los familiares de las per-
sonas enfermas de esquizofrenia, ha demostrado
aumentar su nivel de conocimientos acerca de la
enfermedad, mejorar su calidad de vida, adecuar
las actitudes y expectativas hacia el paciente® y
facilitar también, la relacion médico-familiares®.

El programa “ProFamille” es una intervencién
psicosocial con estas caracteristicas. Concebido
por el Prof. Hugo Cormier de la Universidad de
Quebec, en 1991%, su propdsito es intentar evitar
que los cuidadores sufran un menoscabo en su ca-
lidad de vida y ayudar a que puedan desarrollarse
como individuos, pese a su responsabilidad. Bajo
esta Optica, pretende ser una herramienta, entre
otras, que posibilita alcanzar un sistema de vida
armonico y saludable para toda la familia. Consta
de 10 bloques teméticos, que incluyen informaciéon
respecto a las causas y tratamiento de la enferme-
dad, desarrollo de habilidades de comunicacién,
establecimiento de limites, autovaloracién y la
busqueda y empleo de ayuda.

El programa abarca tres dimensiones: 1) Pe-
dagdgica: a través de la entrega de informacién
acerca de la enfermedad; 2) Psicoldgica: en que se
considera conocer el diagnostico, la liberacién de la
carga emocional, y el duelo debido a las pérdidas
relacionadas con la enfermedad; 3) terapéutica
conductual: en que se aplican estrategias para
lograr cambios de algunas conductas. Las investi-
gaciones desarrolladas hasta ahora, muestran un
buen nivel de aceptacion por los participantes, un
mejoramiento en su nivel de conocimientos y habi-
lidades y una reduccién en sus niveles de malestar
psiquico™°.

A pesar de sus beneficios, estudios europeos
muestran que los programas psicoeducativos no
son comunmente aplicados en la practica clinica,
posiblemente debido a la falta de capacitacion'**"*,
En Chile, en tanto, el Ministerio de Salud reco-
mienda altamente, incluir intervenciones familiares
en el tratamiento de toda persona con esquizo-
frenia y en todas las fases de la enfermedad, sin
embargo, no se proponen programas especificos a
implementar?®.
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En nuestro pais, las publicaciones respecto a la
implementacidon de programas de psicoeducacién
familiar son m4s bien escasas, una de ellas evalu6 el
impacto en la sobrecarga usando la escala de Zarit
y desglosiandola en 3 subitems: carga, rechazo e
incompetencia. Se encontré una reducciéon signi-
ficativa de la sobrecarga, especialmente en madres
y cuidadores con bajo nivel educacional®.

El propésito de esta investigacion, es realizar una
intervencién exploratoria, para conocer el efecto
del programa Profamille en el grado de sobrecar-
ga y sintomatologia depresiva y ansiosa, en una
muestra de familiares cuidadores de pacientes con
esquizofrenia atendidos en forma ambulatoria en el
Policlinico del Hospital del Salvador de Valparaiso.

Sujetos y Método

Este es un ensayo clinico abierto, exploratorio,
no controlado, de tipo pre-post. El programa Pro-
famille se llevé a cabo, durante cinco meses, en tres
centros de rehabilitaciéon pertenecientes a la Cor-
poracién Bresky, en distintas ciudades de la quinta
region; Valparaiso, Vina del Mar y Penablanca y en
el Hospital Psiquidtrico del Salvador de Valparaiso.

Sujetos

Se incluy6 un total de 51 cuidadores, familia-
res de personas con diagndstico de esquizofrenia,
(un familiar por paciente), con al menos un afio
de evolucidn, en tratamiento ambulatorio y asis-
tentes a uno de los cuatro centros. La muestra
incluye aproximadamente, la misma cantidad de
pacientes por cada centro. Los sujetos participantes
fueron invitados a participar, en forma secuencial,
al momento de acompaiiar a sus familiares a sus
controles médicos habituales o actividades de re-
habilitacién. Todos los voluntarios entregaron su
consentimiento informado por escrito. Todos los
pacientes fueron diagnosticados segun los criterios
del DSM IV y CIE 10. Una descripcién de la mues-
tra se presenta en las Tablas 1 y 2.

Intervencion psicoeducativa

El programa Profamille consta de 10 sesiones
bisemanales de aproximadamente 2 horas y media
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Tabla 1. Caracteristicas socio demograficas de la
muestra de cuidadores

Edad en afios, media + DE (rango) 56,7 + 11,3 (25-78)

Género n (%)
Femenino
Masculino

Estado civil n
Casado/a
Soltero/a
Viudo/a
Convive
Separado/a

Nivel educacional n (%)
Basico
Medio
Superior

Parentesco n (%)
Padre/Madre
Hermano/a
Otro

Trabajo fuera de casa

31(88,6)
4(11,4)

19 (54,3)
7 (20)
6 (17,1)
1(2,9)
2(5,7)

5(14,3)
20 (57,1)
10 (28,6)

29 (82,9)
4(11,4)
2 (5,8)

7 (20)

Tabla 2. Caracteristicas socio demogréficas de la
muestra de pacientes

Edad en afios, media + DE (rango) 33,7 + 11,7 (15-60)

Género n (%)
Femenino
Masculino

Nivel educacional n (%)
Bésico
Medio
Superior

Edad en afios al diagnostico,
media + DE (rango)

Hospitalizacion dltimos dos afios
n (%)

Asistencia a dispositivo de
rehabilitacion n (%)

Antipsicético n (%)
Risperidona
Clozapina
Otros atipicos
1° Generacién

Uso de NL depot n (%)
Otro

Trabajo fuera de casa
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9 (25,71)
26 (74,29)

7 (20)
23 (65,71)
5 (14,29)

20,9 + 4,1 (13-30)

4(11,43)

21 (60)

19 (54,2)
9 (25,71)
3 (8,57)
4(11,43)

6(17,14)
2(5,8)

7 (20)



de duracién. Los contenidos expuestos son: 1) Re-
cepcién y Bienvenida; 2) Esquizofrenia: causas,
efectos y prondstico; 3) Tratamiento de la esqui-
zofrenia; 4) Habilidades de comunicacién; 5) Ha-
bilidades para poner limites; 6) Habilidades para
desarrollar autovaloracién y autoconfianza; 7) Ma-
nejo de sentimientos de culpa; 8) Habilidades para
desarrollar expectativas realistas; 9) Habilidades
para utilizar la ayuda necesaria y 10) Habilidades
para construir y cuidar una red social.

Un manual describe en detalle el desarrollo de
cada sesidon, ademads propone diversos textos para
presentar y discutir las temdticas, incorporando la
modalidad de “role playing” y dindmicas de grupo.
Las sesiones fueron conducidas por dos profesio-
nales de salud mental, psiquiatras, residentes de
psiquiatria y/o psic6logos entrenados en el pro-
grama. Cada grupo fue integrado por entre 10 a
12 personas.

Mediciones

Todos los sujetos participantes completaron las
siguientes encuestas autoaplicadas, en modalidad
lapiz y papel, al inicio y al finalizar el programa:

Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit*":
Consta de 22 preguntas que evaltian las repercusio-
nes de la prestacion de cuidados en cuatro dmbitos
de la vida del cuidador; salud fisica, salud psiquica,
actividades sociales y recursos econdémicos. Los
valores de las respuestas oscilan entre 1 y 5 segtin
una escala de Likert y los resultados se suman en
un puntaje total (22-110 puntos). El puntaje de
corte propuesto es 45. Dando 3 categorias: sin so-
brecarga (22 a 46), sobrecarga moderada (47 a 55)
y sobrecarga intensa (56 a 110). Este instrumento
ha sido validado en nuestro pais®.

Escala para la Depresion de Zung y Conde:
Consta de 20 preguntas, formuladas la mitad, en
términos positivos y el resto en términos negati-
vos. Se agrupan en 4 factores; depresivo, bioldgico,
psicolégico y psicosocial. Cada una, se responde
con un puntaje de uno a cuatro, utilizando una
escala Likert, segtn la frecuencia de presentacién
del sintoma. Proporciona una puntuacién total
de gravedad, con un puntaje de corte de 35y 3
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categorias: leve (36-51), moderada (52-67) y grave
(mayor a 68). El marco de referencia temporal es
el momento actual. Validada en Chile por Conde
etal en 1970%.

Escala para la Ansiedad Autoaplicada de Zung **:
La escala mide el nivel de ansiedad en personas que
experimentan sintomas de angustia. Consta de 20
preguntas, cada una se responde con un puntaje de
uno a cuatro, segun la frecuencia de presentacién
de la sintomatologia. Proporciona una puntuacién
total de gravedad, con un puntaje de corte de 44,
y tres categorias: leve a moderado (45-79), severo
(60-74) y extrema (75-80). El marco de referencia
temporal es el momento actual. Esta escala se en-
cuentra validada en su versién en castellano®.

Adicionalmente se complet6 una encuesta con
datos clinicos y demogréficos tanto del paciente
como de su cuidador.

Andlisis estadistico

Se realiza un andlisis descriptivo con los datos
generales de cada paciente y de su cuidador.

Se aplica la prueba normalidad de Kolmogorov
Smirnov a los puntajes totales sobre ansiedad,
depresion y sobrecarga obtenidos pre y post apli-
caciéon del programa Profamille. La comparacion
de los puntajes totales, grupal, pre y post aplicacién
del programa Profamille se realiz6 con una prueba
de hipétesis para diferencia de medias para mues-
tras dependientes, que proporciona un estadistico
t de Student y un valor p, considerando un 95%
de confianza, error de alpha de 0,05. El software
estadistico para analisis empleado es MINITAB.

Resultados

La muestra inicial fue de 51 cuidadores, siendo
el porcentaje de abandono del programa de un
31% (16 sujetos), por lo que la muestra final inclu-
y6 un total de 35 cuidadores.

En cuanto a los resultados en las diferencias de
medias pre y post programa, se observan diferen-
cias significativas en las escalas de depresion y an-
siedad, no asi en la escala de sobrecarga (Tabla 3).
El tamano del efecto, segin la d Cohen, en ambos
casos fue de 0,4, es decir, moderado. En el caso de
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Tabla 3. Mediciones pre y post intervencién

Pre-taller
Escala Media + DE
Depresion (Zung y Conde) 42,5+ 99
Ansiedad (Zung) 399+ 124
Sobrecarga (Zarit) 58,4 + 16,2

la sobrecarga, el tamafo del efecto fue de 0,25, lo
que equivale a un efecto pequeno.

El andlisis por categorias, muestra que un 16
(45,7%) vy 8 (22,9%) de los participantes presenta-
ron depresividad leve y moderada antes del taller,
y 15 (42,9%) v 3 (8,6) después de este. En el caso
de la ansiedad, la distribucién pre taller fue de 4
(11,4%) para sintomas leves a moderados y de 4
(11,4%) para los severos, post taller, los resultados
fueron de 3 (8,6%) y 3 (8,6%). Respecto a la medi-
cién de sobrecarga pre taller, 7 (20%) presentaron
un nivel leve, y 19 (54,3%) intenso, posterior al ta-
ller, 3 (8,6%) presenté sobrecarga leve y 17 (48,6%)
continuaba presentando sobrecarga intensa.

Discusiéon

Si bien el propdsito fundamental de esta inves-
tigacion es exploratorio, sus resultados muestran
un efecto favorable del programa Profamille, en los
sintomas depresivos, pero no asi en la sobrecarga.
Esto dltimo no sorprende, dado que revisiones
recientes, no encuentran un efecto positivo con-
cluyente de la psicoeducacién en este dmbito*. No
obstante, otros ensayos si lo reportan'>*+.

El efecto sobre la sintomatologia depresiva y
ansiosa se podria explicar a partir del componente
psicoterapéutico de este programa, dirigido a la su-
peracion de las dificultades y problemas personales
asociados al rol de cuidador, por el contrario, la
sobrecarga pudiera estar mas condicionada, aparte
del cuidado del paciente en si mismo, por factores
desfavorables de indole socio-econémicos.

Aunque este estudio, no lo evalué dirigida-
mente, se puede inferir que la muestra, usuarios
del sistema publico de salud, presenta un nivel
socio-econémico medio a medio bajo, agravando
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Post-taller
Media + DE

Valor p Tamario del efecto
38,8+ 8,7 0,005 0,4
35,5+ 10,9 0,008 0,4
54,2 16,2 0,101 0,25

la sobrecarga con la carencia de recursos y redes de
apoyo. Esto concuerda con otro estudio realizado
en nuestro pais, al comprobar que la sobrecarga se
presentaria en alto grado, sobre todo en cuidadoras
madres, de bajo nivel educacional, desempleadas, y
a cargo de pacientes jovenes'.

No se observan diferencias clinicas ni demo-
graficas entre quienes completaron el programa y
quienes desertaron, como tampoco entre quienes
obtuvieron beneficios y los que no lo hicieron. La
alta tasa de abandono observado (31%), principal-
mente por motivos econémicos, es una limitante
significativa para programas de este tipo, por lo
mismo, serfa importante evaluar versiones breves
o intensivas.

Existen varias limitaciones en este estudio. La
muestra, si bien incluy6 a 3 comunas de la region,
puede no ser representativa de la poblacién gene-
ral. El disefio no incluyé un grupo control, por la
falta de disponibilidad de un mayor nimero de
participantes, fundamentalmente por motivos eco-
némicos. Por otra parte, la evaluacidn post taller,
se realizd inmediatamente al término del mismo,
habiendo sido mds apropiada una reevaluacion al
mediano plazo. Finalmente, las conclusiones deben
ser tomadas con cautela, ya que el tamano de la
muestra limita la obtencién de conclusiones mas
contundentes.

Se requieren mads ensayos con este Programa
con seguimientos de mediano y largo plazo, ya que
resulta conveniente por su costo-efectividad, faci-
lidad de implementacién y con un potencial efecto
favorable, no s6lo en la familia, sino también en
los pacientes y sistema publico de salud al aportar
con nuevas prestaciones que ayudan a disminuir
las rehospitalizaciones y enriquecen el quehacer
profesional en el ambito de la salud mental.
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Resumen

La mayoria de las personas enfermas de esquizofrenia, continiian su tratamiento a cargo de sus
familias. Esto lleva al deterioro en la calidad de vida de sus cuidadores, comprometiendo aspectos
econémicos, sociales y de salud fisica y mental. La evidencia muestra que las intervenciones
psicosociales, pueden aliviar esta sobrecarga. En Chile, el Ministerio de Salud, recomienda
incluirlas en el tratamiento de la esquizofrenia, sin proponer programas especificos. El propdsito
de esta investigacion, es conocer el efecto del programa Profamille, en el grado de sobrecarga
y sintomatologia depresiva y ansiosa de familiares de personas con esquizofrenia. Sujetos y
Método: Ensayo clinico abierto, no controlado, de tipo pre-post. El Programa consistié en
10 sesiones bisemanales, de 2 horas y media de duracion, dirigidas por un psicélogo clinico y
un residente de psiquiatria, en centros de rehabilitacion de la quinta region. Participaron 51
cuidadores de personas con diagnéstico de esquizofrenia, con al menos, un afio de evolucién y
en tratamiento ambulatorio. El efecto del Programa fue medido con las Escalas de Sobrecarga de
Zarit, Depresion de Zung y Conde y Ansiedad de Zung. Resultados: El porcentaje de abandono
del programa fue un 31%. Las medias de los puntajes pre y post programa, muestran diferencias
significativas en las escalas de depresion y ansiedad, con un tamariio de efecto moderado, no asi
en la escala de sobrecarga. Discusion: Por su costo-efectividad, facilidad de implementacion y
potencial efecto favorable, se recomiendan mds ensayos con este programa con seguimientos de

mediano y largo plazo.

Palabras clave: Intervenciones Psicosociales, Esquizofrenia, Profamille.
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