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SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO DE LA ESQUIZOFRENIA EN 16 PAISES
Descripcion del Estudio Internacional de la Esquizofrenia desarrollado
por la Organizacion Mundial de la Salud*

Por N. SARTORIUS, W. GULBINAT, G. HARRISON, E.LASKA y C. SIEGEL

RESUMEN

Un hallazgo inesperado del Estudio Internacional Piloto de la Esquizofrenia, iniciado por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1967, fue que los pacientes pertenecientes a paises
fuera de Europa v de los Estados Unidos tienen un curso de enfermedad mus favorable a corto y
mediano plazo que aquellos observados en pafses desarrollados. Desde entonces, la OMS ha
intensificado sus programas de investigacion en esquizofrenia y ha iniciado un grupo de estudios
internacionales que han confirmado estos hallazgos iniciales y explorado las razones posibles para
tales diferencias en el curso y prondstico de la esquizofrenia. Adn cuando tales trabajos han brindado
importantes hullazgos y han gererado hipétesis pertinentes adicionales, no explican las diferencias
en pronéstico. El presente trabajo describe una nueva iniciativa en la cual aproximadamente 2500
individuos pertenecientes a estudios multicéntricos previos de esquizofrenia de la OMS, son seguidos
por 15 a 25 afios posteriores a su evaluacidn inicial. Tomaron parte en esta investigacion diecinueve
centros de investigacion en 16 paises. Se describe la metodologia de la investigucion.

SUMMARY

An unexpected finding of the International Pilot Study of Schizophrenia, launched by the World
Health Organization {WHQ) in 1967, was that patients in countries outside Europe and the United
States have a more favourable short- and medium-term course of the disease than those seen in
developed countries. Since then, WHO has intensified its schizophrenia research programme and
has initiated a set of internationa! studies that have confirmed these initial findings and explored
possible reasons for such differences in the course and outcome of schizophrenia. While such work
has provided important findings and has generated additional pertinent hypotheses, it did not explain
the differences in outcome. The present paper describes a new initigtive in which approximately
2500 subjects involved in previous WHO multicenter schizophrenia studies are being followed up for
15 and 235 vears after initial examination, Nineteen research centers in 16 countries are taking part
in this work. The research methodology is described.

PaLaBrRAS-CLAVE :  Esquizofrenia, epidemiologia, instrumentos de evaluacién, estudios
multicéntricos.
KEY WORDS . Schizophrenia, epidemiology, assessment instruments, multicenter studies.

#* Traducido por Bernardo Guimas, médico psiquiatra.
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En 1967, la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) inicid un grupo de estudios
que con los afios involucrd a mis de 20
instituciones lideres en investigacién. Un
hallazgo consistente de estos estudios.
documentado con una cada vez mis
sofisticada baterfa de instrumentos, fue que
los pacientes en paises fuera de Europa y de
los Estados Unidos tienen un curso de
enfermedad mds lavorable que aquel
observado en dmbitos pertenecientes a pafses
desarrollados.

El estudio inicial, el Estudio Piloto
Internacional de la Esquizofrenia (IPSS por
sus iniciales en inglés), investigd a mds de
12002 pacientes en nucve paises - China,
Colombia, Checoslovaquia, Dinamarca,
India, Nigeria, La Unién de Republicas
Socialistas Soviéticas, el Reino Unido, y los
Estados Unidos (SARTORIUS er af. 1972, OMS
1974, 1975). El [PSS demostrd por primera
vez que eran posibles los estudios
epidemioldgicos a gran escala en la
psiquiatria, que pueden desarrollarse
instrumentos estandarizados confiables para
la evaluacién de los pacientes en diferentes
paises y quc los investigadores pueden ser
entrenados en difcrentes dmbitos
socioculturales para lograr evaluaciones
comparables. Esto mostré adicionalmente
que una entidad diagndstica (“esquizofrenia”™)
podia ser identificada en todas las culturas
usando una variedad de instrumentos
confiables que incluian entrevistas
diagndsticas estandarizadas. Los estudios de
seguimiento por 2 y 5 aios de aquellos
pacientes (OMS, 1979; Sartorius eraf. 1987
SKkoba et al. 1982) han encontrade que
aquellos que viven en ambientes no
industrializados (en desarrollo) tienen mejor
prondstico social y sintomatico.

Entre los hallazgos iniciales de
seguimiento a dos afios en el TPSS hubo una
marcada diferencia en la distribucidn de
prenasticos “mejores” (sélo episodio inicial,
seguido de remisidn total o parcial) y
“peores” (psicosis continua) en los paises

desarroliados y en desarrollo. Tomados en
conjunto, de los 226 pacientes seguidos en
los tres paises en desarrollo, 52% mostraron
un patrén de curso “mejor”, micntras
solamente un 25% exhibieron un patrén
“peor’; las cifras comparalivas para cinco
paises desarrollados fueron 39% y 24%,
respectivamente. Cinco afios después, se
emprendié un segundo esfuerzo de
seguimniento, 73% de pacientes en paises en
desarrollo mostraron un patrén “mejor’ frente
4 13% que persistieron en la categoria “peor”.
Las cifras comparativas para los pacientes en
centros desarrotlados Tueron 52% (mejor) y
249 (peor). Tal ver mias explicito
clinicamente es que la mitad de los pacientes
en paises en desarrollo mostraron un patrén
de enfermedad caracterizado por periodos de
remisidon completa interrumpidos por
recaidas episddicas; solamente 17% de su
contraparte en pafses desarrollados mostraron
tal patrén. Los estudios de seguimiento a
largo plazo (10-14 afios) de las cohortes del
IPSS en Cali (Von ZersseN et al., 1990; LEON,
1989) y en Agra (DUBE i al., 1984) brindaban
asimismo informacidn valiosa referente a la
factibilidad del seguimiento (y los métodos
a ser usados para ello) asi como para la
formulacién de hipdtesis.

En el IPSS, los sujetos fueron
reclutades  tamizando  admisiones
consecutivas a servicios psiquidtricos e
incluyendo luego a las personas en varios
estadios de fo que podian ser enfermedades
a largo plazo. La interpretacidn de las
diferencias observadas en los patrones de
curso podfan por tanto haber sido confundidas
por la naturaleza heterogénea de las cohortes
de pacientes. En parte para corregir tal
defecto, pero también para investigar las
influencias sobre el prondstico mds
certeramente, se emprendié un segundo
estudio el afio 1978, cl estudio acerca de los
Determinantes  del  Prondstico  en
Enfermedades Mentales Severas (DOSMeD
por sus siglas en inglés). En ese estudio, se
identificaron cohortes de incidencia tratada
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en cada una de 12 dreas de recojo de datos
definidas geograficamente, atendidas por
centros de investigacion en diez paises:
Colombia, Checoslovaquia, Dinamarca,
India, Irlanda, Japdén, Nigeria, el Reino
Unido, los Estados Unidos y la Unién de
Republicas  Socialistas Soviéticas
(SArTORIUS, 1986; JABLENSKY ef al., 1992).
Los pacientes fueron ingresados al estudio
tan cerca del inicio de su enfermedad como
luera posible. Se realizaron esfuerzos
especiales para monitorear todos los
probables puntos de entrada de las personas
que pudieran reunir los criterios del estudio,
incluyendo curanderos: el éxito en el
hallazgo de casos fue evaluado poste-
riormenie mediante estudios de “escape”.
Nuevamente, un seguimiento a dos
afios confirmé el hallazgo inicial de mejor
prondstico en los pafses en desarrollo; 56%
de los pacientes en aquellos centros tenfan
pronésticos “'moderado” frente a un 22% con
prondstico “pobre”; en los pafses desarro-
Hades, las cifras fueron 39% y 38%,
respectivamente (ver Tabla 1). En relacidn

al patrén del curso, se observd un curso
remitente con intervalos libres de sintomas en
el 63% de los sujetos en paises en desarrollo
frente a s6lo un 37% en paises desarrollados.
Cuando se controld la forma de inicio y se
realizaron comparaciones dentro de categorias
dadas por forma de inicio, el prondstico mds
favorable para los pafses en desarrollo fue
evidente. Este hallazgo fue de especial
importancia, ello reduce la posibilidad que la
diferencia en prondstico fuese debida a
diferencias en la proporcidn de pacientes con
formas de inicio agudas.

Los estudios longitudinales apuntan no
s6lo a describir el orden de patrones de curso
y prondstico para una entidad diagndstica, sino
también a identificar predictores de estos
patrones. El seguimiento de dos afios del
DOSMeD confirmé generalmente las
conclusiones alcanzadas en el IPSS. Esta vez,
un dnalisis logaritmico linear magnificé la
forma de inicio (agudo vs gradual) y el tipo de
centro (desarrollado vs en desarrollo) como los
predictores mas fuertes de la mayoria de
indices de curso y prondstico. Mds modestos

TABLA1
Sinopsis de los estudios de seguimienta de la Q.M.S. mejor vs peor prondstico para la esquizofrenia
(porcentajes), (IPSS, Estudio Piloto Internacional de Esquizofrenia: DOSMeD, Determinantes del
Prondstico de Trastornos Mentales Severos).

Lugares de Estudio IPSS 2 aftos de seguimiento  1PSS § afios d¢ seguimiento  DOSMeD 2 afios de seguimiente
Prondstico Prondstico Prondstico
Mejor Peor Mejor Pecr Mejor Peor
Centros en paises
“desarrollados™ 39 24 52 24 39 38
Centros en Paises
“en desarrollo” 52 20 73 13 56 22
Cali 10 afios de seguimiente
51 25
Agra 13 aftos de seguimiento

59

13
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pero adn significativos se encontraron al sexo,
estado civil, problemas de ajuste de la
adolescencia, uso de drogas, relaciones con
amigos, y subtipo de diagndstico ICD-9. Los
subestudios del DOSMeD han identificado
la relevancia del afecto negativo en la familia
(WG er al. 1987a; b; LEFF et al., 1987), pero
mostrd ser mucho menos frecuente y de un
tipo diferente en los lugares hinddes; dada la
precoctdad de tales cuestionamientos cn
culturas diferentes a la europea y la
estadounidense, las preguntas acerca de la
validez inter-cultural del constructo
“emocidn expresada” se manlienen,
[gualmente, ain cuando los cventos vitales
estresantes han sido confirmados como
precipitadores de recaidas (Day, 1981; Day
et al., 1987), se encontraron problemas
melodoldgicos importantes para establecer
niveles “umbral” para tales eventos. La
influencia de Jas diferencias en la percepeién
que la familia tiene de la enfermedad mental
en la India y Nigeria (Katz er al., 1988) fue
explorada en una investigacion separada, sin
conclusiones definitivas. Asi, estos estudios
adicionales desarrollados para explorar las
razones de las diferencias en curso y
prondstico de la esquizofrenia (v.g. expresidn
de emociones en la familia en diferentes
culturas), han encontrade importantes
hallazgos, pero no explican las diferencias
en los prondsticos,

La OMS desarrollé otro estudio
internacional importante en 1978 para
explorar el deterioro conductual y las
discapacidades sociales en los pacientes
esquizofrénicos con inicio reciente de
enfermedad: el estudio acerca de la
Reduccidn y Evaluacion de la Discapacidad
Psiquidtrica (RAPyD). Quinientos veinte
pacientes en sicle paises fueron examinados
inicialmente, y luego | y 2 afios después
(JaBLENSKY et al.,, 1980). Ademads del PSE v
la Cartilla de Historia Psiquidtrica (PHS), que
fueron usados en los estudios IPSS y
DOSMeD, se desarrollaron dos cartillas
adicionales: la Cartilla de Evaluacidn de la

Discapacidad de la OMS (DAS) y la Cartilla
de Evaluacidén de Deterioro Psicoldgico
(PIRS). La PIRS fue disefiada para registrar
los deterioros, mientras que el propdsito del
DAS fue extraer y evaluar el desempeiic de
roles sociales y los factores ambientales que
afectan tal desempefio. Este trabajo permitid
estudiar dos afios ¢l curso de la esquizofrenia
en términos de discapacidad. Se demosiré un
patrén especifico en la aparicion de
discapacidades cn ¢l sentido que el
desempefio en algunos roles sociales, junto
a sus correlatos conductuales, se detertoraban
antes que otros: especificamente, el drea de
las relaciones familiares tendia a deleriorarse
primero, seguido por los roles laborales. El
drea de amtocuidado, que estaba inicialmente
preservada, se hacfa disfuncional sélo cuando
la mayoria de los otros roles sociales se
habian deteriorado. Los sintomas negativos,
tales como inactividad, pérdida de interés e
iniciativa, pobreza del habla, etc., fueron los
mejores predictores del prondstico en un
seguimiento de dos afios. Muchas similitudes
emergieron entre los pacientes provenientes
de dilerentes centres en términos de
tfrecuencia de sindromes diagndsticamente
importantes, naturaleza y severidad del
deterioro psicoldgico y conductual y el patrén
de desarrollo de 1as disfunciones de los roles
sociales.

La mayoria de los estudios de
seguimiento de la esquizofrenia han estado
basados en una evaluacion de seguimiento
winica, haciendo uso a menudo de las historias
clinicas para eslablecer la linea basal
retrospectivamente. En el caso de un trastorno
gue tiende a ser tanto episddice como crénico
tal enfoque es amoldado a la enfermedad
tanto para la descripeidn de las variaciones
en las historias de enfermedad como para la
wdentificacién  de fendmenos con
significancia prondstica. En ausencia de
informacidn intercultural acerca de las
manifestaciones clinicas de la enfermedad
con el tiempo y el patrén de su curso, la
biisqueda de mecanismos etiolégicos y el



SEGUIMIENTO DE ESQUIZOFRENIA EN 16 PAISES 519

diseiio de intervenciones efectivas se ven
severamente afectadas.

EL ESTUDIO INTERNACIONAL DE
ESQUIZOFRENIA (1S0S)

Estas consideraciones fueron tomadas
en cuenta para iniciar el estudio de
seguimiento a largo plazo descrito a
continuacion. El 1SoS usara la experiencia de
los investigadores que estuvieron
originalmente implicados, y la estructura
logistica que se usé en estudios previos
coordinados por la OMS. Lo que es mds, las
instituciones que han dado apoyo a los
estudios originales estdn convencidas de los
beneficios de la asoctacién cientifica con
otros centros y con [a OMS, y han continuado
apoyando institucional, y en muchas
ocasiones financieramente al estudio.

Pocos estudios, y ningln estudio
comparativo, han estructurado cohortes de
incidencia para el seguimiento y el estudio
longitudinal. Es probable, por tanto, que el
estudio actual, en el cual la mayoria de
muestras de los centros son cohortes de
incidencia, pueda permitir la evaluacién de
la amplia gama de diferencias en los pacientes
con esquizofrenia y trastornos asociados
independienlemente de su presentacidn
clinica inicial y su punto de entrada dentro
del sistema de ayuda. Nunca se ha llevado a
cabo estudio alguno con evaluaciones
comparativas de cohortes de pacientes en
culturas diferentes que fuese evaluado con
instrumentos de confiabilidad demostrada y
aplicabilidad intercultural. L.os pacientes
incluidos en este estudio tendrdn varias
evaluaciones integrales usando instrumentos
probadamente confiables en términos de
informacién acerca de los sintomas,
diagnéstico, funcionamiento social y estado
de salud ffsica. Repetidas medidas, en
combinacién con otras informaciones, hardn
posible rastrear la estabilidad diagnéstica en
el tiempo y permitird andlisis mas complejos
que los realizados por estudios de
seguimiento convencional.

Estudios de factibilidad

La factibilidad de localizar pacientes
para el estudio de seguimiento fue evaluada
rastreando a 20 pacientes seleccionados
aleatoriamente en cada drea de recojo de los
tres estudios originales (IPSS, DOSMeD, y
RAPyD). Losesfuerzos para rastrear aquellos
pacientes fueron cuidadosamente docu-
mentados. Con la finalidad de estandarizar la
informacion referente al proceso de rastreo
se desarrolld una “cartilla de rastreo”. Los
centros involucrados en los estudios IPSS y
DQOSMeD realizaron estudios de factibilidad
por separado para ambas muestras. Diecisiete
centros de investigacién de campo tomaron
parte en este trabajo, el mismo que fue
completado exitosamente con la excepcidn de
Khartoum donde menos del 50% de la
muestra original pudo ser localizada. En esta
etapa, la participacion de Karthoum en el
estudio principal permanecid poco clara. La
Tabla 2 muestra los resultados del ejercicio
de rastreo.

En todos los centros fue posible
encontrar informacién acerca de una alta
proporcién de pacientes vistos en los estudios
originales. Entre los pacientes aidin vivos
existia también una alta proporcién que
parecia aceptar una evaluacidn. La amplia
experiencia de algunos centros (v.g. el centro
danés) en estudios de seguimiento nos
animaba adicionalmente en este trabajo.

Muestras

El ISoS incluird dos estudios distintos
de seguimiento a largo plazo de cohortes de
pacientes, uno en el cual los pacientes serdn
vistos 15 afios después del examen inicial y
el otro en el cual el examen inicial fue 25 afios
atrds. De los 19 centros involucrados, 5
participaron solamente en el Estudio de
Determinantes del Pronéstico (incluyendo dos
muestras de Chandigarh) v 5 participaron en
los dos estudios previos.
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TABLA 3

Centros de Investigacidn de Campo (FRCs) con
Muestras de Pacientes para Seguimiento a
Mediano y Largo Plazo

FRC Seguimicntoa 15afics  Seguimientoa 25 ados
Aarthus X X

Agra 1 X

Beijing X
Cali X
Chandigarh X
Dublin %
Groningen X
Hong Kong X
Honoluiu X
Ibadan X
Khartoum X
Madras X
Marnheim X
Mosci X
Nagasaki x
Nottingham X
Praga X
Rochester X
Sofia X
Numero de FRCs |
Numero de Paises l

9 5
6 5

Un tercer estudio, desarrollado también
desde 1974 hasta 1976, se orientd a la
discapacidad psiquidtrica (RAPyD). S¢
examinaron cohortes prospectivas de
pacientes predominantemente esquizo-
frénicos en Gréningen, Mannheim,
Khartoum, Sofia, y Ankara. Estos centros, a
excepcioén de Ankara, estdn participando en
el 1508,

Finalmente, un grupo de tres centros
asociados fueron invitados a participar:
Madras, Beijing y Hong Kong. Ellos

representaban poblaciones diferentes de
aquellas incluidas en los otros tres estudios.
Estas también tenfan acceso a poblaciones de
pacientes que fueron examinados en 1974
usando ya sea instrumentos estandarizados
como el PSE (v.g. Madras y Beijing), o notas
detalladas de casos que permitieron la
evaluacién de la sintomatologia y otras
caracleristicas al momento de la evaluacién
inicial (como en Hong Kong). Se listan los
centros de investigacién participantes en la
Tabla 3.

Los instrumentos de evaluacion empleados

En la preparacién para el estudio, la
OMS propicié varias reuniones de
investigadores para lograr acuerdos acerca de
los detalles del protocolo de investigacién y
para establecer la confiabilidad de la
evaluacién ejecutada por los psiquiatras. Se
preparé y pre-evalud una serie de
instrumentos en los centros de estudio. La
confiabilidad de los instrumentos fue
evaluada en todos los centros y se hicieron
evaluaciones posteriores en el curso del
estudio a intervalos regulares,

Todos los instrumentos a ser usados en
el estudio fueron producidos en versiones
equivalentes en los idiomas de los centros
usando los métodos sugeridos por la OMS
para este fin {SarTorIUS, 1994) siempre que
fue posible. Los instrumentos, que estdn
disponibles en checo, chino, danés, inglés,
hindd, japonés, ruso, espafiol, y tamil se
muestran ¢n la Tabla 4.

TABLA 4

Instrumentos

Examen del Estado Presente - Present State Examination (PSE}

Inventario de Abuso de Sustancias - Substance Abuse Schedule (SAS).*

Inventario de Evaluacion de Discapacidad - Disability Assesment Shedule (DAS)

Inventario de la Cartilla de Vida -Life Chart Schedule (LCS)*

Inventario de Entrevista Familiar- Family Interview Schedule (FIS)*.

Inventario para la Evaluacién de los Sintomas Negativos - Schedule for the Assesment of Negative Symptoms

(SANS).

Inventario de Evaluacién del Deterioro Psicoldgo-Pshychological Impairments Rating Schedule (PIRS-II)
Inventario de Puntuacién Amplia - Broad Rating Schedule (BRS).*

El Inventario DSM-1V ¢ ICD-10#

Inventario para Pacientes Fallecidos - Schedule for Deceased Patients (DPY*.

*# Estos instrumentos fueron desarrollados para este estudio.
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Todos los instrumentos seleccionados
o desarrollados para el estudio fueron
evaluados bajo las condiciones de campo. Los
instrumentos que serdn usados para
entrevistar a los pacientes incluyen el PSE
9na. edicién, el Inventario de Abuso de
Sustancias (SAS), el DAS y el Inventario de
Carta de Vida (LCS). El mismo grupo de
instrumentos (con la excepcién del PSE)
serdn usados en entrevistas con informantes
clave, a quienes se dard adicionalmente ¢l
Inventario de Entrevista Familiar (FIS).
Luego de las entrevistas, se completaran los
siguientes instrumentos: la Escala de
Evaluacion de Sintomas Negativos (SANS),
el PIRS 11, ¢l Inventario de Puntuacidn
Amplia (BRS) y el Inventario Diagnéstico
(DS). Adicionalmente, existen formas para
el registro de informacion bdsica acerca de
los sujetos en estudio y los informantes claves
y un formato para registrar datos acerca de
sujetos fallecidos, asi como sujetos que se
negaron a participar.

Adicionalmente a los instrumentos
usados para la evaluacion de los pacientes,
se desarrollaron dos instrumentos para la
descripcién de los ambitos en los cuales
funcionan los centros de investigacion. El
primero, el Cuestionario del Sistema de
Tratamiento en Salud Mental fue disefiado
para recoger informacién referente a la
disponibilidad y accesibilidad de servicos
psiquidtricos y de salud para los sujetos en
estudio, tanio en el presente como al
momento de su ingreso en ¢l estudio. El
segundo, el Inventarto del Perfil del Area
Local, se diseid para recoger datos respecto
a la economia del irea local, su estructura
social y su cultura. Se da a continuacidn una
breve descripcién de los instrumentos usados.

Examen del Estado Actual
Present State Examination ( PSE)

El PSE es una entrevista clinica semi-
estructurada que cubre una gama de sintormas

presentes el mes previo (WING ef al., 1974).
La confiabilidad del PSE en manos de
entrevistadores entrenados estd bien
establecida, y el instrumento ha sido usado
ampliamente en estudios transculturales. Fue
usado en el estudio IPSS en la evaluacidén de
ingreso, y en los seguimientos a 2 y 5 afios.
También fue usada en el DOSMeD en la
evaluacién basal y en los seguimientosa 1y
2 afios. Ha sido traducido y usado en unos 20
idiomas incluyendo aguellos hablados en los
centros participantes en el estudio. Aunque
el PSE-9 ha sido revisado, € incluido bajo la
forma de PSE-10 cn los Inventarios para la
Evaluacién Clinica en Neuropsiquiatria
(SCAN) (WING et al., 1990), es posible
traducir los hallazgos del PSE-9 para la
evaluacién del estado mental facilitando
comparaciones entre las evaluaciones en
diferentes momentos. Con la finalidad de
hacer diagnésticos del paciente durante el
seguimiento, se registrardn los sintomas
reportados durante los dos afios previos en
una lista de sintomas.

Inventario de Evaluacion de Discapacidad
Disability Assesment Schedule (DAS)

Este inventario registra la pérdida o
restriccién de la capacidad de los individuos
para llevar a cabo funciones sociales en
particular esperadas normalmente de ellos
en su ambiente {OMS, 1988), Debido a las
variaciones culturales de las normas y
expeclativas relativas a roles sociales, los
entrevistadores son entrenados para hacer
estas evaluaciones sobre la base de su
experiencia y juicio clinico, tomando como
referencia el funcionamiento “promedio” de
una actividad dada para un individuo de
determinados antecedentes sociales y
culturales. La validez de este instrumento
depende por tanto de un detallado
conocimiento de las normas culturales locales
por parte del entrevistador. El inventario
contiene una serie de items que evaluarfan
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los entrevistadores tomando en consideracién
todas las fuentes de informacién. Se usan
tantas fuentes de informacién como sea
posible, incluyendo a informantes clave
(usualmente miembros de la familia), los
pacientes y todo registro escrito.

El DAS fue desarrollado y evaluado por
la OMS en el Estudio Internacional de
Evaluacién y Reduccidn de la Discapacidad
(JABLENSKY et al., 1980). La confiabilidad ha
sido determinada en varios centros de
investigacién: en pruebas de confiabilidad
inter-centros, los indices kappa estuvieron
entre 0.7 y | para casi todas las evaluaciones.
En las prucbas inter-centros (la confiabilidad
en la evaluacién de las transcripciones),
nuevamente, los kappas para casi todas las
evaluaciones estuvieron por encima de 0.70.
El instrumento fue traducido y usado en
muchos idiomas.

Para el presente estudio, el DAS fue
modificado para consistir ahora en tres
secciones. La seccidn [ aborda el retraimiento
social y autocuidado; la seccién 2 es un
inventario de roles sociales que pueden
hallarse en la mayoria de culturas (v.g. tomar
parte de los quehaceres del hogar,
matrimonio, empleo, etc); la seccidn 3 se
aplica solo a los pacientes que han estado en
un hospital durante dos semanas o mds en el
transcurso del dltimo mes y estd basado en
una modificacidn del cuestionario usado en
el “estudio de tres hospitales™ por WinG &
Brown. Al final del inventario, se establece
un juicio global acerca del nivel de
discapacidad del paciente. Aungue estas
modificaciones al inventario original son
pequefias, se requiere reestablecer la
confiabilidad, y se llevaron a cabo pruebas
posteriares con el mismo fin.

Inventario de Abuso de Sustancias
Substance Abuse Schedule (SAS).

La presencia de alteraciones relacio-
nadas al consumo de alcohol y otras drogas

en los pacientes con un diagndstico de
esquizofrenia puede ser asociado con una
pobre respuesta al tratamiento. El presente
estudio permitird el examen de la
comorbilidad de los trastornos por abuso de
sustancias y la esquizofrenia en las diferentes
culturas y su relacién con el prondstico. El
inventario LCS codifica el nimere de
admisiones hospitalarias debidas al alcohol
y otras drogas durante el periodo de
seguimiento, Adicionalmente el SAS hasido
disefado para registrar datos en mejor detalle
acerca de abuso de sustancias durante un
periodo de 4 semanas previo a la evaluacidn.
Los entrevistadores han sido entrenados en
la evaluacion de los criterios de uso riesgoso
y sindromes de dependencia bajo las
definiciones del ICD-10, tomando en cuenta
todas las fuentes de informacién disponibles.

Inventario de la “Carta de Vida”
Life Chart Schedule (L.CS)

El LCS es un nuevo instrumento
desarrollado en colaboracién con el Instituto
Nathan Kline, N.Y., U.S.A,, que sirve como
apoyo metodolégico y de andlisis de datos
para el estudio. EI LCS cubre ¢l trabajo,
residencia, sintomas, tratamiento y recaidas
en perfodos de tiempo superpuestos: el mds
reciente 2 afios y el periodo total desde la
evaluacién inicial. El LCS ha sido
desarrollado a partir de una variedad de
escalas usadas en investigaciones previas. Es
llenado por el entrevistador, usando todas las
fuentes de informacién disponibles para
emitir un juicio. El instrumento tiene un
formato semi-estructurado en una entrevista
de “estilo participatorio”, auxiliado por una
“carta de vida” como ayuda visual, Las
evaluaciones de la cartilla de vida pueden ser
utilizadas para caracterizar los patrones de
curso en cada una de las dreas de sintomas,
trabajo, residencia y tratamiento. Serd usado
un resumen narrativo estructurado para
describir en detalle los patrones de sintomas
de los episodios previos de enfermedad.
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Inventario para la Evaluacidn de los
Sintomas Negativos

Schedule for the Assesment of Negative
Symptonms (SANS).

Este instrumento serd usado para
evaluar los sintomas “negativos” de la
esquizofrenia, tales como abulia, afecto
embotado y anhedonia. El SANS ha sido
evaluado y usado en varias culluras y ha sido
recientemente traducido a algunos de los
idiomas que serdn usados en este estudio
{cspafiol y japonés). Los entrevistadores
entrenados pueden lograr una buena
confiabilidad en la mayorfa de dominios. Los
componentes de atencién  del instrumento
serdn omitidos en el presente estudio.

Iniventario de Evaluacidn del Deterioro
Psicolégico

Psychological Impairments Rating Schedule
(PIRS-II}

La Escala de Evaluacion del Deterioro
Psicolégico (PIRS-1) fue disefiada
originalmenie para servir de puente entre ¢l
PSE y el DAS. Las experiencias en
Mannheim y en otros Jugares que participaron
en los estudios de la OMS acerca de la
discapacidad crénica muesiran que el
instrumento puede ser usado confiablemente.
Las versiones originales han sido revisadas
sobre fa base de la experiencia en varios
centros de investigacién eliminando los
“items problema” y expandiendo e
introduciendo nuevos ftems, El PIRS-IT ha
demostrado ser confiable.

El Inventario DSM-1V e ICD-10 v la Hoja de
Puntuacicn.

Este inventario diagndstico, disefado
en colaboracidn con ¢l centro de
investigacion de campo de Nottingham,
estructura el procedimiento para completar

tres tareas diagnosticas importantes. Primero,
habrd un re-diagndstico de todos los sujetos
del estudio al momento de ingreso en
términos de los sistemas clasificatorios DSM-
IV e ICD-10. Ademds de las evaluaciones
PSE iniciales {midiendo sintomas durante un
mes), s¢ dispone de amplia informacién
clinica de cada paciente a partir del Inventario
de Historia Personal y Psiquidtrica (PPHS),
¢l resumen narrativo y las notas de caso. El
PPHS regisira datos acerca de la duracicon de
los sintomas y la forma de inicto de la
enfermedad. La factibilidad de generar
diagndsticos DSM-III sobre la base de estas
fuentes de datos se establecid en un centro
en donde todos los pacientes recibieron
diagndsticos DSM-111 para fines dc
comparacién cntre sistemas diagndsticos. En
¢l presente estudio, la informacidn generada
por estas mismas fuentes serd registrada en
un formato estandar de la Lista de Chequeo
de Sintomas Diagndsticos que generard los
diagnésticos DSM-1V, DSM-III-R, ¢ ICD-10.
La segunda tarea es hacer diagnésticos
actuales en estos sistemas diagnésticos. Este
diagndéstico descansard en informacidn
clinica obtenida al seguimiento de los 2 afios
previos. Las fuentes de datos incluirdn el PSE,
la Lista de Chequeo de Sintomas
Diagnésticos, y la LCS. La tercera tarea
diagndstica serd generar un diagndstico
principal global (de tiempo de vida) en
términos del DSM-1I-R, DSM-IV, e ICD-10,
tomando en consideracién toda la
informacidn clinica generada por lodas las
fuentes. Esto incluye el LCS, notas de caso
cuando fuera posible, y los PSE tomados al
ingrese, a | y 2 afos, y al seguimiento a largo
plazo. Las hojas de puntuacion diagndstica
estandarizan asimismo el registro de
diagnésticos adicionales y alternativos.

Inventario de Puntuacién Amplia
Broad Rating Schedule {BRS ).

Este inventario ha sido disciiado para
generar evaluaciones globales de la severidad
de los sintomas y del funcienamiento social.
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El inventario es llenado con la informacidn
proveniente de todas las fuentes posibles,
incluyendo entrevistas con los sujetos de
estudio y otros informantes, asi como otros
registros. Se pide que los trabajadores en la
investigacién hagan evaluaciones prondsticas
amplias usando lo mejor de su juicio clinico
global. Este inventario serd llenado en todos
los pacientes, incluyendo a quienes se
perdieron en el seguimiento {pero que tienen
sus anotaciones referentes al tratamiento por
afos disponibles) y para los sujetos que
fallecieron. La Escala de Evaluacién del
Funcionamiento Global BRS (escala GAF)
para sintomas y discapacidades, es una
modificacién de las formas usadas en el
Apéndice 12 del DSM-III-R, En el caso de
los sujetos extraviados en el seguimiento y
fallecidos, existen cddigos adicionales
referentes a informacién que podria estar
disponible acerca del curso de los sintomas
hasta e! momento en el que se corté la
informacion,

Inventario de Entrevista Familiar
Family Interview Schedule (FIS).

El FIS serd usado para registrar datos
obtenidos de informantes clave. Este
instrumento registra la informacidn sobre
factores familiares y culturales y medidas
respecto a percepeidn de factores que pueden
influenciar el curso y prondstico de la
esquizofrenia: los sintomas del individuo,
causa del trastorno, estigma asociado 2 la
enfermedad mental en la familia y en la
comunidad, el impacto del trastorno del
individuo sobre la vida de su familia y el
apoyo recibido de los profesionales,
familiares, y amigos en sus cuidados.

Inventario para Pacientes que Rechazan ser
Entrevistados

Schedule for Patients Who Refuse to Be
Interviewed (RS)

No se escatimardn esfuerzos para
localizar y obtener la cooperacién de los

individuos en las cohortes originales, pero la
experiencia muestra que un pequefio
porcentaje rechaza participar en un estudio
de seguimiento. Este inventario busca
documentar el esfuerzo realizado para
contactar tales pacientes y describe las
circunstancias que lo rodean. En el ejercicio
de rastreo, algunos individuos rechazan ser
entrevistados, pero no tienen objeciones a que
se revisen sus registros clinicos; otros se
oponen a que se contacte sélo a los familiares
y personas significativas. En estos casos, el
grupo estdndar de inventarios sera
completado en la medida que la informacién
disponible lo permita. El principal objetivo
de este inventario es hacer posible a los
investigadores evaluar las probabilidades de
sesgos de seleccidn entre los rechazadores.

Inventario para Pacientes Fallecidos
Schedule for Deceased Patients (DP).

En el caso de los pacientes fallecidos,
se hard un intento de entrevistar informantes
clave acerca del curso de la enfermedad antes
de su muerte. El invenltario requiere amplias
evaluaciones e informacion del tiempo y la
causa de la muerte. Este serd lenado usando
la informacién tomada de las notas de caso,
registros de defuncién y entrevistas con
personas que conocian al paciente.

Informacidn Bdsica de los Sujetos de Estudio.

El Inventario de Informacién Bdsica
abarca datos demograficos y familiares de la
enfermedad mental. La mayoria de los items
seleccionados pertenecen al PPHS usado en
el DOSMeD.

Procedimientos de evaluacién.

Se describe el procedimiento usado en
este estudio enlaFig. 1. Los inventarios serdn
aplicados por un equipo entrenado para tal
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FIGURA 1
Arbol de decisiones para el uso de los instrumentos en cada escenario posible

Sujeto Seguido

Estado Sujeto Sujeto Vivo
Desconocido Fallecido
USEC USEC
I I
Sujeto No Sujeto Disponible
Disponible USE A
1 1
No hay Informante No hay Informante
Informante Disponible Informante Dispenible
USEC USE B PARE USEB

A. -Entrevisia al Sujeto
-Infermacion Bisica sobre el sujeto.
-Examen del Estado Actual
-[nventario de Evaluacion de Discapacidad
-Inventario de Cana de Vida
-Escala para la Evaluacion de
Sintomas Negalivos

-Inventario de Evaluacion del
Deteriom Psicoldgico

-Invemane de Puntuacidn Amplia
-Inventaric Diagndstico

B. -Errevista a Informante

-Informacicn Bsica sobre ef sujeto

-Informacicn Bisica del informante

-Inveatanio de Cvaluacion de Discapacidad
-Inventario de Carta de Vida

-Invenlario dz Entrevista Parsonal

-Escala para Ja Evaluacidn de Sintoras Negativos*
-Inventariode Evaluacién de] Detenioro Psicoldgico
~Inventanio de Peatacion Amplia*

~Inventario Diagndstico

* Si el sujeto lambien estd disponible

C.-Sujeto Fallecido o Eatraviado para Fines
de Seguimiznio

-Inventario de Puntuacidn Amplia
-Informacign Bisica de

-Informante (s).

fin en el lenguaje usualmente empleado por
el equipo y los pacientes en el centro. Se
obtendri el consentimiento informado de los
pacientes y sus cuidadores. Los datos
recogidos en el centro serdn procesados
localmente y analizados en los cuarteles
centrales de la OMS en Ginebra y en ¢l
Nathan 8. Kline Institute en Orangeburg,
Nueva York. Este dltimo centro ha sido
invitado a participar en el estudio global
brindando su apoyo metodoldgico,
administrativo y de analisis de datos.

CONCLUSIONES
El trabajo realizado hasta ahora muestra

que los estudios comparativos a largo plazo
de la esquizofrenia y otras enfermedades

mentales severas es posible. En particular esto
incluye:

I.  La produccién de una serie de
instrumentos de evaluacién del curso a largo
plazo vy el prondstico de la esquizofrenia
elaborados en versiones equivalentes en una
variedad de idiomas para ser utilizados en
diferentes contextos culturales y ser
evaluados bajo las condiciones de campo.

2. El establecimiento de equipos de
investigadores que puedan evaluar
confiablemente a personas mentalmente
enfermas en diferentes culturas usando
instrumentos que permitan comparaciones
interculturales e internacionales.

3. La culminacién de un ejercicio de
rastreo demostrando que puede encontrarse
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una proporcién significativa de pacientes
originalmente vistos hasta por 25 afios,
empleando recursos relativamente modestos
en equipo y dinero.

El trabajo presentado aqui sirve no sélo
para informar acerca del trabajo realizado
hasta ahora, sino también para invitar a otros
centros a contribuir a investigaciones de
seguimiento de largo plazo para establecer los
lazos entre la red de centros implicados en
esle estudio, para usar los instrumentos de la
OMS vy explorar las posibles formas de
compartir esfuerzos y maximizar los
beneficios que se derivan de la colaboracién
internacional.
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