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Recomendaciones para el cambio de politicas

La esquizofrenia tiene un enorme impacto personal, social y econémico. Ademas, la opinién publica

acerca de la esquizofrenia conduce a la aparicion de prejuicios y discriminacion.

Por tanto, recomendamos a los responsables politicos locales, regionales y nacionales la adopcion

de las siguientes medidas politicas.

1. Proporcionar a las personas con esquizofrenia un conjunto de medidas asistenciales integradas basado
en la evidencia que cubra sus necesidades de salud fisica y mental. Los profesionales sanitarios deben
establecer la base de este conjunto de medidas mediante un abordaje integral. Asimismo, estas
medidas han de ser respaldadas por los sistemas nacionales de salud y por los centros educativos

y de investigacion.

2. Proporcionar apoyo a las personas con esquizofrenia para que se integren y permanezcan en la
comunidad, y desarrollar mecanismos que les ayuden a orientarse a través de los sistemas de empleo
y prestaciones socio-sanitarias, a menudo complejos, para promover su recuperacion. Se deben instaurar
y desarrollar asimismo politicas y programas de formacién que apoyen la integracion de las personas

con esquizofrenia en su comunidad, lugar de trabajo o centro educativo.

3.  Proporcionar a familiares y cuidadores de personas con esquizofrenia programas especificos de apoyo
informativo y de formacién, centrados en la mejora en la atencién de su familiar con la menor

perturbacion posible de sus propias vidas.

4. Consultar a los profesionales sanitarios y otras entidades directamente implicadas en el manejo de la
esquizofrenia (incluyendo las organizaciones/asociaciones de apoyo a personas con esquizofrenia, sus
familiares y cuidadores), con el fin de revisar, actualizar y mejorar periédicamente las politicas de gestion

de la enfermedad.

5. Apoyar de forma proporcional al impacto de la enfermedad la investigacién y el desarrollo de nuevos
tratamientos que mejoren la perspectiva global de las personas con esquizofrenia (incluyendo los

tratamientos centrados en el manejo de los sintomas negativos y déficits cognitivos).

6. Establecer campanas peridédicas de concienciaciéon para mejorar el conocimiento de la esquizofrenia
en la poblacion general, que se realicen de forma continuada con adecuada financiacién; hacer hincapié
en la importancia de una actitud social positiva hacia las enfermedades mentales; informar de los medios
de apoyo disponibles para el manejo de la esquizofrenia; y generar rechazo a actitudes y manejos

discriminatorios. Dichas campafas deben ser parte integral de los planes de accién rutinarios.

Nuestras recomendaciones se basan en la evidencia procedente de la investigacion, en consultas

realizadas a las partes interesadas y en ejemplos de buenas practicas, a nivel mundial.



Resumen ejecutivo

En este informe se resumen la evidencia y los hallazgos consensuados tras los debates de un grupo

internacional de psiquiatras, investigadores, enfermeros especializados, pacientes y familiares/cuidadores,

todos ellos con conocimientos especificos y experiencia en el campo de la esquizofrenia. El grupo se

reunio en varias ocasiones, poniendo en comun conocimientos de primer orden sobre la base cientifica

y clinica de la esquizofrenia, e informacién de primera mano sobre la realidad de vivir dia a dia con

la enfermedad.

Cabe destacar que este grupo tan diverso alcanzé tres conclusiones claras, basadas en la evidencia.

B Para las personas con esquizofrenia, la probabilidad de presentar una buena evolucién ha aumentado

considerablemente en las Ultimas décadas. En la actualidad con un manejo adecuado muchas de las

personas afectadas por esta enfermedad pueden tener una calidad de vida aceptable.

B Unenfoque moderno para el manejo de la esquizofrenia debe aspirar a dirigir a los pacientes hacia el

camino de la recuperacién de la funcién normal, asi como al alivio de los sintomas.

B Promover el cambio hacia una visién mas positiva de la esquizofrenia exige un cambio radical

de politicas.

Mejorar la atencidn sanitaria de la esquizofrenia:
acercando nuestro derecho humano fundamental

Durante los Ultimos 20 anos, la atencién sanitaria de la
esquizofrenia ha mejorado, aunque a muchas personas
con esta enfermedad les sigue resultando dificil llevar una
vida productiva en sociedad; mejorar la atencion sanitaria
de las personas con esquizofrenia debe ser una prioridad
en la politica sanitaria.

{Qué es la esquizofrenia?

El término esquizofrenia describe un trastorno mental

que se caracteriza por la presencia de alteraciones en

el pensamientoy en la percepcion y un aumento o
disminucion de la expresion emocional. Afecta al bienestar
de la persona, acorta la esperanza de vida y esta entre las
diez primeras causas de discapacidad a nivel mundial.’ Al

menos 26 millones de personas en el mundo padecen
esquizofrenia? mientras el doble de personas se ven
afectadas indirectamente por la enfermedad (p. ej. los
familiares/cuidadores). Sin embargo, es importante saber
que con la atencién y el apoyo adecuados, las personas
con esquizofrenia pueden recuperarse y llevar una vida
plena en la comunidad.?

Consecuencias sociales para las personas

con esquizofrenia

A pesar de lo que ha mejorado la actitud social, muchas
personas con esquizofrenia siguen siendo objeto de
aislamiento social, prejuicios y discriminacién. Esto puede
frenarles a la hora de buscar ayuda para la enfermedad, asf



Carga para los cuidadores familiares: ;cual es la perspectiva global?

m Cuando una enfermedad mental debuta en la infancia, la edad de los cuidadores/familiares (40-60 afos)
y la posibilidad de separacién o divorcio pueden suponer una gran presion y estrés familiar.

La enfermedad mental se
desarrolla en adolescentes
mayores o en adultos jovenes
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como afectar sus relaciones personales y empleos. Ademas,
en los familiares y amigos de estas personas la enfermedad
supone una carga importante, al ocuparse de la mayor parte
de sus cuidados diarios.

Convertir las buenas practicas en norma:

se necesita invertir

Es imprescindible que todas las herramientas disponibles
estén al alcance de las personas con esquizofrenia que

las necesiten. AUn es necesario mejorar en la identificacion
y el tratamiento precoz de la esquizofrenia. Mejorar la
atencion de las personas con esquizofrenia debe ser

una de las prioridades de las politicas sanitarias.

El concepto de recuperacion

Cada vez se hace mas hincapié en la recuperacion, asi
como en la mejorfa de los sintomas, como objetivo
del tratamiento. Este concepto ha dado lugar a una
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aceptacion universal de que es posible conseguir cierto
grado de recuperacion de la funcion normal, asi como de
que algunas personas con esquizofrenia pueden conseguir
una recuperacion completa.*

Cabe destacar que el ‘'movimiento hacia la recuperacion’
ha sido liderado por personas con esquizofrenia.

Desde su perspectiva, la recuperacion puede verse
como un proceso de crecimiento personal a pesar

de la presencia de la enfermedad mental.> La resiliencia
y capacitacion de estas personas desempefian un
importante papel en la recuperacion: cada persona utiliza
sus puntos fuertes para desarrollar estrategias que le
permitan lidiar con los sintomas residuales y centrarse en
la direccion que deseen dar a sus vidas. Para una persona
con esquizofrenia, la recuperacion se centra en progresar
mas alla de los efectos psicoldgicos de esta enfermedad
hacia una vida plena en la comunidad.* Los estudios
muestran que muchas de las personas con esquizofrenia
tienen un buen prondstico a largo plazo, y hay cierta
evidencia de que muchas de ellas no requeriran
tratamiento de mantenimiento.*®



{Qué mas se puede hacer?

B Reconocer que muchas personas con esquizofrenia pueden, en definitiva, llevar una vida plena

y productiva en la comunidad.

B Considerar el potencial de recuperacion como el principio basico para las recomendaciones de

tratamiento. Estas recomendaciones deben contar con el mutuo acuerdo de los profesionales sanitarios

y las personas con esquizofrenia (o sus representantes, si procede).

B Desarrollar campanas de comunicacion que informen a una amplia audiencia sobre el movimiento

hacia la recuperacion en la esquizofrenia.

B Estimular a los pacientes para que tomen la iniciativa y utilicen su fortaleza interior para desarrollar

todo su potencial.

Enfoques actuales para el tratamiento de la esquizofrenia

La combinacion de tratamiento farmacolégico y terapias
psicosociales para la esquizofrenia y la atencion a la salud
fisica mejoran el prondstico de la enfermedad.

Tratamiento farmacoldgico

Los medicamentos que se utilizan para tratar los sintomas de
la esquizofrenia (antipsicoticos) son eficaces en la reduccion
de los sintomas positivos (p. ej.: alucinaciones y delirios); sin
embargo, no tratan adecuadamente los sintomas negativos
(p. ej.. poca motivacion y expresion emocional disminuida) ni
cognitivos (p. j.. problemas de memoria, toma de decisiones
y habilidades verbales). Se estan realizando estudios dirigidos
a la busqueda de estrategias farmacoldgicas que sean
eficaces en el tratamiento de los sintomas negativos y
cognitivos de la esquizofrenia.”®

Los sintomas negativos y cognitivos también pueden
contribuir a que el paciente no se tome la medicacion de

{Qué mas se puede hacer?

la forma prescrita, lo que puede originar recaidas y
hospitalizaciones.*El mero hecho de tomar antipsicéticos
puede hacer que una persona se sienta “diferente”’ lo
que puede suponer un motivo mas para dejar el
tratamiento farmacolégico.'

Tratamiento psicosocial

Las terapias psicosociales y la psicoterapia son
importantes en el tratamiento de la esquizofrenia.
Mejoran el funcionamiento de los pacientes en la
comunidad, lo que a su vez puede ayudar a mejorar
los sintomas y reducir el nimero de recaidas

u hospitalizaciones."" Entre los tratamientos
psicosociales que pueden ser Utiles destacan la
terapia cognitivo-conductual (un tipo de psicoterapia
cuyo objetivo es cambiar los patrones de pensamiento
y las conductas resultantes), la terapia familiar y

la psicoeducacion.

B Animar a los pacientes a trabajar junto con sus familias, cuidadores y médicos para acordar los objetivos
del tratamiento; lo que deberia ayudarles a tomar su tratamiento de la forma prescrita.

B Recordar que las preferencias en cuanto al tratamiento varian entre personas; la toma de decisiones debe
ser una tarea compartida entre el equipo médico y la persona con esquizofrenia.

B Informar a las personas con esquizofrenia de que existen diferentes alternativas terapéuticas.



Las estrategias de apoyo dirigidas por personas
afectadas y los grupos de autoayuda desempefian

un papel importante en la atenciéon orientada a la
recuperacion. Las personas afectadas por esquizofrenia
pueden aportar informacion valiosa sobre la enfermedad,
y su participacion en grupos de autoayuda les permite
ayudarse a s mismos y al resto de integrantes del grupo
(Tabla 1)."? Este apoyo puede mejorar de manera
significativa el bienestar y la calidad de vida de los
pacientes, y deberfa estar disponible para todas las
personas con esquizofrenia. En la pagina 8 se incluyen
algunos de los grupos que ofrecen ayuda a las personas
con esquizofrenia.

{Qué mas se puede hacer?

B Fomentar la incorporacion del paciente a
asociaciones y grupos de autoayuda.

B Animar a los pacientes que han alcanzado
la recuperacién a compartir sus experiencias
y a actuar como modelo.

B Establecer programas para comunicar los
posibles beneficios de las intervenciones
psicosociales a los responsables de la gestion
sanitaria y otras personas implicadas en la
politica sanitaria, y garantizar que se
reconozcan los beneficios de las terapias
que han demostrado ser efectivas.

B Unirfuerzas con otros grupos y personas
interesadas para garantizar que se lleven a
cabo programas eficaces de educacién
publica y psicoeducacién que lleguen a la
audiencia adecuada.

B Garantizar que los servicios dirigidos por las
personas afectadas estén disponibles para todos
los que puedan beneficiarse de los mismos.

El impacto anadido de la enfermedad fisica fisica

Es muy probable que las personas con esquizofrenia
también tengan enfermedades fisicas, con una esperanza
de vida entre 15y 20 afilos menor que la de la poblacién
general."* Las altas tasas de enfermedad cardiaca y de
tabaquismo dan lugar a un empeoramiento de la salud

y un aumento de la mortalidad prematura.”” También es

Tabla 1. Areas en las que los grupos dirigidos
por las personas afectadas y grupos de apoyo
pueden ayudar.'

m |nformacion sobre la situacién actual y las experiencias
de las personas con esquizofrenia en la sociedad

m Informacion sobre psicoeducacion

m |nformacion actualizada sobre las creencias y las
actitudes que pueden impulsar el cambio, p. gj.:
el conocimiento del modelo hacia la recuperacion
puede cambiar la actitud de una persona frente
a su enfermedad

B Formacion para los pacientes y sus familias

frecuente el abuso de alcohol 'y de drogas (especialmente
cannabis) el cual se asocia a un aumento de las tasas

de recafda y hospitalizacion, y al desarrollo de
enfermedades fisicas.'”

Las necesidades relativas a la salud fisica de las personas
con enfermedades mentales a veces no se reconocen

o tratan de forma apropiada.'* Sin embargo, en los
ultimos afos, se viene prestando mayor atencion a las
enfermedades fisicas de las personas con esquizofrenia.
Esto ha supuesto una mejor coordinacion de los servicios
sanitarios, en la que destaca el papel de los médicos de
atencion primaria. Los cuidadores estan también cada vez
mas implicados en vigilar el bienestar fisico de las personas
con esquizofrenia; de hecho, los familiares y los médicos a
menudo reconocen los problemas de salud fisica con
mayor facilidad que los propios enfermos.'®

{Qué mas se puede hacer?

B Garantizar que a las personas con
esquizofrenia no se les niegue el acceso a una
atencion adecuada a su salud fisica debido a
prejuicios o discriminacion.

B |nstar a los pacientes, familiares y cuidadores
de las personas con esquizofrenia a que
vigilen los problemas de salud fisica.

B Animar a los pacientes a adoptar estilos de
vida saludables y a participar en programas
de ayuda para dejar de fumar y hacer frente
al abuso de alcohol u otras drogas.



Un entorno favorable fomenta la recuperacion

¢Cuales son las barreras para la recuperacion?

Un entorno favorable resulta crucial para que las
personas con esquizofrenia consigan los resultados
deseados. Por ejemplo, el tener un empleo, un lugar
donde vivir y relaciones personales cercanas puede
favorecer la recuperacién. Por desgracia, los prejuicios
y la discriminacion a menudo dificultan una evolucion
favorable,'® aunque con los esfuerzos continuados de

psicosis, mientras que un 2 % cumple los criterios para un
diagnostico formal de esquizofrenia, en comparaciéon con
el 0,5 % o menos de la poblacion general.”

Sistemas de prestaciones complicados

Aungue los sistemas de prestaciones sociales son
fundamentales para las personas con esquizofrenia que
no pueden trabajar, el sistema de prestaciones también
puede suponer una barrera para encontrar empleo.® A

los grupos dirigidos por pacientes y grupos de apoyo
se pueden reducir estas percepciones negativas.

menudo los pacientes no disponen de informacion sobre
el apoyo disponible (lo que puede retrasar la asignacion
de prestaciones) o puede ser dificil acceder a ella,

La tasa de desempleo en las personas con esquizofrenia especialmente cuando hay un problema de alfabetizacion.
es alta, aunque se han introducido programas para ayudarles
a encontrar trabajo; las intervenciones de empleo con apoyo
pueden producir ahorros cuantiosos asi como reducir el
riesgo de hospitalizacion.”'® Otras barreras para la
recuperacion incluyen el no tener hogar o el contacto con
el sistema penal de justicia. Se calcula que en Europa el

15 % de las personas con esquizofrenia no han tenido
donde vivir en algin momento de su enfermedad.™
Aproximadamente el 8 % de la poblacién penitenciaria tiene

Comunicacion y educacion sobre la esquizofrenia

Las campafias de psicoeducacion dirigidas a la poblacion
general pueden ser beneficiosas para aumentar la
concienciacion sobre la esquizofrenia, disminuir las
actitudes negativas hacia las enfermedades mentales y
reducir el tiempo de psicosis no tratada (Figura 1).2'?

B Campana informativa

M sin campana informativa
50

40

Proporcion de pacientes (%)

<1 2-3 4-6 7-1

= = = 12-24 >24

Duracion de la psicosis no tratada (meses)

Figura 1. Se ha demostrado que las campanas informativas tienen un efecto beneficioso en la duracion de la psicosis no tratada.??

Cuando se realizan campanas informativas, aumenta la probabilidad de que las personas afectadas busquen ayuda, lo que reduce el tiempo en que la psicosis no es
tratada adecuadamente. Figura adaptada de Joa et al. Schizophr Bull 2008;34:466-72.



Es importante sefalar que estas campanas deberian ser Ademas, los grupos de apoyo, tales como Alianza

un proceso continuado, ya que las campafas puntuales Nacional de Enfermedades Mentales (NAMI), la Alianza

tienen un efecto limitado.? Global de la Red de Grupos de Apoyo para Personas
con Enfermedad Mental (GAMIAN), GAMIAN-Europa y

Los servicios de atencién a las personas con esquizofrenia la Federacion Europea de Asociaciones de Familiares

a menudo estan fragmentados, lo que puede dificultarles de Personas con Enfermedad Mental (EUFAMI),

orientarse en el sistema. Las intervenciones dirigidas hablan alto y claro en apoyo de las personas afectadas

por personas afectadas y grupos de apoyo pueden por trastornos mentales, aportan informacion y

proporcionar ayuda a las personas para guiarles a través de  formacion y protagonizan campafas contra el

este complicado sistema y aconsejarlas adecuadamente. estigmay la discriminacion.

{Qué mas se puede hacer?

Ofrecer orientacidn y asesoramiento para garantizar que las personas con esquizofrenia reciban las
prestaciones a las que tienen derecho.

Participar en campanas de psicoeducacion (preferiblemente campanas multimedia, con un enfoque de
marketing social) dirigidas a la poblacién general a fin de cambiar la actitud hacia la esquizofrenia;
destacar la necesidad de poner fin a la discriminacién a la que se enfrentan las personas con esquizofrenia
cuando buscan empleo o formacion.

Garantizar el acceso a asesoramiento y apoyo proporcionado por organizaciones de personas afectadas,
particularmente para las personas jovenes con esquizofrenia.

Conclusiones

Mejorar la vida de las personas con esquizofrenia es un objetivo factible. Hemos recorrido un largo
camino para intentar acercarnos a este objetivo en los Ultimos afos, aunque queda mucho camino por
recorrer (que debe recorrerse). La atencidon con éxito requiere un abordaje integral en equipo en el que
intervengan psiquiatras, otros profesionales sanitarios, trabajadores sociales y otras agencias externas.

Asimismo, implica la colaboracion de personas con esquizofrenia, sus familias y otros grupos de apoyo.

Para conseguir una atencion con éxito es necesaria la financiaciéon adecuada, al menos equivalente a la
de otras patologias médicas como el cancer y las enfermedades cardiacas, para investigacion, tratamiento,
servicios y formacion de futuros profesionales. Actualmente, la financiacién de las terapias psicosociales
potencialmente efectivas por los sistemas publicos varia entre los diferentes paises; por consiguiente, a
muchos pacientes se les niega el tratamiento. También se necesita mdas apoyo para realizar estudios

independientes de intervenciones posiblemente beneficiosas.

La implementacion de las recomendaciones establecidas al comienzo de este informe exige

el compromiso de todas las partes interesadas. Con el compromiso de todos, el cambio es posible.
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Grupos dirigidos por personas afectadas y grupos de apoyo

A continuacion se mencionan algunos de los grupos que facilitan informacion y apoyo para las personas afectadas por
esquizofrenia en Europay EE. UU.

European Federation of Associations of Families of People with Mental lliness
www.eufami.org

Global Alliance of Mental Iliness Advocacy Networks-Europe

www.gamian.eu

National Alliance on Mental lliness

Www.nami.org
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