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Resumen

Los familiares de los enfermos mentales asumen mayormente el
cuidado; las consecuencias del mismo v la influencia de las actitudes del
cuidador hacia el paciente en el desarrollo de la esquizofrenia son de
vital importancia. El objetivo de este estudio fue tdentificar la relacion
entre la carga subjetiva y la emocidn expresada en el cuidador del
paciente esquizofrénico, mediante las escalas SBAS (Social Behaviour
Assessment Schedule) y €] CEEE (Cuestionario encuesta evaluacidn del
nivel de emocién expresada) respectivamente. La muestra fue de 31
cuidadores de pacientes esquizofrénicos. Se realizd un  anilisis
descriptivo de la poblacion v se aplicaron los coeficientes de correiacion
de Pearson y Kendall. Los resultados muestran que no existe relacién
entre la carga global y subjetiva y Ja EE en esta muestra. La carga global
¥ subjetiva, asi como la emocidn expresada se relacionaron con algunas
variables sociodemograficas, con el funcionamiento social, €] cambio en
la ejecucion vy los efectos adversos, con la frecuencia de recajda, entre
otras, Es importante conocer las necesidades de los cuidadores en
nuestro  conlexto  sociocultural para la  aplicacidn  de  dptimas
intervenciones.




Introduccion

Desde los siglos XV1 al XVIII la institucionalizacién se convirtié en la principal
respuesta social del problema de la pobreza, la enfermedad y la marginacién. El
Hospital se constituye cn instrumento de control social a la vez que refugio v albergue

para pobres, locos, invalidos y marginados detodo tipo (Rodriguez y Sobrino, 1997).

En México la fundacién del primer hospital del Nuevo Mundo consagrade a los
enfermos mentales fue el hospital de San Hipélito, obra de Bemardino Alvarez,
brindando atencién por 344 affos. San Hipélito fue a lo largo de su existencia un
hospital para varones, su equivalente femenino fue el hospital del Divino Salvador o la
Canoa, fruto de la caridad de José Sayago, et cual abrid sus puertas en ¢l afio de 1700
(Poslel y Quétel, 2000).

Al inicio del siglo XIX se va configurando el manicomio como institucién especifica
para la atenci6n al enfermo mental. En 1910 ya cerrados los dos hospitales, se inaugura
el nuevo Asilo Gereral de La Castafieda lugar donde el estudio de la locura v de la
psiquiatria en México fue desarrollado, la ideologia era: curar mediante un modelo
biologicista y pragmético y controlar a través de actividades de normatizacién de los
individuos para su reincorporacion (Campuzano, 1981). Sin embargo, la reclusién toma
la forma de aislamiento “terapéutico™ brindando consecuencias negativas para la
poblacién interna: cronificacion  institucional, deterioro, despersonalizacidn  y
marginacion, Fl tratamiento necesita como condicion de posibilidad el internamiento en
lugares apropiadoes. La enfermedad mental se va separando del mundo de la pobreza
para articularse como una entidad ciinica que es necesario atender integralmente
procurando una adecuada intervencién para su tratamiento. Es entonces cuando surgen
diferentes criticas a su situacion y a su efectividad, no fue hasta después de la segunda
guerra mundial cuando se conformé el movimiento para transformar la situacion de la
atencion psiquidtrica, una tentativa por convertir profundamente ¢l manicomio, incluso
suprimirlo, y un nuevo contexto donde situar al enfermo mental y atender sus diferentes
problematicas: la comunidad. Todos estos elementos fueron fraguando en diferentes
paises el inicio de experiencias de reformas psiquidtricas (especialmente Francia,
Inglaterra, Estados Unidos y posteriormente en Canadd e ltalia; Espafia y América

Latina se incorporan mas tarde a este procedimiento) {Rodriguez y Sobrino, 1997}

.




La evaluacién de la enfermedad mental sigue tomando auge; ¢n los afios cincuentas se
introducen las terapias farmacoldgicas, la critica sociolégica y la  necesidad
rehabilitatoria, elementos que se conjugan para cambiar la ideologia del manicomio. Es
entonces cuando se desarrolla el proceso de desinstitucionalizacién “open doors™, esto
requiere 1a creacion de nuevos estilos ¢ maneras de abordar la enfermedad mental. En
Inglaterra, Jones introduce ¢l concepto y la practica de las Comunidades Terapéuticas
mientras que en Francia resucita el asilo como institucion terapéutica bajo el nombre de

Terapia [nstitucional, en la extinta URRS nace el primer Hospital de [ia; siguiendo esta

misma linea se establece otro en Estados Unidos (Fernédndez, Reyes y Ramal, 1997).

En los hospitales psiquidtricos se presentaron determinadas condiciones; en primer
lugar, la existencia de un clima social de denuncia de situacidn manicomial que genera
y abre un proceso de consenso técnico, politico y social para la organizacién de la
transformacion de la institucion psiquiatrica y fa planificacion de un modelo alternativo.
Y en segundo lugar, un momento de compromise politico y téenico para flevar adelante
las reformas y por (ltimo, un grupo de profesionales implicados en desarrollarla. En
cada pais los procesos de desinstitucionalizacién y reformas psiquidtricas se
desarrollaron de forma diferente de acuerdo a sus condiciones sociopoliticas ¥ a las
caracteristicas de su sisterna sanitario general. La reforma psiquidtrica ha configurado el
contexto ideolégico y organizativo gue ha transformado los modos de atencidn en salud
mental, pasando de un modelo institucional-manicomial a un medelo comunitario
modificando asi mismo, la forma de analizar la problematica y posibilidades del

“enfermo mental crénico™ (Rodriguez y Sobrino, 1997).

En México, al deteriorarse La Castafieda entre 1963 y 1967, es sustituida por once
hospitales mds, posteriormente 16 instituciones que representan el sistema de atencion

hospitalaria coma la Direccidén General de Satud Mental (Cooley, 1981).

En la actualidad se considera que el sistema centrado en la comunidad parece inducir
una menor dependencia de los servicios y menor utilizacion crénica de los mismos gue
el sistema basado en el clasico hospital psiquistrico. La atencion de los pacientes
psicéticos cronicos basada en la comunidad ha sido posible gracias al establecimiento

de una red de servicios extrahospitalarios o comunitarios que se han venido ocupando
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del tratamiento y seguimiento de estos pacientes y de su rehabilitacién y reinsercion

(Viscogliosi, Micciolo y Tansella, 1990, citado por Castilla et al. 1998).

Sin embargo, se piensa que los dispositivos comunitarios no han cubierto todas las
necesidades que antes cubrian los hospitales, se han planteado dudas sobre la calidad de
vida de algunos enfermos mentales mantenidos fuera de las instifuciones psiquidtricas
(Viscogliosi, Micciolo y Tansella, 1990; Bachrach, 1982, c¢itado por Castilla et al.
1998). Es por ello que se ha planteado v estudiado la influencia de la familia en los
trastornos mentales del paciente son muchos menos los estudios realizados sobre el
impacto de fa esquizofrenia en los miembros de la familia, a pesar de que en el trabajo
psiquiatrico comunitaric cada vez se pide més a las familias que cuiden de sus pacicntes
psicticos. Ademds, parece que los profesionales de la psiquiatria, al evaluar la carga
que para los familiares supone el cuidado del paciente, tienen una visién de ésta distinta
de los propios familiares, valordndola como menos intensa (Mueser et al, 1996, citado

por Castilla et al. 1998).

El impacto de la enfermedad en la familia, la deteccion de relaciones familiares
conflictivas entre el enfermo y su familia, son factores de vital importancia para el
equipo terapéutico, ya que cuando existe un ambiente de emocién expresada alta en la
familia, pueden derivar en recaidas hasta en un 90% o en la presencia de un trastorno
psiquidtrico en algin familiar, que llega hasta un 38.5% (Valencia, Rascon, y Quiroga,
2003), es por ello que recientemente se ha insistido en la importancia de proporcionar
atencion a los proveedores de cuidado de las personas que padecen una enfermedad
mental, ya que posterior al proceso de desinstitucionalizacién son los familiares
cercangs los que mas a menudo desermpefian Jas actividades de cuidade (Mclnnes y
Watson, 2002).




1.1 Antecedentes historicos

A través del tiempo la esquizofrenia ha sido motive de inagotables discusiones, autores
como Emil Kraepelin, Eugen Blealer y Kurt Schneider aportaron informacidn
trascendental a ka descripeidn v clasificacion de dicha enfermedad. [nformacion que fue
ampliamente aceptada; a mediados del siglo XX, constituyendo una de las bases para
acufiar el diagnostico de la esquizofrenia en paises Europeos y en Estados Unidos. La
necesidad de tener un consenso en el tema, un lenguaje comin, diagndsticos mas
consistentes llevo a la realizacion de algunos estudios a nivel internacional patrocinados
por fa Organizacion Mundial de la Salud (OMS). En la actualidad el concepto de
esquizofrenia se ha fundamentado y ademds se han consolidado los criterios
diagnodsticos mostrados en la Clasificacion Internacional de las Enfermedades Mentales
y del Comportamiento (CIE-10) ¥ el Manual Diagn6stico y Estadistico de los trastornos
mentales (DSM-IV), los cuales son reconocidos a nivel intemacional (Belloch, Sadin v

Rames, 1993; Garnica, 1998; Licberman y Murray, 2001; Sue ¥ Sue, 1996).

L.2. Definicién

Segln la Organizacién Mundial de la Salud mediante 1a Clasificacién Internacional de
Enfermedades Mentales (2000, p.70) define a la esquizofrenia como: “Un conjunio de
irastornos que se caracterizan por distorsiones fundamentales y tipicas de lu

percepcion, del pensamiento y de las emociones™.

Por otra parte ¢l DSM-IV (1995, p. 280) menciona que la esquizofrenia es: “Una mezcla
de signos y sintomas peculiares que han estado presentes una parte significativa de
tiempo durante un periodo de 1 mes.. los sintomas caracteristicos de la esquizofrenia
implican un abanico de disfunciones cognoscilivas y emocionales que incluyen la
pereepeion, el pensamienta inferencial, el lenguaje y la comunicacidn, la organizacidn
comportamental, la afectividad, la fluidez v productividad del pensamiento y el habla,
la capacidad heddnica como la volumtad, la motivacion y o arencion...asociados a wn

deteriore de la actividad laboral o social .




1.3 Ftiologia

A través del estudio en la comprension de la esquizofrenia se han realizado varias

investigaciones encaminadas a esclarecer la etiologia de dicha enfermedad. Las

disciplinas encargadas del estudio de la salud mental, asi como la ciencia en general han

dado cxplicaciones unicausales, las cuales han quedado atrds debido a falta de

evidencias contundentes, esto ha dado pie a perspectivas donde es considerada la

multifactorialidad. Dichos factores, se refieren a aspectos genéticos, de estructura ¥

organizacion cerebral, de desarrollo ¢ interaccion psicologica asi como de variables

socioculturales.

1.3.1 Factores biolégicos

aj

b)

Factores genéticos: Los resultados obtenidos han establecido que los familiares
biol6gicos de primer grado (padres, hermanos, hijos) de un individuo esquizefténico
presentan un riesgo diez veces mayor al de la poblacion general, pues los parientes
de primer grado comparten ¢l 50% de los genes. Con ambos padres esquizofténicos,
el riesgo aumenta considerablemente, alrededor de un 50%. (Colodrén, 2002; DSM-
IV, 1995; Sue ¥ Sue, 1996).

Estudios en gemelos: Se han encontrado indices de concordancia (probabilidad de
que ambos miembros de un par de gemelos muestren las mismas caracteristicas)
superiores en gemelos monocigdticos. Adn cuando éstos son educados
separadamente suministran tasas de concordancia anlogas a las de Jos educados por
padres bioldgicos. Se ha encontrado cierta relacion a favor de que los gemelos
VArones sean mas propensos a presentar esquizofrenia y mayor frecuencia de madres
que de padres esquizofrénicos entre los progeniiores {Colodrén, 2002).

Estudios en adoptudos: Los datos de concordancia entre gemelos mono y
dicigéticos apoyan los factores genéticos. Sin embargo, la concordancia no es del
100% en gemelos idénticos. Se han realizado investigaciones en pacientes
adoptados ¥ padres bioldgicos y adoptivos (recibiendo por lo tanto, la dotacitn
genética de unos padres y la educacion temprana de otros); a partir de ello, se ha
verificado que: los hijos de los esquizofrénicos padecen la enfermedad en la misma

proporcidn si se criaron con padres tanto sanos como enfermos; la patologia
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psiquica de los padres adoptivos es menos frecuente que la de los bioldgicos. La
predisposicion genética se ha de desarrollar en un medio, por ende, el interactuar de
diversos factores puede explicar el desarrollo del trastorno (Colodrén, 2002; Sue y
Sue, 1996),

Anomalias estructurales: Existen datos que parecen apoyar la hipétesis del wrastorno
del desarrollo como la disminucién del volumen cerebral (labulo temporal, sobre
tado el giro temporal superior, reas hipocampales ¥ temporolimbicas). El hallazgo
mas aceptado parece ser el aumento del tamario de los ventriculos (laterales y tercer
ventriculo), sin embargo, esto no aumenta con el progreso de la enfermedad, En los
iltimos estudios que han utilizado iméagenes tridimensionales, se ha encontrado en
¢l idbulo frontal la mayor pérdida de sustancia gtis, los pacientes pierden hasta un
13% en el prefrontal inferior (Colodron, 2002; Elkin, 2000).

Anomalias bioguimicas: Una de las hipdtesis que en la actualidad ha sido
considerablemente aceptada ha sido relacionada con el neurotransmisor dopamina,
en ella se hace alusidn a gue la esquizofrenia puede resultar de un exceso de la
actividad de la dopamina en ciertos sitios sindpticos. Esta hiperactividad es causada
ya sea por: 1) liberacién de dopamina excesiva por las neuronas presindpticas o 2) la
sensibilidad excesiva de los receptores de la dopamina (Sue ¥y Sue, 1996). Otro
neyroiransmisor que parece estar involucrado en la etiologia de dicha enfermedad es
la noradrenalina, esta hipdtesis supone que la beta-hidroxilasa que regula la
transformaciéon de dopamina en norepinefrina, se encuentra disminuida en
esquizofrénicos, en consecuencia existe un déficit en la actividad noradrenéreica,
por lo tanto se hablaria de una incapacidad para metabolizar incrementos aleatorios
de dopamina. Aunque no se ha encontrado una relacion significativa entre
esquizofrenia y norepinefrina, cabe mencionar que en el tipo paranoide se han
encontrado elevadas tasas de norepinefrina en liguido cefalorraquidee y en sangre.
Se¢ ha argumentade que dicha hipdtesis debe ser modificada, pues deben
identificarse areas del cerebro que puedan ser sensibles va sea 4 un exceso o a una
deficiencia de dopamina; pueden estar siendo simplificadas las explicaciones ai

centrarse solamente en la dopamina, sin considerar €] funcionamiento interactiva del

cerebro y ¢l sistema hoquimico como un todo (Colodron, 2002, Sue y Sue, 1996).




1.3.2 Factores psicoldgicos desde diferentes modelos

a) Modelo Psicoanalitico

Freud, considerd la esquizofrenia como una alteraciéon primaria de las relaciones
objetales, neurosis narcisista desde la que no se establece transferencia con el terapeuta
¥, PO tanto, no susceptible de psicoterapia analitica formal {Colodrdn, 2002; Rendueles,
1990).

La etiologia de una psicosis, segiin dicho modelo es la Privacidn, el incumplimiento de
deseos infantiles, privacién que parece partir del Superyo el cual se ha atribuido la
representacion de las exigencias de la realidad. El efecto patdgeno depende de que el Yo
permanezca fiel en este conflicto a su dependencia del mundo exterior, ¢ intente
amordazar at Etlo o que, por el contrario, se deje dominar por el Ello ¥ desviarse de la
realidad. Pero en esta situaciGn, aparentemente sencilla, introduce una complicacion la
¢xistencia del Superyo, que reiine en si influencias del Ello y otras del mundo exterior
constituvendo un ideat hacia el que tienden las aspiraciones del Yo: la conciliacion de
mitltiples dependencias. Se observan en el psicético dos procesos: fuga inicial de la
realidad y transformacion de la realidad. Asi podemos decir que en la psicosis domina el

influjo del Ello, y la pérdida de la realidad (Colodr6n, 2002; Rendueles, 1990).

En la esquizofrenia se presenta un mecanisme de defensa denominado Forclusion,
similar a la represion para la nevrosis. Para Freud la Forclusian no era exactamente la
represién de la memoria, sino de una parte de Ia realidad, asi este sujeto no entraria de
lleno en la realidad, sin embargo no olvidara sus deseos al contrario que en la neurosis

(Colodron, 2002; Rendueles, 1990),

Freud dice que en hay una mayor extensién del aparato inconsciente, frente al de la
realidad. Se trata de un yo débil que se adapta poco a la realidad, donde los delirios,
alucinaciones rigen el aparato psiquico en los que el desplazamiento o la simbolizacion

tienen un papel preponderante {Colodran, 2002; Rendueles, 1990).

En la actualidad la mayoria de teorias psicoanaliticas postulan, o una predisposicion al

estrés, o un trastorno en la interaccién madre-hijo, 0 ambas cosas a la vez, como base
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para la esquizofrenia. Estos trastornos de las funciones del yo, deben atribuirse a
desviaciones en su desarrotlo, maduracién e integracién en la infancia y pueden ocurrir
como consecuencia de factores genéticos o constitucionales, o de distorsiones en las

retaciones madre-hijo (Rendueles, 1990).

b Modelo sistémico

Este modelo afirma gue la esquizofrenia es una alteracién de la comunicacién, donde la
discriminacion de mensajes sufre perturbaciones y se favorece la aparicion de habitos
comunicacionales no convencionales, es decir, el sujeto esquizofrénico vive en un

sistema cotnunicacional aparte (Colodrén, 2000; Rendueles, 1990).

En el presente modelo se deduce que es imposible dejar de comunicar; el esquizofrénico
s¢ enfrenta a la imposible tarea de negar que esta comunicando ¥, a su vez, de negar que

su negacion es una comunicacion (Colodron, 2000; Rendueles, 1990),

Elindividuo con esta enfermedad no sabe descifrar el tenguaje analégico (comunicacién
no verbal) y digital (comunicacion verhal). El esquizofrénico confunde ef nivel de
contenido (aspecto referencial que transmite informacion) y el nivel relacional {aspecto
connotativo referente al tipo de mensaje que debe entenderse) de la comunicacion

(Colodrén, 2000; Rendueles, 1990),

El enfoque sistémico, ain dentro de la teorfa de la comunicacidn, sefiala que la
esquizoftenia es una enfermedad familiar y no individual. Generalmente las familias de
esquizofrénicos son aglutinadas y una de sus caracteristicas es que ufilizan paradojas, es
deeir, la accidn para schucionar ¢ problema se desarrolla en un nivel equivocado. En las
familias de los esquizofrénicos suelen darse frecuentemente las paradojas pragméticas,

éstas son ocasionadas por drdenes contradictorias (Colodrén, 2000; Rendueles, 1990).

Dentro del modelo sistémico existe la hipétesis del doble vinculo. las caracteristicas de

este son:




¢ El individuo participa en una relacién intensa, siente que es de vital importancia
diferenciar con precision el tipo de mensaje que le ha sido comunicado a fin de
responder de forma adecuada.

s El individuo esta atrapado en una situacién en que la otra persona que participa
de la relacion expresa dos tipos de mensajes contradictorios, a diferente nivel, en
las gue uno niega al otro.

* La huida a esta contradiccidn esta bloqueada justamente por la dependencia
inherente a la situacion (infancia o enfermedad).

» El individuo es incapaz de hacer comentarios acerca de los mensajes que se
estan expresando, con el fin de corregir su discriminacién del tipo de mensaje al
que debe responder, no realiza metacomunicacion.

» El individuo considera importante dar una respuesta adecuada a esa situacion,
por tanto debe ser una respuesta de dualidad y contradiccion (Colodron, 2000;
Rendueles, 1990).

Se puede ver a la esquizofrenia como una perturbacién que impide identificar e
interpretar seflales que deberian decir al sujeto qué clase de mensajes recibe. La funcién
del yo seria discriminar modos comunicacionales, sea para discriminar correctamente
los mensajes que recibe de los otros, los mensajes que él emite de manera verbal e,
interpretar sus propios pensamientos, sensaciones y preceptos (Colodron, 2000;
Renduetes, 19903,

¢} Modelo conductual

Este modelo considera a la esquizofrenia como el cuadro crénico de una forma de
respuesta aprendida y desadaptadora debido a pautas de reforzamiento alteradas de las
experiencias primarias. Las contingencias desadaptadoras de refierzo de respuestas

interfieren en la discriminacion perceptiva y cognitiva (Rendueles, 1990},
Se habla principalmente de un déficit psicoldgico en la esquizofrenia, ya que el rango de

comportamiento desviado que se ha encontrado en esta es muy amplio. Se ha debatido

que el déficit encontrado en los pacientes con esquizofrenia puede ser el resultado de
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una falla en cualquiera de por lo menas cuatro niveles de procesamiento de datos
(Rendueles, 1990).

Es decir, la falla puede ocurrir al “nivel del receptor”, en la percepcion del estimulo. Un
segundo nivel en el que puede tener lugar es en el “nivel de procesamiento de datas™,
que consiste en la organizacion preliminar de los estimulos que entran para la
presentacion ulterior a los niveles corticales superiores ya que se ha colocado
tentativamente el nivel de procesamiento de datos en ta subcorteza. El tercer nivel de
andlisis se refiere a los “niveles superiores corticales o mediadores”, en los que la
informacién organizada o desorganizada que entra se liga con la masa aperceptiva de
aprendizajes previos y estruciuras asociativas para producir clementos de decisién. El
nivel final se refiere al “nivel ejecutive”, en el que los procesos de decision se traducen

a complejos de respuestas (Rendueles, 1990).

Frecuentemente se ha supuesto que el déficit en la esquizofrenia se encuentra en el nivel
cortical o mediador, como se manifiesta en el trastorno del pensamiento que se afirma

como ta caracteristica fundamental de la esquizofrenia (Rendueles, 1998).

di Modelo de vulnerabilidad al estrés

Zubing y Spring (1977, citado por Celodrén, 2002) elaboran el modelo de

vulnerabilidad al estrés, el cual asigna un doble papel al estrés en a esquizofrenia.

Por un lado, los apentes estresantes gue operan en los primeros afos de vida
provocarian leves trastornos de la personalidad, que son un riesgo permanente de
esquizofrenia (generando asi una vulnerabilidad peculiar); por otro lado, el estrés, en el
adulto, actuarfa directamente como desencadenante o precipitante del trastomno en
sujetos afectos de la mencionada vulnerabilidad. Se ha insistido en establecer la
diferencia entre cl agemte cousal, que cambia y en lo sucesive determina la
vulnerabilidad y, el factor precipitante que se limita a poner de manifiesto dicha

viilnerabilidad.

La vulnerabilidad, resultado de la interaccién de factores genélicos y estresantes en las

primeras etapas de [a vida, permaneceria inmodificada y se definirfa por ciertas
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peculiaridades (déficit atencional, anomalias en la activacién autonomica, déficit de la
competencia social). Entre esta “debilidad™ tan peculiar y la esquizofrenia manifiesta
parecen transcurrir estadios intermedios (que coinciden con los prédromos clinicos) que
dificultan mas atin las relaciones con ¢l medio ambiente y cierran un circulo vicioso del
ya deficitario procesamiento cognitivo e inductor de la explositn de los sintomas
activos. Parece que la peculiar sitwactén emocional del esquizofrénico le hace
especialmente sensible a las sobrecargas tal vez porque le incapacita para elaborar

estrategias adecuadas para afrontarlas (Belloch, Sadin v Ramos, 1993).

1.3.3 Factores sociales

Respecto a la intervencion de los factores sociales, la teoria mas extendida es la que
apoya la distribucion sectorial de la esquizofrenia de forma desigual segiin las clases
sociales. Donde se refiere que la esquizofrenia se concentra de forma desproporcionada
entre las personas de las dreas mds pobres de las grandes ciudades, y en las ocupaciones
que perciben bajos ingresos, Esta correlacién entre clase social y esquizofrenia tiene dos
posibles explicaciones. Primera, la posicién socioecondmica baja es de por si estresante.
Los agentes estresantes fisicos y psicolégicos asociados con la pobreza, carencia de
educacion, empleo mal remunerado, etc. incrementardn la posibilidad de que la
esquizofrenia se desarrollara; se ha sugerido que las familias de clase baja transmiten a
sus hijos un sistema de orientacién demasiado limitado y rigido para afrontar
situaciones complejas, cambiantes y cargadas de tensiones (hipotesis de la crianza).
Segunda, las personas esquizofrénicas tienden a derivar hacia las dreas urbanas mas
pobres v los niveles socioccondmicos més bajos debido a que no pueden funcionar de
manera efectiva en otro lugar de la sociedad (teoria de la deriva descendente) (Sue y
Sue, 1996).

Actualtmente se acepta que la relacién lineal entre enfermedad vy clase social se obtiene

salo para los habitantes de las grandes ciudades. En las ciudades pequefias o en las dreas

rurales no existe tal relacion (Rendueles, 1990).




1.4, Criterios diagndsticos

1.4.1 Criterios CIE-10 para el diagnéstico de esquizofrenia

El diagnéstico de la esquizofrenia es fundamentalmente clinico y se basa en una

correcta anamnesis y una cuidadosa exploracién del estado mental.

El CIE-10 menciona los siguientes criterios generales para la esquizofrenia paranoide,

hebefrénica, catatonica e indiferenciada

G1, Al menos uno de los sindromes, sintomas o sighos incluidos en el apartado 1, o al

menos dos de los sintomas y signos incluidos en el apartado 2 deben estar presentes la

mayor parte del tiempo durante un episodio de enfermedad psicédtica de por los menos -

un mes de duracidn (o durante algln tiempo la mayor parte de los dias).

1. Por lo menos uno de los siguientes:

a)
b)

c)

d)

Eco, insercin, robo o difusion del pensamienta,

Ideas delirantes de ser controlado y de influencia, referidas claramente al cuerpo,
a los movimientos de los miembros o a pensamientos, acciones o sensaciones
especificas y percepciones delirantes,

Voces alucinatorias que comentan la propia actividad o que discuten entre si
acerca del enfermo, v otro tipo de voces alucinatorias procedentes de alguna
parte del cuerpo.

Idea delirantes persistentes de otro tipo que no son propias de la cultura del
individuo v que son completamente imposibles (por ejemplo, ser capaz de

o

controlar el clima o estar en comunicacion con seres de otro mundo).

2. O al menos dos de los siguientes:

a)

b)

Alucinaciones persistentes de cualquier modalidad, cuando se presentan a diario
durante al menos un mes, y acompafiadas dc ideas delirantes (que pueden ser
fugaces o poco estructuradas sin un contenidoe afectivo clare), o cuando se
acompafia de ideas sobrevaloradas persistentes.

Neologismos, interceptacion o bloqueo del curso del pensamiento, que dan lugar

a un discurso incoherente o irrelevante.
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¢) Conducta catatonica, tal como excitacion, posturas caracteristicas o flexibilidad
cérea, ne.gativismo, mutismo y estupor,

d) Sintomas “negativos”, tales como marcada apatia, pobreza del discurso y
embotamiento o incongruencia de las respuestas emocionales (debe quedar claro
que estos sintomas no se deben a depresién ¢ a medicacion neuroléptica) (CIE-
10, 2000).

1.4.2 Criterios DSM-EV para el diagnéstico de esquizofrenia
A. Sintomas caracteristicos: Dos (0 mas) de los siguientes sintomas, presentes la mayor

parte del tiempo durante un periode de un mes (a menos que los sintomas hayan sido

tratados satisfactoriamente).

ideas delirantes.

2. Alucinaciones.

3. Alteraciones del discurso (p. €j. descarrilamicnio o incoherencia).
4. Conducta catatdnica o claramente desorganizada.

3. Sintomas negativos (aplanamiento afectivo, alogia o abulia).

Solo es necesario un sintoma, si las ideas delirantes son bizarras o las alucinaciones
consisien en una voz que comenta los pensamientos o conductas del sujeto o dos o més

voces conversando entre si.

B. Disfuncién sociolaboral: Durante el curso la vida taboral, las refaciones sociales y el
cuidado personal estan notablemente por debajo del nivel previo al inicio de la
entermedad (o, cuando el inicio se presenta en la infancia o en 1a adolescencia, ¢ sujeto

no ha alcanzado el nivel de desarrollo social gue cabria esperar).

C. Duracidn: Signos continuos de la alteracidn durante seis meses como minimo. El
periodo de seis meses debe incluir una fase activa {de un mes como minimo ¢ menos $i
los sintomas han sido tratados satisfactoriamente) durante la cual se han presentado
sintomas psicoticos caracteristicos de la esquizofrenia (sintomas del criterio A) con o
sin fase prodrémica o residual, Durante este periodo prodrémica o residual los signos de

la enfermedad pueden manifestarse solo por sintomas negativos o dos o mas sintomas
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del eriterio A presentes en forma atenuada (creencias extraiias, experiencias perceptivas

inusuales).

D Exclusion del trastorno esquizoafective y del estado de dnimo con sintomas
psicdticos: se descartan 1): si 2 lo largo de la fase activa de la alteracion no ha habido un
sindrome depresivo mayor o un sindrome manfaco, § 2): si la duracién global de todos
los episodios del sindrome del estado de dnimo ha sido breve en comparacién con la

duracién total de la fase activa ¥ de la fase residual de la enfermedad.

E. Exclusion de un trastorno médico general o de consumo de sustancias: §i el
trastorno no es debido a los efectos psicoldgicos directos de una sustancia ¢ una

alteracién médica.

F. Relacién con el trastorno gereralizade del desarrollo: Si hay una historia de
trastormo autista u otro trastorno generalizado del desarrollo, et diagnéstico adicional de
esquizofrenia solo se aplica si hay ideas delirantes o alucinaciones durante un mes como

minima {a menos que hayan sido tratados satisfactoriamenie) (DSM-1V, 1995),

1.5 Tipos clinicos de Esquizofrenia

1.5.1 Tipe paraneide: Su caracteristica consiste en el predominio de ideas
delirantes  estables, suelen acompafiarse de alucinaciones, predominantemente
auditivas ¥ de ofras alteraciones perceptivas. El contenido de las ideas es de
persecucién, de referencia, de grandeza, de transformacidn corporal o de celos,
aunque también pueden tener otra temdtica. Las alteraciones del afecto, la volicion y

el discurso y sintomas catatdnicos estan ausentes o relativamente inadvertidos.

1.5.2 Tipo hebefrénica o desorganizado: Es una forma de esquizofrenia donde hay
un predominio de cambios a nivel afectivo, las ideas delirantes v alucinaciones se
presentan transitoriamente y  fragmcntadas, ademds del comportamiento
irresponsable e impredecible; se presentan manierismos. El humer se caracteriza
por ser superficial e inapropiado, el pensamiento se encuentra desorganizado ¥ el
discurso es incoherente. Parece haber un répido desarrolio de siniomas negativos en

comparacion con otros tipos de esquizofrenia.
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1.5.3 Tipo cataténica: En este tipo hay un predominio de lo que se denominan
alicraciones psicomotoras, puede presentarse hipercinesia, actividad motora
excesiva, obediencia automdtica o negativismo. Ademds se pueden mantener

posturas y actitudes constrefitdas forzadas durante largos periodos de tiempo.

1.5.4 Tipo indiferenciado: El criterio esencial es el de cumplir con las
caracteristicas generales de esquizofrenia, pero que no se adecua a ninguno de los

subtipos (paranoide, hebefrénica y catatonica).

1.5.5 Tipo residual: Estado crémico en el desarrollo de la enfermedad
esquizofrénica, en la cual se observa un progreso clare desde un estadio temprano a
uno posterior caracterizado por sintomas “negativos” a largo plazo, asnque no
necesariamente irreversibles; por gjemplo, enlentecimiento psicomotor, disminucién
de la actividad y embotamiento afectivo, pasividad y falta de iniciativa, pobreza de
la cantidad o contenido det lenguaje; comunicacién no verbal pobre por la expresion
facial, contacto ocular, modulacion de la voz y posturas; cuidado de si mismo y

rendimiento social empobrecido.

1.5.6 Tipo simple: Se observa un desarollo insidioso, pero progresivo de
anormalidad conductal, incapacidad para cumplir las demandas sociales y deterioro
del rendimiento en general. La sintomatologia negativa como embotamiento y
pérdida de iniciativa se desarrollan sin manifestarse ningfin sintoma psicético (CIE-
10, 2000; DSM-TV, 1993).

1.6 Curso y prondstico
Curso
En relacitn a la esquizofrenia se tiene bien establecido que en la mayoria de los casos

antes de manifestarse el trastorno existe una personalidad prémorbida en la cuoal se

empicza a mostrar un deterioro en la vida del individuo.
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El curso tipico de la esquizofrenia consiste en tres frases:

*  Fase prodromica: la cual se refiere a un periedo de sintomas menores que se
produce antes det inicio del trastorno declarado; por ejemplo el retraimiento v
aislamiento social ¥ emotivo, evitacién a la competencia, la realizacion de
actividades solitarias, ensimismamiento en la fantasia, el descuido del arreglo
personal y la presencia de conductas raras o peculiares son caracteristicas
clasicas de esta fase.

= Fase getiva: las presiones psicoldgicas o demandas excesivas sobre €l individuo
en la fase prodrémica dan por resultado el inicio de sintomas psicoticos
prominentes, por lo tanto ahora se manifiestan los sintomas patogndmicos de la
esquizofrenia, los cuales incluyen perturbaciones graves en el pensamiento, un
marcado deterioro en el desempeiio escolar y social, ademas de perdida de la
motivacion y afecto abatido ¢ inapropiado de manera marcada. Las
alucinaciones e ideas delirantes se manifiestan aunadas a los errores de juicio y
conducta; se podria decir que es la fase aguda o critica del trastorno.

* Fase residual: los sintomas ya no se muestran de manera prominente, la
gravedad disminuye y el individuo muestra un deterioro leve o similar al

manifestado en la fase prodromica (Elkin, 2000; Sue y Sue, 1996).

Prondstico

Se ha observado que Ja recuperacion completa es rara, se estima que un 10% recupera y
alcanza su nivel de funcionamiento, de un 40 a 50% de los pacientes presentan periodos
de remision, pero siguen expetimentando dificultades ocasionales en sus relaciones
sociales ¥ en el empleo. De 20 a 30% pueden presentar una estancia psicotica en la
mayor parte de su vida y con ello niveles muy malos de funcionamiento {Elkin, 2000).
Las remisiones se producen en los primeros 2 afios v el curso se define cominmente en
los 5 primeros afios, sin demasiadas esperanzas de cambio después. Aungue se acepta

como excepeional observar remistones totales tardfas ya que el paso del tiempo estd

asociado con expectativas peores respecto a Ja recuperacion {Colodrén, 2002).

Por otra parte, Colodrdn (2002) menciona que las esquizofrenias de tipo paranoide no
suelen evolucionar hacia estados graves de deterioro mientras que en el peor prondstico

se sitlian las esquizofrenias simples y hebefrénicas, mientras que las cataténicas oscifan
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de uno a otro extremo, pues, si bien suelen evolucionar faverablemente en ocasiones s

cronifican y conducen a formas residuales muy graves.

Actualmente se han intentado perfilar nuevos indicadores prondsticos que destacan el
buen ajuste social, emocional, ocupacional, sexual y familiar previo al comienzo del
trastorno; se espera un mejor prondstico si el paciente tiene una adecuada adherencia al
tratamiento farmacoldgico, se encuentra en un medio sociofamiliar adecuado y se
facilita la debida rehabilitacin ocupacional y una posterior integracidn laboral
{Colodron, 2002).

1. 7 Tratamiento

La esquizofrenia al ser un trastorno heterogéneo, de una etiologia desconocida y de un
curso prolongado y sobre toda que afecta en su totalidad al individuo el cual pierde la
percepcidn de si mismo, del mundo y de la autonomia personal, hace que su mangjo se¢a
mds complejo, por lo cual el tratamiento debe ser desarrollado de manera integral por
varios profesionales de la salud mental. En el cual el é4pice es el tratamiento
farmacolégico seguido de un abordaje psicosocial (Colodron, 2002; Fernindez y
Gonzalez, 1999).

El tratamiento puede comprender una amplia diversidad de componentes, su aplicacion
dependera del curso clinico donde se encuentre ¢l paciente y de los recursos con los que

cuente la institucion:

1.7.1 Hospitalizacion: Las indicaciones para la hospitalizacién son en su mayoria para
propositos de diagnéstico, de estabilizacién de la sintomatologia, para seguridad del
paciente o de sus familiares, debido a las ideas delirantes v a los errores de juicio y
conducta, incluidos la incapacidad de hacerse cargo de sf mismo y de sus necesidades
basicas. Una de las principales metas de la hospitalizacién es decrementar la

sintomatologia en el paciente y la ansiedad que representa esto en ja famitia.

1.7.2 Medicamentos: Los antipsicoticos, llamados también neurolépticos, controlan los
sintomas de la esquizofrenia; aunque estos no son una cura, inducen en la mayoria de

los casos una remision de los sintomas psicoticos, en un lapso de sicte a 21 dias y
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tambign ayudan a prevenir la recurrencia de los sintomas. Se considera que estos actiian
como bloqueadores de los receptores de dopamina, ¢l tipo D-2 ¢n el drea mesolimbica
{Elkin, 2000). En Ia actualidad los neurolépticos se distinguen en dos: los atipicos estos
son més especificos en su mecanismo de accién y tienen menos efectos secundarios ¥y
fos tipicos gue producen mas efectos secundarios. Para obtener un abordaje
farmacoldgico efectivo se debe de establecer qué sintomas hay que atenuar en el
paciente o identificar los sintomas blanco (Elkin, 2000; Goldman, 2001; Kaplan y
Sadock, 2000).

1.7.3 Intervenciones Psicosociales: La mayoria de los profesionistas de la salud mental
concuerdan ¢n que ¢l tratamiente mas benéfico para la esquizofrenia es la conjuncidn

del fratamiento farmacolégico con una intervencion psicosocial.

Aunque los objetivos parecieran ser diversos en este tipo de intervenciones hay
acuerdos caomo: alcanzar una mejoria en el funcionamiento psicosocial en el paciente, la
disminucion de sintomas vy el fortalecimiento de la adherencia al tratamiento
farmacoldgico, la reduccion de la carga familiar y de la emocion expresada, asi como la
disminucion en las recaidas-reingresos (Kuhliger, 2003; Leff, 1996; Vallina y Lemos,
2000).

Vallina ¥ Lemos (2000) han propuesto ciertos elementos en comin en las

intervenciones psicosociales dirigidas hacia la familia, que son los siguientes:

s Aproximacion positiva y relacion de trabajo genuina con la  familia: Se evita
culpabilizar a las familias, respetando sus necesidades y reconociendo la carga que
le supone el cuidado de un familiar esquizofrénico, al tiempo que les ensefian
maneras adecuadas de abordar los problemas originades por el cuidado y
convivencia con su familiar enfermo.

e Proporcionar estructura 'y estabilidad: Se pretende establecer un ambiente
terapéutico con contactos regulares y estables, que proporcione a la familia una
estructura  asistencial que les ayvude ante la sensacidn de descontrol e
impredictibilidad que puede generar la enfermedad. Ademas de desarrollar climas

estables.
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s Centrarse en el aqui y en el ahora: Se centra en trabajar con fos problemas y con el
estrés que sufren las familias, identificar sus formas de afrontamiento asi como sus
puntos fuertes v débiles, Ademds se analizan las relaciones mutuas dentro de cada
familia y de coémo cada miembro percibe los problemas y ensaya un estile personal
de afrontamiento.

o Utilizacidn de conceptos familiares: Se pretenden establecer lmites inter-personales
e inter-generacionales claros, apoyando a los padres y promoviendo la separacion ¢
independencia del hijo enfermo cuando sea necesario.

*  Reestructuracién cognitiva: Con los componentes educativos de las intervenciones
se intenta proporcionar a las familias un modelo que dé sentido a las conductas y
sentimientos del paciente y a las propias, v les ayude a ser mas habiles y a disponer
de mejores recursos de afrontamiento.

o Aproximacidn conductual: Se centra en evaluar los recursos y necesidades de la
familia, establecer metas realistas, fijar prioridades, descomponer las metas en
pequefios pasos conductuales y establecer tareas entre sesiones para realizar en casa
y revisarlas.

s Mejorar la comunicacién: Se pone especial cuidado en entrenar a las familias en
solicitar los cambios de un modo simple, claro y especifico. S¢ pretende que la
comunicacidn sea un medio de corregir el deterioro que producen los limites en las

relaciones de los miembros en la unidad familiar.

1.8 Cuidador informal

La familia ¢s definida generalmente como un grupo de personas que interactian en
virtud de amistad o del espacio vital compartido, asi como las relaciones consanguineas,
maritales u otros compromisos entre personas (Foxall y Gaston-Johansson, 1996). La
presencia de la enfermedad o discapacidad (especialmente si €s cronica) en un miembro
de la familia afecta no s6lo a la persona que la sufre, sino también a todas aguellas que
tienen algin vinculo con ella (familia, amigos e incluso a los profesionales de la salud);
las cuales asumen las responsabilidades primarias del cuidado del paciente, por lo que
produce un desgaste fisico y emocionai como resultado de los multiples factores de

estrés que hay que afrontar (Fornés, 2003).
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El cambic en la politica en salud mental ocurrido en los afios 60 que tenia por objetivo
integrar a los pacientes a su comunidad fue llamado procese de desinstitucionalizacion;
este proceso aywdd a los pacientes a reincorporarse en su mayoria a sy ntcleo de origen,
sin embargo, este cambio no brindd apoyo a la familia cn ¢l conocimiento y preparacion
que requerian para el cuidado del paciente, a partir del mencionado proceso una
considerable cantidad de personas que padecen una enfermedad mental viven con sus

parientes, generalmente con sus padres (Loukissa, 1993).

Tradicionalmente, }a mayor parte de los estudios sobre la familia de los pacientes
esquizofrénicos se centraban en el efecto de la familia sobre la enfermedad def paciente.
Se mostraba poco interés por las repercusiones que la enfermedad trafa sobre los
cuidadores y las medidas que adoptaban para enfrentarse a ella, a pesar de que en el
trabajo psiquidtrico comunitario cada vez se pide mds a estas que cuiden de sus
pacientes (Castilla, Ldpez, Chavarria, Sanjuin, y Canut, 1998; Loukissa, 1993
Martinez, 2002).

Generalmente, en las labores de cuidado, quien ejerce la mayor parte de la
responsabilidad de su familiar o allegado con algin tipo de necesidad de cuidado es vna
sola persona, son los que conviven mds frecuentemente con el paciente, quienes lo
apoyan financiera y emocionalmente, quienes se involucran en el tratamiento del mismo
y quicnes son mayormente contactados por el equipo de tratamiento en caso de
emergencia, a este individuo se le denomina “cuidador principal™ o “cuidador primario™
(Colina ¥ Antomioli, 2001; Perhick et al.,, 1999; Sales, 2002). Se ha planicado la
importancia de la atencidn a las personas que cuidan de los enfermos mentales, pues
después del proceso de desinstitucionalizacién psiquidtrica, frecuentemente quienes
desempeiian las actividades de cuidado hacia el enfermo mental son familiares cercanos.
El cuidado concierne especificamente a la asistencia informal provista por familiares o
amigos cercanos de gente con enfermedades a largo plazo o incapacitantes. El cuidador
asume una responsabilidad no remunerada ni prevista hacia ¢l paciente. cuyos
problemas mentales de salud son incapacitantes y de una naturaleza a largo plazo sin

ningin tratamiento curativoe disponible {(Maclnnes y Watson, 2002).

El cuidado no formal es definido como “la prestacion de cuidados a personas

dependientes, por parte de familiores, amigos u ofras personds, que no reciben
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retribucidn econdmica por la ayuda que ofrecer’” (Colina y Antonioli, 2001, p. 1). Asi
los cuidadores no formales podrian ser caracterizados come los que satisfacen las
necesidades no cubiertas por el sistema formal de cuidados. En consecuencia podrian
considerarse como el apoyo prestado a personas con alghn tipo de necesidad por parte
de sus familiares, amtigos y vecinos, o cualquier otra persona que no sea remunerada ni
dependiente a la prestacion de servicios formales en lo referente a fa asistencia sanitaria

(Colina y Antonioli, 2001).

El cuidador no formal es percibido por el personal de los servicios sanitarios y sociales
desde cuatro perspectivas: el cuidador como recurso, el cuidador como co-trabajador, el
cuidador como cliente, y el cuidador bajo el enfoque de la produccién de bienestar

{Calina y Antonioli, 2001).

En lo que respecta al modelo de cuidador como recurso, el foco de atencidn se centra en
la persona dependiente o necesitada. De tal modo, el cuidador sélo es tomado en
consideracion, en la medida que presta cuidados a su familiar enfermo, en pro del
“beneficio™ que aporta al sistema formal de asistencia sanitaria, En lo referente al
medelo de cuidader como co-trabajador, se le ve desde el sistema formal, bajo una
“relacion de igualdad” por cuanto se establece que realiza una serie de actividades y
atenciones diferentes a las ejecutadas por los profesionistas de la atenci6n sanitaria. En
tercer lugar, en torno al cuidador como cliente, s¢ tiene en cuenta al cuidador no formal
como co-cliente o cliente secundario de los servicios sanitarios y sociales, es decir, que
se ve tanto al cuidador como a la persona dependiente, coma focos de atencion sobre los
que ¢l profesional debe intervenir. Por dltimo, bajo el enfoque de la produccién de
bienestar, en el cual prevalece el sentido economicista, va que el proporcionar cuidados
4 la persona dependiente disminuye costos al sistema sanitario (Colina y Antonioli,
200).

Existe ain una propuesta alternativa, en la que desde el sistema de atencion formal se
trabaje conjuntamente con el cuidador mo formal, ya que para el cuidador las
consecuencias a fargo plazo pueden repercufir en varios niveles, como el emocional,
ecopdmico, sociat y fisico que agravan la problemdtica del mismo y del paciente. Se
intenta integrar al cuidador en la atencién sanitaria, por sus muy valiosos aportes de

cuidado, de hecho imposibles de ser prestados o replicados en el dmbito socio-sanitario;
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sin embargo cabe la posibilidad de que al no tener conocimientos formales sino
empiricos sobre ¢l cuidado puede también obstaculizar e incluso dafar el buen

funcionamiento del paciente y por ende, su propio bienestar (Colina y Antonioli, 2001).

En la actualidad se considera que el sistema centrado en la comunidad parece inducir
una menor dependencia de los servicios y menor utilizacion crénica de los mismos por
parte de las personas que padecen una enfermedad mental que el sistema basado en el
clésico hospital psiquidtrico, lo que ha sido posible gracias al establecimiento de una red
de servicios extrahospitalarios o comunitarios que se han ocupado del tratamiento y
seguimiento de estos pacientes y de su rehabilitacion y reinsercion social (Viscogliosi,
Micciolo y Tansella, 1990, citado por Castilla, Lopez, Chavarria, Sanjuan, y Canut,
1998). Sin embargo, se piensa que los dispositivos comunitarios no han cubierto todas
las necesidades que antes cubrian los hospitales, es por ello que se ha planteado v
estudiado la influencia de la familia en los trastornos mentales del paciente {Rodriguez
¥ Sobrino, 1997). Son muchos menos los estudios que se han hecho sobre el impacto de
la esquizoirenia en los miembros de la familia, a pesar de que en e! trabajo psiquidtrico
comunitario cada vez se pide més a las familias que asuman las responsabilidades

primarias del cuidado del paciente.

La enfermedad mental, quizds por sus formas de manifestarse o por el prondstico
frecuente de cronicidad, suele ser una de las que mds sentimientos negativos genera, asi
como un desgaste fisico y emocional como resultado de los muitiples factores de estrés

que hay que afrontar (Fornés, 2003).

El concepto de carga familiar se ha expandido paulatinamente con varias publicaciones
en Buropa, EU, Sudéfrica, en Asia Central, la India, y el sureste de Asia, asi como en
América Latina {Magliano, Fadden, Economou, Held, Xavier, Guameri, Malangone,

Marasco y Maj, 2000; Muela, Torres y Pelaez, 2002; Ohaeri, 2000).

La medicion de carga en el cuidador no ha sido exclusiva en los cuidadores de pacientes
con esquizofrenia, se han realizado estudios en pacientes que presentan otros trastornos
como depresion (Jenkins y Schumacher, 1999), trastorno bipolar {Lowyck, De Hert,
Peeters, Gilis y Peuskens, 2001; Perlick, Clarkin, Sirey, Raue, Greenfield, Struening, v

Rosenheck, 1999) y en cuidadores de pacientes sometidos a trasplante de méduila
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(Foxall y Gaston-Johansson, 1996), en otros trastornos neuroldgicos como el retraso
mental y trastornos fisicos como la diabetes vy el cdncer; en pacientes con demencias
{Adams, 1996; McDonell, Short, Berry v Dick, 2003; Telles, Kamo, Mintz, Paz,
Tucker, Arias ¥ Lopez, 1995), en cuidadores de pacientes psicéticos con antecedentes

criminales {Maclnnes y Watson, 2002),

Los cuidadores de las personas con esquizofrenia frecuentemente experimentan estrés,
una reduccidn en la calidad de vida; ademads, los patrones de comunicacion y ¢l clima
afectivo familiar se ven modificados (Arthur y The Nursing Research Group, 2002}. El
clima afectivo de las familias con un miembro esquizofrénico ha sido objeto de estudios
desde hace décadas, s¢ ha planteado que dentro del nocleo familiar existen factores
estresantes que pueden influir en las recaidas (hasta en un 90% o en la presencia de un
trastorno psiquidtrico en algin familiar hasta en un 58.5%) o© en la presencia y
exacerbacion de sintomas en el paciente enfermo (Rascon, Rascon, Diaz y Valencia,
1999; Valencia, Rascon, v Quiroga, 2003), tal es el caso de la emocion expresada

manifestada por los familiares a cargo de un paciente con una enfermedad mental.

La validacion del comstructo emocion expresada ha sido examinada en Europa y los
Estados Unidos (Bentsen, Boye, Munkvold, Notland, Lersbryggen, Oskarsson, Ulstein,
Uren, Bjorge, Berg-Larsen, Lingjaerde v Malt, 1996; Montero, Gomez-Beneyto, Ruiz y
Adam, 1992; Mozny y Votypkova, 1992; Rosenfarb, Ventura, Nuechterlein, Goldstein,
Snyder, y Hwang, 1999; Tanaka, Minc y Inoue, 1995; Uehara, Yokohama, Goto,
Nakano, Kawashima y Someya, 1999; Weisman, 1997). Asi como en comunidades
especificas de paises no industrializados (Hashemi y Cochrane, 1999; Karanci ¥
Inundilar, 2002; Mavreas, Tomaras, Karydi, Economou ¥ Stefanis, 1992; Motaghipour,
Pourmand, Maleki y Davidian, 20071; Phillips, Li, Stroup, y Xin, 2000).

Recientes estudios han investigado las implicaciones clinicas de EE en ofras
enfermedades como diabetes mellitus ¥y asma (Wamboldt, O’Connor,  Wamboldt,
Gavin v Klinnert, 2000), el trastorno obsesivo compulsive y de panico con agorafobia
{Steketee y Chambiess, 2001), en el desorden por estrés post-traumatico (Tarrier,
Sommerfield y Pilgrim, 1999), en trastornos de alimentacion {Chavez, 2002); en
desordenes esquizoafectivos y afectivos (Haywood, Kravitz, Grossman, Cavanaugh,

Davis ¥ Lewis, 1995), en el trastorno de personalidad bordertine (Hoffman, Buteau,
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Hooley, Fruzzetti ¥y Bruce, 2003) y en la depresion y la esquizofrenia (Leff,
Alexander, Asen, Brewin, Dayson, Vearnals y Wolff, 2003). En nifios y adolescentes
de diferentes edades con frastormoe del estado de animo, de atencién y del
comportamiento o trastornos neuroldgicos (Baker, Heller y Henker, 2000; Bolton,
Calam, Barrowclough, Peters, Roberts, Wearden y Morris, 2003; Daley, Sonuga-Barke
y Thompson, 2003; Hodes, Garralda, Rose y Schwartz, 1999; Jacobsen, Hibbs y
Ziegenhain, 2000; Jonn-Sced y Weiss, 2002; McCarty v Weisz, 2002, Mc Cleary ¥
Sanford, 2002; Peris y Baker, 2000).
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2.1 Carga

2,1.1 Definicion de carga global

El concepto de carga ha sido considerado muy relevante a nivel psicoldgico y social
pere adolece de suficiente elaboracion tedrica; dicho concepto se remonta a principios
dc los afios 60, concretamente a un trabajo realizado por Grad y Sainsbury’s en 1963
{citados por Montorio, Ferndndez de Trocéniz, Lopez, y Sdnchez, 1998); diche estudio
fue disefiado para identificar los efectos que tiene sobre las familias el mantener en la
comunidad a pacientes psiquidtricos como parte de la asistencia psiquidtrica comunitaria

que se estaba implementando en Gran Bretafia en aquellos afios.

En la Cd. de México Ryan en un estudio realizade en el Instituto Mexicano de
Psiquiatria (1982, citado por Rascén, Diaz, Lopez y Reyes, 1997) encontré que ja
familia interviene en todas las etapas de la enfermedad, ya que del 75% de los pacientes
que habian sido internados en el hospital por sus familiares, el 79% regresaron a vivir

con ellos después de ser dados de alta.

L.a convivencia con la familia repercute de una manera importante sobre ¢l curso de la
enfermedad en un trastorno mental mayor. Es interesante identificar los parametros de
influencia v como regula estos efectos. En estudios de esquizofrenia se ha demostrado
que la carga familiar se refiere al estrés emocional, social y financiero que la
enfermedad impone sobre la familia, es reportado generalmente por el cuidador y es

asociado con resultados clinicos y psicosociales bajos (Perlick et al_, 1999).

El constructo de carga es utilizado como un términe integrador que hace referencia a “la
totalidad de la experiencia de cuidado para con un fomiliar o amigo enfermo,
incluyendo los efectos en el bienesiar fisico, psicoldgico y socioecondmico, asi como la

capacidad de afrontar y gjustarse a dicha circunstancia” {Ohaeri, 2003, p. 43%).




En 1963 Hoenig y Hamilton (citados por Loukissa, 1995) realizan la primera distincion
del constrycto dividiéndolo en carga objetiva y carga subjetiva. El propésito de la
division fue enfatizar la diferencia entre las repercusiones observables y las reacciones

emocionales que presenta ¢l cuidador a consecuencia de proporcionar el cuidado.

2.1.2 Carga objetiva

Hoenig y Hamilton, 1963 {citados por Loukissa, 1993, p. 249) menciona que “/a carga
objetiva hace alusidn o ciertas conductas disruptivas de la enfermedad mental que
causan problemas fumiliares y se hacen menos tolerahles debide al agotamiento del
cuidador”. Ademas, se encontrd que una o mds de las siguientes conductas enfadan en
un 60% a los cuidadores: hostilidad, agresividad, irritabilidad, costumbres ofensivas,
aislamiento y conductas que requieren una supervision constante del cuidador {(Grad y

Sainsbury’s, 1963, citados por Loukissa, 1995).

Mientras que Pratt, Gill, Barrett y Roberts (1999, p. 267), incluyen que “son problemas
identificables, potencialmente verificables asociados directamente con el paciente y en
las miembros de la familia que pueden afectar aspectos fisicos y mentales y son un
Jacter de riesgo para desarrollar alguna enfermedad crémica”. Esta carga incluve
problemas econdmicos debido al tratamiento psiquidtrico, disrupcion en la vida
cotidiana, restriccién en la actividad social y alteraciones en las relaciones

interpersonales debido a las demandas de proporcionar cuidado.

La carga objetiva se define por la descripcion de todo lo que la familia soporta como
consecuencia de la enfermedad de uno de sus miembros. Cualquier alteracion
potencialmente verificable y observable. Operativamente hace referencia a alteraciones
en el trabajo, la vida social, el tiempo libre, tareas en casa, las finanzas y las

interacciones dentro y fuera de la familia (Martinez, 2002).

o Tareas de la casa: Cuando un miembro de la familia se ve imposibilitado para
cumplir sus tareas, otro tiene que asumirlas. Si ademas del enfermo, otro miembro
de la familia asume las tareas adicionales de cuidado. supervision y control del
paciente, se ve obligado a abandonar o delegar en otro sus funciones habituales en el

hogar.
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* Relaciones familiares: Las relaciones interpersonales entre fos miembros de la
familia de los enfermos mentales suelen volverse tensas debido a la aparicion de
nuevas obligaciones hacia el familiar enfermo y la necesidad de asumir més tareas
de ta casa.

¢ Relaciones sociales: La estigmatizacion puede inducir a mantener gl secreto e
incluso ocultar ¥ negar la enfermedad. En ocasiones para conseguirlo se rompe el
contacto con los familiares y amigos hasta perder todo contacto social y toda
posibilidad de ayuda por su parte. Esta falta de apoyo social hace a los familiares del
enfermo mas vulnerables a padecer problemas de ansiedad, depresion, etc.

o Tiempo libre y desarrollo personal: La sobrecarga de tareas no sélo limita las
relaciones sociales sino también cualquier posibilidad de desarrollo personal o
vocacional. El tiempe libre desaparece y con €l las oportunidades para desarrollar
las aficiones, deportes, vacaciones, etc.

¢ Economia: Los ingresos economicos de la familia se reducen en primer lugar por la
pérdida de capacidad de trabajo del enfermo. Pero, es frecuente, que la necesidad de
cuidar al enfermo disminuya también la capacidad de trabajar de otros miembros de
la familia. Por otra parte, los gastos aumentan, tanto por las necesidades especiales
de cuidado de los pacientes como por las conductas destructivas de los mismos

(Martinez, 2002).

2.1.3 Carga subjetiva

La naturaleza ciclica de la enfermedad mental (estabilidad — recaida} origina
preocupacion y dificultades en las personmas que brindan cuidado al enfermo. En las
ocasiones que el paciente se encuentra estable y funcionando adecuadamente ¢ s¢
encuentra bajo un nuevo tratamiento aparece en la familia un sentimiento de esperanza
y tranquilidad; mientras que los momentos en que reaparece la sintomatologia se viven

como termibles y desagradables (Jungbauer y Angermeyer, 2002).

Existen familiares que desempefian una gran iabor como cuidadores sin manifestar
problemas de adaptacién a esta labor. Mientras que olros no proporcionan nimgén
conidado al paciente y refieren elevados niveles de angustia y malestar por la enfermedad
{Martinez, 2002).




Carga subjetiva s definida en términos de los sentimientos familiares a consecuencia de
brindar cuidado y la tensién emocional incluyendo sentimientos como estigma, pérdida,
miedo, vy preocupacién que surge de afrontar una enfermedad mental (Greenberg,

Greenley, McKee, Brown y Griffin-Francell, 1993; Martens v Addington, 2001).

“Ex lg sensacion de soportar una obligacién pesada y opresiva, se reporta como ung
reaceion subjetiva del cuidador ante las tareas que asume por el hecho de cuidar al
paciente” (Martinez, 2002, p. 4). Pero también la carga subjetiva puede ser producida
por factores subjetivos no relacionados directamente con las tareas asumidas por ¢l
cuidader ni por los comportamientos del paciente. Por ejemplo, la angustia por el hecho
de que el paciente nunca llegard a sex fo que hublera podido ser. Ademds, se distinguen
dos areas de la carga subjetiva: salud fisica y mental y malestar subjetivo: sentimientos

¥ émociones negativas {Martinez, 2002),

+  Salud: Tanto la salud fisica como mental de los cuidadores puede verse afectada por
la presencia de un enfermo mental grave en el entomno familtar, La salud fisica
puede alterarse por agresiones del enfermo o por alteraciones psicosomaticas:
pérdida de apetito, ahogo, dotor de cabeza, de estdmago, ete. La salud mental se
altera y aparecen sintomas de tension, ansiedad, irrilabilidad, insatisfaccion o
depresion.

*  Malestar subjetivo: Incluye una gran variedad de sentimientos negativos y
emociones: culpa, incertidumbre, ambivalencia, odio, angustia, compasion y
sentimientos de pérdida. Todos estos sentimienios se combinan, originados unas
veces por la propia enfermedad v otras por los cambios que ésta produce en la vida

de los cuidadores (Martinez, 2002).

Se ha mencionado que la carga subjetiva est relacionada con la carga objetiva, pero en
ciertos cuidadores pueden presentarse altos niveles de carga objetiva, debido a que adn
se estdn adaptando a los cambios en su rutina v pueden sentir bajos niveles de carga
subjetiva, mientras que otros cuidadores pueden reportar carga objetiva baja pero alta
carga subjetiva porque aparentementc hay cambios abruptos en su rutina v por ello

reportan mayor carga subjetiva (Pratt et al., 1999).
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2.1.4 Variables sociocdemogrificas

Los efectos medidticos y contextuales de las caracteristicas sociodemogréficas, tales
como la edad de los padres, afios de educacion, estado marital y el sexo del paciente

pueden influir sentimientos de carga (Greenberg et al,, 1993).

Ya que los padres comparten el hogar con los pacientes es mas probable que provean
mayor cuidado directo y supervision y experimenten mayores disrupciones debidas a la
enfermedad de sus hijos (Greenberg et al., 1993). Jungbauer y Angermeyer (2002)
realizaron un estudio en el que los participantes (padres o pargjas) que se hacian cargo
de pacientes esquizofrénicos fueron entrevistados. El resultado fue que los padres v
esposos perciben la carga del cuidado en forma distinta, a pesar de ello hay algunas

aparentes similitudes.

En el cuidado por parte de los padres hacia el paciente, diversas investigaciones han
reportado que fos cuidadores de mayor edad presentan mayor carga. Parece ser que hay
un incremento en la carga en los padres de mayor edad {40-50 afios) por la advertencia
de su propia mortalidad pues experimentan las limitantes propias del envejecimiento
(Dyck, Short y Vitaliano, 1999; Greenberg et al., 1993; Maclnnes y Watson, 2002;
Martens y Addington, 2001).

Ei sexo del cuidador ha sido otro factor relevante ya gue se menciona que los
cuidadores det sexo femenino reportan una mayor carga pues encuentran el cuidado mas
estresante (Dyck et al., 199%; Tennakoon: Fannon, Deku, O’Ceallaigh, Soni,
Santamaria, Kuipers y Sharma, 2000). Aunado 2 lo anterior se aumenta la percepeion de
carga si el cuidador es separado o viudo ya que la gente casada o con pareja

experimenta menor carga (Greenberg et al., 1993).

Se ha mostrado que el género del paciente contribuye a la carga experimentada por los
cuidadores; los pacientes masculinos la incrementan, ya que en los reportes de los
cutdadores sobre su ejecucién actual v actividades sociales se encueniran mayores
déficits, en cambio, se reportd gue las mujeres con enfermedades mentales graves
flevaban a cabo una serie de tareas a pesar de presentar sintomas psiquidtricos serios.

(lenkins v Schumacher, 1999),
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Aparentemente un paciente joven puede ser causa de mayor carga en los cuidadores ya
que la incapacidad para mantener un trabajo remunerado {drea ocupacional) y por ende
no tener ingresos (drea econdmiica), es decir, depender econémicamente de la familia
produce gran tensidén entre los miembros de la misma. (Pratt, et al., 1999; Valencia,
Rascon y Quiroga, 2003},

Otro aspecto de interés es que las madres latinas experimentan altos grados de estrés en
el manegjo de la enfermedad; lo gue se hace ain mas dificil por las condiciones sociales
adversas, los escasos recursos financieros y el ser madres o padres solteros (Jenkins y

Schumacher, 1999).

2.1.5 Variahles estresoras

Las variables estresoras en este estudio se definen como los factares de origen externo y
que no estan bajo el control del cuidador pero que repercuten de manera importante en
el mismo y en la interaccién con su medio ambiente, ¥ por ende, en la relacién que tiene

con su familiar enfermo

a) Simomatologia

La carga aguda de estrés de los cuidadores comparada con las fases estables de la
enfermedad del paciente puede originar carga cronica y restringir la vida cotidiana
normal (Jungbauer y Angermeyer, 2002). Se considera que una variable que influye
considerablemente en la carga del cuidador es la sintomatologia que predomina en el
paciente. Dyck et al.(1999) encontraron que la variable estresora mas potente para la
carga del cuidador eran los sintomas negativos en el paciente, se ha indicado que
aspectos como falta de conversacion, baja actividad, lentitud y poco interés en
actividades en su tiempo libre, aplanamiento afectivo, abulia, anhedonia, amenaza de
suicidio son experimentados por los cuidadores como factores que contribuyen
significativamente en los niveles de carga mds que los sintomas positives.(p. ¢j. ideas

delirantes, alucinaciones, lenguaje desorganizada).

Esto puede explicarse debido a que este tipo de sintomas incluyen una variedad de

dificultades funcionales y cognitivas que tienen implicaciones de carga para los




cuidadores (p.e. anmento en la necesidad de asistencia en la vida diaria y en las tareas

domeésticas).

Ademdas como Magliano et al. (2000) explican, el incremento de la carga objetiva y
subjetiva se predice por el incremento de la discapacidad del paciente asi como una

reduccidn en los intereses sociales del mismo.

En el primer episodio, los sintomas negativos y los problemas de conducta causan
mayor malestar en el coidador (carga) (Tennakoon et al., 2000). Aunque se presenta una
leve contradiccidn en cuanto a la sintomatologia y su relacién con la carga. Pratt, et al.
(1999) notaron que una variedad de comportamientos contribuyen a la carga padecida
pot los miembros de la familia que incluyen los siguientes:

» Comportamientos hostiles, abusivos y agresivos {aunque sean raros)

s Cambios de humor o comportamiento impredecible

» Conducta social ofensiva o vergonzosa

Potr otro lado otros autores indican que parece ser que el tipo de sintomas no es
importante sino el grado de la severidad total y la cantidad de fos mismos que muestra
el paciente ya que estos son los que incrementan la carga (objetiva y subjetiva) en el
cuidador (Greenberg et al,, 1993; Lowyck, De Hert, Peeters, Gilis v Peuskens, 2001;
Perlick et al., 1999).

b} Inicio, recalday hospitalizaciones

En el inicio de la enfermedad o en el primer episedio psicético parece haber mas aito
riesgo de malestar combinado con carga y estrés para los cuidadores {Jungbauer y
Angermeyer, 2002; Martens y Addington, 2001). La carga que los miembros de la
familia padecen incluye comportamientos abusivos y agresivos en las fases agudas de la
enfermedad, especificamente en los primeros afios. A pesar de que estos son poco
frecuentes o se hayan presentado en una sola ocasién, son incidentes que pueden
persistir en la memoria de la familia en los afios venideros. Hay una variedad de
comportamientos problematicos que son particularmente preocupantes, incluyendo tos
stntomas de ideacién paranoide respecto a miembros de la familia y sinfomas negativos

gue se refieren a un pobre auto-cuidado (Pratt et al,, 1999).
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En el transcurso de 1a enfermedad, los cuidadores experimentan carga aguda cuando un
episodio psicético aparece. Bsta carga no es tan intensa durante posteriores episodios en
comparacion con el inicio de la enfermedad ya que los cuidadores inicialmente saben
muy poco sobre las enfermedades mentales y las posibilidades de asistencia adecuadas,
esta disminuye con el aumento de las experiencias compartidas con otros cuidadores y
una mejor informacién. Pareciera ser que la carga crénica diaria es menos “dramética”
pero puede interferir mas severamente en Ia calidad de vida de los cuidadores, existe
evidencia del incremento de la carga objetiva a mds duracion de la enfermedad

{(Jungbauer y Angermeyer, 2002; Martens y Addington, 2001; Perlick et al., 1999).

Se menciona que el malestar aumenta si el paciente recién ha salido de un periodo de
hospitalizacion (Martens y Addington, 2001). Niveles mas altos de carga objetiva y
subjetiva fueron reportadas por los cuidadores cuando sus familiares enfermos fueron
hospitalizados que por los cuidadores de pacientes ambulatorios. Los repories con altos
niveles de estrés de los cuidadores fueron asociados con las hospitalizaciones (el
nimero de admisiones psiquidtricas en los pasados 2 afios) y asociados positivamente

con el grado de carga objetiva (Perlick et al., 1999).

c) Contacte cara a cara

Se ha observado que las mujeres que provefan cuidado 36 horas o més a la semana
experimentaban & veces mas sintomas depresivos o ansiosos que las no-cuidadoras.
(Ohaeri. 2003). Sin embargo, Scazufca y Kuipers, (1997, citado por Tennakoon et al.,
2000} no encontraron una relacion significativa entre el tiempo de contacto y la carga.
No estd clare como es gue los altos niveles de contacto pueden contribuir a sentimientos

de carga y niveles de emocién expresada (ambos parecen estar relacionados).

dl Eventos vitales

Otros eventos estresantes no hecesariamente resultan de la enfermedad del paciente,
tales como ¢ cambic de residencia o la muerte en la familia, pueden tener
consecuencias fisicas adversas a nivel de salud para los cuidadores. Estos estresores

vitales pueden incrementar la carga subjetiva asociada con el cuidado del paciente
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{Greenberg et al., 1993). Algunos cuidadores sufren de un humor depresivo permanente
que se acercan a la descripcidn clinica de la distimia. Particularmente cuando eventos
relacionados con la carga o eventos vitales se suman v deterioran las relaciones
cotidianas (p.e. desempleo, enfermedad fisica severa), ya que esto puede exceder sus

limites de capacidad emocional. (Jungbauer y Angermeyer, 2002).

2.1.6 Variables de valnerabilidad

Las variables de vulnerabilidad son aquellos factores que dependen de la dindmica
interna del cuidador ¥ de su forma de percibir y afrontar la actividad de provisién de
cutdado hacia su familiar enfermo y como consecuencia de ello, como interacciona con

¢l medio en 2l que se desarrolla.

ai Afrontamiento

En la ausencia de intervenciones familiares especificas la carga v las estrategias de
afrontamiento de los cuidadores de los pacientes con esquizofrenia tienden a
permanecer estables en el tiempo (Magliano et al., 2000). El uso de la resignacion y la
evitacion como estrategias de afrontamiento incrementan la carga objetiva y subjetiva

{Junghauer ¥ Angermeyer, 2002).

Dyck et al. (1999) observaron que mayores puntuaciones de carga en el cuidador
estaban asociadas con mayores niveles de control de la ira y afrontamiento de auto-
culpabilizacion en los cuidadores. El hallazgo de que un estilo de afrontamiento de auto-
culpabilizacién es un predictor de carga fue consistente con su clasificacion como un
factor de vulnerabilidad y estd frecuentemente asociado con la depresicn. Los hallazgos
de que las medidas de afrontamiento pasivas estaban asociadas con la carga fueron
consistentes con la observacién de que el afrontamiento pasivo es asociado con el

malestar psicolégico.

Aquellos cuidadores que sienten mucho malestar por la carga ¥ que evalvan sus
posibilidades de afrontamiento de una forma pesimista frecuentemente muestran
comportamientos hostiles, criticos y sobreprotectores {Barrowclough y Parle, 1997;

Scazufea y Kuipers, 1999).




b) Awibuciones

Parece ser la evaluacién cognitiva de, y/o las creencias acerca de los sintomas, mas que
los sintomas en si mismos, los que son responsables en la experiencia de carga del
cuidador en relacion a los sintomas de la enfermedad del paciente. (Martens ¥
Addington, 2001; Perlick, et al., 1999; Tennakoon et al., 2000).Creer que el cuidador
puede controlar el comportamiento del paciente enfermo fue asociado con menores
niveles de carga, la conciencia de la severidad de los sintomas del paciente y percibir los
sintomas como bajo el control del paciente fue aseciado con mayores niveles de carga
(Perlick, et al., 1999).

En un estudic de Provencher y Fincham (2000) {legaron a la conclusion de que mientras
el cuidador percibia que el paciente tenia mds conocimiento sobre la ocurrencia de la
conducta y mas intencionalidad al producirla, la atribucién de la responsabilidad
aumentaba. Para los sintomas negativos los cuidadores principalmente basan sus juicios
de responsabilidad en la naturaleza volitiva de estas conductas, consideran que el

paciente tiene la capacidad de conocer lo errdneo de su conducta.

¢l Creencias

Se han resaltade una variedad de creencias a las que se ha prestar atencidn y gue han
sido catalogadas como temores subjetivos que presentan los cuidadores de pacientes

pstquidtricos:

»  FExpectativas funcionales: Se refiere a la idea de las expectativas normales acerca de
las actividades que puede desempariar un miembro de la familia con una enfermedad
mental. ya gue si las expectativas son bajas, el individuo tenderd a actuar en
conformidad con estas bajas cxpectativas y raramente alcanzard un nivel de
funcionamiento que seria considerado como normal o dentro de los pardmetros de
una enfermedad mental (Greenberg et al., 1993).

o Agresividad hacia si mismo y/u otros: El temor de gue un hijo con enfermedad
mental puede lastimarse a si mismo ¢ a otros ocasiona malestar en las familias de

personas con una enfermedad mental. Estos temores pueden incidir
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significativamente en la salud de los miembros de la familia creando una condicion
de ansiedad crénica en los padres debido a un monitoreo constante hacia el ambiente
de su hijo enfermo para protegerio de si misma y a otros (Greenberg et al., 1993).
Mortalidad del cuidador: Estas preocupaciones se refieren a la seguridad del hijo y
su bienestar a largo plazo acerca de qué le pasara a su hijo cuando ellos mueran.
Esta preocupacidn a largo plazo se ha convertido en algo tan comin que ha
adquirido su propio acrénimo, que en inglés se denomina: WIAG, When I Am
Gone. Los padres también reportan preoccupaciones cotidianas debidas a la
naturaleza ciclica de la enfermedad mental, lo que introduce una considerable
incertidumbre ¢ inestabilidad en la vida de su hijo (Greenberg et al., 1993),
Expeciativas sobre el futuro del hijo: Sentimientos de agotamiento y pérdida acerca
det hije que nunca llegara a ser lo que se esperaba de él. Este tipo de pérdida es
particularmente estresante porque, g diferencia de la muerte de un ser querido, la
persona permanece fisicamente presente pero psicoldgicamente ya no es mas la
persona que se conoeid. La familia espera un ascenso cuando ef paciente esta estable
y funcionando adecuadamente, solo para frustrarse cuando el paciente se vuelve
sintomdtico. Afrontar estas pérdidas ambiguas tiene efectos negativos en el bienestar
individual y familiar {Greenberg et al., 1993).

Enfermedad vs. temperamento: En algunos casos se sospecha que el paciente estd
tomando ventaja de su enfermedad para evadir deberes desagradables que desde el
punto de vista del cuidador podria cumplir con “mayor fuerza de voluntad”
{Jungbauer y Angemmever, 2002).

Consentimiento del paciente: Las medidas de tratamiento introducidas sin el
consentimiento de] paciente estdn asociadas en particular con sentimientos
tormentosos de culpa, vergiienza y fallarle a la persoma gue padece la enfermedad
(Jungbauer y Angermeyer, 2002).

Causas de la enfermedad: Algunos de los padres entrevistados reportaron
sentimientos de culpa y responsabilidad respecto a las causas del trastorno; debido a
que en la familia se habian presentado enfermedades mentales y/o a los estilos de
crianza pudieran ser causa directa al desarrollo del trastorno (Jungbauer y
Angermeyer, 2002).

Dependencia vs. Independencia; Frecuentemente, los problemas aumentan cuando

el paciente relativamente joven {entre 20 y 33 aftes) aln vive en la casa paterna y
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tiene un pequefio ingreso o no lo tiene en abscluto. Los padres ven esta situacion
como un tipo de arreglo temporal, particularmente al inicio y esperan que a pesar del
la enfermedad ¢l paciente eventualmente se independizard, en un sentido material y
préctico, al respecto de la perspectiva a largo plazo de la vida del paciente muchos
padres vacilan entre la esperanza y la ansiedad. Los padres se sienten preocupados
que el paciente no sea capaz de mangjar su vida sin el coidador paterno y se aisle,
sea negligente o se arruine financieramente (Jungbauer y Angermeyer, 2002).

s (Creencias con componentes catasirdficos: Para uno de los grupos de cuidadores
estas circunstancias habtan afectado seriamente sus pensamientos acerca de la vida y
de la muerte, ambos tipos de pensamientos en conexién con su paciente enfermo y
en términos de pensamientos suicidas respecto a ellos mismos. Ademds, estos
mismes cuidadores creian gue el paciente enfermo se encontraria mejor muerto, y/o
deseaban que ellos y el paciente nunca se hubiesen conocide o que el paciente nunca
hubiera nacido; las cuidadoras de sexo femening eran mds propensas a creer que el

paciente estaria mejor muerto (Ostman y Kjellin, 2002).

d) Estigma

La actitud hacia la enfermedad mental predispone las reacciones hacia la problematica
que se vive; ademds se toma una visidn emocional determinada por un componente
afectivo, resultado de la experiencia adquirida que obedece al medio cultural {Rascon,

Diaz, Lépez y Reyes, 1997).

Se propone que existe una carga adicional compuesta por ansiedad y sentimientos de
estigmatizacién, relacionados a los muy difundidos prejuicios acerca de los enfermos
mentales y la asistencia psiquidtrica. El estigma es una marca y elemento de vergiienza
v puede ser adquirido por otros que estén asociados cercanamente al individuo enfermo

{Greenberg et al., 1993; Jungbauer y Angermeyer, 2002),

El estigma es uno de los elementos de la carga subjetiva mas invasivos para las familias
que tienen un enfermo mental se ha encontrado que los niveles de carga subjetiva

estaban relacionados con la percepcién de estigma en las madres de paciemes

diagnosticados con esquizofrenia {Greenberg et al., 1993).




Lo anterior coincide con que el estigma no solamente afecta a la gente con una
enfermedad mental, sino también a sus familias. Al proceso por ef cual una persona es
estigmatizada en virud de la asociacidn con otro individuo estigmatizado se le ha
Hamado “cortesia” o estigma “asociative™. Cuando se es un familiar cercano a una
persona con una enfermedad mental severa se crea “una posicion particularmente difcil
¥ delicada si no se sustraen a si miymos, pues eflos son sefaladores y sefinlados”

(Ostman y Kiellin, 2002, p. 494).

e} Redes sociales

La familia, vecinos y amigos dejan de visitar al cuidador y no proporcionan el apoyo
necesitado, esto contribuye al aislamiento social, al mal funcionamiento laboral, y a
empobrecer la calidad de vida. Asi mismo, pueden ser consideradas como predictoras de
la exacerbacion de los sintomas de recaidas y hospitalizaciones en el paciente; ya que
una reduccién en el apoyo social practico recibido por Ia familia incrementa la carga
objetiva y subjetiva; ademds, aumenta la probabilidad de presentar problemas de salud
{Adams, 1996; Magliano et al., 2000; Ostman v Kjellin, 2002, Rascén, Diaz, Lépez, ¥
Reyes, 1997).

Maclnnes y Watson (2002) sugieren que las relaciones familiares conflictivas
incrementan la severidad de la carga pues aumentan las dificultades entre los cuidadores

primarios y otros parientes.

Se ha demostrado que una alta proporcién de cuidadores consideraron que el paciente
con enfermedad mental habia afectado sus posibilidades de tener compaiifa, habia
intfluido en sus relaciones con otros y que también los habia llevado a presentar

problemas de salud (Ostman y Kjellin, 2002).

En general, parece que la reduccién en el apoyo social prictico recibido por la familia

incrementa la carga objetiva y subjetiva {(Magliano et ak., 2000).
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2.1.7 Variables de recurso

Las variables de recurso son aquellos factores internos o externos que pueden ayudar a
que las conductas, emociones v cogniciones del cuidador sean mds adaptativas y

favorables ¥ en consecuencia le beneficien al mismo, 2l paciente y 4 su entorne.

g Afrontamiento

A pesar de las estrategias de afrontamiento mejoradas durante el curso de la
enfermedad, los episodios esquizofrénicos son temidos enormemente por tos cuidadores
pues saben por experiencia que sus propias habilidades para ayudar estan limitadas en
esta siteacién. De cualquier modo, los cuidadores ganan mds y mds conocimiento
estructurado sobre la enfermedad, pero aon tiene que proporcionar comprensidn y
empatia hacia el paciente. La esquizofrenia es vista como un evento impredecible que
hace sentir a los cuidadores débiles a pesar de sus esfuerzos por afrontaria. La
enfermedad es frecuentemente percibida como una amenaza latente durante las fases no

agudas de Ja misma (Jungbaver y Angermeyer, 2002).

En un estudio realizado por Tennakoon et al. {2000) en el que entrevistd cuidadores de
pacientes que presentaban el primer episodio psicotico, se les preguntd acerca de sus
experiencias de cuidado, estrategias de afrontamiento, y malestar. Muchos de los
cuidadores en la presente muestra utilizaban ambas, las estrategias de afrontamiento
dirigidas tanto al problema y hacia la emocién preferiblemente que las estrategias

“espirituales” (fe),

Magliano et al. (20040) reporta en su estudio que cuando los cuidadores de pacientes con
esquizofrenia mejoran sus estilos de afrontamiento es posible que la carga se reduzea
después de algunos afios. Las reducciones mds grandes en la carga objetiva y subjetiva
se encontraron entre cuidadores que:

» Redujeron su evitacion del paciente.

e Se volvieron menos resignados

s [Incrementaros sus actitudes positivas hacia ] paciente.
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bt Cornocimiento del cuidador

Si los cuidadores reciben educacion respecto a la enfermedad pueden ajustarse y
anticiparse at declive del paciente mas facilmente asi como institucionalizarlo cuando Ja
situacién se vuelve inmanejable; pueden sensibilizarse respecto a la importancia de
prevenir la posible ocurrencia de sintomatologia ya que ¢llos mismos parecen darle gran
importancia a la dimension del conocimiento cuando adseriben la responsabilidad at

paciente (Dyck et al., 1999; Provencher y Fincham, 2000).

Magliano et al. (2000) sugiere que una reduccién significativa de la carga puede
esperarse sobretodo después de una intervencién psicosocial, encontrindose un

mejoramiento en:

+ La tolerancia de los cuidadores hacia 1a conducta del paciente (como se ha sugerido
por los altos niveles de actitudes positivas del cuidador hacia el paciente y los
niveles mas bajos de evitacion y resignacion)

* Apoyo prictico provisto por las familias que proviene de su red de apoyo social.

o El curso de la enfermedad del paciente (sugerido por el menor niimero de
admisiones en el periodo de seguimiento comparado con el afic precedente al
reclutamiento)

+ El funcionamiento social del paciente,

¢) Apoyo social y Fe

Dyek et al. (1999) encontraron atgunas variables de recurso como la satisfaccién con el
apoyo social pues ésta estaba relacionada con un decremento en la carga objeliva y
subjetiva, asi como que predecia el decremento en la frecuencia de episodios de
enfermedades infecciosas. Asi mismo, hallaron que fue significativo que las estrategias
de afrontamiento expresadas por los cuidadores involucraran fe (religiosidad) y que ésta

cra considerada otra variable de recurso.

Ostman v Kjellin (2002) observaron que la mayoria de los cuidadores obtuvieron apoyo

en sobrellevar la carga de estar relacionado con una persona que padecicra una

- 40 -




enfermedad mental severa, mayormente por otros miembros de la familia o redes de

apoyo de amiges cercanos y mas raramente de empleados de los servicios psiquiatricos.

Concluyendo, la literatura indica que:

* Fldiagnéstico psiquidtrico tiene un efecto minimo sobre [a carga

+ Existe un consenso en el efecto de los sintomas del paciente sobre la carga

s No hay un consenso claro en el efecto de la duracién de la enfermedad del paciente
sobre la carga

+ Nila duracién de la hospitalizacién ni el tipo de tratamiento afecta a la carga

* No se ha encontrado diferencia en la carga cuando es comparada entre padres y
parejas y los resultados de ios estudios en la diferencia entre la carga en los padres y
parejas por un lado, y los hijos y hermancs de los pacientes por otro, no son
consistentes

* las intervenciones familiares (consejerfa, psicoeducacidn) parecen tener un efecto

positivo sobre la carga {(Lowyck et al,, 2001).

2.2 Emocion Expresada

2.2.1 Antecedentes del Constructo Emocion Expresada (EE)

El clima afectivo de las familias con un miembro esquizofténico ha sido objeto de
estudios desde hace décadas, se ha planteade que dentro del nicleo familiar existen
factores estresantes gue pueden influir en las recaidas o ¢n la presencia v exacerbacion

de sintomas en el paciente enfermo (Rascdn, Rascon, Diaz y Valencia, 1999).

Uno de los pioneros en el estudio de Emocion Expresada (EE) fue Brown, desde 1972,
presentd prucbas acerca de la influencia de las familias sobre ef desarrolle de la
enfermedad; observd que los pacientes empeoraban al regresar a sus familias y no al
regresar a ambientes no familiares. Entrevisto a “pacientes clave”, después de ser dados
de alta y se percatd de que los valores que intlufan en el resultado eran el nimero de

comentarios desagradables v el grado de hostilidad expresada, v no solo ello sino
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también ¢l tono de la voz y la manera de expresarfos. El conjunto de estas medidas dio

una puntuacién general de “emocidén expresada™ (EE) (Birley y Hudson, 1990).

Si se encuentra que un familiar tiene una alta EE, toda la vivienda se puntiia como alta
en EE, asumiéndose que dicho familiar establece &) tono emocional predominante. Ya
que en la prictica es relativamente raro encontrar a dos miembros con diferentes

resultados en Ia EE: a este tipo pertenecen el 10-15% (Leff, 1996).

2.2.2 Definicion de la EE

El consenso es que la EE representa un aspecto de las interacciones familiares que se
observan en las actividades de la familia por lo que ésta influye sobre las actitudes ¥

conductas de la misma hacia el “blanco™ (Mc Cleary y Sanford, 2002).

Rascon (1999, p.57), la define como un *estade psiguico caracierizado por
sentimientos, emociones y actitudes acompafiados casi siempre de una expresion

motora, a menudo intersa, respecto al familiar enfermo™.

2.2.3 Definicién de los componentes de la EE

La EE se divide en 3 dimensiones: critica, hostilidad y sobreinvolucramiento emocional

que a continuacion se describen:

a) Critica (CC}

La CC es definida como “aguellos comentarios o aseveraciones que por la manera en
que son expresados, constituyen comentarios desfavorables sobre la conducta o
personalidad del individuo a quien se refieren, es decir, es el mostrar aversion a
desaprobacion de la conducta o caracteristicas de una persona”. (Kuipers y
Bebbington, 1988; Leff vy Vaughn, 1985; citados por Rascdon, Rascén, Diaz y Valencia,
1999, p.58).
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Para otros autores la CC hace referencia “a la frecuencia de comentarios o declaraciones
que indican disgusto, molestia, sentimientos negativos o reseniimientos por una
conducta en particular o caracteristicas de personalidad del individuo” (Bolton et al.,
2003; King ¥y Dixon, 1996; Peris y Baker, 2000).

b} Hostilidad (Hj

La H se considera presente cuando el paciente es atacado por [o que es (su persona),
mas que por lo que hace (su conducta). Generalmente lo que manifiesta es una
dificuliad para tolerar y algunas veces comprender la situacién del familiar enfermo.
Generaimente la H se presenta si existe CC, por tal razdn tiene poco valor como
predictor independiente. No obstante los comentarios criticos pueden variar bastante en
intensidad v en el rango de conductas a las que se refieren, ya que un cuidador
altamente critico no es necesariamente hostil (Bolton et al., 2003; King y Dixon, 1996;
Left'y Vaughn, 1985; Kuipers y Bebbington, 1988, citados por Rascon, Rascén, Diaz v
Valencia, 1999).

¢} Sobreinvolucramiento emocional (SE)

El SE es exhibido cuando un padre expresa una cantidad exagerada de emocion con
respecte  al paciente o tiende a sobreidentificarse con €l o ella. Este
sobreinvolucramiento frecuentemente se presenta como preccupacidn pero tiende a

cruzar una linea y se convierte en intrusivo en su naturaleza (Hall y Docherty, 2000).

E! SE basa en criterios que incluven “una respuesta emocional exagerada, conductas de
antosacrificio, intromisidn y sobreproteccion conductual, todas estas extremas”™ (Bolion

et al., 2003; King y Dixon, 1996; Peris y Baker, 2000Q).

Levy (1943; citado por Bentsen et al., 1996) menciona gue las caracteristicas de el SE
son: a) comtacto excesivo, by infantilizacién. ¢} prevencién de conductas independientes

y d) falta 0 exceso de control materno; ya sea una o ambas,
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2.2.4 La EE como predictor del indice de recaidas

Investigaciones realizadas por Brown et al. (1972, citados por Birley y Hudson, 1990)
han demostrado que pacientes que viven en hogares con uno ¢ mas miembros con
niveles altos de EE asi como altos niveles en los componentes CC y SE tienen un 58%
de riesgo de recaer en los préximos nueve meses que los que viven con cuidadores con
una puntuacién baja de EE (16%); ademas, encontraron que si estaba en contacto
estrecho con aguella persona entonces el paciente tenia un gran riesgo de experimentar
un ricsgo en la sintomatologia (Hall y Docherty, 2000; King y Dixon, 1996; Miklowitz
et al., 1989; Parker, Rosen, Emdur y Hazdi-Paviovic, 1990; Stirling, Taniam, Thomas,
Newby, Montague, Ring ¥ Rowe, 1993).).

La medicion de la EE actualmente se desarrolla v utiliza a nivel mundial en diversos
trastornos psiquidtricos. Los resultados han sido consistentes: diversas investigaciones
han corroborado el valor predictive de la EE, ademas de estar asociada con un mal curso
y prondstico clinico, asi como identificable a través de las culturas (Hashemi y

Cochrane, 1999; Mc Cleary y Sanford, 2002).

La EE es considerada un predictor importante de recaida y no solo de recaida que
implique una hospitatizacidn, sino también una recaida sintomdtica en la que se
exacerban los sintomas. El paciente puede estar estable y seguir presentando sintomas
como aislamiento, depresion, ete. afectindose asi su funcionamiento ¢ Inciuso la

atmosfera familiar (Rascon, Rascon, Diaz ¥ Valencia, 1999).

Butzlaff y Hooley (1998) realizaron un meta-analisis en el cual se estudio el valor
predictivo del constructo EE para esquizofrenia, trastornos del estado de animo y
trastornos alimenticios. El estudio consté de 27 investigaciones que analizaban la
relacion entre la EE v los resuliados de pacientes esquizofrénicos. Los resuitados
confirmaron que ia EE es un predictor significativo y fuerte en las recaidas en
esquizofrenia. Un andlisis adicional muestra que la relacidn EE-recaida es mas fuerte
para los pacientes esquizofrénicos crénicos. Aunque el constructo EE ha sido
ampliamente examinado en la investigacién con esquizofrenia, para los trastornos del
estado de 4nimo y alimenticios, la EE fue altamente significativa; parece tener similares

efectos que para la esquizofrenia. Aunque la EE predice recaidas a pesar de la
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cronicidad del paciente, la asociacién incrementa en cuanto es mds cronica la
enfermedad del mismo. Una explicacién es que la medicion del ambiente familiar (EE)
es mas fiable cuando el paciente ha estado enfermo por bastante tiempo. Ctra
posibilidad es que estos pacientes puedan liegar a ser mds sensibles hacia la EE por la
continuidad de la enfermedad, quizas este proceso se asemeje a la sensacion de tener
una astilla en el dedo. La EE puede jugar un rol andlogo en el curso de los trastornos del

estado de animo y alimenticios.

2.2.5 Variables sociodemogrificas

Son diversos factores los que influyen sobre los indices de EE que reportan los

cuidadores.

a) Sexo del paciente

Se¢ ha encontrado que los niveles de EE pueden variar de acuerdo al género del paciente;
existe evidencia en la que las actitudes hacia el paciente son distintas dependiendo de si
el paciente es un vardn o una mujer. En los pacientes varones la primera hospitalizacion
s¢ da a una edad temprana, ademés que tienden a temer un nivel inferior de
funcionamiento premérbido un curso y funcionamiento pobre y un bajo nivel de
funcionamiento social v mas sintomas negativos. Familias de pacientes varones tienden
a tener altas expectativas del paciente, es menos probable que toleren las conductas del
paciente ¥ que las hospitalizaciones sean més prolongadas en contraparie a las pacientes

mujeres {Davis, Goldstein y Neuchterlein, 1996).

En un estudio Vaughn {1984, citados por Davis et al., 1996) encontré que EE alta
predice recaidas para pacientes varones 19 de 29 (66%) y de 2 de 12 {17%) en hogares
con baja EE, Para las mujeres 1 de 7 (14%) de estas en hogares con alta EE y 1 de 6
(17%) en baja EE.

b} Ocupacion

En particutar CC y H altos se asocian si el paciente no trabajaba o esiudiaba previo a la

admisién, mientras que niveles elevados de SE son asociadas con las caracteristicas del




cuidador como si es mujer, vive sola y pasa mucho tiempo con el paciente. Es probable
gque si los pacientes trabajan o estudian previo al internamiento, el cuidador
probablemente muestre bajos niveles de CC, H y EE. Los cuidadores con actitudes
criticas y hostiles estimulan o apoyan menos al paciente para mejorar sus habilidades
laborales. Puede sér una carga para el cuidador que el paciente no esté trabajando, lo
que puede hacer al coidador mas critico hacia el paciente (Boye, Bentsen, Notland,
Munkvold, Lersbryggen, Oskarsson, Uren, Ulstein, Bjorge, Lingjaerde y Malt, 1999;
Stirling et al., 1993)

¢/ Parentesco

El sobreinvolucramiento emocional de los padres puede suponer un mal resultado en el
curso de la esquizofrenia. Mediante un estudio realizado por Bentsen et al. (1996) s¢
mostré que el SE fue relacionado significativamente con un prondstico y resultados
pobres, aunado a caracteristicas particulares del cuidador como: madre, soltera, que pase
mas tiempo con el paciente; por parte del paciente: que no haga uso de sustancias, mds
depresion-ansiedad, y bajas conductas criticas y conductas agresivas; parece que los
niveles de SE en las madres son mas altos que en los padres. Los cuidadores que no

tienen pareja presentan mayor malestar respecto al cuidado del paciente esquizofrénico,

2.2.6. Variables Estresoras

a) Sintomatologia del paciente

La enfermedad mental, quizés por sus formas de manifestarse o por €l pronéstico
frecuente de cronicidad, sucle ser una de las que mas sentimientos negalivos genera:
temor o ansiedad ante la imprevisibilidad de las respuestas, falta de habilidades para
afrontarlas eficazmente. Ello hace que con frecuencia los cuidadores experimenten

agotamienio y sentimientos de culpabilidad (Fornés, 2003).

Para las subescalas: tos altos niveles de CC en la admision fueron asociados respecto al
paciente; falta de empleo, mds conductas problemdticas y més sintomas positivos y
ansiosos reportados por los pacientes, los pacientes eran percibidos como menos

enfermos, Los sintomas depresivos-ansiosos del paciente pueden ser experimentados
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como dificiles de aftontar para el cuidador asi que el paciente es admitido cuando estd
menos enfermo. Altos niveles de Hostilidad en la admision del paciente fueron
asociados con falta de empleo y mas de 3 hospitalizaciones previas. Los cuidadores con
alto-alto SE percibieron mds sintomas a la admision que los pacientes que tenian

cuidadores en ¢l grupo de alto- bajo SE (Boye et al,, 1999),

Los factores dindmicos de la familia pueden también explicar porqué algunos pacientes
son admitidos cuando el paciente esta moderadamente enfermo. Un nivel de CC bajo
estable en el tiempo fue asociado con un mejor funcionamiento cognitivo del paciente
gue un nivel inestable de CC. Las funciones cognitivas reducidas pueden hacer la
enfermedad mas obvia al cuidador, haciendo que el cuidador sea menos critico (Boye et

al., 1999),

Mientras que Bentsen et al., (1996} reportaron una baja prevalencia de CC y H; en
contraparte €l SE presento mayor incidencia esto es explicado como una forma de
reaccion para los sentimientos de hostilidad del cuidador hacia el paciente. La agresidn
puede ser subsecuente por el SE del padree, por la necesidad de dominancia o por el
temor de agresién por parte del paciente. Los resultados sugieren que los pacientes

demostraron una agresion interna en lugar de una agresién aparente.

bi  Primer episodio, primera hospitalizacion, recaida o reingreso (tiempo de

evolucion, cronicidad}

La enfermedad del paciente trac consigo expectativas hacia el tratamiento y en muchas
ocasiones estas no son realistas. Los cuidadores pueden culpar al paciente y con el fin
de controlar la situacion los cuidadores pueden ser criticos; lo que puede estresar al

paciente ¢ iniciar un circulo vicioso (Boye et al., 1999),

Los criterios de una recafda psiquidtrica incluyen: (a) la recurrencia o exacerbacion de
sintomas psicoticos (delirios, alucinaciones y/o desdrdenes formales del pensamiento)
basados en una declaracion explicita de recaida o exacerbacion de sintomas psiciticos
en ¢l record psiquidtrico; (b) un incremento significativo en fa medicacion antipsicética;

y {c) sintomas psicéticos persistiendo al menos una semana. Todos los criterios tienen
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que estar presentes para ser relacionados a una recaida (Linszen, Dingemans, Van,

Nugter, Scholte, Lenior y Goldstein, 1996).

Cuando el paciente es internado se percibe una carga familiar alta cuando son asociadas
variables como las hospitalizaciones, niveles altos en las escalas de CC. SE y EE,
después de la admision los niveles bajan; mientras que los puntajes elevados en la H s¢

asocian con tres hospitalizaciones previas (Boye et al., 1999)

¢) Contacto cara a cara

El contacto cara a cara, se refiere a un contacto excesivo entre paciente-cuidador. Los
culdadores varones muestran una menor bisqueda de contacto en comparacién con las
mujeres; ellos muestran un estrés bajo con respecto al cnidado pero se eleva en cuanto

incrementa ¢l contacto interpersonal con el paciente (Bentsen et al., 1996).

Si el cuidador entrevistado fue la madre, vive con el paciente y pasa mds de 35 hrs. ala
semana con €] se obtiene una predictibilidad positiva v sensibilidad hacia la EE, en
especifico en la subescala de SE. Los cuidadores con un nivel alto de SE presentan més
contacto cara a cara con el paciente por lo que acuden tardiamente a los servicios
cuando el paciente presenta una recaida en comparacién con los cuidadores con bajo SE
(Boye et al., 1999). Esto puede sugerir que cuando el contacto es alto, €l paciente s mas
obediente, y un alto SE es mds efectivo para controlar al paciente, cuando el contacto es

bajo, el paciente puede mostrarse mds desafiante (Bentsen et al., 1996).

El indice de EE asi como las subescalas de EE no son siempre estables en el tiempo
aunque un contacto cara a cara elevado con el paciente antes de la admisién puede ser

un predictor de posteriores niveles altos de SE (Boye et al., 1999).

) Adherencia al tratamiento

Sellwood, Tartier, Quinn y Barrowclough (2003) confirmaron que la EE estaba
relacionada con el cumplimiento; cuando los cuidadores exhibian baja EE los pacientes
mds vicjos tendian a ser mds cumplidos, pero con los cuidadores con alta EE, el

aumento de fa edad no actuaba como un factor “protector” para el cumplimiento. Los
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hallazgos son consistentes con la perspectiva de que la EE puede exacerbar ¢l no-
cumplimiento gracias a las restricciones percibidas impuestas a los pacientes, pero es
importante notar que el no-cumplimiento bien puede evocar la EE en los cuidadores. Es
posible que los efectos de la EE sobre el cumplimiento estén més marcados en ¢l inicio
de la enfermedad cuando los pacientes son mas jovenes y sea més probable que estén en
casa. Si los pacientes viven con cuidadores son mas propensos a cumplir que si viven

separados de su familia.

2.2.7 Variables de vulnerabilidad

a) Afrontamiento

Se ha sugerido que la forma en la que los padres de pacientes afrontan el estrés puede
afectar su percepcion ¢ Interaccion con su progenie esquizofrénica. Hooley (1985,
citado por Hall ¥ Docherty, 2000) ha propuesto que Ia EE (altos niveles de CC o SE)
puede ser un intento del padre para afrontar lo que frecuentemente es €l comportamiento

incontrolable del paciente.

Pacientes con esquizofrenia vy sus cuidadores fueron entrevistados por Scazufca y
Kuipers, (1999) en un estudio longitudinal (9 meses), en €] que fueron evaluados los
sintomas del paciente y los estilos de afrontamiento, la carga, el estrés v los niveles de
EE de los cuidadores. El afrontamiento dirigido hacia el problema fue el estile mas
utilizado segnido de la bisgueda de apoyo social y evitacion, resultados similares se
obtuvieron en el seguimiento. La evitacién fue fuertemente relacionada con carga, estrés
y EE (especificamente SE) alta y estado general de salud en ambas mediciongs. Los
cuidadores con sentimientos de carga altos usaron més la evitacion y la biisqueda de
apeyo social. Cuidadores con baja EE y carga tiene menor bisqueda de apoyo social
que los cuidadores de alta EE. Las estrategias de evitacion son utilizadas a mnivel
cognitivo v no conductual. Los cuidadores utilizaron tos estilos con mayor frecuencia en
el fapso que el paciente tuvo un episcdio psicético v de admisién al hospital, que
cuando fue dado de alta. El uso de menor afrontamiento tue seguido de una inejoria en
los sentimientos de carga en el cuidador; los estilos de afrontamiento demuestran una

rclacion logica hacia la evaluacion y la emocion.

.49 -




Por su parte Hall y Docherty (2000) reportaron que los padres que eran mas asertivos y
gue tenian progenie agresiva hacian muchos comentarios criticos. Lo gue indica que
dichos padres pueden haber estado haciendo comentarios criticos como reaccion a la
conducta inaceptable de su progenie pero estos comentarios fueron también resultado de

su propio estilo asertiva de afrontamiento,

Barrowclough v Parle {1997) exploraron las relaciones entre las variables de evaluacion
(evaluacién de la amenaza dei sintoma, evaluacién primaria) y el control percibido de
los sinfomas (evaluacién secundaria), la EE y el malestar psicoldgico en los cuidadores
de los pacientes esquizofrénicos. Sus resultados fueron que el mayor malestar asociado
a problemas estaba significativamente relacionado a la categorizacion de alta EE. Se
sugiere que este hallazgo es consistente con la evaluacion de los cuidadores con alta EE
acerca de los sintomas pues los perciben como més amenazantes que los cuidadores con
baja EE. Se encontrd que los cuidadores mas molestos por los sintormas hacian mads
comentarios criticos y si al enfrentar los sintomas dudaban poder afrontarlos o
controlarlos, eran més propensos a ser hostiles, Los cuidadores con SE estaban también
molestos por los problemas, pero reportaban menores problemas en el afrontamiento, El
estar molestos por los aspectos de la conducta del paciente es una parte necesaria de los
comentarios criticos y bajas expectativas de control sobre experiencias aversivas estén
asociadas con enojo v hostilidad. Las cuidadoras femeninas eran més propensas a sentir

malestar mientras el paciente estaba hospitalizado

b) Arribuciones

Teorias ¢ investigaciones sugieren que los cuidadores con alta EE, en sus componenies
de CC y H, son mds propensos a ver las conductas del paciente como problematicas y
atribuir la causa de estas conductas como factores internos y personales del paciente.
Mientras que los cuidadores que presentan SE piensan que las conductas del paciente
son causadas por factores externos y estan mds alld de su control (Tarrier, Sommerfield
y Pilgrim, 1999).

La percepcion de los cuidadores con alta EE sobre la controlabilidad de los problemas
de los pacientes fue relacionada significativa y positivamente con &l grado de control

que ellos ejercen hacia el paciente, Los pacientes con esquizofrenia quienes viven con
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cuidadores que son clasificados como de alto control son mas propensos a recaer que
aquellos pacientes que viven con cuidadores que ejercen bajo control. Los cuidadores
que piensan que ef paciente es responsable de su conducta pueden reaccionar con critica
cuando ¢l paciente no se comporta de acuerdo a lo que el cuidador espera, mostrandose
mas persistentes o exigentes respecto al cambio de conducta en el paciente (Hooley y
Campbeil, 2002).

¢} Estigma

El estigma es frecuentemente conceptualizado como una influencia intolerable existente
en ¢l ambiente externo, que infringe estragos en la vida de aquellos que son objetos de
éste. En esta conceptualizacion, los objetivos son vistos como receptores pasivos. El
efecto mas dafiino del estigma vy la discriminacion es la internalizacion subjetiva de
€slas evaluaciones negativas, un proceso cognitivo que se puede alterar y al que las

personas se pueden resistir (Phillips, Pearson, L1, Xu y Yang, 2002),

Et efecto del estigma en la vida fue mayor en pacientes masculinos y para pacientes mas
jovenes en el inicio de la enfermedad ya que las expectativas sociales para etlos son
mayores. A mayor tiempo de persistencia de la enfermedad era mas dificil para las
familias guardar “el secreto familiar™; entre mas miembros de la comunidad se daban
cuenta de la enfermedad, las consecuencias socizles negativas para [a familia (las
lemidas y las actuales) incrementaban. El hallazgo mas importante de este estudio fue la
relacion extremadamente fuerte entre la EE alta y los efectos reportados del estigma
tanto en los pacientes como en los familiares. El nivel de EE del respondiente fue el
predictor més importante de la magnitud percibida del efecto del estigma en la vida del
paciente y otros miembros de la familia. Se hipotetizé que la alta EE y una sensibilidad
aumentada hacia los efectos del estigma estaban reforzados mutuamente. (Phillips et al,

2002).

2.2.8 Emocion expresada ;rasgo o estado?

Generalmente mayor malestar es expetimentado por todos los miembros de la familia

cuando e} desorden es cronico (Hodes, Garralda, Rose y Schwartz, 1999),

]
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—
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Un aspecto del paradigma de la EE que no ha sido resuelto es si la EE es un rasgo o
caracteristica de la comunicacion parental o un producto de las interacciones entre un

padre y un familiar enfermo (estado) {Schreiber, Breier y Picar, 1993).

Schreiber et al. (1995) se plantearon la pregunta de si la EE es una respuesia
caracterfstica de los padres (rasgo) o una respuesta parental a circunstancias o personas
especificas (estado). En este estudio se compararon niveles de EE de padres hacia sus
hijos que tienen un hijo con esquizofrenia y los niveles de EE de los mismos padres
hacia otro de sus hijos no esquizofrénico, se les pregunté por el episodio mas severo de
la enfermedad en el pasado y el més severo periodo de estrés referente al hijo sano. Los
datos de este estudio sugieren que la variables de EE de SE y calidez estan relacionadas
al estado. No hubo diferencias significativas en los comentarios criticos. Se
interpretaron los niveles sigaificativamente altos de SE hacia el hijo con esquizofrenia y
la calider hacia el hijo sano como respuestas parentales hacia las necesidades de la
situacién de cada hijo. La literatura sugiere que los niveles més altos de SE hacia el hijo
con esquizofrenia puede interferir con la autonomia de ese hijo. Otra posible
interpretacion seria que los niveles mas altos de SE hacia este hijo pueden ser una
respuesta a los aspectos de la discapacidad crénica de la enfermedad y a una creencia de
los padres de que un aumento en ef involucramiento facilitaria el incremento en la
funcionalidad de su hijo. El nivel elevado de calidez hacia el hijo sano puede indicar
que un evento en particular, estresante, era percibido como temporal por el padre y no
interrumpia las interacciones padre-hijo que caracterizan los niveles de “calidez”. Al
contrastar estos datos sobre el SE y la calidez se sugiere que la presencia de la
enfermedad penera una respuesta de SE, mientras el estrés en la progenie genera una

respuesta de calidez de parte de los padres,

En su estudio Hooley y Campbell (2002) mencionan gue pacientes al cuidado de
familiares con alta EE no tienen mas sintomas negativos que los pacientes al cuidado de
familiares con baja EE. Esto sugiere que los niveles similares de sintomatologia o
problemas conductuales pueden provocar diferentes reacciones en los cuidadores
dependiendo de sus diferencias en reactividad. En otras palabras los indices de los
cuidadores pueden ser rasgo o estado, la EE puede ser probablemente un reflejo de la
dindmica entre el paciente y las caracteristicas det cuidador. Una hipdtesis puede

explicar por que EE alta puede ser relacionado con ciertas variables en los pacientes. En
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algunos cuidadores la interaccion con ef paciente se manifiesta mediante la CC o en el

control de conductas.

2.2.9 Relacion entre ia carga y la emocién expresada

Han sido pacos los estudios que han abordado ka relacion entre los constructos carga y
emocion expresada uno de ellos fue el realizado por Scazufca y Kuipers (1996) este
estudio examiné cémo los mniveles de EE en los cuidadores de pacientes con
esquizofrenia estaban retacionados con la carga que experimentaban por el cuidado y
sus percepeiones de los déficits del paciente en la ejecucidn social de su rol. Fueron
evaluados 50 paciemtes recientemente admitidos en el hospital que cumplian los
criterios diagndsticos de esquizofrenia o trastomo esquizofreniforme para determinar
sus sintomas positivos y negativos. Fueron entrevistados 50 cuidadores que estaban en

contacto esirecho con los pacientes para evaluar la EE {por el CFI) v la carga {mediante
el SBAS).

Los principales hallazgos de la presente investigacién fue que los cuidadores que
reportaron mayores niveles de EE también reportaron mds carga en todas las dreas
examinadas, percibian mayores déficits en la ejecucién del rol social del paciente, y
eran menos propensos a estar frabajando que los cuidadores con baja EE. Que la EE, la
carga y la ejecucion social del rol del paciente estan relacionados. El status de empleo
dei cuidador fue la dnica caracteristica sociodemografica de pacientes y cuidadores gue
estuvo estadisticamente asociada con el nivel de EE y se encontrd que era un predictor
independiente de la misma. Se puede suponer que los cuidadores que trabajan tienen
ciertas caracteristicas, quizds una red social mds amplia ¥ menos tiempo de verse
involucrados en la rutina del paciente, siendo menos criticos, hostiles o
sobreinvolucrados con el paciente. Las autoras encontraron que las medidas de carga y
EE eran mias dependientes de la evaluacion del cuidador de fa condicién del paciente
mds que de sus déficits actuales. La medida de EE puede ser conceptuada como una
medida de la calidad de la relacion entre los pacientes y los cuidadores vista desde la
evaluacion del cuidador de las circunstancias. E] hecho de que los cuidadores con alta
EL reportaron mayores niveles de carga que los de baja EE no significa que los de baja
EE no se ven afectados por ¢l impacto del cuidado. Los resultados muestran que ambos

grupos afrontan altos niveles de demandas y frecuentemente tiene que ayudar con

-53-




namero de tareas basicas que no s¢ esperan normalmente cuando se vive con otro. El
hecho de que carga y EE estén relacionadas puede facilitar la identificacion de las

familias que se beneficiarian méas de la intervencion.

En 1998 Scazufea y Kuipers buscaron explicar si los cambios en los niveles de EE a lo
largo del tiempo estdn asociados con moditicaciones en la carga del cuidador y si
percepcidn del funcionamiento social del paciente, En el presente estudio se evaluaron a
50 pacientes con diagndstico de esquizofrenia v 50 cuidadores. Se les dio seguimiento
nueve meses después de su egreso sdlo a 36 pacientes y 31 cuidadores. Ambas
mediciones incluyeron la sintomatologia del paciente y la EE de los cuidadores, carga y
funcicnamiento social del paciente. 23 cuidadores (64%) tenian el mismo nivel de EE

en ambas mediciones, 9 cambiaron de alta a baja y 4 de baja a alta,

Los resultados muestran que los cuidadores que cambian de alta a baja EE se presentan
mds frecuentemente que los que cambian de baja a alta EE. Los cuidadores que cambian
de alta a baja EE muestran una mejorfa en los sentimientos de carga y la percepcion del
funcionamiento social del paciente a comparacién de los grupos de cuidadores que
tienen niveles estables. Las variables que mejor predicen €l cambio de EE son la carga
del cuidado y las horas de contacto entre los pacientes v los cuidadores. La mejorfa en
los sentimientos de carga (objetiva y subjetiva) v la percepcién de funcionamiento
social, son mas acentuadas para los cuidadores que cambian de alta a baja EE, a pesar
de que no se encontraron diferencias entre los cuatro grupos del cambio de EE,
funcionamiento sociat y sintomatologia negativa del paciente. Esto refuerza la idea de
que el asunto es més la evaluacion del cuidador que tiene de las condiciones del
paciente, que los déficits que son mostrados por el paciente. Uno de los factores
importantes que influyen en el cambio de los cuidadores de alta a baja EE es el grado de
mejoria en ambos tipos de carga (objetiva y subjetiva) esto sugiere una fuerte asociacion

entre los cambios de niveles de EE y los sentimientos de carga.

Boye et al., (1999) concuerda con los resultados anteriores concluyendo que a
percepeion de carga se relaciona con la CC o la EE en las fases agudas. La percepcion
globa} de la carga familiar parece ser causada por los problemas conductuales del
paciente y estos se relacionan con la EE ¥ sus subescalas, por lo tanto, altos niveles de

carga parecen esiar relacionados con altos niveles de EE y CC.
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2.3 Modelos Explicativos

a) Creencias o atribuciones

La relacidn entre las cogniciones, afecto y conducta parentales pueden ser entendidas
con la teorfa atribucional de la emocién, Weiner (1986,1993 citado por Hooley ¥
Campbell, 2002) refiere que las atribuciones causales que hace la gente a cerca de los
eventos en su vida dan como resultado ciertas emociones, este es el proceso por el coal
¢l cuidador determina ¢l grado en el que el paciente es visto como la principal causa de
la ocurrencia de la conducta. Es asi como el cuidador determina la responsabilidad del
paciente, la cual descansa sobre la evaluacion secuencial de cuatro dimensiones. Estas
son: el conocimiento de las posibles consecuencias de fa conducta, la intencionalidad de
la conducta, la presencia de factores coercitivos que forzan al paciente a comportarse de
tal manera (p.e. alucinaciones ordenatorias y presion de pares) y, la capacidad del
paciente para entender la equivocacién moral de la conducta, ta cual puede ser alterada

por fos déficits cognitivos asociados a la esquizofrenia.

Esta presencia de fuerzas coercitivas y limitaciones en la capacidad del paciente
probablemente pueden afectar los juicios de responsabilidad de la conducta del mismo.
Una vez sefialado el responsable, el proceso de asignacién de la culpa ocurre, 1a culpa es
moderada o ne asignada en absoluto cuando el cuidador acepta parcial o totalmente las
excusas del paciente; los juicios de culpa no son afectados cuando el cuidador rechaza
las excusas del paciente. Para este modelo la determinacion de la causalidad de la
severidad de ta sintomatologia, en particular de los sintomas negativos descansa en la
atribucién de culpa o responsabilidad que el cuidador deposita en el paciente, por ende,
los juicios provenientes del cuidador estdn basados principalmente en la evaluaciones y
atribuciones que realiza al respecto de la conducta del paciente mds que a ila
sintomatologia del mismo. Por ello, la evaluacién de la sintomatologia es importante
puesto que la carga ¢s producto del proceso que realiza el propio cuidador acerca de la
responsabilidad de los sintomnas del paciente, pues esto implica que se pueden modificar

en base a la voluntad del mismo. {Provencher y Fincham, 2000}

Esta teoria ha sido aplicada para entender la EE; este modelo sugiere que las

atribuciones son vistas comao la causa de las conductas dificiles, el control de estas es
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responsabilidad del paciente por lo que €l se adelanta a las respuestas emocionales
negativas como la critica y hostilidad. Esto propone que la respuesta emocional es
regulada por las respuestas conductuales hacia el paciente. Se ha establecido que
cuidadores quienes se muestran criticos u hostiles muestran una tendencia a incrementar
las explicaciones de las conductas y sintomas de su paciente en términos de una causa
interna, personal y controlable por el paciente, $i los cuidadores culpan a los pacientes
de sus conductas estos pueden ser mas susceptibles al enojo € inclinarse hacia la critica.

(Bolton et al., 2003).

b) Vulnerabilidad al estrés

En el modelo de Pearlin et al, (1990, citados por Muela, Torres vy Peléez, 2002) se
propone que el cuidador ha de enfrentarse a una gran cantidad de estresores como
consecuencia del cuidado del enfermo. Sin embargo estos estresores no se sitlian en ¢l
mismo nivel, sino que se considera a aquellos que se derivan directamente de la
conducta del enfermo y de los cuidados del mismo como estresores primarios, mientras
que los estresores secundarios serfan los derivados de las evaluaciones que el cuidador
hace de sus propios recursos y de las interacciones de éste con otras personas
(familiares, comparieros de trabajo, ctc.) Estos estresores parecen tener mayor peso
tanto en la generacidn del de estrés como en las consecuencias negativas asociadas

como peor salud, mayor depresitn y mayor carga

Mediante el modelo de vulnerabilidad al estrés sefiala que los miembros de la familia
que se encuentran bajo agotamiento extremo en el momento del episodio agudo de su
familiar enfermo pueden expresar dicho agotamiento mediante reacciones afectivas
altamente negativas — notablemente CC y H- hacia el paciente (Zubin y Spring, 1977,

citado por Goldstein, Miklowitz y Richards, 2002).

Uno de sus postulados menciona que existe cierta vuinerabilidad personal y ambiental y
la combinacién de factores protectores v la interaccion con intermediarios cognitivos y
psicosociales que influyen en diversos aspectos en los resultados del pactente. Los

componenies de la dindmica familiar como las expectativas que la familia hace con

respecto del funcionamiento del paciente v de la adaptacién del pacienie hacia dichas




expectativas puede reflejar la necesidad de adaptacién de los individuos con

esquizofrenia hacia su estructura ambiental {King y Dixon, 1996).

¢l Afrontamiento

De acuerdo con Lazarus y Folkman (citados por, Barrowclough v Parle, 1997) el
afrontamiento se refiere a “los esfuerzos cognitivos y conductuales realizados para
manejar o controlar las demandas externas o internas evaluadas como abrumadoras o
desbordantes de los recursos de la persona”. Siguiendo con su teoria, las formas en las
que los cuidadores afrontan la ¢nfermedad de su paciente, se ve influida por fas

caracteristicas personales y de la situacién entre ambos: paciente y cuidador.

La carga, representa el monto de estrés resultante de la interaceion enire una situacion
estresante (p.e. que la esquizofrenia esté presente en un ser querido y sus consecuencias
sociales) y las estrategias de afrontamiento de los cuidadores v sus recursos. Cuando los
cuidadores son capaces de mejorar sus habilidades de afrontamiento, o mejora ¢l
funcionamiento social del paciente, es posible que la carga decremente después de

varios afios (11.4 + 7.3 afios) (Magliano et al., 20007,

Los cuidadores con alto malestar pueden evaluar los sintomas como intolerables y sentir
un bajo control sobre su habilidad para manejarlos; fos efectos de la tendencia a evaluar
afectan de manera importante en el afrontamiente conductual v afectivo subsiguiente,
este tipo de evalvacion probablemente se exacerba en situaciones dificiles. Ya que la
alta EE esta asociada con la exacerbacién de los sintomas del paciente, entonces ta
evaluacion de la amenaza de los cuidadores serd reforzada, mientras decrementaran sus
sentimientos de control sobre las situaciones (Barrowclough y Parle, 1997; Scazufca y
Kuipers, 1999),

Estos datos sugieren que la evaluacion primaria (evaluacién de dafio) v secundaria.
{evaluacion de afrontamiento} contribuyen a la experiencia de carga del cuidador
{Perlick, et al., 1999).
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3.1 Planteamiento del problema y justificacion

El interés de comprender el impacto sobre las familias con un paciente que padece
esquizofrenta es de importancia debido a los cambios que surgitan en el estilo de vida y
en las relaciones de la familia y al exterior de ésta; como una consecuencia de la
evolucion del trastorno. La finalidad de esta investigacién es aportar datos para mejorar
la relacion entre el paciente y ¢l cuidador, lo que beneficiard a ambos, dande como
resultado el mejoramiento de Ja dindmica familiar; aunado a lo anterior s¢ esperarla una
mejora en la adherencia terapéutica por parte de los pacientes esquizofrénicos. Con el
objetivo de brindar medios que pudiesen ser de utilidad para un mejor conocimiento del
impacto psicologico que la esquizofrenia pudiese tener en el cuidador y en su relacion
con ¢l paciente, el interés de esta investigacion es el responder a: ;Existe refacion entre
la carga subjetiva y la emocion expresada en €l cuidador del paciente diagnosticado con

esquizofrenia?

3.2 Hipdtesis

Hal: Existira relacion significativa entre la carga subjetiva y la emocidn expresada en ¢l

cuidador del paciente diagnosticado con esquizofrenia.

Hoi: No existird relacién significativa entre la carga subjetiva y la emocidn expresada

en el cuidador del paciente diagnosticado con esquizofrenia.

Ha2: Existira relacién significativa entre la carga global y la emocion expresada en el

cuidador del paciente diagnosticado con esquizofrenia.

Ho2: No existird relacién significativa entre la carga global y la emocion expresada en

¢l cuidador del paciente diagnosticado con esquizofrenia.
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3.3 Objetivos
Objetivos Generales

+ ldentificar la carga subjetiva y la emocion expresada en el cuidador del paciente
diagnosticado con esquizafrenia, medidas a través del SBAS (Social Behaviour
Assessment Schedule, Platt et al., 1980) y el CEEE {Cuestionario-Encuesta
Evaluacidn del nivel de Emocidn Expresada, Guanilo y Seclén, 1993)

respectivamente.

» Establecer la relacidn entre la carga subjetiva y la emocion expresada en el

cuidador del paciente diagnosticado con esquizofrenia.

Objetivos particulares

» Identificar la carga global y la emocitn expresada en el cuidador del paciente
diagnosticado con esquizofrenia Establecer la relacion entre la carga global y la

emocion expresada en €l cuidador del paciente diagnosticado con esquizofrenia.

3.4 Variables
Variable Dependiente:

» Emocion Expresada,
Variables Independientes:

+ Carga global

= Carga subjetiva
Definicion Conceptual
Variables Dependientes:
Emocisn Expresada:

“Estado psiguico caracterizado por sentimientos, emociones y actitudes acompafiado

cast siempre de una expresién motora, a menudo intensa respecto al familiar enfermo

{Rascdn, 1999). Conformado por tres componentes:




s Critica (CC) se refiere a “a la frecuencia de comentarios o declaraciones que
indican disgusto, molestia, sentimjentos negativos o resentimientos por una
conducta en particular o caracteristicas de personalidad det individuo™ (King ¥
[Yixon, 1996; Peris y Baker, 2000; Bolton et al., 2003).

s Scbreinvolucramiento emocional {SE) se describe como “respuestas exaperadas
emocionales, autosacrificio inusual y dedicacién, sobreinvolucramiento que sea
considerado inadecuado para fa edad del paciente y una incapacidad para
mantener un limite entre la existencia del sujeto y la del paciente” (Vaughn y

Left, 1976, citado por Sanchez, 2001; Rascén, 1999).

* Hostilidad (H) es definida como “critica generalizada, rechazo del paciente
comuo persona ¢ una combinacion de critica generalizada y rechazo” (Vaughn y

Leff, 1976, citado por Sanchez, 2001; Rascon, 1999).

Variables Independientes:
Carga global;

“La totalidad de la experiencia de cuidado para con un familiar o amigo enfermo,
incluyendo los efectos en el bienestar fsico, psicologico y socioeconémico, asi como la

capacidad de afrontar y ajustarse a dicha circunstancia” (Ohaeri, 2003).

Carga Subjetiva:

La carga subjetiva es definida como “ios sentimientos, actitudes y emociones que se
relacionan con la experiencia de! cuidar, como el dolor, el miedo, la tension, el placer, el
nerviosismo y la culpa” (Montgomery, 1985, citado por Foxall y Gaston-Johansson,
1996).

Operacionalizacion
Emocion Expresada:

Se evaluard mediante Ia aplicacion del Cuestionario-Encuesta Evaluacion del nivel de
Emocién Expresada (CEEE) elaborado por Gaunilo y Seclén (1993, citado por Rascén,

1999) aplicada al cuidador responsable.
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Carga Globai:

Se evaluard a través de la aplicacion del Social Behaviour Assessment Schedule
(SBAS) elaborado por Platt el al. (198¢), citado por Otero y Rascon, 1988) aplicada al
cuidador responsable.

Carga Subjetiva:

Se evaluard a través de la aplicacién del Social Behaviour Assessment Schedule
{SBAS) elaborado por Platt el al. (1980, citados por Otero v Rascon, 1988) aplicada al

cuidador responsable.

3.5 Seleccion de sujetos

Los cuidadores fueron contactados en el Servicio de Preconsulta del Hospital
Psiquistrico “Fray Bemnardino Alvarez”, después de que el paciente ha sido
diagnosticado con esquizofrenia (simple, paranoide, cataténica o indiferenciada). Se
seleccionaron Gnicamente los cuidadores que mantenfan convivencia estrecha con el
paciente. Su participacidn fue voluntaria, Se invitaron a 45 cuidadores para participar en
la entrevista, presentdndose una tasa aproximada de rechazo o abandono del 31.2%,

quedando 31 cuidadores que cumplian con los criterios de inclusion.
Criterios de Inclusion:

¥ Ser cuidadores de un paciente con diagndstico de esquizofrenia emitido por un

psiquiatra.

¥ Que tenga convivencia cotidiana con el paciente como minimo de 35 hrs. a la

semana, que vivan en el mismo domicilio.
¥ Que acepten participar en la investigacion.
Criterios de Exclusion:

¥ Que la sintornatologia del paciente no fuese tan exacerbada que ameritara su

pase al Servicio de Urgencias.
¥ Presencia de trastornos psiguiatricos en el cuidador.

¥ Que el cuidador haga uso de sustancias psicoactivas
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3.6 Disefio y tipo de estudio
Correlacional:

Se pretendié establecer el tipo de relacién entre las variables propuestas.
Transversal:

Se realizé una medicidn en un momento determinado con el fin de describir la retacion

estadistica entre méas de una variable.

Tipo de estudio:

Exploratorio:

Se examind la presencia de las variables de interés para el presente estudio.
Tipo de muestreo:

El tipo de muestreo fuc no probabilistico, la eleccion de los sujetos se basé en los
criterios de inclusién antes mencionados que tenian como finalidad cubrir ciertas

caracteristicas de interés primordial para esta investigacion.

3.7 Descripeion de Instrumentos
Cuestionario-Encuesta Evaluacion del nivel de Emocion Fxpresada (CEEE):

Elaborado per Guanilo y Seclén en 1993 (citados por Rascon, 1999), con el fin de medir
los niveles de emocidn expresada (EE), asi como los componentes de la misma; Critica
(CC), Sobreinvelucramiente (SE) y Hostilidad (H). que presentan los cuidadores
informales que convivan frecuentemente con un paciente diagnosticado con una
enfermedad mental, evaluando las reacciones y sentimientos del cuidador hacia el
paciente © hacia su comportamiento, Es un instrumento autoaplicable, estandarizado y
estructurado. las respuestas del cuestionario se codifican en una escala tipo Likert de | a
4, donde 1= *nunca”, 2= “cast nunca”, 3= “casi siempre” y 4= “siempre”, conformado
por 30 reactivos que se agrupan en tres subcategorias: Critica (CC),

Sobreinvolucramiento (SE) y Hostilidad (H).

La forma de codificacion de este instrumento van de acuerdo a las utilizadas por
Guanilo y Seclén (1993, citades por Rascdn, 1999), Se suman los puntajes de cada
subcategoria {CC, SE y H). para determinar si el nivel es alto o bajo utilizando un punto

de corte, se realiza el mismao procedimiento para el nivel global de EE
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Datos psicométricos.

Para poblacién mexicana se obtuvo un Alpha de Cronbach de 0.85 (Rascon, 1999;
Reyes, 1998 y Chéaver, 2002). La forma de codificacion de este instrumento va de

acuerdo a la utilizada por Guanilo y Seclén.

Social Behaviour Assessment Schedule (SBAS).

Instrumento elaborado por Platt et al. (1980 citado por Otero y Rascan, 1988) con el fin
de evaluar tanto las cambios objetivos vinculados con la enfermedad fisica o mental del
paciente como el estrés subjetivo experimentado por la familia y relacionado con estos
cambios. Estd disefiado para evalvar la conducta social de los sujetos y su efecto en los
otros, por medio de una entrevista semi-estructurada realizada a un pariente o amigo
intimo del sujeto. Mide, por un lado el efecto del comportamiento en sus parientes y por
otro el estrés que produce en el informante, se agrupa en:

» Carga objetiva: se refiere a los cambios objetivas en la vida del informante.

» Carga subjetiva: se refiere al estrés causado por el paciente.

El SBAS adaptado por Otero y Rascon {1988) a una poblacion mexicana en el Instituto

Nacional de Psiquiatria estd dividido en 5 secciones:

Seccion A Entroduecion

En esta seccion el entrevistador obtiene informacioén basica sobre datos

demogréficos e informacion general del paciente v del familiar.

Seccién B Conducta del paciente

Cédula de evaluacion de la conducta del paciente: que detertnina la presencia de las
siguientes conductas sintomdticas: depresion o tristeza, aislamiento, lentitud, olvido,
subactividad, sobredependencia, indecisian, preocupacién, temor, obsesionabitidad,
ideas extravagantes, hiperactividad, impredictibilidad, irritabilidad, rudeza,

violencia, suicidio, conducta ofensiva, ingestién excesiva de alcohol o drogas,
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autodescuido, quejas relacionadas con molestias corporales o dolores ¥ conducta
extravagante, Para cada ftem se establecen 2 tipos de puntuaciones:
1. Evaliia si esa conducta en particular la presenta ¢ no el paciente, en caso
afirmativo si es moderada o grave,

2. Eltiempo de aparicién de la conducta,

Seccidn C Ejecucion social del paciente

Valora la percepeion de ejecucion del paciente tomando 11 dreas de la vida social
del mismo como: tareas domésticas, manejo doméstico, cuidado de los nifios,
disposicién hacia los nifios (estos dos Giltimos apartados se aplican si el paciente estd
a cargo de infantes), tiempo libre, afecto o amistad, relaciones sexuales, rendimiento
en trabajo o estudio v toma de decisiones. Para cada item se establecen 3 tipos de
puntuaciones:

L. Evaléa: i el rol es desempefiado o no y a que nivel.

2. El cambio en ese comportamiento social comparandolo con lo que hacia

antes de empezar con la problematica.

Seccion D Efectos adversos en otros:

Hace referencia a las repercusiones que tiene en:
a) En los nifios, sélo si el paciente estd a cargo de ellos
b} En el cuidador informal
¢) Envecinos
Son un total de 9 items {enfermedad fisica, enfermedad emocional, vida social,
tiempo de descanso, ingreso disponible, ejecucidn laboral/escolar, tiempo fuera del
trabajo/estudio, relaciones domésticas y perturbacién general), para cada uno hay 3
tipos de puntuaciones:
}. $1ha habido problemas en la vida del informante.
2. Siestos problemas tiene relacion con el paciente.

3. Desde cuando inicio esta problematica.
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Seccidn F Apoyo al informante

Esta seccién se describe el apoyvo o ayuda que percibe el cuidador informal a nivel
emocional o prictico por patte de familiares amigos o vecinos. Son un total de 8
items, para cada uno hay tres tipos de puntuaciones:
1. Evalda si ¢l cuidador ha percibide alguna ayuda prictica o emocional
proporcionada por familiares, amigos o vecinos.

2. Si ha percibido ayuda que tipo de descarga le ha proveido.

Datos psicométricos:
Se obtuvo una confiabilidad global para escenarios mexicanos, con una Kappa de 0.78.
Se encontraron algunos reactivos de baja confiabilidad va que 35% del total de reactivos

aplicados se codifican como conductas ausentes (Otero y Rascén, 1988),

3.8 Procedimiento

La investigacion se Hlevo a cabo en el Hospital Psiquiatrico “Fray Bemardino Alvarez”
en el Servicio de Preconsulta donde se atiende a los pacientes que acuden por vez

primera al Hospital.

Se seleccionaron a 31 cuidadores de pacientes diagnosticados con esguizofrenia que

acudieron a dicho servicio y que cumplieren con los criterios de investigacion,

El contacto con el cuidador se establecid mediante ¢l médico que atendia al paciente, se
dialogd con el cuidador se le proporciond informacion sobre la investigacién y la
importancia de su participacién en el mismo, si aceptaba participar, s le entregaba ¢l

formato de consentimiento informado (ver Anexo 1).

Se realizé la aplicacién de los cuestionarios en un espacio asignado por ¢l Servicio, en

un cubiculo con medidas aproximadas de 1.25 m. de ancho por 2.25 m. de largo con tres
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sillas ¥ un escritorio. Se evitaron en la medida posible las interrupciones o estimulos

que propiciaran la distraccion del cuidador.

Las enirevistas se realizaron por dos pasantes de psicologia previamente capacitadas en
¢l manejo de los instrumentos; con una duracién aproximada de 90 minutos en la

aplicacion,

El CEEE se calificd segin los criterios de los autores y el SBAS mediante las
madificaciones que se describirdn més adelante. Posteriormente se pasé a la captura

tanto de los resultados como de las respuestas de los reactivos.

Las respuestas de los reactivos de los instrumentos se capturaron y procesaron en el

programa cstadistico SPSS 12,

Analisis estadistico

Se empieo estadistica descriptiva con la elaboracion de tablas de frecuencia simple, y
los coeficientes de correlacidn de Pearson y Kendall para las correlaciones de variables
de interés para la investigacion, posteriormente se elaboraron gréficos v tablas para su

comprensidn.

Variables sociodemogrificas (SBAS Seccion A Introduccidn)

Se empled estadistica descriptiva para conocer las caracteristicas generales de la
muestra investigada de acuerdo a la informacion proporcionada con la ficha de
identificacian del SBAS,

En cada una de las secciones que se muestran a continuacién se presentarin las
modificaciones especificas que para fines de esta investigacion se realizaron en los
valores asignados a cada reactivo con el fin de obtener niveles de medicion intervalares
y de razdn (puntajes globales), pues solo era posible obtener nominales y ordinales.

Posteriormente al obtener el puntaje global de cada seccion se determiné la puntuacidn
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minima y la maxima que podia presentarse, la puntuacién méaxima era dividida en tres &
dos para obtener respectivamente tres & dos rangos; a dichos rangos se les asignaron

categorias dependiendo de la seccion.

Seccién B Evaluacién de la conducta del paciente:

Escala original:  Por:

0= ninguna 0 = No presenta sintoma
1=alguno

= Presenta dicho sintoma
2= extremo

Una vez hecho el cambio del puntaje se procedié a recodificar a cada sujeto obteniendo
un total en cada categoria que iba desde 1 a 22 puntos clasificindose de la siguiente

mancra:

Cateporia

Puntaje Categoria
1-6 Leve
7-14  Moderada
15-22  Severa

Ademds se clasificaron reactivos de acuerdo a la sintomatologia negativa y

sintomatologia positiva percibida por el cutdador:

Sintomatologia Positiva

Preacupacién
Temor
Obsesionahbilidad
Ideas extravagantcs
Hiperactividad
Impredictibilidad
Irritabitidad
Rudeza

Violencia

Conducta ofensiva

Ingestién excesiva de alcobol
Conducta extravagante
Intento de suicidio

Sintomatologia Negativa
Diepresion o tristeza
Aislamiento
Lentitud
Olvidos
Subactividad
Sobredependencia
Indecision
Autodescuide
Quejas relacionadas con
molestias corporales o dolores
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Posteriormente, se realizé de la misma manera una categoria de la percepcion de la

severidad de la sintomatologia positiva y negativa en el paciente:

Sintomatologia  Positiva TSilrlmmatt)h}gia Negativa

Puntaje Categoria | Puntaje Categoria
1-3 Leve 1-3 Leve
4-8 Moderada 4-6 Moderada
9-13 Severa 7-9 Severa

Seccion C Ejecucion social del paciente:

En ta presente seccién no hubo cambios en los puntajes del instrumento.

Escala original:

Permanecio:

0= Toma parte importante | 0= Toma parte importante

t=Toma alguna parte o 1= Toma alguna parte o

solo con instigacion solo con instigacidn

2= No toma parte augue 2= Na toma parte anque

se le obligue

se le obligue

Sin embargo, se recodificé a cada sujeto obleniendo un total en 3 categorias las cuales

iban desde 1 a [8 puntos que se clasificaron de la siguiente manera:

Puntaje

Categoria

-6
7-12
[3-18

Funcionamiento adecuado
Funcionamiento moderado

Funcionamiento pobre

Cabe mencionar, que el instrumento consta de reactivos que determinan la percepcién

del cambio en ¢l funcionamiento social det paciente, en este apartado se realizaron las

siguientes modificaciones:

Escala original: | Por:

0= 1gual 0= M4s
1= Menos i=lgual
2= Mis 2= Menos,

-68 -




Seccion D Efectos adversos sobre otros:

En la presente seccién no hubo cambios en los puntajes del instrumento.

Esecala original: Permanecio;

(= Ninguin efecto 0= Ningan efecto
1= Algln efecto

2= Efecto considerable o

1= Algiin efecto
2= Efecto considerabie o

Severoe SCVErD

Se recodificé a cada sujeto obteniendo un total de 3 categorias las cuales iban desde | a

18 puntos que se clasificaron de la siguiente manera:

Puntaje Categoria
-6 Efectos Leves
7-12 | Efectos Moderados
13-18 | Efectos Severos

Seccion F Apoyo al informante

Estos cambios se aplican para los dos tipos de apoyo que comprende esta seccidn,

apoyo de familiares ¥ de amigos/vecinos (emocicnal y practico).

Escala original:

Por:

0= Ningun contacto

1= Por lo menos un contacio

0= Por jo menos un contacto

Escals original:

1= Ningln contacto

! Por:

0= Ninguna descarga

1= Alguna descarga

0= Descarga considerable

1= Alguna descarga

2= Considerable descarga ; 2= Ninguna descarga

Recodificandose nuevamente a cada sujeto v obteniendo un total de 3 categorias las

cuales iban desde | a I8 puntos gue se clasificaron de la siguiente manera:
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Puntaje Categoria
-4 Ffectos Leves
7-12 E.fectos Moderados

13-18 | Efectos Severos

Carga

Se agruparon los reactivos que pertenecian a las categorias de carga subjetiva y objetiva,
posteriormente se realizé la sumatoria de ambas para obtener un puntaje de carga global
como s¢ muestra en las siguientes tablas (donde se especifica el nimero de reactivo que

corresponde a cada categoria):

Reactivos que pertenccen a la | Reacfivos que pertenecen a la
categoria de Carga Objetiva | ecategoria de Carga Subjetiva
110 212 125 203
113 215 128 206
122 218 131
140 221
200 224
Carga Global Calegoria Carga Subjetiva Categoria Carga Objetiva Categoria
0-15 Baja 0-5 Baja o1 Baja
16-30 Alta 6-10 Alta 12-20 Alta

Las modificaciones mencionadas anteriormente se realizaron con el propdsito de
obtener puntajes que en su version original el instrumento no proporcionaba. Posterior a
este cambio se realizaron las correlaciones correspondientes con la variable EE. Se
cambiaran los puntajes en las secciones B, D y F siguiendo la logica que a mayor
punhtaje, mayor sintomatologia, mayores efectos adversos y mas contactos. Mientras gue
en las secciones C y F a mayor puntaje menor funcionamiento social del paciente y

ninguna descarga emocional/ptactica.

Se obtuvo una confiabilidad global para la presente muestra de un Alpha= 7813 a

pesar de las modificaciones realizadas al SBAS.
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Emociéon Expresada

El cuestionario CEEE se calificé segin los criterios de sus autores Guanilo y Sectén
{1993, citado por Rascon, 1999) obteniéndose las categorias de alta y baja EE, asi como
también las de alta y baja CC, Hy SE.

Obtenidos los resultados de la EE y de sus componentes, estos fireron correlacionados
en primer lugar con los datos sociodemografices, con la carga global, la carga subjetiva,

la carga objetiva y las secciones del SBAS.
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RESULTADOS Y ANALISIS DE RESULTADOQS

Los resultados obtenidos en esta investigacion se presentardn en el siguiente orden,
primero se describiran los datos sociodemograficos de los cuidadores y los pacientes,
seguido de los datos obtenidos ¢n los cuidadores sobre carga (global, objetiva y
subjetiva) y de la emocién expresada (global, critica, sobreinvolucramiento ¥
hostilidad), posteriormente, la percepcién de la sintomatologia por parte del cuidador
{general, positiva y negativa), enseguida, la percepcion del cuidador del funcionamiento
social del paciente y finalmente la percepcién del apoyo social de los sujetos que
conforman la presente muestra. Por Gltimo se mostrard lo referente a las correlaciones

de las variables mencionadas anteriormente.

Datos sociodemogrificos

Tabla 1

Datos Demogrificos de fa Muestra

Caracteristicas de los enidadores Caracteristicas de los pacientes
Sexo Free. | % Sexo Frec. | %
Masculino i3 19.4 | Masculino 24 [ 774
Femenino 25 | 80.6 | Femenino 7 2.6
Edad Frec. | % Edad Frec. | %
44-53 14 | 452 18-28 18 | 581
56-65 g 25.8 | 29-39 9 290
34-44 5 16.1 | 40-50 4 12.9
23-33 4 12.9
Estado civil Free. | % Estado civil Frec. | %
Casado 19 1613 | Soltero 27 1871
Soltera 9 29.0 | Separado 3 9.7
Separado o divorciado 2 6.3 | Casado 1 3.2
Viudo i 3.2
Familiar responsable Frec. | % Lugar gue ocupa Free. | %
Madre 20 | 64.5 | Ultimos lugares 6 | 51.6
Hermana & 19.4 | Primeros lugares 9 29.0
Hermano 3 9.7 | Lugares medios 3 16.2
Padre 1 3.2 | Hijo dnico 1 32
Esposo 1 3.2
Fscolaridad Free. | % Escolaridad Frec, | %
Primaria 13 [ 41.9 | Secundaria o equivalente 10 | 323
Mo termind primaria 7 22.6 | 1 o mas afios de preparaioria 7 226
1 o més aftos de preparatoria 6 19.4 | 1 o més adlos de secundaria 5 16.1
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Secundaria o equivalente 2 6.5 | Primaria 4 12,9
I o més aioy de secundaria 1 32 1 1 omas adios de universidad 4 12.9
1 0 mas afios de universidad 1 3.2 | Notermino primaria 1 32
Nunea asistia 1 32
Ccupacion Free. | % Ocupacién Frec. | %
Hogar 15 | 48.4 | Desocupado 18 | 3581
Dependiente 8 | 25.8 | Hogar 4 12.9
Empleado 2 6.5 | Dependiente 3 9.7
Oficio 2 6.5 | Estudiante 2 6.5
Desocupado i 6.5 | Empleado 2 6.5
Burdcrata 1§ 3.2 | Oficio ! 3.2
Tubilado {133 | Dudera 1|32
Frecuencia de contacto Free. | % Inicio del padecimiento Free. | %
Todo el dia 16 | 51.6 | 5 afios en adelante 9 1290
Un rata en todo el dia 8 25.8 1 126 meses g 23.8
Por la tarde 5 16.1 | 7 meses a 1 afio 6 meses 7 1226
Solamente por la noche ] 3.2 | 1afo 7 meses a 3 afios 5 o1
Media mafiana ] 3.2 | 3aiios | mesa 5 afios 2 4.5

La muestra del estudio se conformé de 31 familiares que fungfan como cuidadores
informales de los cuales el 80.6% eran mujeres, 64.5% de ellas eran madres de los
pacientes. La media de edad fue de 49 aftos con una desviacion estandar de 10.4. En la
presente poblacion el estado civil prevaleciente era el de casado con un 61.3%; la
ocupacién que desempefiaban en un 48.4% era el hogar, seguido de un 25.8% que
laboraba como dependiente. La escolaridad fue de primaria en un 41.9% seguidade 1 &

més afios de preparatoria que tenia un 19.4% fueron las dos categorias més frecuentes.

Los receptores de cuidado eran en un 77.4% del sexo masculino, fa media de edad fue
de 29 afios con una desviacién estindar de 8.8; de los cuales el 87.1% se encontraban
solteros y desocupados en un 58.1%. Un 32.3% cursé la secundaria completa, ef 22.6%
1 &6 mas afios de preparatoria, mientras que el 16.1% no concluyd la secundaria. El
51.6% ocupaba dentro de la familia tos Ghtimos lugares. El 64.5% fueron diagnosticados
con esquizofrenia del {ipo parancide, €l 25.8% con €l tipo indiferenciada, seguido de un

6.5% del tipo simple y, por ltime con esquizofrenia cataténica el 3.2%.

Los cuidadores reportan el inicio del padecimiento desde hace mis de 5 afios en un
29%, un 25.8% menciona el inicio de T a 6 meses, el 22.6% de 7 meses a 1 afio 6 meses,
el 16.1% lo reporta de | afio 7 meses a 3 afos y el 6.5% lo sitha de 3 afios | mes a 3

afios. El 77.4% de los cuidadores mencionan que viven en el mismo domicilio que el
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paciente desde siempre. La frecuencia de comtacto en un 51.6% es de tode el dia,
mientras que el 25.8% convive un rato en todo el dia,

Carga

Los resultados obtenidos en 1a categoria de carga global baja fueron de un 80.6% (25),
respecto 2 la categoria de carga global alta el porcentaje fue de 19.4% (6); resuitados
que hacen referencia a la percepcién del cuidador informal de las repercusiones
generales del cuidado que proporciona. En lo que respecta a los puntajes de carga
subjetiva el 48.4% (15) comresponde a la categoria de baja, mientras un 51.6% (16)
equivale a la categoria de alia carga subjetiva. E! §3.9% (26) presenta carga objetiva
baja y un 16.1% (5) refiere puntajes altos de carga objetiva, como se muestra en la
Grifica 1.

Grifica 1

Carga perdbida por loa cuidadores

W Baja
[ Alta

Emeocién Expresada

En cuanio a la EE global presentada por el cuidador informal, e 90.3% (28) obtuvo
puntajes altos y el 9.7% (3) refirié puntajes bajos. En ia subcategoria de CC el 87.1%
(27) mmestran niveles altos, el 12.9% (4) indica niveles bajos. La subcategoria de H fue
alta en un 87.1% (4) y baja con un 12.9% (4). Finalmente, en cuanto al SE el 71% (22)
puniué como bajo y como alto vm 29% (9) y se muesira en la Gréfica 2.
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Grifica 2
Emocién expresada presentads por los cuidadores
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Grado de sintomatologia percibida

El grado de sintomatologia que predominaba en los pacientes de acuerdo a la
percepeion del cuidador, como puede observarse en la Grifica 3, fue moderado en un
67.7% (21), seguido de los grados leve y severo, ambos con 16.1% (5). La
sintomatologia positiva en un grado moderado fue reportada por un 64.5% (20}, de igual
manera se obtuvo un 16.1% (5) para los niveles leve y severo; hubo un cuidador (3.2%)
gue no percibia en su paciente este tipo de sintomatologia. En lo que a la sintomatologia
negativa se refiere el 45.2% (14) de los cuidadores la percibe como moderada, mieniras
el 41.9% (13) como severa y el 12.9% (4) comx: leve.

Grifica 3

Percepcién de] cuidador de la presencia de sintomas pelciticos en el paciente
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Cabe mencionar que de los 22 sintomas evaluados, el aislamiento (14) y las ideas
extravagantes (12) parecieran producir con mayor frecuencia preocupacién (regular o
bastante) més que malestar y tristeza

Funcionamiento social del paciente

Como se presenta en la Grifica 4, el funcionamiento social del paciente es percibido por
el cuidador como adecusdo para un 613% (19), el 258% (8) perciben el
funcionamiento social del mismo come moderado v el 12.9% {4) como pobre. A su vez,
en la Gréfica § se observa que un 45.2% (14) aprecian que no ha habido cambio en la
ejecucién del funcionamiento social de sus pacientes, el 41.9% (13) refiere que la
ejecucion en esta 4rea a sido mayor y s6lo un 12.9% (4) reporia una gjecucidn menor.
Grifica 4

Percepciom del caidador del funcionamienio socinl del paclente

sor” "

[ Funcicnamiczzo adecnado
B Funcionamiero moderado
D Funciomamiento pobre

Graficas

Percepcion del culdador del cambio del fanclenamiento social del paciente
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De los 11 roles que las cuidadores esperaban de los pacientes en le rubro de
funcionamiento social la conversacion cotidiana (9) parece ser Ja actividad que al estar
més disminiida causa mayor preocupacion (regular o bastante) entve los cuidadores.

Apoyo secial percibido

En el 4rea de apoyo social percibido por los sujetos de esta muestra el 45.2% (14) dice
sentirse apoyado por lo menos de un familiar, amigo o vecino y 54.8% refiere no
sentirse apoyado (17), como se presenta en la Grafica 6. En la Grafica 7 se observa que
el 54.8% (17) de los sujetos reporta que a partir de dicho apoyo siente una descarga
emocional considerable, 35.5% (11) refiere solamente alguna descarga emocional y el
9.7% (3) no refiere 0 no observa descarga emocional algmma Se evalu6 la ayuda
practica percibida por el cuidador referente al cuidado que presta, el 64.5% (20) dice no
percibir singuna ayuda practica, el 32.3% (10) refiere recibir alguna aywda prictica y
solamente el 3.2% (1) parece recibir ayuda prictica ya sea de un familiar, amigo o
vecino. La descarga a pariir del apoyo prictico fue reportada como considerable en un
48.4% (15), como alpuna descarga en un 41.9% {13) y como ausencia de descarga en un
9.7%(3).

Grifica 6

Percepeidin del coidador de Ia recepcion de apoyo social

0O Apoyo social

30 HNo apoyo social




Grifica 7

Descargs emacional del cuidador por el apoyo social percibide y In aynda practica recibida
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Correlacion enire la carga y la EE

Al relacionar las variables de inferés para este estudio no se enconiré alguna correlacién
estadisticamente significativa como se presenta en la Tabla 1; por lo que se
comrelacionaron otros datos obtenidos con los que puedan elucidarse algunas hipdtesis
que puedan explicar la ausencia de dicha correlacion entre las variables de carga global
carga objetiva y subjetiva y EE y la subcategorias de CC, H y SE. Estos datos
parecieran ser independientes de la comelacién antes mencionada, sin embargo, la
literatura sugiere que son factores de relevancia para una mejor comprensién de la
experiencia de cuidado del paciente esquizofiénico.

Tabla 2
Correlaciones no significativas entre Is carga y 1a EE y sus compuaentes
Sobreinvolucramients
EE Total | Critica Hostilidad
emocional
Carga Global  [r=-057 jr=-09%0|r=-008 ¥=-50
Carga Subjetiva [r=-185 jr=-194|r=-074 r=-152
Carga Objetiva |r=.068 |[r=-054{r=-049 1=-49
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Como se puede observar en la tabla 2 las variables de relevancia para esta investigacidn,

carga y EE no se encuentran relacionadas estadisticamente.

Carga
Tabia 3
Correlaciones entre la carga y otras variables
Desde Relacién
Ocupacién | cuando de
Edad del | Funcicnamiente | Cambio en | Efectos
del vive en el problemas
. cuidador | social ejecucion | adversos
paciente mismo con el
domicilie pacienie
Carga =
r=404*+ r=-339%+ | r=_828** +++ ¢ =.404* + r= 437+
Global 695+
Carga =
= 400%+ r=839%*++ t=379% +
Subjetiva AT4¥A+
Carga r=-2369*+ = 643% %+
=833+ t=_399* + r= 390*+
Objetiva -+

*p <0.03
** p < 0.0

+ correlacion deébil

- corretacién media
-+t correlacién considerable
++++ correlacidn fuerte

En la tabla 3 se puede observar las correlaciones significativas; la carga global tiene una

relacion positiva considerable con el funcionamiento social y con los efectos adversos

una cortrelacion positiva media. La carga subjetiva mostré una relacién positiva

considerable con el funcionariento social al igual que la carga objetiva, solo que esta

tltima tiene ademds una retacién positiva media con los efectos adversos.
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Emacién Expresada

Tabla 4
Correlaciones entre la EE y otras variables
| Edad
Frec. ! Escolaridad | Funcionamiento
del
Recaida Cuidador | Social
Cuidador
EE Globai r=*.368+
Critica r=_405*+
Sobreinvolucramiento
r=-394%+ | r= - 488**+
Emocional

*p<0.05 +correlacion débil
<001+ correlacion media
+++ correlacidn considerable
++++ correlacion tuerte

En la tabla 4 la EE global se muestra una refacién negativa débil con ¢l funcionamiento
social del paciente; la subcategoria de critica se relaciona de manera positiva y débil con
la frecuencia de recaida del paciente. E! SE se relaciona de manera negativa y débil con
la edad del cuidador, mientras que en la escolaridad del cuidador la relacion es negativa
y débil.

Otras variables

Las siguientes variables también fueron medidas mediante el SBAS ¥ se consideran
relevantes en la comprension de las caracteristicas de la provision de cuidado, En la
tabla 5 observamos una relacion positiva y considerable entre los efectos adversos que
el cuidador percibe y la asociacion que éste hace de su problematica directamente con el
paciente; a su vez, la variable de los efectos adversos se relaciona con el funcionamiento
social del paciente de una manera débil y positiva. La petcepcion de Ia relacion de los
problemas del cuidador directamente con el paciente muestra una relacién positiva y
débil con las variables parentesco del paciente con el cuidador y ocupacién del paciente.
Mientras que el cambio en la ejecucién det funcionamiento social se muestra
relacionado débil ¥ positivamente con el cambio en la gjecucion del funcionamiento

social.
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Tabla 5

Correlaciones entre variables independientes de la carga y la EE.

-8l -

Sintom. |Sintom. | Relacidn de Cambio en la | Apoyo
General | Negativa | Problemas ejecuciin social
con el
paciente
Efectos Adversos r=_819%*+++ r=-396%+
Funcionamiento = 315%+ |t= 338*%+ r=_486%*+
Social
*p<0.05 +correlacion débii
**p<0.01 ++correlacion media

+++ correlacion considerable
++++ correlacion fuerte




DISCUSION

En el caso de la presente muestra la poblacidn estd conformada por mujeres, de edad
madura, mayormente con pareja, madres con una escolaridad méxima de primaria,
dedicadas a las labores domésticas y que conviven todo ¢l dia con una persona gque
padece esquizofrenia de sexo masculino, joven o joven adulto, mayormente soltero que
ocupa los dltimos lugares entre sus hermanos, con la preparatoria inconclusa y
desocupado Kamo et al. (1987), Rascon (1999} y Rascon, Diaz, Lopez y Reves (1997,
han encontrado caracteristicas sociodemograficas similares en sus hallazgos en muestras

de cuidadores de pacientes esquizofrénicos, cuyo objetivo era medir la carga o 1a EE.

Los niveles de carga subjetiva presentada (51.6%) son menotes a los eticontrados por
Rascon, Diaz, Lopez y Reves (1997), que hallaron que el 72.2% de los cuidadores de su
estudio presentaban carga subjetiva. En ofra investigacion Jenkins (1998, citado por
Jenkins y Schumacher, 1999), ha sugerido que las familias de hispanos pueden
conceptuar las enfermedades mentales en un continyum y sus ideas permiten tanto la
aceptacion de incapacidad en curso y la esperanza en el futuro; parece que estas

orientaciones culturales pueden mediar las dimensiones subjetivas de la carga.

Se observa una relacidn significativa entre la carga global (r= 695, P= 0.01) y los
efectos adversos y la carga subjetiva (=474, P=0.01} y los efectos adversos percibidos
por el cuidador; lo que apoya lo encontrado por Jenkins y Schumacher (1999) ya que al
investigar las diferencias entre un grupe de cuidadores mexicoamericanos
hispanchablantes, con euroamericanos angloparlantes hallé en todos ellos que habia una
relacidn significativa entre los efectos adversos del paciente sobre otros y la carga

sujetiva experimentada por el cuidador.

Resuliados que parecen ser contradictorios son los siguientes: la mayorfa de los
cuidadores (61.3%) perciben el funcionamiento social de sus pacientes como adecuado.
Se observa una relacion significativa y positiva entre  la carga global y el
funcionamiento social (r= 828, P= 0.01), asl como una relacidn significativa v positiva
entre la carga subjetiva y el funcionamiento social (= .839, P=0.01). El 45.2% de los
cuidadores percibian que no habia habido cambios en ¢l Area de gjecucion del paciente y

el 41.9% percibian que la ejecucién det paciente habia sido mayor; sin embargo, existe
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una relacién significativa y positiva tante entre la carga global v el cambio en la
ejecucion del paciente (r= 404, P= 0.05) como entre la carga subjeliva y el cambio

percibido en la ejecucion (=379, P= 0.05).

A pesar de que no se descubrieron datos de que los cuidadores percibieran cambios
desfavorables en el funcionamiento social del paciente ni determinaron que hubiese
presencia de efectos adversos relacionados con la enfermedad mentat del mismo, estas
dos categorias si se relacionaron positivamente con la carga global v la subjetiva y con
la percepcion de que no se presentaban cambios en la gjecucién del paciente, y en caso

de presentarse cambios, eran favorables.

Posiblemente, y como mencionan Spaniol y Zipple (1994, citados por Pratt, Gill, Barrett
y Roberts, 1999) como una respuesia inicial ante una severa y persistente enfermedad
mental, la respuesta de los cuidadores puede variar de minimizar la importancia de la
condicién a la negacion, como parte de un procesd de recuperacién familiar. Boss
(2001), cree que ia enfermedad mental crea confusion y estrés presentindose un
fenémeno de pérdida ambigua; en este tipo de pérdida se percibe a la persona como
presente fisicamente pero ausente o extraffa psicologicamente, este es el caso de una
enfermedad mental, mas especificamente Ia esquizofrenia. Esta respuesta puede deberse
a un esfuerzo por disminuir el dolor, lo que complica la pérdida y el proceso de duelo,
los cuidadores sienten a la enfermedad mental como una pérdida que no lo es del todo.
A mayor ambigiiedad en una pérdida se presenta mayor dificultad en dominarla y son
mayores la impotencia y el desconcierto, no se puede resolver (altos niveles de EE),
aumentando si no se conoce al inicio si es definitiva o temporal, en ocasiones ta pérdida
ambigua puede significar mayor estrés que una pérdida en caso de muerte de un ser
querido. Fabrega (1969, citado por Karno et al,, 1987) v Pratt, Gill, Barrett y Roberts
(1999) opinan que la negacidn puede funcionar como un alivio transitorio de la dura
realidad psicolégica de wna pérdida potencial, disminuyendo [a angustia, ya que la
pérdida gradual es dificif de reconocer (predominio de sintomas negativos). Ademads, la

remisién puede significar la reorganizacion constante del sistema familiar.

Quiza también, los altos niveles de EE en los cuidadores pueden deberse a que éstos
pueden estar molestos con el paciente, dudando de la posibilidad de que estuviese

enfermo, mostrando una tendencia a la negacién del problema de la enfermedad mental
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en su familia, autores como Jenkins, Kamo, De 1a Selva y Santana (1986) encontraron
en uma muestra comparativa entre  cuidadores euroamericanos, britanicos v
mexicoamencanos inculturados que éstos iiltimos pueden experimentar sentimientos de
vergiienza y estigma asociados a la enfermedad mental, que no pueden confesar
dircctamente, sin embargo, puede ser que ain presentando una actitud critica y hostil,
esto no altere su sentido de compromiso familiar; lo que puede explicar los bajos
niveles encontrados de carga global y subjetiva, y la nula relacién entre ésta v la EE y

los altos niveles de EE hallados.

A pesar de que el 80.6% de los cuidadores presentaron niveles bajos de carga global, la
carga global (r=404, P= 0.05) v la carga subjetiva (=400, P= 0.05) estaban
relacionadas significativamente con la categoria de la ocupacitn del paciente (38.1%
estaban desocupados); es de esperarse que si éste no tiene un trabajo remunerado pueda
ser un motivo de preocupacion e incluso molestia para el cuidador como han encontrado
tambign Boye et al. (1999) v Stirling et al. (1991), ya que estas variables parecen estar

fuertemente relacionadas.

La carga no se relaciond con la sintomatologia presentada por el paciente, lo que
concuerda con los haltazgos de otros estudios, ya que autores como Castilla et al.
(1998), Martens y Addington (2001), McDonell, Short, Berry v Dick (2003) y
Tennakoon et al. (2600) no descubrieron en sus estudios ninguna relacién entre la carga
del cuidador y la sintomatologia que presenta el paciente, Probablemente estos
resultados se deban a que el cuidador dificiimente comprendia el cuadro clinico, debe
tomarse en cuenta que la mayoria experimentaban su primer acercamiento con los
servicios de salud mental (aunque fos pacientes no habian requerido internamiento
tampoco podian definirse como estables), por lo que los sintomas pueden ser molestos
pero indefinibles ¢ inexplicables o probablemente como dicen Karno et al. (1987) en
nuestra cultura se tenga una mayor tolerancia a los mismos. Mientras, Martens y
Addington (2001) y Tennakoon et al. (2000) han descrito en otros estudios que podria
ser mds importante la percepcién de los sintomas que los sintomas por si mismos o su

presencia.

Hubo una relacion significativa entre la carga globat y el hecho de que los cuidadores

relacionaran sus problemas con el paciente (= .437, P= 0.05). También, autores como
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Castilla et al. (1998) y Rascon, Diaz, Lopez ¥ Reyes (1997), encontraron ¢sta misma
relacién, El hecho de que los cuidadores relacionen sus problemas con el paciente

podria contribuir a los altos niveles de EE encontrados en nuestro estudio.

Los datos apoyan la nocién de gue no existe una relacién entre los niveles de carga y
apoyo, jo que es contrario a los resultados encomtrados por Dick, Short y Vialiano
(1999 y por Martens y Addington (2001), va que estos autores afirman que la carga
estd fuertemente relacionada con ¢l apoyo social percibido, mds ain, mencionan que
ésta dltima disminuye los niveles de carga, parece ser que los cuidadores que si se
sienten apoyados emocional ¥ pricticamente parecen presentar considerable o alguna
descarga en la actividad de provisién de cuidado. Aunque como sefialan Millar y Morris
(1993, citados por Adams, 1996), puede ser posible que sea mas importante la calidad y
no la cantidad en este tipo de apoyo, sin embargo, €l cuestionario se enfoca més en la
contabilizacion de la frecuencia del contacto de los cuidadores con su red de apoyo
social, ¥ no en las caracteristicas de dicho contacto y abunda muy poco en la

satisfaccion que le proporciona al cuidador.

La percepcion del cuidador del nivel de funcionamiento global del paciente estuvo
relacionado negativa v significativamente con la EE global (= -.368, P= 0.05),
hallazgos que coinciden con los encontrados por Kuipers (1992), autora que observd
que frecuentemente los cambios que se dan en los cuidadores al pasar de un nivel alto
de EE a uno bajo mejoraban la percepcion del funcionamiento social del paciente.
Barrowclough v Parle (1997) sefalan que la EE estd asociada a la exacerbacion de los
sintomas del paciente, donde fa evaluacion de la amenaza serd reforzada y decrementara
sus sentimientos de control sobre la situacidn; Boye et al. (1999) también mencionan
que es mds importante la evaluacion que se haga de los sintomas que los sintomas per

S€.

Se observd una relacidn negativa y significativa (r=-359, P= 0.05) entre la edad del
cuidador y la carga global, es decir, gue a mayor edad del cuidador la carga decrementa,
Dick, Short y Vitaliano (1999} y Martens y Addington (2001) llegaron a la misma
conclusion en sus estudios. Asi mismo, la edad del cuidador tuvo una relactdn
significativa ¥ negativa con el SE {r=-_394, P= 0.03), es decir, que conforme aumenta la

edad del cuidador tiende a presentar menores niveles de SE. Los resultados anteriores
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pueden deberse a lo que plantean Greenberg, Greenley, McKee, Brown, y Griffin-
Francell (1993), pues dicen que los padres que aln estdn a cargo del hogar y de los
pacientes podrian proveer mayor cuidado directo v supervision por lo que experimentan
mayares disrupciones debidas a la enfermedad de sus hijos; segun Pratt, Gilt, Barrett v
Roberts (1999) la variabilidad en la carga experimentada por los padres estaba
directamente relacionada al grado de dependencia del aduito hacia sus padres, aunque
esté presente 0 no una enfermedad psiquidtrica. Posiblemente por ello conforme
aumenta la edad del cuidador y del individuo con esquizofrenia los conflictos
disminuyen, pues se aprende a vivir con la enfermedad por parte de ambos, se obtiene
mayor independencia, comprensién y aceptacién por parte del cuidadar v como
resultado presentan menores niveles de SE por parte del mismo, o sca mas importante fa

percepcion de dependencia det paciente por parte del cuidador,

Quisiéramos sefialar que los niveles de EE (90.3%) v las subcategorias de CC y H
(87.1%) encontrados en la presente muestra son més altos que los encontrados por
Jenkins, Kamno, De la Selva v Santana (1986) y Kamo, et al. (1987) ya que ellos, al
comparar muestras de cuidadores eurcameticanos, mexicoamericanos y britinicos
encontraron un 41.4% de EE alta en €] grupo de los mexicoamericanos. Encontramos
menores niveles de SE (29%) en comparacion con los hallazgos de Rascon (1999) que
observd que un 37.3% de los cuidadores de pacientes esquizofrénicos presentaban
niveles altos de SE. Autores como Hashemi y Cochrane (1999) piensan que en los
paises en desarrolio existe la tendencia a presentarse niveles mds bajos tanto de EE
como en las subcategorias de la misma a comparacién de otras culturas, probablemente
estos resultados se deban a que los pacientes no se encontraban en una fase de remisidn
completa de la sintomatologia ¥ en muchos casos experimentaban su primer contacto

con los servicios de satud mental,

Se reporta una relacién  significativa y negativa entre los niveles de EE global y el
functonamiento social (r=-.368, P= 0.05), lo que concuerda con los datos hallados por
Boye et al. {1999). Scazufca y Kuipers (1998} y Stirling et al. (1991), pues coinciden en
que, en particular los altos niveles de EE estdn asociados a si el paciente no trabaja o
estudia previo a la admision; factores que se presentan como claros indicadores del

deterioro psicosocial del mismo.
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Los niveles de CC (siendo la subcategoria mas significativa respecto al indice de
recaida) presentados por los cuidadores estuvieron relacionados significativamente (r=
A(5, P=0.05) con la frecuencia de la recaida en los pacientes, datos que replican lo
halfado en otros estudios como los de Bebbington y Kuipers (1994), Bolon et al.
(2003}, Boye et al. (1999), Butzlaff y Hooley (1998), King y Dixon (1995}, Stirling et
al. (1993), Tarrier, Sommerfield y Pilgrim (1999) y Vaughn et al. (1984), mismos que
coinciden en apuntar que la CC es el componente mds potente en la prediccion del

indice de recaida del paciente con esquizofrenia.

Los resultados sugieren que el SE parece estar relacionado significativamente de
manera negativa con la escolaridad del ¢uidador (r= -.488, P= 0.01), posiblemente
porque al tener un nivel de estudios bajo sean cuidadores que tengan dificultades en el
acceso a ka informacion que les aclaren las razones del comportamiento de los pacientes
y asuman simplemente que “algo” esta fallando, presentando mayores niveles de SE, la
escolaridad puede relacionarse al nivel socioecondémico, frecuentemente bajo y a la
ocupacién del cuidador mayormente amas de casa; scgin Jenkins, Kamo, De la Selva v

Santana (1986), ¢l SE puede ser un rol socialmente esperado

El apoyo social se relaciona negativa y significativamente con los efectos adversos (r=-
396, P= 0.05), también Greenberg, Greenley y James (1993} y Ostman y Kjellin
(2002), han encontrado que el malestar personal vy el refacionado a las dificultades
atribuidas al paciente por el cuidador disminuyen si el apovo social percibido es
satisfactorio. Fabrega (1969, citado por Kamo et al., 1987) menciona que la familia
extensa, los lazos familiares y la cercanfa con los familiares son recursos de apovo
psicoldgico para el individuo mexicano. A su vez, Jenkins, Kamo, De la Selva v
Santana (1986), seffalan que la carga y responsabilidad se disminuye entre muchos
individuos por el tamafic ¥ estructura de la familia mexicana; segin autores como
Jenkins, Karno y De la Selva y Santana (1986) y Karno et al. (1987), parece ser que los
mexicoamericanos son mas propensos que los angloamericanos a contar con su red
extensa de parentesco para asistirse en las distribuciones personales. En nuestra cultura

se aprecian mucho 1os valores de la dignidad y el respeto, la unidad y armonia familiar.

Los datos no apoyaron la nocién de que exista una relacion entre la carga y la EE, asi

como de sus componentes a comparacion de otros estudios como los de Boye et al.
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(1999} y el de Scazufea y Kuipers (1998) donde se hallé una relacién signiticativa entre
ambas variables. Puede ser que factores que estén relacionados con nuestra cultura
hayan influido en estos resultados; Weisman {1997) ha explicado que los mexicanos
tienden a atribuir a la voluntad de Dios la causa de los eventos o del sufrimiento, debido
a la creencia de la existencia de fuerzas externas y sobrenaturales que interfieren
impredeciblemente en cuestiones humanas, Gémez (1982, citado por Weisman, [997)
amplia lo anterior seflalando que esto que puede producir un sentimiento de resignacién
y pasividad y proveer de un sentido de seguridad, comodidad y aceptacién para los
pacientes y sus seres queridos; ademds, los espiritistas y curanderas con sus ritos le dan
al comportamiento anormal un significado y lo hacen mas aceptable. En otros estudios
{Hashemi y Cochrane, 1999; Jenkins, Kamo, De la Selva y Santana, 1986) se ha
subrayado que la enfermedad se relaciona con la religién o fuerzas sobrenaturales, lo
que puede minimizar el impacto y ser visualizada como mas normal, de ahi que la
provisién de cuidado pueda no ser percibida como una carga v factores como la
sintomatologia, los efectos adversos que se relacionan con la actividad de cuidado y el
funcionamiento del paciente pueden no percibirse como anormales completamente. La
mayoria de ka poblacién es catélica; autores como Hashemi y Cochrane (1999) Jenkins,
Karno, [e la Selva y Santana (1986) y Weisman (1997), han coincidido en que las
creencias religiosas pueden derivar en la aceptacidén de las cosas que no se pueden
controlar, preparando a la gente para la incertidumbre de la vida, pues se piensa que no
hay proteccidn contra la adversidad, de tal manera que el locus de control s externo, se
piensa que lo gue pasa a otros puede pasarle a uno mismo, asi que la atribucion de la
responsabilidad no recae en el paciente, produciendo reacciones de compasion,
comprension y tolerancia hacia las fallas de otros preservando la solidaridad de la

familia y por ende, mayor asistencia financiera, consejos y actividades diarias de ayuda

Aunado a lo anterior, Lefley y Wexler (1987, citados por Weisman, 1997) sefialan que
puede ser que s¢ ofrezca apoye al paciente a pesar de la poca comprension de la
enfermedad, los pacientes todavia no son exciuidos de sus responsabilidades sociales
usuales y obligaciones o puede ser que los paises en desarrollo ofrecen la disponibilidad
de roles en ia familia y la comunidad como acciones de compromiso que no denotan
carga, proveen opciones y roles para el paciente que se pueden adaptar a expectativas

realistas de ejecucién y que no necesariamente tnsultan sus niveles de aspiraciones o
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expectativas, fortaleciendo asi la autoestima det paciente, reduciendo la dependencia de

la familia nuclear y disminuyendo el apoyo, la atencién y por lo tanto la carga.

Una explicacion alternativa para estos resultados podria sugerir que siendo la mayoria
de cuidadores mujeres y madres han sido educadas para desempefiar roles sociales
especificos, de tal manera que podria ser inaceptable expresar sentimientos de carga
hacia sus hijos. Diaz-Guerrero (1994) concluye después de varias investigaciones que
comparaban nuestra cultura con otras, que: se espera de las mujeres mexicanas devocion
completa, tolerancia, sobreproteccidn, autosacrificio v abnegacién, sin tomar en cuenta
sus necesidades y deseos, Ademas, Jenkins, Karno, De la Selva y Santana (1986)
sugieren que puede ser que lo que se ve como sobreproteccién en los paises
desarrollados sea una actitud esperada en los paises en desarrollo, ya que en estos puede
no parecer excesiva, sino esperada y por ello no crean serlo pudiendo dificultar la
independencia y desarrotlo de 1a personalidad. Se espera de la mujer que su papel sea el
de la crianza o ¢l de cuidadora y este nunca termina, ademas, debe sentirse orgullosa y
digna del rol desempefiado al que no puede negarse pues seria catalogada de “mala
madre” (Diaz-Guerrero, 1994). Lo més importante es su rol de madre v el peso de

lealtad y solidaridad con la familia.

lenkins, Kamo, De ia Selva y Santana (1986), nos proporcionan otra posibie
explicacion derivada de sus estudios comparativos entre culturas, segin dichos autores
los altos niveles de EE, CC, H pueden aparecer como la negacién del problema o
experimentar sentimientos de verglienza o estigma asociados a la enfermedad del
paciente; las estrategias de los cuidadores para aftontarla pueden ser amonestaciones,
explicaciones, evitacion, regafios, respuestas reactivas y combativas. Sin embargo, ¥ a
pesar de la actitud CC y H de los cuidadores esto no parece alterar su sentido de
compromiso familiar hacia el paciente. En este mismo estudio los cuidadores reportaron
gue intentaban mantener sus sentimientos de tristeza para si mismos, temerosos de gue

el paciente pueda verse afectado por sus sentimientos de perturbacion.

Posiblemente ia carga subjetiva no se relacione con la EE pues la primera se presente a
nivel emocional y la EE a nivel instrumental. La EE podria manifestarse en esta mugstra
como un estado que se presenta como una reaccifn o respuesta a circunstancias o

personas especificas y que no permanece y la carga puede ser un rasgo debido a las
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variaciones socioculturales y presentarse como una respuesta o caracteristica definida de

los cuidadores que permanece en el tiempo.
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La presenta muestra estd compuesta mayormente por mujeres en edad madura,
generalmente con parcja, que se dedican al hogar, que terminaron la primaria y
que cuidan a hombres jOvenes, solieros, desocupados que cn su mayoria no
concluyeron la preparatoria.

Los cuidadores no presentan niveles considerables de carga global y subjetiva lo
que indica que aparentemente no manifiestan malestar general, ni emocional que
pueda ser atribuido 2 la enfermedad mental de fa persona que cuidan y padece
esquizofrenia.

Los cuidadores presentan altos niveles de EE (asi como niveles altos en sus
componentes de CC y H), sin embargo, esto no parece afectar su sentido de
compromiso familiar, mis especificamente materno, pues parece que un rol
socialmente esperado en nuestra sociedad es Ia abnegacion de las madres que en
la mayoria de los casos fungen como cuidadoras informales.

Los datos no muestran una relacién significativa entre la carga global v la carga
subjetiva y la EE manifestada por los cuidadores, lo que indica que las hipotesis
no fueron comprobadas.

Se corrobora que el componente mas importante de la EE es la CC y apoya lo
encontrado en oftros estudios pues se presenta como un predictor confiable del
indice de recaidas del paciente, en este caso ta CC estaba relacionada con las
recaidas presentadas por el paciente.

En esta muestra los cuidadores parecen negar o minimizar algunos aspectos
retacionados con el mal funcionamiento de su familiar enfermo o el cambio en el
mismo y sin embargo, el funcionamiento social del paciente y los efectos
adversos relacionados con la persona que padece esquizofrenia y percibidos por
el cuidador se ven relacionados significativamente con el malestar subjetivo de
este ultimo.

Se conjetura la importancia de la satisfaccion en la percepeidn de apoyo social
del cuidador, que puede no tener una relacion cuantitativa con el bienestar
experimentado, sino que podria obedecer a interacciones complejas entre

diversos factores.
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Aunque ef desempleo por parte de la persona afectada por la esquizofrenia no es
un elemento que conceptualmente se relacione con la carga subjetiva, dicho
factor parece tener una relacién importante con los niveles de carga global,
subjetiva y de EE experimentados por fos cuidadores.

En esta muestra si ¢l cuidador era mayor solia presentar menores niveles de
carga global, EE v SE lo que puede darmos una idea de que el cambio se deba a
los recursos que va adquiriendo y que van mejorando en el tiempo su actividad
al proveer cuidado y finalmente, disminuyven su malestar subjetivo. Es valioso
conocer estos aspectos pues posiblemente hava factores que faciliten esre
proceso en las personas que no han logrado adaptarse al rot del cuidador.

La esquizofrenia es una enfermedad muliifactorial que requiere un abordaje
integral de los profesionales de [a salud que impacte en el nicleo familiar de las
personas que padecen esquizofrenia, pues ella es el agente primaric e¢n la

rehabilitacion de las personas diagnosticadas este padecimiento psiquiatrico.
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SUGERENCIAS

Ya que la esquizofrenia es una enfermedad incurable, que genera deterioro
progresivo en el paciente, ¥ que afecta a la familia; debe tomarse en cuenta que
en el proceso de la enfermedad intervienen aspectos biologicos, psicoldgicos y
sociales que deben ser considerados como elementos importantes del “modelo
biopsicosocial” utilizandolos en ¢l abordaje de este trastorno.

Es necesario estudiar las diferencias socioculturales en las respuestas de los
famniliares a los desordenes mentales ya que esto puede proveer de evidencias
sistematicas de considerable valor, las pautas culturales han demostrado ser
importantes mediadores en el curso vy consecuencias del desorden psiquiatrico.
Se requiere un mayor énfasis en el estudio de la dindmica y expectativas
familiares cuando hay un miembro en la familia que padece esquizofrenia, y
entre las formas de interaccidn familiares y su refacion con la carga y la EE.
Ademds, se necesita considerar cuidadosamente el proceso de medicion de los
métodos de la carga y la EE basdndose no solamente en factores
unidimensionales.

Es importante conocer los factores gque interactiian entre el sistema paciente
esquizofrénico-cuidador-familia, pues la dinamica entre ¢l individuo y su grupo
familiar puede influir en el funcionamientc familiar, mental, social, ocupacional,
sexual, etc. de los pacientes esquizofténicos, asi como en la precipitacién de la
enfermedad, en su curso, en la posibilidad de recuperacion y en el riesgo de la
recaida; asi mismo, las dificultades que surgen en las relaciones familiares
pueden ser una fuente de estrés contribuyente al aislamiento social, al mal
funcicnamiento laboral ¥ social, v a empobrecer la calidad de vida, entre otros,
de las personas que proveen cuidado.

Compartir las actividades de cuidado, recibir atencién y apoye social puede
ayudar a los cuidadores a sobre llevar la EE y provee de un compromiso genuino
y mayor tolerancia al comportamiento de sus familiares con una enfermedad
mental.

Es preciso tener evidencia cientifica acerca de las necesidades de las personas
que proveen cuidade a personas con desdrdenes psiquidtricos, ya que los

programas de intervencidn en esta drea deben responder a los requerimientos
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especificos que los mismos cuidadores expresen mas que a las creencias o
suposiciones que los profesionales de la salud asuman sobre la reintegracién del
enfermo mental a sus grupos familiares, con el fin de reestructurar el tipo de
atencion psiquidtrica tradicional en aras de una atencién adecuada e integral.
Parece mas importante la percepcién del cuidador de la problemética que
experimenta que el malestar que se les adjudique por los profesionales de Ja
salud y la importancia de determinar la atribucion de causalidad v
responsabilidad que percibe el cuidador sobre la esquizofrenia, asi como de la
carga, fa EE y la percepcion de la gravedad de los sintomas asi como los estilos
de afrontamiento que se despliegan ante estos factores.

El cambio o la amenaza de cambio deriva en estrés para la mayoria de las
personas, los cuidadores padrfan beneficiarse de la informacion y de
intervenciones psicosociales que les ayuden a adaptarse a nuevas v dificiles
situaciones facilitando asi, la adquisicion de nuevas reglas y patrones en el

proceso de aceptacion de la enfermedad que padece uno de sus seres queridos.
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LIMITACIONES

Una primera limitante se presenta en el tamafio de la muestra que es pequefia, es
decir, que los datos que de ella se deriven deben tomarse con precaucion para
posieriores genetalizaciones.

No pudo realizarse la comparacion entre la percepeion del cuidador dei grado de
severidad de la sintomatologia del paciente y su funcionamiento social ¥
posibles mediciones formales mediante instramentos que determinaran el grado
de severidad de estos factores presentes en el paciente; este estudio esta basado
en la percepcidn del cuidador ¥ no en los estandares establecidos de normalidad
en el comportamiento humano.

Es dificil determinar el tiempo de evolucion de la enfermedad del paciente, hay
elementos que deberfan considerarse en posteriores investigaciones como la
personalidad premdrbida v el grado de deterioro por parte de los pacientes, el
tiempo que el cuidador ha desempefiado esta labor, las caracteristicas del tiempo
que pasan cuidador y paciente cara a cara mas que la contabilizacion de las
horas, etc.

Con frecuencia los diagnésticos iniciales en este tipo de enfermedades cambian
con el tiempo después de subsecuentes valoraciones, es por ello que otra
limitante es gue los diagndsticos emitidos por los psiquiatras se presenten como
probables y esto tenga obvias repercusiones en los resultados de la presente
investigacion.

Los datos obtenidos fueron de tipo cuantitativo, pudiéndose ignorar aspectos
interesantes que posiblemente podrian haber surgido mediante un tipo de
medicion cualitativa,

Al realizarse un estudio transversal puede limitarse la obtencion de datos
comparativos én el tiempo en fa misma muestta que podrian ser enriquecedores
para una megjor comprension del tema que nos ocupa,

Ademas de que los resultados se circunseriben a esta muestra también deben
limitarse a la persona que funge como cuidador, ya que los pacienies s¢
desarrollan en un medio familiar y social complejo, este estudio sélo aporta
datos relagionados con la informacion proporcionada por el cuidador, es decir,

los resultados no podrian aportar una medida del clima familiar.
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La concepcidn social de la enfermedad mental, asi como de los hospitales
psiquidtricos y del personal que en elles labora podria haber desempefiado un
papel poco favorecedor en las entrevistas realizadas a los cuidadores,
obstaculizando fa confianza que el cuidador depositaba en la entrevistadora.

El espacio geografico en ocasiones se presentaba como poco apropiado para la
realizacion de las entrevistas pues en ocasiones podian prestarse interrupciones
propias del servicio asignado, sumandose a ello incomodidades ergondmicas que
pudieran intervenir en el desempefio del cuidador. Asimismo, los cuidadores
participaban en una entrevista muy larga, después de haber esperado
generalmente mucho tiempo para recibir la consuilta del psiquiatra asignado a

hacer la valorucion previa, se calculan entre 3 ¥ 6 horas de espera.
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ANEXO 1

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO




UNIVERSIDAD NACICNAL AUTONOMA DE MEXICO
FACULTAD DE PSICOLOGIA Y FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES
ZARAGOZA
HOSPITAL PSIQUIATRICO “FRAY BERNARDINO ALVAREZ”

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

La Universidad MNacional Auténoma de México a través de la Facultad de
Psicologia y de la Facultad de Estudios Superiores Zaragoza y en colaboracién
con el Hospital Psiquitrico “Fray Bernardino Alvarez”, se encuentran realizando
un estudio con el propdsitc de conocer el impacte de la Esquizofrenia y sus
posibles consecuencias en el cuidador del paciente diagnosticade con dicha
enfermedad.

Por ello es importante su participacién para la realizacion de este estudio.
Toda la informacion que usted nos proporcione es TOTALMENTE ANONIMA Y
CONFIDENCIAL.

La forma de participacion sera a través de RESPONDER A DOS
CUESTIONARIOS.

£l equipa de trabajo se encuentra integrado por profesionales de la salud,
particularmente dos psicblogas v el equipo que atiende a su familiar.

Si usted decide no participar en esta investigacion, puede hacerlo sin
repercusiones de ninguna indole sobre la atencidn medica que esta recibiendo en
este servicio, pero recuerde que la informacién obtenida SERVIRA PARA
MEJORAR SU SALUD, CONOCER Y RESOLVER PROBLEMAS que les ocurre a
personas que tienen un famifiar diagnosticado con Esquizofrenia.

5i usted esta de acuerdo en participar en este estudio, le solicitamos
escriba sus datos que se le piden en la haja anexa de este documento.

De antemano gracias.

Para mayor informacian, dudas yfo comentarios, sobre la informacion antes
mencionada, comunicarse con fas psicologas Alina Lépez Mendoza e Yvette Mora
Sanchez.




UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
FACULTAD DE PSICOLOGIA Y FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES
ZARAGOZA ,
HOSPITAL PSIQUIATRICO “FRAY BERNARDINO ALVAREZ”

SE ME HA INFORMADO QUE SE ESTA REALIZANDO UN ESTUDIO CON
EL PROPOSITO DE CONOCER EL IMPACTO DE LA ESQUIZOFRENIA EN EL
CUIDADOR DEL PACIENTE DIAGNOSTICADC CON DICHA ENFERMEDAD
MENTAL.

~ 8E ME HA ASEGURADO QUE LA INFORMACION QUE PROPORCIONE
SERA CONFIDENCIAL Y MANEJADA CON FINES ESTRICTAMENTE DE
INVESTIGACION.

CUALQUIER DUDA ME SERA ACLARADA Y DOY Mi AUTORIZACION
PARA QUE SE ME APLIQUEN DOS CUESTIONARIOS.

Nombre: Edad:

Domicilio:

Teléfono: Fecha:

Nombre y Firma de quien autoriza:




ANEXO 2

ESCALA DE EVALUACION DE LA CONDUCTA DEL PACIENTE (SOCIAL
BEHAVIOUR ASSESSMENT SCHEDULE - SBAS)




ESCALA DE EVALUACION DE LA CONDUCTA DEL PACIENTE

(Social Behaviour Assessment Schedule - SBAS)
Aplicacién al familiar responsable

Ho. de aplicacion;
Facha:

Nombre del paciente:
Nombre del familiar:

(El entrevistador debe explicar el objetivo del estudio poniendo énfasis en sus beneficios para el informante ¥
para el futuro de olfros que se encuentran en situaciones similares. E entrevistador también debera subrayar
1a naturaleza confidencial de la entrevista).

SECCION A
INTRODUCCION

A1 Empezaré preguntandole un paco en relacion a datos sobre usted y su familiar enfermo,

PACIENTE
SEXO
1. Masculino 1
2. Femenino 5
EDAD [
(Escriba el nimero en el recuadro} (5] 7
ESTADQ Civil 1
8
1. Casado o unidn libre (viven juntos)
2. Separado(a) o divorciado(a)
3. Soltero
4. Viwdo
OCUPACION DEL PACIENTE i
9

1. Profesional, doctor, abogado, efe. magnate industrial o de negacios, ministros, subsecretarios. de gobierno.
Industrial término medio, hombre de negocios, funcionario bancario, de relaciones publicas, auditor, contador piiblico,
cabeza de aiguna oficina, inversionista, pilote aviador, actar, cineasta.

3. Empleads bancario, empleado burdcrala en oficina, duefio de una tienda pequeda, agente viajero, profesor de
primaria, contador privado, secretaria, sobrecargo, recepcionista.

4. Carpinterc, mecanice, sasire, electricista, plormero, policia bancario, agente de transito, agente judicial, agente de
ventas, radiotécnico de laboratorio, cobrador.

5. Obrero no calificado, mesero, faxista, peluguero (exceptuando el dvefia que estarfa en el nivel 3), policia auxiliar,

albanil, hojalatern, panadero, talabartero, joyero, refojero, afanadora, chofer, pintor, comerciante, cantinero, tramoyista,

cocinero, carnicaro, fotégrafa, herrera.

Barrendero, bolero, portero, soldado rase, campesino, boxeador.

Hogar.

Desocupado.

Estudiante.

ESCOLAR|DAD DEL PACIENTE [

om~Nm

Titulo universitario & 1 & mas afios de carrera universitaria

Cursd 1 6 mas afics o termind la preparatoria, normal o equivalente
Temind la secundaria o su equivalente

14 2 anos de secundaria o su equivalente

Termind la primana

No termind la primaria

Nunca asistit

MO RN




ESCOLARIDAD BEL INFORMANTE |

19
1. Titulo universitario & 1 & mas afios de carrera universitaria
2. Cursd 16 més ailos o termind la preparatoria, normal o equivalente
3. Termind {a secundaria o su equivalente
4. 162 aflos de secundaria o su equivalente
5. Termind la primaria
6.  Natermind la primaria
7. Munca asistid
CIRCUNSTANCIAS DOMESTICAS DEL PACIENTE —
20
1. Vive con la esposa (o}
2. Vive con unc o ambos padres
3. Vive con sus nifas (hijos)
4. Vive con otros parientes/amigos (especifique)
5. Vive solo
6. No tiene domicitio fifo, vive en el hospital, en un hotel o en otra situacion
FRECUENCIA DE RECAIDA GON HOSPITALIZACION .1
21
9. Ninguna vez
10. Primera vez {con haspitalizacién)
11. Segunda recaida {con hospitalizacion)
12. Tercera recaida (con hospitalizacién)
13. Cuarta recaida {con hospitalizacion)
14. Quinta recaida (con hospitalizacian)
15. Sexta recaida (con hospitalizacién)
16. Séptima recaida (con hospitalizacién)
17. Octava recaida (con hospitalizacion)
A2 Eneldttimo......... {tiempo/periodo), ;Qué tan a menuda vio usted a S7
FRECUENCIA DE CONTACTO 1
22
1. Todo el dia
2. Media mafiana
3. Porlatarde
4. Soclamente por la noche
5. Unrato enla mafiana, o en la tarde, o en la noche
5. FEspecialmente los fines de semana
Apraximadamente cudntas horas se ven al dia {(calcularparsemana) __ hrs/semana C T 1
23 24

A3 ;Podria darme alguna breve explicacién del problema de S7 ;Cuando noté por primera ocasion que
habia algo mal?

TIEMPO DE APARICION DEL PROBLEMA I —

afios 25 26

A. 4 ;Desde cuande notd por primera vez que algo andaba mal? ;Se ha comportada S en forma extrafia
todo el tiempo?

PERSISTENCIA DEL PROBLEMA DEL PACIENTE I?
Q4. No persistencia
1. Persistencia
{Si la calificacién es de 0, haga la pregunta A .6&; si la calificacién es de 1, pase a la pregunta A.5}




Ya me ha hablado un poca sobre la forma en la que S se ha estado comportanda en el tltimo...._,

Ahora,

me gustaria hacerle unas preguntas mas detalladas sobre eslos puntos. Voy a repasar una lista de la forma
en que algunas personas se comportan y quiza me pueda decir si S se ha comportado de esa manera. A todo

mundo le hacemos las mismas preguntas por lo que muchas de estas cosas no se aplicaran a 5.

NCOTAS PARA EL ENTREVISTADOR

En las siguientes pregutas se aplica et nivel de aparicion cuando una conducta es calificada como presente.

APARICION:  Cuando noté por primera vez que S......... (De un ejemplo de la conducta)?

B.1 TRISTEZA

AEn 2l dltimo (tiempo/periodo)......... estaba S deprimido o desanimado?
¢ Lloraba?

¢ 3e comportaba en forma triste y no sonreia?

JRespondia S a fos intentos por animarlo?

;Senald S que no valia la pena vivir?

¢ Estaba S deprimido tedo el tiempa?

NIVEL DE SUFRIMIENTOC DEL PACIENTE

0. Poca o ninguna depresion
1. Lioraba o estaba obviamente deprimido parte del tiempo
2. Rara vez animado; no responde a intentos por animarlo

PERICDO DE APARICION
1. <1semana 5. No hubo cambio
2. > 1semana<3meses 9. Mo presenta depresian
3. >3 meses<1afo
4. =1taho

B.2 AISLAMIENTC

£ Se encerrd S en si mismo duranie el Glimo (iermpo/periodo)?
¢éNo platicaba?

¢ Se compané en forma asocial?

sRespandia S cuando se le dirigia la palabra?

¢ Se rehusaba a canocer personas?

¢ Se comportaba de esta manera todo al tiempa?

NIVEL DE AISLAMIENTO DEL PACIENTE
0.  Normalmente sociable
1. Socialmente aislado y sofitaria pero se mezcla con otras personas si se le anima a haceflo
2. Munca sociable, ain cuando se le anime a hacerle

PERIODO DE APARICION

1. <1 semana 5. Mo hubo cambio

2. > tsemana <3 meses 9. No presenta depresion
3. >3 meses<1ano

4. > 1afn

B.3 LENTITUD En ef Gtimo (tiempofperioda).........

¢Mostra S lentitud en sus movimientos y aclividades?
¢Le tomaba mucho tiempa el vestirse?
&El comer sus alimentos? ;El lavarse?, etc.

H
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33




i Resiste S el ser dejado solo adn durante periodos breves?

NIVEL DE SOBREDEPENDENCIA DEL PACIENTE L—1
40

0. Normalmente independiente
1. Sigue a las personas por algun rato
2. No permanece solo ni siquiera par minutos

PERIODO DE APARICION 3
41
1. <1 semana 5. No huba cambio
2. > 1semana < 3 meses 9. No presenta depresion
3. >3 meses <1 afic
4. =1 aho

B.7 INDECISION En el ultimo (tiempo/perioday). ... ...

¢Le resultaba dificil a S el fomar una decision?

¢ Tendia a evitar el decidir sobre casas?

¢ Tenia problemas para decidir que ponerse o para decidir entre salir o quedarse en casa? ; Para decidir qué
comer? ;Estaba tan indecisofindecisa sobre el qué hacer que preferia no hacer las cosas? Por ejemplo, no
iba a trabajar dehido a gue no podia decidir qué ponerse.

NIVEL DE INDECISION DEL PACIENTE L1
42
0. Nula
1. Algo
2. Tanindeciso/indecisa fue clras actividades quedan severamente imposibilitadas
PERIODO DE APARICION 1
43
1. < 1semana 5. No huba cambio
2. > 1t semana <3 meses 8. No presenta depiesion
3. >3 meses<1afo
4. >1afo

B.8 PREOCUPACION En el titimo fiempo/perioda). ...

¢ Encuentra $ todos los evenios catidianos como generadores de ansiedad o sumamente preccupantes?

¢le preocupa a S el hecho de salir y encontrarse a amigos?

iie parecen a § extremadamente preccupantes los eventos simples de su trabajo?

¢Le preocupa a S el que algo terrible vaya a pasarle a él/ella o a otros?

iSiempre se preocupd por estas dificultades?

£ Tratd de evitar que otros hicieran cosas? Por ejemplo, impedir que los nifios salieran porque le preocupaba
que algo terrible les fuera a pasar.

NIVEL DE PREQCUPACION DEL PACIENTE (I
44

0. Nula

1. Alguna, pero no fotalmente preocupado

2. Extrema. Constantemente afligido por preccupaciones o intenta cambiar la conducta de otros
debidos a sus prescupaciones

PERIQDO DE APARICION [%‘7
1. =<1 semana 5. Na hubo cambio
2. > 1semana < 3 meses 9. No presenta depresidn
3. >3 meses <t afio
4. > 1 afio




PERIODO DE APARICION | -

51
1. < 1semana 5. No huba cambio
2. > 1semana < 3 meses 9. No presenta depresién
3. > 3meses <1 afo
4, =1 afio

B. 12 HIPERACTIVIDAD E£n el Gltimo (tiempo/periodo).........
;Estaba excesivamente alegre, agitada o excitado?

4 Era ruidosc/a? ; Gritaba demasiado?

¢Hablaba incesantemente?

¢Era inquieto/a? ; lncapaz de estar sentado durante toda la comida?

.5e levantaba por las noches y se ponia a hacer cosas que par o general constiluyen aclividades de dia?
(Ej.. limpiar la casa) ;Siintentaba persuadiro de dejar de ser tan activo/a, respondia a sus esfuerzos?

NIVEL DE_HIPERACTIVIDAD DEL PAGIENTE ]
52

0. Nula
1. Conducta definiblemente hiperactiva pero responde a los esfuerzas par controlarlofa

2. Incontrolable por otros o controlable pero hiperactivo en momentes inconvenientes ka mayor parte de
las veces, &j., por ia noche.

PERIODO DE APARICION 1
53
1. =<1 semana 5. No hubo cambio
2. >1semana < 3 meses 9. No presenta depresion
3. =3 meses <1 aiio
4. >1afio

B. 13 IMPREDICTIBILIDAD En el oltimo (tiempo/perioday.........

&Dijo o hizo algo que esluviera completamente fuera de lugar?

¢ Hizo algo bastante inesperado?

¢ Dijo algo bastanie inesperado?

£Nunca sabia usted qué iba a decir o hacer a continuacién?

iPensaba usted que S repentinamenie podria decir o hacer algo que tuviera serias consecuencias?

MIVEL. DE IMPREDICTIBILIDAD DEL PACIENTE (1
54

C.  Nula o sdlo ocasionalmente N
1. Alguna impredictibilidad pero no implicanda duda sobre el cumplimiento de sus responsabilidades
2. Impredictibitidad extrema al punio de resultar probables serias consecuencias para él o para otros

PERIODO DE APARICION —3
55
1. <1 semana 5. No hubo cambio
2. >1semana <3 meses 9. No presenta deprasion
3. >3 meses<1 afio
4. >1afo

B.14 IRRITABILIDAD En el allimo (tiempo/pericdo}.........

i Estaba S irritable?

¢Era mordaz?

+.5e desquitaba con otras personas?

i Se comportaba irasciblemente?

¢ Era seco con los nifios?

i Se comportaba asi todo el tiempo?

£5i intentaba usted cambiar su temperamento, se tornaba menaos irritable?




NIVEL BE INTENTOS DE SUICIDIO DEL PACIENTE

0. Noamenazas o intento de suicidic
1. Amenazas de suicidio pero sin llevar a caba ninglin intento
2. Intento suicida a gesto suicida

PERIODO DE APARICION

1. < 1semana 5. No hubo cambio

2. >t semana< 3 meses 9.  No presenta depresion
3. >3 meses <1afio

4, >1afo

B. 18 CONDUCTA OFENSIVA  En el ditimo {tiempo/periodo).........

.5e comporté 8 en alguna farma que ofendiera a otras personas?
¢Lievd a cabo avances sexuales abiertos con amigos o familiares?
¢ Se desvistio en publica?

4 Se exhibio en publica?

¢ Sucedib esto en mas de una ocasion?

NIVEL DE CONDUCTA OFENSIVA DEL PACIENTE

0. MNula
1. Conducta ofensiva en una ocasion
2. Conducta ofensiva en mas de una ocasidn

PERIODO DE APARICION

1. <1 semana 5. No hubo cambio

2. >1semana <3 meses 9. Mo presenta depresitn
3. >3 meses <1afo

4. > 1ana

B. 19 ABUSO EXCESIVO DE ALCOHOL O DROGAS  En el iitimo (liempo/periodo)

& Tomo alcohol 0 uso alguna droga S en exceso?

62

63

65

¢La ingestian excesiva de alcohol o de alguna droga le hacia dificil el cancentrarse o le hacia dificil la vida en

otros aspectos?

;El beher en forma excesiva o el tomar alguna droga hacia que resultara peligrosofa (Ej., que fuera probable

que provocara un accidente automovilistico, en el trabajo o en el hogar)

NIVEL DE ABUSC DE ALCOHOL O DROGAS DEL PACIENTE
0. Nula
1. Alguna, conducente a una cbstaculizacion de su actividad
2. Extrema, peligrando su vida o la de otros

PERIODO DE APARICION

1. <1 semana 5. No hubo cambio

2. =1 semana <3 meses 9. No presenta depresion
3. >3 meses <1 afa

4. > 1 afo

B. 20 AUTODESCUIDO  En el tltimo {tiempo/periado}.........

¢ Era 8§ descuidado consigo mismo?
£ Na se mantenia limpio o arreglado?
iNo comia apropiadamente?

1
66

&7




De Jos sintomas que acabamos de revisar digame

1. Depresién 12. Hiperactividad

2. Aislamienta 13. Impredictibilidad

3. Lenitud 14. lrritabilidad

4. Dhvida 15, Rudeza

5. Subactividad 18. Viclencia

6. Sobredependencia 17. Intento de suicidia

7. Indecisién 18. Conductz ofensiva

8. Preocupacién 19. Ingestidn excesiva de akohal

9. Temor 20. Autodescuido

10. Obsesionabilidad 21. Quejas relacionadas con molestias cerporales

11, Ideas exiravagantes 22. Conductz extravagante
i Cudl o cuales le provocan malestar? L I 1 I I | l l |
1) poco 2¥ reguilar 3) bastante T4 75 78 79 82 a3

{ I | [ |
% 77 8O 81 84 B85

T 1 C 11 C_T ]

¢ Cudl o cudles le provocan preocupacion o angustia?

1) poca 2% requiar 3) bastante 86 87 90 a1 o4 95
88 89 9 97

—r—1 11 T ]

98 99 102 103 106 107
100 10 1 105 168 108

< Cudl o cudles le provocan tristeza?
1) poco 2) regular 3} bastante

(Si el informante na expresa afliccidn):
A qué se debe?

(5i el informante no expresa afliccion y ef reactivo de conducta sintomatica se califica como presente por ko
menos durante un afio, afiada):

+O es que acaso usted se ha acostumbrado a esc?
(Si el informante expresa alguna afliccion):

:Sentia usted que no podia soportar el que S......... de un ejempio, €., no hiciera nada por mantenerse impia
y arreglado por mas fiempo? ;Qué usted tendria que abandonar el hogar o de lo contraria se enfermaria?

SECCION ¢
FUNCIONAMIENTQ SOCIAL DEL PACIENTE

Tareas domésticas

Manejo domestica

Cuidado de los niftos

Disposicién hacia los nifios
Actividades recreativas (Tiempa libre)
Conversacién cotidiana

Apovyo en [a relacién Inf- Pac.
Afecto/Amistad

. Relaciones sexuales

10, Reconocimiento en trabajofestudio
$1 Toma de decisiones

LCRNDOR LN




(Si las calificaciones en los campos 113 y 114 son de 0, califique con 5 la casilla 115}.

PERIODC DE APARICION DEL CAMBIO EN LA EJECUCION DEL MANEJO DOMESTICO L
DEL PACIENTE 115

1t < 1semana 4. > 1afo

2. > 1 semana <3 meses 5. No hubo cambio

3. >3 meses <1 afio 9. Notoma parte en el manejo doméstico

C.3 CUIDADO DE LOS NINOS

(Pregunta Gnicamente si S es responsable del cuidade de un nifio/nifa en edad ascolar)
En el ditima...... . (fiempo/periodo), ;Usted esperaba que S realizara sus aclividades con el o Ios nifos? Por
ejemplo: bafarles, cambiarlos, dares de comer, dormiros, cuidarios, ete.

NIVEL DE CUIDADO DEL NINO POR PARTE DEL PAGIENTE 1
116
0. Juega una parte fundamental en & cuidado de! nifo, regularmente lo acuesta, hace sus comidas, etc.
1. Juega alguna parle en ef cuidado del nifo; ocasionalmente o iregularmente hace cosas por el nifin.
2. Nunca interviene en el cuidado del nifio, aungue se espere ko contrario.
9. No toma parte en el cuidado del nifio.
iEnel dltima..... (tiempo/periodo) § ha tenida cambios en cuanto al cuidado de Jos riflos? ;Cémo han sido?
CAMBIO EN EL CUIDADO DEL NINRO POR PARTE DEL PACIENTE 3
17
0. lgual
t.  Mencs
2. Mas
9. No toma pare en el cuidado de los nifios.

(5l las calificaciones en los campos 116 y 117 son da 0, califique con 5 la casilla 118).

PERIODO DE APARICION DE|_CAMBIO EN LA EJECUCION DEL MANEJQ DOMESTICO [:l
DEL PACIENTE
118
1. <1 semana 4. >=1afo
2. > 1semana < 3 meses 5. No hubo cambio
3. >3 meses<1afg 9. No toma parte del cuidado de los nifios

C.4 DISPOSICION HACIA EL NINOQ

(Pregunta Gnicamente si S es responsable del cuidada de un nifio/nifia en edad escolar)
En el ditimo......... (tiempodperiodo), ;Usted esperaba que S mosirara buena disposicion para relacionarse con los
niflas? Por ejempio: muestra acaptacion a eilos o los rechaza cuando lo buscan, muestra interés, etg.

NIVEL DE INTERES EN EL NIRO POR PARTE DEL PACIENTE 5 ]
1
0 Regularmente se interasa por el nifa.
1. QOcasionalmente a iregularmente se ineresa por el nifio.
2. Mo seinrteresa por el nifio aunque se espere o conirario.
9. Mo presenta disposicién hacia el nifto.
tEnel ottimo... ... {lismpo/pericdo) S ha tenido cambios en cuanto al cuidada de los nifos? 4 Céma han sido?
CAMBID EN EL CUIDADO DEL NING POR PARTE DEL PACIENTE |:0|
12
0. lgua!
1. Menos
2. Mas
9. No presenta dispasicién hacia el nifip.

(Si las calificaciones en los campos 119 y 120 son de 0, califique con 5 la casilla 121).




C.7 APOYO EN LA RELACION

En el dltimo........ {tiempc/pericdo), usted esperaba que 5 la escuchara, apoyara y aconsejara ceando le compartia
sus problemas y preocupaciongs ; (Qué respuesta ohteniz de S7

NIVEL DE APCYQ DEL PACIENTE

128
0. Usualmenie responde brindando apoya ante los problemas de los otros.
1. Alguna evidencia de reticencia para brindar apoyo a los demés.
2. Nunca ayuda cuando se ie pide.
9. Nebrinda apoya.
En gl dltime... ... {tiempu/periodo) . El apoyo ha cambiade y cdmo ha sida?
CAMBIO EN EL APOYO POR PARTE DEL PACIENTE —1
129
Q. lgual
1. Menos
2. Mas
9. No brinda apaya
(Si las calificaciones en los campos 128 y 129 son de 0, califique con § la casilla 130},
PERICDO DE APARICION DEL CAMBIO EN EL APOYO POR PARTE DEL PACIENTE LT:{F
1. <1semana 4. = 1afio
2. > 1semana <3 meses 5. Mo hube cambic
3. >3meses<1aho 9. Nebrinda
C.8 AFECTO Y AMISTAD
En el diimo... ... {iempoiperiodo), ;Usted esperaba que S fuera afectuase a amaroso con usted (siendo pariente)
o fuera amigable y carifioso con usted (atin sin ser pariente) 4 cémo se caracteriza la relacion?
NIVEL DE AFECTIVIDAD { AMISTAD DEL PAGIENTE 1
[ES
0. Relacidn caracterizaga par afecto y amistad.
1. Alguna evidencia de hostilidad o de falta de afecto pero responde a avances amigables/atectuosos.
2. Ng afectividad/amistad aunque s espere lo contrario.
9. Nobrinda afecto/amistad.
En el dltimo........ (llempoiperiodo) ¢Era S tan afectuoso/amigable como siempre? ;Era mas/mencs
afectuoso/amigabie?
CAMBIO DE AFECTIVIDAD / AMISTAD DEL PACIENTE 5
0. Igual
1. Menos
2. Mas
9. No brinda afecto/amistad
(B las calificaciones en tos campes 131 y 132 son de 0, califiGue con & la casilia 133).
PERIODO DE APARICION DEi CAMBIO EN EL APOYQ POR PARTE DEL PACIENTE ‘%I
1. =<1 semana 4. >1afc
2. > 1 semana < 3 meses 5. No hube cambio
3 > 3meses < 1afo 9. No brinda afecto/amistad
C.9 RELACIONES SEXUALES
En el Gitimo......... (tiempo/periode), ¢ Usted esperaba que $ se interesara y preocupara en sus relaciones sexuaies?

£Coémo respondia ante esta situacitn?




NIVEL DE TOMA DE DECISIONES DEL PACIENTE

Panticipa en la toma de decisiones regularments.

1

1440

Ocasicnalmente participa en la toma de decisiones, pero relega la mayor pante de decisiones a otros.

o]
1
2. Nunca participa n la toma de decisiones.
9 No toma decisiones.

En el ditimo...... ({tiempo/periodo) Participd S en la toma de decisiones en la misma farma antes de que

comenzara su problema? ; Participaba mas o menos?

CAMBIC EN LA TOMA DE DECISIONES DEL PACIENTE

0. lgual

1 Menos

2. Mas

9.  Notoma decisiones

{5i las calificaciones en los campos 148 y 141 son de 0, califique con 5 la casilla 142).

PERIQDO DE APARICION DEL CAMBIO EN LA TOMA DE DECISIONES POR PARTE

DEL PACIENTE

1. < 1semana 4. =1 afo
2. > 1 semana < 3 meses 5. No hubo cambio
3. >3 meses <1afo 9. Nofoma decisiones

L]

141

—

Ahora me podria decir sobre el funcionamiento de su familiar enferma. Digame, ;Cual le provoca malestar,

preocupacion o iristeza?

Del funcionamiento que acabamos de revisar digame

Tareas domésticas

Manejo doméstico

Cuidado de los nifios

Dispasicién hacia las nifios
Actividades recreativas (tiempo iibre)
Canversacion cotidiana

L R R

¢ Cual o cuales le provocan malestar?
1} poco 2) regular 3) bastante

¢ Cudl o cudles le provocan preocupacién o angustia?
1} poco 2) reguiar 3) bastante

¢ Cudl o cuaies le pravocan tristeza?
1) poco 2) regular 3} bastante

(5i el informante na expresa afliccion):

A qué se debe? ;Pensaba usted que no era tarea de §7

7. Apayo en la relacion Inf-Pac.
8. Afecto/ Amistad
9. Relaciones sexuales
10. Rendimiento en trabajo / estudio
11. Tema de decisianas
[ 1 [ 1 I I |
143 144 147 148 151 152
{ | i | |
145 1486 148 150 153 154
I ] T 1 1 [ ]
185 158 158 160 163 164
167 15 161 1 65 166
[ 1 1 I | }
167 168 171 172 1756 178
1689 170 ;7% %;4 1?; 178

(Si el informanie no expresa afliccian y el reactivo de ejecucion social se califica como presente por lo menos

durante un ano, afiada):




(3i la calificacion en el reactivo 179 es de 0, califique con 9 las casillas 180 y 181 y prosiga con el reactivo D2).

& Cuanto tiempe ha estado enfermo el nifg?

CALIFIQUE L A APARICION DE LA ENFERMDAD FiSICA DEL NISG 1
180
1. =<1 semana 4. =1 ano
2. =1 semana <3 meses 5. No hubo cambic
3. >3 meses<1ano 9. No problemas de salud fisica

¢ Piensa usted que estos problemas tienen que ver con e! prablema de S? ;En qué forma? Especifique. ..

CALIFIQUE LA RELACION CONM EL PACIENTE L1
181

3. No relacién
1. Relacién
8. No problemas de salud fisica

D.2 NIROS EN EDAD ESCOLAR: SALUD EMOCIONAL

En el ditimo......... (tiempo/periodo), ha sufrido el nifio algln trastarno emocional?

¢ Ha estado liorando mucho? ;Ha estado triste y deprimido?

¢ Ha estado engjén e imitable? ; Ha estado preacupado, temeraso, ansiosa?

¢ Ha sido incapaz de concentrarse? (Pregunte (nicamente en refacidn a nifios entre 5y 10 afios)

CALIFIQUE LA ENFERMEDAD EMOCIONAL DEL NIFIO 1
182

S. Nula
1. Alguna pera no se busch tratamiento
2. Alguna: se busco algdn tratamiento o esta en proceso

{5i la calificacion en ef reactivo 182 es de 0, califique con 9 las casillas 183 y 184 y prosiga con el reactivo B3).

cGuanto tiempo el nino estd asi?

CALIFIQUE LA APARICION DE LA ENFERMDAD EMOCIONAL DEL NINO —1
183
1. <1 semana 4, =1afho
2. > 1semana <3 meses 5.  No hubo cambio
3. >3 meses<1ano 9. Na problemas de salud emocional

¢ Piensa usted que estos problemas tienen que ver con el problema de 5?7 i En qué forma? Especifigue. ..

CALIFIQUE LA RELAGION CON EL PACIENTE ]
184

0. No relacién
1. Relacion
9. Mo prablemas de salud emocional

D.3 NINOS EN EDAD ESCOLAR: CONDUCTA PERTURBADA

En &l ditimo......... {tiempafperiodo), ¢Ha habido algan otro problema en relacion a la forma en fa que evlos
nifio/s se ha/n compaorntada?

i Ha sido muy desobediente? ;Se rehisa/n a ir a la escuela? ;Tiene/n miedo de ir a la escuela?

¢3e aisla/n? ;Se comporta/n en forma extrafa o extravagante?

CALIFIQUE LA CONDUCTA PERTURBADA DEL NINO

G.  Ningun problema 185
1. Alguno, pero se ha buscado consejo 0 ayuda
2, Alguno, se ha buscado consejo o ayuda o éste esta en proceso

{Si Ia calificac]6n en el reactivo 185 es de 0, califique con 9 Ias casitlas 186 y 187 y prosiga con el reactiva D4).




CALIFIQUE LA APARICION DE LA PERMANENGCIA FUERA DE CASA —1

192
1. <1 semana 4. =1ahfo
2. > 1semana <3 meses 5. No hubo cambio
3. >3 meses <1 aifio 9. No se ha ausentado
i Piensa usted que estos prablemas tienen que ver con el problema de 57 ;En qué forma? Especifique. .
CALIFIQUE LA RELACION CON EL PACIENTE 3
193
0. No relacién
1. Relacién
9. No se ha auseniado
0.6 NINOS EN EDAD ESCOLAR: CONTACTO CON AMIGOS
En el Gitimo......... ({tiempo/periado), ;Vio el nifio a sus amigos?
¢ Tenia amigos a quienes visitar? ¢ Salia fuera a visitar a sus amigos?
CALIFIQUE EL CONTACTO DEL NINO CON AMIGOS 3
194
0. Visita a sus amigos y estas lo visitan
1. Visita a 5us amigos pero estos no lo visitan
2. No contacto con amigos
(5i la calificacidn en el reactivo 194 as de 0, califique con 9 las casillas 195 y 196 y prosiga con el reactive D7).
¢ Cuéndao empeza el nifio a dejar de visitar a sus amigos/de invitarlos?
CALIFIQUE LA APARICION DE LA PERDIDA DEL CONTACTO DEL NINO CON SUS AMIGOS ]
195
1. <1 semana 4. =1 afa
2. > 1semana <3 meses 5. No hubo cambio
3. >3 meses < 1 afo 9. No ha perdido contacto
éPiensa usted que estos prablemas tienen gue ver con ef problema de S7 (En qué forma? Especifique. ..
CALIFIQUE LA RELACION CON EL PACIENTE _1
196
0. No relacion
1. Relacién
9. No ha perdido contacto
D.7 NINQS EN EDAD ESCOLAR; FALTA DE ASITENCIA A LA ESCUELA
En et ditimo......... (liempo/perioda), jHa estado el nifio fuera de la escuela?
¢ Cuantos dias dejo de asistir a la escuela?
CALIFIQUE FALTA DE ASISTENGIA DEL NIRQ A LA ESCUELA L—QT—]
1
0. No ha dejado de asistir
1. Ausencia en raras ocasiones, menos de 5 veces
2. Cinco dias consecutivos o mas de 5 dias en un periodo escolar
(Si la calificacién en el reactivo 197 es de 0, califique con 9 las casillas 198 y 199 y prosiga con el reactivo D8).
£ Cuando empezo a faltar el nifio a la escuela?
CALIFIQUE LA APARICION DE LAS FALTAS A LA ESCUELA I%]
1. <1 semana 4. =1 afio
2. >1semana < 3 meses 5. No hubo cambio

3. >3 meses <1 aflo 9. No ha dejade de asistir




¢Considera que su enfermedad se relaciona con el problema de $? ;Ha sido provocada por su conducta?
Especifique...

CALIFIQUE LA RELACION GON EL PACIENTE —
205

0.  Norelacion
1. Relacién
8. Mo presenta enfermedad fisica

D.10 ENFERMEDAD EMOCIONAL DEL INFORMANTE

En et dltimo......... (tiempofperiede), ;Ha sufrido de algun problema emaocional?

¢Ha tenido problemas para concentrarse? ;Ha estado muy preocupadofa? ;Ha estada muy irritable?

¢3e ha sentido deprimido/a, ansioso/a y tenso/a?

¢Ha consultade al medice o a alguien mas en retacion a este problema? ¢ Esta recibiendao algun tratamiento?

CALIFIQUE EL TRASTORNO EMOCIONAL DEL INFORMANTE 1
206

0. No hay problemas
1. Algunos problemas pera ne se ha recurrido a tratamiento
2. Algunos problemas, se ha recurrido a iratamiento o éste esta en procesa

(Si ta calificacién en ef reactivo 206 es de 0, califique con 3 las casillas 207 ¥ 208 y prosiga con el reactivg D11),
£ Desde cuando tiene usted estos problemas?

CALIFIQUE LA APARICION DEL TRASTORNO EMOCIONAL DEL INFORMANTE —/
207

1. <1 semana
2. >t semana <3 meses
3. >3 meses < tafig

> 1ano
Na hubo cambio
No presenta trastorno emocional

o0

¢Considera que estos frastornos se relacionan con el problema de $? ;Han sido provocades por su
conducta? Especifique...

CALIFIQUE LA RELACION CON EL PACIENTE 1]
208

0. Nao relacion
1. Relacién
9. No presenta trastorno emocionat

D.11 VIDA SOCIAL DEL INFORMANTE

En el dltimo......... {tiempo/periado), ; Ha estada vienda a sus amigos?
¢Ha salido a visitar amigos? ;La han visitado algunas personas?
CALIFIQUE LA VIDA SOCIAL DEL INFORMANTE [;——QJ

0. Familiaresfamigos invitados y visitada
1. Algunos contactos sociales pero sin invitar amigos a la casa
2. Ningun cantacto sociat con personas fuera del hagar

{Si ta calificacién en el reactivo 209 es de 0, califique con 9 las casillas 210 y 211 y prosiga con el reactivo D12).

&Hace cuanto que no invita a amigos a su casa o que no sale de la misma?

CALIFIQUE LA APARICION DE LA RESTRICCION DE LA VIDA SOCIAL DEL INFORMANTE [%I
1. =<1 semana 4. >1afo
2. = 1semana <3 meses 5. No huba cambio

3. >3 meses < 1afo 2 Noha perdido invitaciones




«Considera que estos prablemas financieros se relacionan con el problema de $? ;En qué forma? ;Se metio
S en una deuda que usted hubiera tenido que pagar?;Le ha resuitada costose el visitar a S en el hospital?
Especifique. ..

CALIFIQUE £A RELACION GON EL PACIENTE 1]
217

0. Norelacion
1. Relacion
9. No problemas econdmicos

D.14 EJECUCION L ABORAL / EDUCATIVA DEL INFORMANTE

En el uttimo......... (tiempo/periodo), ¢ Como fe ha estado yendo en su trabajo/ sus estudios?
¢Ha tenido dificultad para concentrarse en el trabajo/estudio?; Ha encontrado su trabajofestudio demasiado
dificites para usted?; Se han quejado otras personas de su trabajo?

CALIFIGUE LA EJECUCION LABORAL / ACADEMICA DEL INFORMANTE 1
218

Q. Ninguna

1. Algunas dificultades pero sin quejas de otros

2. Otros se han quejado de que el informante no esta trabajando adecuadamente
9. No aplicable

(Si 1 calificacién en el reactivo 218 es de 0, califigue con 9 las caslllas 219 y 220 y prosiga con el reactivo D15).
¢ Cuando empezd a tener dificultades en su frabaja?

CALIFIQUE LA APARICION DE PROBLEMAS LABORALES / ACADEMICOS DEL INFORMANTE

219
1. <1 semana 4, >t afo
2. >1semana < 3 meses 5. No hubo cambio
3. >3 meses<1afio 9. No dificultades laborales/estudic
¢Cansidera que estos problemas de su trabajo/estudio se relacionan con el problema de 57
¢En qué forma se vio afectada su concentracion por los problemas provocados por $? Especifique...
CALIF|QUE LA RELACION GON EL PACIENTE —1
220

0. No relacion
1. Relacidon
9. No dificultades laborales/estudio

D.15 TIEMPO LIBRE EN EL TRABAJO [ ESTUDIO DEL INFORMANTE

En el gitimo......... {liempofpericda), ¢Ha pedido usted permiso en el frabajo?
¢Ha estado llegando a trabajar/a la escusia a tiempo?,Ha estado trabajando horas exiras si se te piden?
CALIFIQUE Et TIEMPO t OBRE EN EL TRABAJO/ESTUDIO L
221
(. Notomd parmiso o vacaciones pagadas )
1. Falta cinco dias durante un periodo a rechaza las horas exdras o regularmente llega tarde al trabajo
2. Faita cinco dias consecutivos o mas de cinco dias
3. Abandeno el trabajo del tado
9. Mo apticable

(Si I cafificacién en el reactivo 221 es de 0, califique can 9 las casillas 222 ¥y 223 y prosiga con el reactivo D16),

¢ Cuando comenzd a fomarse dias libresAlegar tarde/ rechazar horas extras y abandonar el trabajo?




CALIFIQUE EL INICIO DE LA PERTURBACION A LA VIDA DEL INFORMANTE —

228
1. <1 semana 4. > 1 afio
2. >=1semana <3 meses 5. Na hubo cambio
3. =3 meses<1afio 9. No se ausentd

¢Considera que esto se relaciond con ef problema de §? ¢En qué forma? ;Se marche para alejarse de §7
Especifigue. .

CALIFIQUE (A RELACION CON EL PACIENTE 3
229

0. Mo relacién
t.  Relacion
9. No se ausentd

D18 PERTURBACION A LA VIDA OTROS

En el Ottimo......... (tiempofperiodo), ¢ Se ha visto perturbada en alguna forma la vida de ofros?
¢ Ha tenido que faltar al trabajo alguien en casa?
¢Han resultado afectados los vecinas o alguna otra persana fuera de casa?

CALIFIQUE | A PERTURBACION A LA VIDA DE OTROS L]
230

0. Nula
1. Otros miembros del hogar afectados
2. Personas fuera de casa afecladas; por ejemplo: molestias a los vecinas durante la noche

(5i la calificacién en el reactivo 230 es de 0, catifique con 9 las casillas 231 y 232 y pase a la siguiente seccidn).

£ Cuando comenzé [a perturbacian a la vida de...?

CALIFIQUE EL INICIO DE L A PERTURBACION A LA VIDA DE OTROS 1
231
1. <1 semana 4. >1afio
2. > 1semana <3 meses 5.  No hubo cambio
3. >3 meses <1 afio 9. Nao perturbacion en otros

;Considera que esto se relaciond con el problema de $? ;En qué forma? ;Fue un resultado directo de la
conducta de S? Especifique...

CALIFIQUE t A RELACION CON EL PACIENTE —
232

0. No relacion
1. Relacidn
9. Nao perturbacion en atros

SECCION F
APCOYQ AL INFORMANTE

1. Apoyo de familiares
2. Apayo de amigos / vecinos
3. Apoyo de servicios de salud

Finalmente, me gustaria hacerle unas cuantas preguntas en relacion al tipo de ayuda y apoyo gue ha
estado recibiendo de amigos, famikiares durante el Gitimo...

F.1 APOYQ DE FAMILIARES

En el ditimo... (tiempo/perioda), ;vic ¢ hablé con algin miembro de su familia o parientes politicos en una
base reguiar, digamos una vez 3 la semana o mas?




CALIFIQUE LA AYUDA PRACTICA DE AMIGOS / VEGINOS C

238
0. No ayuda practica por parte amigos/ivecinos
1. Alguna ayuda practica de amigos/vecinos
2. Un amigo/vecino toma una o mas responsabilidades (gj. a un nifio, obligaciones financieras)
(8l 1a calificacidn es de 0, califique con g la casilla 240)
¢Esta ayuda practica de amigasivecinos le hizo sentir alguna descarga?
CALIFIQUE LA DESCARGA A PARTIR DE LA AYUDA PRACTICA [
240

Ninguna descarga

Alguna descarga

Considerable descarga — No hubiera padido lidiar de lo contrario
Ninguna ayuda practica

oMo




ANEXO 3

CUESTIONARIO-ENCUESTA EVALUACION DEL NIVEL DE EMOCION
EXPRESADA (CEEE}




Emocidn Expresada del Familiar (Guanilo v Seclén)
Presentacién:
Este es un cuestionario en el que usted encuentra situaciones que comlnmente pueden
presentarse cuando un miembro con una enfermedad mental en casa. Ante estas
situaciones usted tiene la oportunidad de recordar su reaccién o sentimiento contestando

a todas las preguntas que a continuacién se le presentan.

De sus respuestas francas sinceras sera posible ayudarle a mejorar se relacién con
él.

INSTRUCCIONES:

Usted debera poner una cruz (X) dentro del casillero gue mejor describa su respuesta.
Deberd decidir entre las siguientes opciones:

= 5inunca o menos de una vez al mes siente o reacciona ponga la (X) en el
recuadro NUNCA

= 5i ocasionalmente o lo hace pocas veces en tal caso pondra una (X) en CASI
NUNCA

« Si lo hace mas veces o frecuentemente en este caso ponga la (X) en el
recuadro de CASI SIEMPRE

» Sidiario 0 muy a menude ponga la (X) en el casillero SIEMPRE

NUNCA CASI CASI SIEMPRE
Menas de NUNCA SIEMPRE Diaric
una vez al Qcasional- Frecuente-

mes mente mente pero
no constarte

1. Cuando veo a mi familiar enfermo encerrado en

su cuarto fo regaite para que ayude en casa.

2. Tengo cuidado de que a donde vaya mi familiar

lo haga acompafiado.

3. Cuando mi familiar se descuida de su vestido

como de su higiene me es indiferente.

4. Siento desesperacion frente a &l por las cosas
_que este hace.

5. Exijo a mi familiar que se esfuerce por adaptarse

a las normas de la casa igual que los demas.

6. Me es imposible ocultar mi sufrimiento cuando

estoy con mi familiar enfermo

7. La enfermedad de mi familiar hace gque

aumenten los problemas que existen en casa.

8. Cuando mi familiar intenta realizar algo en casa

yo se o hago.

9. Estoy acostumbrado (a) al poco interés de mi

familiar parque tengo que cuidarle siempre.

10. Desde que inicio la enfermedad de mi familiar
tengo que cutdarlo siempre.




ANEXO 4

REACTIVOS DEL CEEE AGRUPADOS POR CADA COMPONENTE DE LA
EMOCION EXPRESADA

{Crinca, Sobreinvolucramiento Emocional y Hostilidad)




REACTIVOS DEL CEEE AGRUPADQS POR CADA COMPONENTE DE LA EE

El CEEE se encuentra conformade por 10 reactivos de Critica, 10 de Sobreinvolucramiento emaocional y 10 de
Hostilidad y se agrupan de acuerdo a como s€ muestra en los sigtientes recuadros.

Critica
No. de . C s .. Reactivo
| reactive . : -

1 Cuando veo a mi familiar enfermo ancerrado en su cuarto la regaria para gque
ayude en casa.

Cuando mi familiar se descuida de sw vestido coma de su higiene me es
indiferente.

Exijo a mi familiar que se esfuerce por adaptarse a las normas de la casa
iqual gue los demas.

Esloy acosturnbrado {a) al poco interés de mi familiar porque fengo que
cuidarlo siempre.

Cuando conversa con mi familiar termino molestandome por lo confuse de su
conversacién.

La mortificacién que sentia antes siento ya no la siento.

Me molesto cuando veo a mi familiar desganada.

Me da coraje que mi familiar no entienda claramente lo que quiero decir.

29 A pesar de que se lo digo, me da coraje cuando mi famiiar enfarme no se da
cuenta gue lo que hace me fastidia.

30 Procura hacerle sentir vergiienza a mi familiar para que deje de hacer
algunas
cosas desagradables.

. Mo. de Reactiva
reactivo .
o2 Tengo cuidado de que a donde vaya mi famifiar lo haga acornpafiado.

Siento desesperacion frente & él por las cosas que este hace.

Me es irmposible ocultar mi sufrimienta cuando estoy con mi familiar enfermo

Cuando mi familiar intenta realizar alga en casa yo se lo hago.

Desde que inicio la enfermedad de mi familiar tengo que cuidario siempre.

Tengo que hacerle todo a mi familiar enfermo porque ne sabe lo que hace.

Mi familiar no hace nada por si solo, sin ernbargo na me molesta,

Mi responsabilidad es hacer que mi familiar permanezea tranquife en casa.

Dejo a mi familiar sélo por su cuenta.

En casa estoy pendiente de ic gue pueda necasitar mi familiar enfermo.




Hostilidad

No. de . T Reactivo

‘reactive ) - S R T R A TP
BRI L2 enfermedad de mi familiar hace que aumenten los problemas que existen
en casa.

I L as recompensas que merezco son menores por culpa de mi tamiliar
enfermao.

Cada vez que puedo le sace en cara todo lo que me hace sulrir a mi familiar
enferma.

Por la enferrmedad de mi familiar, procuramos apanarlo.

El sabar que la enfermedad de mi familiar, solo es controlable
indefinidamente,
me irrita ¥y me fastidia.

Trato de ser duro con mi famiiar.

Por la tranquilidad de mi familia prefiera mantener a mi paciente encarrado
en
su cuario.

Constantemente tengo que estar advirtiendole a mi familiar para prevenir las
imprudencias que pueda cometer.

25 La situacion o las continuas recaidas de mi familiar me han legada a cansar
tanto que siento ganas de internarlo o pedirle que se vaya a otro lado.

28 Ya hice lo méximo por mi familiar enferma, es caso perdidc.




ANEXO S5

CODIFICACION CEEE




CODIFICACION

Las respuestas del cuestionario de emocién expresada se codifican utilizando una
escala de tipo Likert de 1 a 4, donde 1 = “nunca”, 2 = “casi nunca”, 3 = “casi
siempre”’, 4 = “siempre”.

Los reactivos, tat como se observaron en los recuadros anteriores, se agrupan en
tres: Critica, Sobreinvolucramiento emocional y Hostilidad, se suman los puntajes
de cada grupo para obtener el nivel de cada componente de la emocion
expresada. Para determinar si el nivel de cada componente es alto o bajo se utiliza
un punto de corte; se realiza el mismo procedimiento para determinar el nivel de
emocion expresada. Tal como puede observarse en las siguientes tablas.

Componentes Puntajes

Nivel de emocion Puntajes
expresada
Alta 120 - 85
Baja 64 - 30




