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RESUMEN

La esquizofrenia, es una enfermedad que afecta a una gran cantidad de personas
(1% de la poblacién), y de ia cual se debe conocer mas, no solo del paciente, sino
de su cuidador, de quien poco se ha estudiado en lo referente a las dificultades
que padece por el papel que ha asumido. Es esa persona, que vive y sufre mas
de cerca al paciente, quien requiere que se le brinde apoyo, por el impacto que
esta responsabilidad implica en su salud mental, por el exigente y a menudo dificil
papel de cuidar al familiar con esquizofrenia (Kuipers, 1993). La sobrecarga
sufrida por el familiar responsable tiene que ver con la estigmatizacion social
sobre la enfermedad mental, con los temores a las conductas impredecibles del
paciente, con la pérdida de vinculos sociales, con el descuido de necesidades
propias por la sobreocupacion de ser cuidador, las mermas econamicas y la
desesperanza que les ofrece esta enfermedad (Cabrero, 1993). La importancia
que reviste a la presente investigacion, es la necesidad de conocer las dificultades
(cargas) que padece el cuidador, para saber que areas son las que mas se deben
apoyar. Por tal motivo, este estudio tuvo como objetivo analizar la carga fisica,
econdmica, social y emocional que el cuidador responsable det paciente
esquizofrénico vive como consecuencia de esta responsabilidad. El tipo de
estudio fue ex post facto, descriptivo y transversal. El instrumento utilizado fue la
Escala de Evaluacion de la Conducta del Paciente SBAS (2da. Edicion) elaborada
por Platt S., Weyman e Hirsch (1977) probada en México por Otero y Rascon
(1988). El estudio se realizd con una muestra no probabilistica y de tipo accidental
(Kerlinger, 1988), compuesta por 75 cuidadores responsables de un paciente
esquizofrénico, tomados de la clinica del IMP. Para las comparaciones entre
grupos de variables demograficas del cuidador, caracteristicas del paciente, con
las cuatro cargas, se utilizd la prueba chi-cuadrada. Mientras que para las
comparaciones entre numero de cargas, grupos de variables demograficas y
caracteristicas del paciente, se aplicd la prueba “t°. El 20% pertenecié al sexo

masculino y el 80% al sexo femenino. La distribucion de edad se presento entre



los 30 y 77 afios. Mas de dos terceras partes fueron madres de los pacientes. El
95% de los cuidadores reportd padecer al menos una carga. La carga emocional
fue la mas reportada, seguida por la carga fisica, econémica y social. Un perfit de
las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores que padecieron mayor
numero de cargas fue: ser mujer y en especial madre, tener 50 afios o0 menos de
edad, nivel educativo bajo, sin pareja. Por otra parte, el perfil del paciente que
representé mayor nimero de cargas para el cuidador fue: ser paciente hombre,
entre 26 y 39 afios de edad, sin ocupacion, con educacién preparatoria o mayor,
sin recaidas y con un curso de enfermedad prolongado (mayor a 3 afos). Con
base a estos resultados, se observa que el cuidador requiere de apoyos sociales
de familiares, amigos y profesionales, pues ellos pueden ayudarle a enfrentar de
forma eficiente y menos desgastante las situaciones adversas que se les
presentan. Abordando ademas terapéuticamente de fonma integral la diada

paciente- cuidador sin perder de vista la necesidad del tratamiento individual para

ambos.



INTRODUCCION

La enfermedad mental como la esquizofrenia, es un trastorno que se presenta con

una alta frecuencia en la poblacion en general, alrededor del 1% (Caraveo, 1996).

Esta enfermedad, es considerada en la version IV del Manual de Padecimientos
Mentales de la Asociacién Psiquiatrica Americana {DSM-IV, 1894) como el mas
severo de los trastornos mentales. Las caracteristicas de este cuadro representan
una disfuncionalidad cognoscitiva y emaocional donde estan implicados por un
lado, los procesos basicos del comportamiento como son la percepcién, el
pensamiento, el lenguaje, la comunicacion y, por otro lado Io relativo a la voluntad,
la motivacién y la afectividad, tal como la capacidad de sentir placer y poderlo
expresar. Una de las primeras manifestaciones de esta enfermedad es: el

aistamiento social, revelando soledad, desesperanza, odio y miedo (Kolb, 1976).

En la actualidad la atencién del paciente esquizofrénico es cada dia mas integral,
se ha buscado mejorar su calidad de vida, lo cual implica que si bien, &l es la
persona que vive y siente de forma directa la enfermedad, hay otros que lo hacen
de manera indirecta y no por ello resulta menos dolorosa. Las personas que estan
cerca de él, como lo son sus familiares, también sufren un impacto en su calidad

de vida (Kavanagh, 1990), y para ellos representa una gran carga tener que
cuidar en casa a ese familiar enfermo.

En el transcurso de la enfermedad, la familia se involucra en cada una de las
etapas: en un principio, canaliza al paciente al hospital, en la propia
hospitalizacion, en su alta, en el proceso de reintegracién del paciente al ambito
familiar; incluso en las recaidas del paciente (Ryan, 1981).

Pero no necesariamente toda la familia se encuentra involucrada en su atencién.
Dentro de los que se encuentran involucrados, existe alguien que asume una
mayor responsabilidad. Es esa persona, que vive y sufre mas de cerca al

paciente, quien requiere que se le brinde apoyo, por el impacto que esta



responsabilidad implica en su salud mental, por el exigente y a menudo dificil

papel de cuidar al familiar con esquizofrenia (Kuipers, 1993).

La sobrecarga sufrida por el familiar responsable tiene que ver con la
estigpmatizacién social sobre la enfermedad mental, con los temores a las
conductas impredecibles del paciente, con la pérdida de vinculos sociales, con el
descuido de necesidades propias por la sobreocupacion de ser cuidador, las
mermas econdmicas y la desesperanza que les ofrece esta enfermedad (Cabrero,
1993).

Al igual que en el caso de los trastornos psiquicos y mentales, se ha eiplorado
poco la conducta asumida por los adultos responsables de los pacientes
{Caraveo, 1998), por ta! motivo, se considera importante seguir esta linea de
estudio para: 1.- Conocer las condiciones en las que se encuentra e! cuidador
como consecuencia de esta responsabilidad, 2.- Evaluar fa carga (consecuencias
o dificultades que padece el cuidador responsable de un paciente esquizofrénico
por este motivo Platt, 1981), ya que la familia y el cuidador que vive con el
paciente, representa un grupo de alto riesgo, vulnerable y susceptible a sufrir
desequilibrios en su salud mental por las dificultades que implica el estar en

contacto frecuente con el paciente.

Por tanto, es importante crear programas que brinden soporte y apoyo a los
cuidadores en las areas mas susceptibles de ser afectadas. Siendo importante la
atencién por si misma hacia el cuidador para adecuar y mejorar su calidad de
vida, teniendo como resultade adicional un contacto mas positivo entre cuidador-

paciente, lo cual ayudara a ambos a sobrellevar la enfermedad.

La base que sustenta este estudio es la necesidad de promover la salud del
cuidador dei paciente esquizofrénico, sin embargo para implementar cualquier
programa de intervencion o prevencion es importante primero, conocer el impacto
gue tiene tal responsabilidad en su persona, siendo éste el objetivo principal del

presente estudio.



CAPITULO 1

SALUD, ENFERMEDAD MENTAL Y ESQUIZOFRENIA
1.1 SALUD Y ENFERMEDAD MENTAL

La Organizacién Mundial de la Salud (De la Fuente, 1997) define a la Salud
Mental come un proceso sujeto a fluctuaciones debido a los factores bioldgicos,
psicolégicos, sociales y ecoldgicos que capacitan a la persona para satisfacer sus
necesidades instintivas. Estos factores en armonia con su medio ambiente,
participan activamente en los cambios constitutivos del individuo y de su entorno

fisico y social.

De la Fuente, en el | Congreso de Salud Mental (Puebla, 1992), hablé acerca del
tema diciendo: “...la salud mental es parte de la salud integral; depende de la
dotacién biclégica, del ambiente natural y del ambiente sociocultural construido
por el hombre en respuesta a sus necesidades. De hecho ninguna de las
condiciones humanas, interpersonales y sociales que moldean los estilos de vida
particulares son ajenos a la salud mental. Es el proceso y resultado del buen
funcionamiento en cuanto a los aspectos cognoscitivos, afectivos y conductuales
y, en tltimo término, €l despliege 6ptimo de las potencialidades individuales para

la convivencia, el trabajo y la recreacién...”.

Algunos de los factores ambientales que hacen vulnerables a la poblacién
mexicana, con efectos en la salud menta) son: la contaminacién ambiental, la mala
nutricion, la explosion demogréafica y la sobrepoblacién urbana, los cuales son
problemas que por si mismos constituyen una amenaza real para la existencia y
son el trasfondo de muchos ofras situaciones preocupantes, como las tasas
elevadas de morbilidad y mortalidad (De la Fuente, 1997).

Con estas definiciones de salud mental, queda entendido que no es una condicién
que dependa de un solo factor, sino que es e! resultado de la expresién

muitifactorial en la que destaca la dotacién genética y el medio social, econdmico



y cultural en el que se desenvuelva e! individuo para obtener el grado de salud o
enfermedad mental.

También es importante tener en cuenta que la salud-enfermedad es un estado,
que tiene una estabilidad relativa, es decir no siempre se tiene la misma
capacidad para responder a situaciones de la vida cofidiana que pueden ser
estresantes, y en la medida que hay desadaptacion se oscila hacia la enfermedad
y en la medida en que se da el reajuste por medio de la dotacidn individual (bio-
psico-socio-cultural) se puede en el mejor de los casos, adaptarse a las nuevas

condiciones y lograr nuevamente lo que llamamos salud mental.

Segin Engle y Sneligrove (1982), se puede definir 1a conducta normal de tres
maneras: 1.- estadisticamente, 2.- sobre la base de los patrones de conducta
socialmente aceptados, y 3.- por el grado de deterioro individual.

1.- Definir la conducta normal sobre una base estadistica significa que si la gran
mayoria manifiesta una conducta determinada, ésta se considera normal, lo cuat
es una definicibn con muchas carencias pues la conducta anormal no es

simplemente una conducta minoritaria, también implica cierto grado de

inadaptacion.

2.- La sociedad en la cual |la persona vive puede dar la pauta para definir cual es
una conducta normal y cual anormat. Si una mayoria de personas que constituyen
una sociedad especifica practican una conducta determinada, se les considera
normales. La desventaja de esta definicién consiste en que lo que se considera
como normal suele diferir de una sociedad a otra; es decir, la conducta que se
estima como apropiada e incluso como deseable en una sociedad, puede ser
reprobada en otra; no existe un acuerdo universal que establezca que lo que en
una sociedad se considera normal deba serlo en todas. (Este criterio sera
retomado con mayor profundidad al hablar de los factores psicosociales-culturales

que intervienen el la concepcién de la enfermedad mental).



3.-Quiza la mejor forma de definir una conducta anormal, sea considerar el grado
de deterioro que la conducta produce en el individuo, asi, una conducta se
considera normal 0 anormal dependienda del grado en que limita o restringe al
individuo para enfrentar sus responsabilidades diarias, le impide desarrollar sus

habilidades y ocasiona perjuicios tanto a €l como a los demas.

Esta dltima definicidn coincide con lo que dice Kolb (1876), &l menciona que la
enfermedad mental es el grado en que la conducta se vuelve substitutiva a
manera que el individuo maneja los problemas sin decisiones racionales
(normalmente establecidas), se limita la potencialidad individual, se produce la
aparicién de sintomas, se pierden o deforman las funciones que ya existian,
aparecen conductas regresivas y se deforman o empobrecen los afectos; es decir,
se emplea para adaptarse métodos substitutivos que lo alejan de la realidad para
lograr comedidad emocional, y dependiendo de este alejamiento, es como se

presenta el grado de la enfermedad mental.

Como se ha podido observar, casi todas las definiciones que se tienen de
enfermedad, ya sea fisica o mental, implican desviacion con respecto a la norma,
psicosocial y etica (Millon, 1974), pero la diferencia entre una y otra es la forma en
que se conceptualiza a la enfermedad mental, situacién que serd descrita en el

capitulo H.

1.2 PSICOSIS ESQUIZOFRENICA

Segun la versién IV del Manual de Padecimientos Mentales de la Asociacion
Psiquidtrica Americana {DSM-1V, 1994), psicosis se refiere a la pérdida de
fronteras del yo y al grave deterioro de la evaluacion de la realidad. Entendiendo
con esto que las personas psicoticas padecen alucinaciones, es decir,
percepciones aparentemenie sensoriales en ausencia de estimulos externos,
también existen delirios que son creencias falsas que el psicotico defiende pese a

la evidencia de que tales creencias no tienen bases reales. Otro factor es la falta



de contacto con la realidad, que puede incluir desorientacion en cuanto a la propia
identidad, tiempo, lugar o época del afio. Otras variables de este diagnostico son
depresion o exaltacién muy profundas, perturbaciones motoras como el adoptar
posturas rigidas, hostilidad intensa y desorganizacion conceptual, es decir, tener

ideas confusas sobre la gente y los objetos.

En la esquizofrenia, el término psicotico se refiete a las ideas delirantes,
alucinaciones, lenguaje desorganizado © comportamiento desorganizado o

catatonico.

La esquizofrenia, es una de las enfermedades mentales mas severas, el DSM-IV
menciona gue las caracteristicas esenciales de esta enfermedad es la mezcla de
signos y sintomas peculiares (tanto positivos como negativos) gue han estado
presentes en una parte significativa de tiempo por un periodo de un mes (o
durante un tiempo méas breve si ha habido tratamiente con éxito) y con algunos
signos de trastorno que han persistido durante al menos 6 meses. Estos signos y
sinfomas estan asociados a una marcada disfuncidn social y/o laboral del

individuo.

Los signos caracteristicos implican un abanico de disfunciones cognoscitivas y
emocionales que incluyen y afectan la percepcion, el pensamiento inferenciai, el
lenguaje y la comunicacién, la arganizacién comportamental, la afectividad, la
fluidez y productividad de pensamiento y el habla, la capacidad hedodnica

(capacidad de sentir placer), la voluntad, la motivacion y la atencion.

Los signas caracteristicos mencionados anteriormente, se conceptualizan en este

manual en dos categorias:

a) Sintomas _positivos: que parecen reflejar un exceso o distorsion de las

funciones mentales.

Comprenden distorsiones o exageraciones del pensamiento inferencial (ideas

delirantes), de la percepcién (alucinaciones), del lenguaje, de la comunicacién



(lenguaje desorganizado), y de la organizacién comportamental {comportamiento

gravemente desorganizado).

b) Sintomas negativos: los cuales reflejan una disminucion o pérdida de las
funciones normales.

Comprenden, restriccion del &mbito y de la intensidad de la expresion emacional
(aplanamiento afectivo), de la fluidez y productividad del pensamiento y el

lenguaje (alogia), y del inicio del comportamiento dirigide a un objetivo (abulia).

Por su parte Schneider (citade en Garmica, 1995), definié una serie de sintomas a
los que calificé como “sintomas de primer rango®, con la idea de conocer las

manifestaciones especificas de la enfermedad que han constituido ta base del

diagnostico:

1.- Sonorizacién del pensamiento (eco del pensamiento).

2.- Robo del pensamiento.

3.- Difusién del pensamiento (los pensamientos no le pertenecen tan solo a uno
mismo, sino que de ellos participan todo ef mundo).

4.- Pensamiento intervenido o interceptado.

5.- Pensamiento impuesto.

6.- Ocurrencia delirante.

7.- Aplanamiento afectivo.

8.- Vivencias de extrafieza.

8.- Escuchar voces que dialogan entre si.

10.-Escuchar voces que comentan los propios actos,
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También describié “sintomas de segundo rango” para la esquizofrenia, aclarando

que son inespecificos de esta patologia:
1.- Perplejidad.

2.- Delirios.

3.- Alucinaciones.

4 - Reacciones emocionales imprevisibles.
9.- Inadecuacion de los sentimientos.

Sintetizando esta informacion, observamos que el paciente esquizofrénico padece
trastornos en diversas areas de su personalidad, siendo las mas visibles el drea
conductual y relaciones interpersonales, presentandose en estas areas los
primeros sintormas que la familia nota v que reporta como mas preccupantes (Raj,
1991), éstos son llamados sintomas negativos y se manifiestan por medio de!
aislamiento social empobrecimiento emocional, pobreza del lenguaje, deficiencias
cognoscitivas y disminucion motora. Y las otras conductas que se manifiestan en
la esquizofrenia reciben el nombre de sintomas positivos que son: alucinaciones,

delirios, conducta agitada y extrafia, ademas del habla desorganizada.

En otro manual, que clasifica internacionalmente a las enfermedades mentales
(CIE~10), se menciona que en la fase prodromica (antes de la aparicion de la
enfermedad como tal), aparecen ciertos sintomas, como la pérdida de interés por
el trabajo y la actividad social, descuido de la apariencia e higiene personales,
ansiedad generalizada y grados moderados de depresion y preocupacion. Dada la
dificultad para delimitar en e! tiempo el inicio de Ia enfermedad, la pauta de un
mes de duracion se refiere Gnicamente a los sintomas especificos sefialados 2

continuacion y no a cualguiera de los que aparecen en la fase prodrémica:

Distorsiones fundamentales y tipicas de la percepcién, pensamiento y de las
emociones; es decir, con el paso del tiempo pueden presentarse déficits



cognoscitivos. Ademas, las funciones esenciales que dan a la persona normal la
vivencia de su individualidad, singularidad y dominio de si misma, se encuentran

alterados.

El enfermo cree que sus pensamientos, sentimientos y actos mas intimos son
conocidos y compartidos por otros y pueden presentarse ideas delirantes en torno

a la existencia de fuerzas naturales, que pueden influir, en los actos y

pensamientos del individuo afectado.

Son frecuentes las alucinaciones, especialmente las auditivas. Ademas, suelen
presentarse ofros trastornos de la percepcitn, los colores ¢ los sonidos pueden

parecer excesivamente vividos o tener sus cualidades y caracteristicas alteradas.

En el trastorno del pensamiento caracteristico de la esquizofrenia, los aspectos
periféricos e irrelevantes de un concepto, afloran a la superficie y son utilizados en
lugar de los elementos pertinentes y adecuados para la situacion. Asi, el
pensamiento se vuelve vago, eliptico, obscuro y su expresion verbal es a veces
incomprensible. Son frecuentes los bloqueos e interpolaciones en el curso del
pensamiento en donde el paciente puede estar convencide de que un agente
extrano esta grabando sus pensamientos. Las caracteristicas mas importantes de
la afectividad son: la superficialidad, el caracter caprichoso y la incongruencia. En
el caso de la ambivalencia y el trastomo de la voluntad se manifiestan como
inercia, negativismo o estupor, pueden presentarse también sintomas cataténicos.
El comienzo de la enfermedad puede ser agudo, con trastornos graves de la

conducta, con un desamollo gradual de ideas y de conductas extrafias.

Segun Mackinnon (1890}, el paciente esquizofrénico puede presentar una gran
variedad de sintomatologia en un momento dado, asi como en el curso de su vida;
este autor hace una descripcion de las cuatro areas que se encuentran afectadas
en estos pacientes y son: afecto, pensamiento, conducta y relaciones

interpersonales.



En lo que se refiere al Trastorno del afecto, describe que el paciente manifiesta un
trastorno en la regulacion y la expresion de sus afectos o sus emociones, su
experiencia emocional se encuentra disminuida y experimenta dificultad para
expresar y comunicar las respuestas emocionales. Es una persona solitaria y la
ausencia de placer, lo caracteriza.

El trastorno _del pensamiento es experimentado como dificultad en la organizacién
de sus pensamientos, segun las normas usuales de la logica y la realidad, sus
ideas emergen en una sucesion confusa y desconcertante. Experimenta ademas
dificultad con el aspecto simbdlico del lenguaje, misma que se manifiesta por su

tendencia hacia un pensamiento, concreto o abstracto, inapropiado.

El trastorno de conducta se observa facilmente ya que el esquizofrénico carece de
iniciativa y motivacién: esta aburrido, desganado, y es apatico, no se preocupa por

lo que ocurre ¥ no tiene interés en hacer las cosas.

El trastorno en las relaciones interpersonales se manifiesta por la dificultad que
experimenta el paciente para relacionarse con otros, tiene pocos amigos y no
confia en la gente, permanece indiferente frente a las emociones mas fuertes y
sus reacciones emocionales para con lo demas, son simultaneas y contradictorias.
La desconfianza, el miedo de intimidad, la ambivalencia y la dependencia
adherente del esquizofrénico influyen en sus contactos humanos y determinan

asi, la calidad general de su conducta social.

Por otra parte, la esquizofrenia es diagnosticada por lineamientos establecidos en
manuales internacionales de enfermedades mentales, a continuacién se definen
los criterios basicos establecidos en el DSM-IV para el diagndstico de

esquizofrenia y los diferentes subtipos.



Para diagnosticar esquizofrenia:

+ Deben estar presentes dos o mas de los siguientes sintomas, cada uno de

ellos presente durante una parte significativa de un periodo de un mes (o menos si
ha sido tratado con éxito):

1. ldeas delirantes o extrafas

2. Alucinaciones

3. Lenguaje desorganizado

4. Comportamiento cataténico o gravemente desorganizado.

5. Sintomas negativos, como: apianamiento afectivo, alogia o abulia.

» Disfuncién social / laboral, durante una parte significativa de tiempo, desde el
inicio de la alteracién, una o mas areas importantes de actividad, como son el
trabajo, las relaciones interpersonales o el cuidado de uno mismo, estan

claramente por debajo del nivel previo al inicio del trastorno.

¢ Deben persistir signos continuos de la alteracién durante al menos seis meses,
este periodo al menos debe incluir un mes de sintomas, segun el primer criterio y

pueden incluir los periodos de sintomas prodrdmicos y residuales.

Teniendo ya los criterios diagnésticos podemos hablar de los subtipos de
esquizofrenia que estan definidos por la sintomatologia predominanie ’en el
momento de la evaluacion. El diagnéstico de un subtipo en particular ests basado

en el cuadro clinico que presenta el paciente en ese momento, pero puede
cambiar con el tiempo.

Existen cinco subtipos de esquizofrenia;

A) El tipo paranoide, consiste en la prevalencia de claras ideas delirantes o
alucinaciones auditivas, generalmente delirios de grandeza o persecucién. No

existe lenguaje desorganizado, no hay comportamiento cataténico ni afecto



aplanado. Los sintomas asociados son ansiedad, ira, retraimiento, discusiones y

sentimientos de superioridad.

B) El tipo desorganizado se caracteriza por el lenguaje desorganizado,
comportamiento desorganizado, lo cual no le permite llevar a cabo actividades de

la vida cotidiana y ademas presenta afectividad desorganizada o aplanada.

C) El tipo cataténico, presenta una aiteracion psicomotora como inmovilidad o
excesc de movimiento, repitiendo movimientos como espejo (ecopraxia),
repitiendo palabras como eco (ecolalia), repitiendo de forma continua actividades
motoras o verbales {esteriotipia), y produciendo movimientos estereotipados

involuntarios {manerismos).

D) El tipo indiferenciado cumple con dos o mas de los siguientes sintomas: ideas
delirantes, alucinaciones, lenguaje desorganizado, comportamiento cataténico y

aplanamiento afectivo.

E) La esquizofrenia residual, presenta sintomas negativos, empobrecimiento
emocional, aplanamiento afectivo, aislamiento social, pobreza de lenguaje y
actividades motoras, hay ausencia de ideas delirantes, alucinaciones, lenguaje
desorganizado, catatonia y, en caso de presentarse, son muy leves. Este subtipo

se presenta generaimente después de cuadros graves o agudos y despues de
varios afos de evolucion.

Como se ha observado, la esquizofrenia es una enfermedad severa y algunos de
los factores que la caracterizan son: la edad de inicio, que generalmente es al final
de la adolescencia o al inicio de la aduitez, por lo general su duracidn es de por
vida, lo que implica un alto grado de cronicidad. Es una enfermedad que presenta
dos etapas: una de exacerbacion (activa o aguda) y otra de remisién. En ia fase
aguda, los pacientes tienen dificultades para estar en contacto con la reaiidad,
presentan sintomas positivos y negativos, en esta fase, el manejo se realiza a
través del uso de medicamentos, apoyo al paciente y en algunos casos con

hospitalizacion. Después de recibir el tratamiento adecuado, el paciente manifiesta
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una disminucion gradual de los sintomas y es cuando entra a la etapa de remisién
(Valencia, 1996).

Es importante dar un buen manejo y seguimiento psicoterapéutico y
farmacolégico, ya que de no existir, las etapas aguda y de remision, pueden llegar
a presentarse de forma nocivamente circular, deteriorando cada vez mas al

paciente y haciendo mas cronico el padecimiento.

TERAPIA FARMACOLOGICA DE LA ESQUIZOFRENIA

Hasta el dia de hoy no existe una cura para la esquizofrenia, pero los
medicamentos disponibles ayudan a controlar los sintomas ayudando a la
persona a recuperar el control sobre la realidad. La terapia farmacoldgica también

reduce el riesgo de recaidas y cuando estas ocurren se presentan de forma
menos severa.

El empleo de medicamentos con alguna accién sedante en el tratamiento de los
sintomas agudos de la esquizofrenia es ancestral y se inicia con la tintura de opio.
Sin embargo e} sclo efecto sedante es del todo inespecifico y hubo que recarrer
un trecho largo para llegar a los primeros medicamentos que merecieran llamarse
antipsicéticos, los cuales son capaces de revertir los sintomas positivos
caracteristicos de esta enfermedad (Benassini, 1997).

Los farmacos neurolépticos o antipsicoticos tipicos, son sustancias quimicas
capaces de actuar scbre el cerebro para revertir trastornos perceptuales como las
alucinaciones, trastornos de pensamiento como los delirios y la deficiente
organizacidn conceptual y problemas de conducta como la agitacion y la
agresividad. Sin embargo estos medicamentos revierten los sintomas positivos,
pero no controlan los sintomas negativos ademas de propiciar un grupo de

efectos secundarios indeseables en los pacientes como trastornos en la conducta
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motora, alteraciones neurchonmonales y algunas otras molestias por su

interferencia con el funcionamiento visceral.

Pero actualmente existen neurolépticos o antipsicoticos #lamados atipicos que
cuentan con mas ventajas que los anteriores. Estos farmacos pueden modificar
los sintomas negativos, sus efectos secundarios son mucho menos severos y
pueden modificar sintomas y episodios psicoticos que hayan resistido la accion de

los farmacos antes mencionados.

Es importante tomar en cuenta que los pacientes con tratamiento farmacolégico
tienen mayores posibilidades de ser mas funcionales que los que no llevan este
tipo de tratamiento, pues como se menciond anteriormente los sintomas

disminuyen y esto les ayuda a llevar una vida mas cotidiana aunque adin con

limitantes.

Por esta razén, no se puede considerar de igual forma la carga por el cuidado de
un paciente controlado con medicamentos y otro sin control farmacoldgico, ya que
los primeros no presentaran los mismos sintomas con la misma severidad,
suponiendo que esto hace menos pesada la carga para la familia y el cuidado del
paciente.

Sin embargo, es importante mencionar que existen efectos secundarios que
provocan algunos de estos neurolépticos, ya que es esta la razon por fa cual los
pacientes dejan de tomar los medicamentos. Existen tres grupos de efectos
secundarios; 1.- Alteraciones en el Sistema Nervioso Central: sindrome
parkinsoniano, acatisia (sensacion de inquietud), distonia de torsidn
(contracciones musculares dolorosas), crisis epilépticas, hipertermia, rigidez,
aquinesia, alteraciones neurovegetativas como taquicardia, hipertension,
hipepnea y sedacion. 2.- Efectos neuroendécrinos: amenorrea, galactorrea,
gimecomastia, disminucién en el deseo y actividad sexual y posible aumento de
peso. 3.- Alteraciones viscerales: vision borrosa, sequedad de boca, mal sabor,

nausea, taquicardia, constipacién, dificultades para la miccion e hipotension
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arterial. Estos efectos no son generalizables a todas las personas que tornan
estos medicamentos, existen personas mas susceptibles a padecer algunos de los
trastornos antes mencionados dadas sus caracteristicas individuales. Y como el
paciente esta consciente de que estos malestares son producidos por el
tratamiento farmacolégico se niegan a seguir ingiriéndolos, siendo esta una razon
mas para que surjan discusiones y problemas constantes entre él y su cuidador
responsable, ya que el abandono de los medicamentos representa nuevamente la
aparicién de sintomas y finalmente una recaida al cuadro esquizofrénico. Esto
quiere decir que los sintomas caracteristicos de un ataque agudo reaparecen y
una manera de prevenir las recaidas y las hospitalizaciones es tomar la
medicacidon de forma constante y contar con apoyo psicoterapeutico para el
paciente y su familia.

EPIDEMIOLOGIA DE LA ESQUIZOFRENIA

Existe una nueva forma para medir el peso de la enfermedad que ha sido
desarrollada por el Banco Mundial y por la Organizacion Mundial de la Salud, este
indicador toma en cuenta la discapacidad provocada por la enfermedad y no soélo
la mortalidad, es decir se basa en los afios perdidos de vida saludables y con
base en esto, los trastornos neuropsiquiatricos ocupan el quinto lugar, poniéndose
de manifiesto que es una situacién preocupante, pues aunque este tipo de
padecimientos no producen una alta tasa de mortalidad, si provocan serias
discapacidades en la vida cotidiana del enfermo (Frenk, 1994), en el caso de la
esquizofrenia como ya se menciond, estas discapacidades se manifiestan por la
apatia, aislamiento social, lentitud, indiferencia, pobreza en el lenguaje,
aplanamiento afectivo, falta de motivacion para iniciar o terminar una actividad y
nula cooperacion. Estas conductas llevan al paciente a una severa inactividad y a
una evitacién de interaccidn social y laboral; lo cual bajo el nuevo criterio es
tomado en cuenta, al valorar las condiciones de vida y no las tasas de mortalidad

de las enfermedades mentales que no reflejan la importancia del problema.



Segln la OMS en el mundo hay actualmente cerca de 40 millones de personas

que sufren padecimientos mentales graves (De la Fuente, 1997).

De ia Fuente {1991}, reporta que en la cuidad de México, entre una tercera parte y
ta mitad de las consultas en el primer nivel de atencidon son atribuibles a
problemas psicosociales y psiquiatricos, ya sea como padecimientos principales o
superpuestos a otros padecimientos. Sin embargo, es probable que estas
enfermedades no sean diagnosticadas por el médice general en virtud de que los

pacientes manifiestan somatizaciones que las enmascaran.

Dentro de estos padecimientos se encuentra la esquizofrenia, enfermedad que
pocas veces es diagnosticada en el primer nivel de atencidn, lo cual indica que su
demanda, se da sélo cuando la severidad es ya muy notoria y los sintomas han

incapacitado ya al paciente (Caravea, 1986).

Los datos epidemioldgicos revelan que la esquizofrenia es una enfermedad
mental que se presenta en todas las culturas y areas geograficas a nivel mundial

y de forma semejante en diferentes estratos socioecondmicos (Jablensk, 1988).

Estos datos coinciden con e! estudic mundial de la OMS el cudl mostré una
notable similitud en las tasas de incidencia de la enfermedad en diferentes
culturas y ambientes sociales diversos (Caraveo, 1994). Por lo que se considera
necesario resaltar que es independiente la presencia de la patologia, a la
concepcién cultural que se tenga de la enfermedad mental, la existencia de la
patologia no cambia, lo que cambia es la forma en que se le conceptualiza, como

se vio en el apartado correspondiente.

En México, segiin los resultados obtenidos en la Encuesta Nacional de Salud
Mental de 1988 (Caraveo, 1994), la prevalencia global de trastornos mentales en
la poblacion de 18 a 64 afios es de alrededor de 25%, predominando los
trastornos depresivos y de angustia. Alrededor del 1% de la poblacion padece
trastomos esquizofrénicos siendo su presencia similar entre hombres y mujeres a

partir de los 18 afios.
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En otra encuesta realizada a nivel Nacional con pacientes psiquiatricos
hospitalizados en unidades de fa Secretaria de Salud en 1992, se obtuvo que del
total de diagnédsticos censados, uno de los dos mas frecuentes es la psicosis
esquizofrénica (32%), con una distribucién uniforme a partir de los 20 aiios, pero

en esta ocasion su presencia fue mayor en hombres que en mujeres (Caraveo,
1995),

En tanto a la demanda de atencion a nivel hospitalario en los Servicics de Salud
Mental de la Ciudad de México, reporta Gutiérrez en 1986 que la psicosis
esquizofrénica, al igual que en ofros paises, demanda el primer lugar
principalmente en el tercer nivel de atencidn, sea intrahospitalaria o en la consulta
externa, donde acuden estos pacientes. Por su parte, Caraveo en 1985 reporta

que la esquizofrenia sigue representando el diagnédstico mas frecuente para la

hospitalizacién Psiquiatrica.

Estos datos permiten observar y reflexionar sobre la gravedad de esta
enfermedad por lo que es imporante seguir investigando  sobre este
padecimiento, con el fin de dar un mejor tratamiento para mejorar la calidad de

vida de quien la padece y de quien estd a su alrededor, asistiéndolo en su
rehabifitacion,

A continuacién se presentaran factores bioldgicos y psicosociales que pueden

explicar de forma multifactorial la aparicion de esta frecuente enfermedad.

1.3 FACTORES BIOLOGICOS Y PSICOSOCIALES EN LA ESQUIZOFRENIA

Las causas de muchos problemas de salud mental se encuentran en el conflicto
entre las necesidades personales, las condiciones adversas del ambiente y Ia
dotacidn biolégica. El ambiente es todo lo que nos rodea, las condiciones de vida,
el dmbito laboral, social, etc., éste interactia con las necesidades propias de cada

individuo, pero ademas el ser humano posee una dotacién bioldgica que también
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esta en relacion con el ambiente y estos factores en conjunto, son los que pueden

explicar la enfermedad mental.

Garnica (1995), expone que uno de los errores mas frecuentes, es creer que las
enfermedades tienen una causa; es decir gue una causa tiene invariablemente un
efecto, y realmente en esta area no existe esta ley, las enfermedades mentales
son de origen multicausal y de enorme complejidad, no puede decirse que exista
una causa unica que la determine. Los factores biologicos y ambientales se
combinan y actlan a través de la vida en reciprocidad, considerandose esto como
un proceso de desarrollo en el que fuerzas intraorganismicas y ambientales
despliegan no solo una reciprocidad y circularidad de influencia, sino también una
continuidad ordenada y proseguida a través de toda la vida del individuo (Millon,
1974).

Actualmente se habla de factores de riesgo, como situaciones que contribuyen,
pero que no determinan la aparicién de la enfermedad mental. Estos, son de tipo
biolégico y psico-sociales, que por si mismos no son la causa, sino la suma que
interactia con la vulnerabilidad individual, es decir con los recursos biolégicos y
capacidades psico-sociales para contender con los problemas que pueden llevar o

no al punto de ruptura psicolégica (De la Fuente, 1980).

Por tanto, tomaremos a la esquizofrenia como un proceso en conjunto, producto

de la interaccidén de factores biologicos y psicosociales.

FACTORES BICLOGICOS

Los factores bioldgicos que intervienen en la esquizofrenia han sido objeto de
numerosas investigaciones que han tenido diferentes resultados y en algunos
casos han sido contradictorios. En el presente trabajo se describiran los
resultados genéticos y la hipétesis dopaminérgica en la esquizofrenia de forma

breve, ya que estos factores no son de interés en este estudio, pero si se toma en
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cuenta la influencia e importancia que estos tienen en la esquizofrenia, por o cual

se hace necesario su mencion.

La hipotesis dopaminérgica se encuentra dentro de las explicaciones moleculares
mas aceptadas, cuenta con una serie de datos experimentales y clinicos que
suguieren que las alteraciones mas importantes ocurren en ciertos grupos de
neuronas localizadas en las regiones del cerebro que se conocen globalmente
como circuito limbico. En este circuito hay neuronas que utilizan a la dopamina
como neurotransmisor y son estas neurcnas las que primordialmente se afectan
en la esquizofrenia por un hiperfuncionamiento (Tapia, 1995), es decir la hipotesis
dopaminérgica propone que en la esquizofrenia existe un incremento en los
sistemas de neurotransmisidon que utilizan a este mensajero quimico. Este
hiperfuncionamiento podria chedecer a un exceso en la sintesis y liberacion del
neurotransmisor, 0 a una mayor sensibilidad de los receptores postsinapticos para

la dopamina, como tiende a pensarse mas recientemente (Benassini, 1997).

Otro estudio biologico, pero de corte genético ha tenido modalidades diferentes: la
incidencia de esquizofrenia en poblaciones de diferente parentesco con un
enfermo y la concordancia entre gemelos. Estos estudios relativos a la herencia
biologica en la esquizofrenia se derivan de la observacién ¢linica de una mayor
frecuencia de casos en familias en las que existia la enfermedad. De los estudios

familiares se ha desprendide un importante grupo de observaciones que son
mencionadas por Benassini (1997):

1.- La mayor parte de los familiares de un esquizofrénico no presentan la
enfermedad.

2.- Para los hermanos e hijos de un enfermo el riesgo es practicamente el mismo

del 10% al 12%, resultando diez veces mayor a la poblacién en general.

3.- Si ambos padres se hayan afectados por la enfermedad, el riesgo de que sus

hijos desarrollen esquizofrenia se eleva hasta un 45%.
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4.- Las tasas promedio de riesgo para los gemelos homocigéticos pueden
ubicarse en alrededor del 50%.

5.- Y para los dicigoticos en aproximadamente 15% se encuentra el riesgo de

desarrollar la enfermedad.

Si bien esta tendencia indica la clara influencia de los factores genéticos, esta
lejos del 100% y no permite explicar la enfermedad exclusivamente mediante este
factor. No se sabe claramente hasta ddnde influyen los factores genéticos y hasta
dénde, los factores ambientales. Lo importante es que se reconozca que la
esquizofrenia es el resultado de variables genéticas y ambientales que coinciden y

que indisolublemente definen a esta enfermedad como un proceso multifactorial
(Benassini, 1997).

FACTORES PSICOSOCIALES

Los factores ambientales también son conocidos como factores psicosociales,
estos incluyen los ambitos sociales, familiares, culturales, y econdmicos como

elementos precipitantes en alguien susceptible a sufrir la enfermedad.

Con relacidn a los aspectos sociales Weissman (1976), menciona que el ambiente
o entomo social es un aspecto importante que debe ser tomado en cuenta en la
presencia de la patologia, pues el sujeto actiia retomando los aspectos sociales
que le afectan, proponiendo con esto que la enfermedad mental se da en un
contexto social de la vida del paciente y que influye en su funcionamiento y en el

curso de la enfermedad.

El ambiente social, determina también la predisposicion de algunas
enfermedades, y en particular, hablando de las enfermedades mentales, es
necesario tomar en cuenta la transmisién consciente e inconsciente de actitudes,

habitos de comportamiento, de aprendizaje, de experiencia, y del mundo de
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relaciones familiares y sociales que van a constituir la estructura del pensamiento

individual y los rasgos del caracter personal (Marti-Tusquets, 1976).

Dentro de los aspectos sociales se encuentran los aspectos familiares. Caraveo
(1994) menciona que las experiencias de los niflos en el seno familiar son
decisivas en el desarrollo de su personalidad, y que cuando son adversas juegan
un papel de importancia variable, pero nunca trivial, en la iniciacién, curso y

evolucion de trastornos psiquiatricos.

También Millon (1974), menciona que un aspecto importante esta en relacion con
experiencias fallidas en la vida temprana. Cada individuo nace con una diversidad
de impulsos e instintos que requieren estimulo y la privacién o los conflictos
asociados a dichas necesidades se traducen en sentimientos de ansiedad e
inseguridad y en un esfuerzo para dominar estos sentimientos, e individuo adopta
una diversidad de maniobras defensivas que se conducen en Gltima instancia a
una conducta mal adaptada,

Marti-Tusquets (1976), menciona que en la esquizofrenia, se deben tomar en
cuenta la frialdad afectiva de los padres, los lazos contradictorios de comunicacion
por la interaccion de los padres; y al nifio que expuesto a padres con una
comunicacién absurda, contradictoria e irracional, desarrolla serios déficits en su
aptitud para categorizar, todas estas situaciones ambientales que pueden llegar a

engendrar, dice Marnti-Tusquets, procesos del enfermar esquizofrénico.

También Bateson (1971), da una explicacion de la esquizofrenia, tomando en
cuenta la comunicacion familiar. Menciona como punto importante la contradiccién
entre los comentarios verbales y la conducta que hacen imposible que el paciente
distinga en forma apropiada cémo debe comportarse. Es decir, la dificultad ocurre
en la interpretacion de la comunicacion recibida de otros, en la construccion de
los mensajes recibidos de los demas. Asi, el esquizofrénico tiene dificultad para
saber si las sefiales de los otros deben tomarse en serio o no; la respuesta a esto

es la falta de coincidencia entre el contenido verbal de un mensaje y el contenido
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averbal que lo acompana. Siendo este el modelo de su aprendizaje, viviendo
entonces en un ambiente de malos entendidos, incluyendo los dobles mensajes y

una errénea interpretacion de la intencion de los otros (Garnica, 1995).

Todo esto va limitando la probabili&ad de establecer relaciones emocionales con
personas fuera de la familia durante la adolescencia y la edad adulta. Ademas
fimita la probabilidad de aumentar las destrezas personales y de aprender a
distinguir percepciones. También limita la sensacién de autonomia personal que
se requiere para que la vida adulta sea efectiva desde el punto de vista social y

adaptada desde el punto de vista heterosexual (Kolb, 1976).

Sherer y numerosos psiquiatras, como Lidz, Bateson y los de la escuela de Palo
Alto, (citados en Marti-Tusquets 1976), consideran que lo realmente importante en
relacion con la aparicion de las enfermedades mentales, es la rigidez anormal de
los vinculos familiares, pues son los vinculos presociales que impiden al individuo
crecer en su autonomia y liberarse de la férula constituida por un grupo familiar
morboso gue ha permanecido impenetrable y en escasa relacion con la

colectividad social. Esto le impide una sana interaccidn social.

Por otra parte, también el dmbito cultural esti relacionado con los aspectos

sociales, éste se limita aqui a aquellos aspectos del modo de vida de una
poblacion dada que la define de ofros grupos. En esta vertiente s& ha sugerido
que es posible que la cultura influya en ia ocurrencia y en la expresion del
trastorno psiquiatrico, por ejemplo, en un grupo pequefio aislado es concebible
que pueda aparecer alglin tipo de personalidad comin gue sea especialmente
vulnerable a un trastorno psiquiatrico como consecuencia de su propia forma de
vida (Freedman, 1979).

Basandose en este criterio, Marti Tusquets (1988) menciona tres factores por los
cuales no es posible encontrar uniformidad de las patologias en diversas culturas:
1.- Porque existe una relatividad cultural en la concepcién de la enfermedad

mental. 2.- Porque las fronteras culturales cambian las caracteristicas de los
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delirios. 3.- Porque existe una diferencia de la expresividad de las emociones

propias de cada cultura.

Es decir, como menciona Engle y Snellgrove (1982), la sociedad en 1a cual una
persona vive dara la pauta para definir cual es una conducta normal y cual
anormal, pues una conducta que puede ser estimada como apropiada en una

cultura puede llegar a ser indeseable en otra.

Devereux (1977) afirmaba que la esquizofrenia era una psicosis étnica, tipica de
las sociedades complejas que se atribuia a las exigencias y a las restricciones
sociales. Afirmaba que la enfermedad no se observaba jamas en poblaciones que
permanecian auténticamente primitivas y aparecia cuando eran sometidas a un

violento proceso de aculturacién y opresiéon.

Ciertamente ninguna sociedad tiene un poder directamente patdgeno, la sociedad
y la cultura producen modelos, dan pautas, pero el sujeto puede o no, segin su
vulnerabilidad, seguir ciertos procesos de descompensacion patoldgica en vez de
otros. Sin embargo, es indudable que segin la cultura y el momento histérico en
que esté inscrito el individuo, serd el contenido delirante de sus procesos
psicopatolégicos (Villaserior, 1994).

Algunos de estos factores que se conocen como facilitadores o inhibidores de Ia
salud mental, segin Caraveo (1995) son: 1.- Eventos adversos importantes en la
vida. 2.- Situaciones de estrés crénico. 3.- Falta de reacciones y soporte social. 4.-
Falta de un sentimiento de control sobre la actividad laboral y sobre la propia
existencia, y 5.- Altos niveles de hostilidad y de desconfianza en las relaciones

interpersonales.
De la Fuente (1997) detalla estos cinco puntos:

Dentro de los efectos adversos importantes en la vida se encuentran la pérdida de

seres queridos, fracasos, privaciones y la angustia generalizada y dentro de una
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gama mas amplia de eventos desafortunados pueden llegar a desencadenarse

episodios esquizofrénicos,

En tanto a las situaciones de estrés crénico se puede decir que son propiciadas
por las formas de vida urbana: la marginacion, la inseguridad econdmica, social, la
insatubridad, la amenaza de la violencia, fa sobrepoblacién que contribuye a
incrementar la incertidumbre de encontrar y conservar un trabajo y en general, la
aglomeracion urbana que provoca reducidas oportunidades y genera
frustraciones, apatia y violencia. Y bajo este contexto se puede entender la falta
de sentimiento de control sobre la actividad laboral y de Ia existencia propia asi
como los altos niveles de hostilidad y de desconfianza que existe en las relaciones

interpersonales,

Hablando del soporte social, menciona que los efectos sobre la salud son mas
severos cuando no se cuenta con el apoyo que puede ofrecer la familia integrada,
los amigos y la comunidad. El apoyo familiar es muy importante en la
readaptacion y reajuste ante una situacion adversa como lo es la aparicién de una

enfermedad mental como la esquizofrenia.

Con relacion a los aspectos econdmicos es importante asentar que la Salud

Mental no puede definirse como algo independiente de la situacion
socicecondmica de las poblaciones, con sus acompanantes: higiene, habitacién,
nutricion, nivel de educacién e informacién. Esta condicién, menciona de la
Fuente (1982), es parte de la vida misma, en todos sus aspectos, es lo que
determina que una persona tenga el 6ptimo nivel de salud psicoldgica o no lo
tenga y esté afectado en menor o mayor grado..."

A menudo se habla de la pobreza como si fuera algo que puede definirse en
términos econdmicos, pero la privacién econémica es sélo un factor en una serie
compleja de problemas asociados entre si: hacinamiento, escasa educacién,
desempleo o subempleo crénicos, ingreso insuficiente, mala nutricion, precaria

salud mental y fisica, familias numerosas y frecuentemente desintegradas,
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marginacion cultural y un estilo de vida caracteristico en el que predominan la
incompetencia y el desaliento (De la Fuente, 1997).

Todos estos factores hacen mas vulnerables a las personas e influyen en la
inictacién, curso y desenlace de la condicién psicopatologica de la esquizofrenia.
Ciertamente, las condiciones psicosociales no generan esquizofrenia, pero
contribuyen a su evolucion y presencia si es que también se logra combinar con

un factor biolégico que haga al individuo predisponente a la enfermedad.

Es por esc que se hace necesario tomar en cuenta tanto a los factores psico-
sociales como a los biolagicos, pues tienen un papel conjunto en la aparicion de la
enfermedad, y lo importante es no darle dominancia a ningunc de estos factores,
sino comprender y valorar sus interacciones mutuas.
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CAPITULO I

ESTIGMA, FAMILIA, Y CARGA
21 EL ESTIGMA EN LA ENFERMEDAD MENTAL

La actitud que la sociedad tiene hacia una persona que posee un estigma, es de
rechazo, intolerancia, menosprecio y descrédito. Este tipo de discriminacién,

llevan a reducir en la practica las posibilidades de vida del enfermo.

Lindenbaum (1993), menciona gue la enfermedad mental es considerada en
forma distinta de una enfermedad organica; el paciente psiquiatrico identificado
como portador de una enfermedad mental se enfrenta con el estigma social
experimenta rechazo, miedo, exclusién, burla, culpa, lastima y en algunos casos

es la vergilenza de la familia que también se ve afectada y ademas experimenta

sufrimiento por este estigma.

Goffman (1993), hace una gran descripcion del estigma y del peso que este tiene
en las personas que son estigmatizadas, €l menciona que la sociedad establece
los medios para categorizar a las personas y los atributos que se perciben como
naturales en los miembros de cada una de esas categorias, y el término estigma
es utilizado para hacer referencia a un atributo profundamente desacreditador es
decir incongruente al estereotipo que socialmente se ha estimado para un grupo

de individuos, y este atributo diferente lo convierte en alguien menos apreciable.

Cuando es reconocida en el sujeto su discrepancia en relacion con los demas, se
dafia su identidad social, se ve aislado de la sociedad y de si mismo, de modo

que pasa por ser una persona desacreditada frente a un mundo que no lo acepta.

Esta percepcidn y enfrentamiento con el estigma social en el que se encuentra
inmerso el estigmatizado y las personas més cercanas a £, los llevan a organizar
su vida de tal modo que sea posible evitar los contactos scciales, pues en toda

interaccion social viven una relativa inseguridad. Hasta que el contacto no ha sido
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establecido con una persona ajena, no pueden estar nunca seguros si la actitud
de la persona que acaban de conocer serda de rechazo o de aceptacién y
constantemente viven la incertidumbre de no saber qué es lo que los demas

piensan realmente de ellos.

Y sabiendo lo que pueden enfrentar al participar en contactos sociales, los
individuos que sufren el estigma pueden responder anticipadamente con un
retraimiento defensivo o intentan establecer contactes mediante conductas
agresivas, bravuconas o valentonas. Vacilando a veces entre el aislamiento y la
bravata, participando de este modo para que la interaccidén con los otros, se
convierta muy violenta.

Tomando en cuenta lo anterior, se puede entender la importancia que tiene para
la salud y estabilidad mental los apoyos sociales que se reciben, éstos ayudan a
enfrentar de forma eficiente y menos desgastante las situaciones adversas que se
presentan (Natera 1998).

Los apoyos sociales que tienen los estigmatizados son recibidos de; a) aquellas
personas que comparen su estigma, en virtud de lo cual son definidos y se
definen a si mismos como sus iguales, b} de personas no estigmatizadas, cuya
situacion especial las lleva a estar informadas acerca de la vida de los individuos
estigmatizados y a simpatizar con ellos y que gozan de cierto grado de aceptacion
al grupo. Ante estas personas, el individuo estigmatizado no necesita

avergonzarse ni ejercer un autocontrol, porque se sabe aceptado.

Como se mencicnd anteriormente, no solamente se encuentra el enfermo mental
que &s el directamente estigmatizado dentro de esta situacién incémoda, también
la persona que se relaciona con un individuo estigmatizado a través de la
estructura social, es considerada como una sola persona con el estigmatizado, por

tanto compante el descrédito por la relacién que los une.

En general, menciona Goffman (1993), que la tendencia que posee el estigma a

difundirse desde el individuo estigmatizado hacia sus relaciones méas cercanas
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explica el por qué dichas relaciones tienden a evitarse 0 a no perdurar, sin
embargo se observa el caso de personas que por no estar obligadas a compartir
un estigma o a no pasar largo tiempo dando cuidados y un trato cauteloso,
encuentran que es mas facil aceptarlo, a diferencia de aquéllas que deben tener
un contacto permanente con el estigmatizado quienes se cierran a vivir en el
mundo en el que vive su familiar enfermo, y que ademas de ayudarlo en su
simulacién, funcionan como un circulo protector, permitiéndole pensar que se le
acepta como persona normal, mas de lo que en realidad ocurre. En este caso, el
manejo del estigma es llevado por la persona mas cercana al estigmatizado, mas
que por el mismo individuo, lo cual puede causar alto grado de angustia y temor a

ser descubiertos por la sociedad intolerante.

Es por esta razén que sustenta Goffman que los individuos que sufren de la
estigmatizacion social rechazan o evitan propuestas de intimidad, liberandose asi
de la consiguiente obligacion de dar informacién y de que ocurran hechos no
previstos que revelen su encubrimiento.

Ahora bien, la actitud y percepcién que se tiene ante la enfermedad mental esta
relacionada con el estigma que se tenga sobre ésta, Sartourius (1997), presidente
de la Asociacion Mundial de Psiquiatria, dice que las percepciones sobre la
esquizofrenta que existen en diferentes partes del mundo, repercuten
profundamente en fa manera como reacciona la sociedad ante las personas que
la padecen. Marti-Tusquets (1988), también menciona que la actitud ante la
enfermedad mental estd marcada emocionalmente como resultado de un

componente cultural y dicha actitud varia mucho segin se encuentre el enfermo
en un medio rural o urbano.

Ei autor indica que en el nicleo rural, el enfermo psiquico es mejor aceptado por
su familia y su entorno social, mientras que en fa sociedad tecnificada e industrial
se le margina sin darle ninguna oportunidad, siendo mas exigente y menos
tolerante, lo cual o conduce a una rapida marginacion; pues supone una carga.

Por ello se le aisla durante el tiempo que es considerado improductivo, ya que
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para los organismos oficiales el enfermo mental constituye la clase pasiva mas

cara gue existe.

Ademas, menciona que la ignorancia sobre las causas que pudieran provocar la
enfermedad mental pueden desencadenar actitudes de hostiidad hacia el
enfermo por la conducta extravagante, extrafa y poco permisible que presenta.
Esta hostilidad genera ansiedad y la Unica forma de liberarse de ella consiste en
evitar y negar la existencia del paciente y su trastorno. La esquizofrenia, asi como
el resto de las psicosis, son de dificil comprension para la familia del enfermo, que
la vive en un ambiente de recelo y desconfianza pues es considerada como
incurable.

Los enfermos perciben estas expectativas negativas de quienes les rodean y
pueden sentirse orillados a la inactividad y a! abandono (De la Fuente, 1990), esto
va restringiendo aln mdas al paciente y va marcandole incisivamente sus
incapacidades y como consecuencia, va perdiendo la posibilidad de recuperar las
capacidades perdidas.

Garcia (1993), reporta que la asociacién de enfermedad mental con maldad tiende
a desarrollarse después de la infancia, lo cual hace pensar que la cultura influye
notablemente en la concepcion y actitudes negativas que se tienen hacia las

enfermedades mentales y de forma directa a los pacientes que las padecen.

En otro estudio la misma autora (1995) encontré que existen concepciones mas
positivas e intenciones conductuales mas favorables conforme es menor la edad y
mayor el nivel de escolaridad y jerarquia ocupacional, o en personas que han
tenido experiencias directas con la enfermedad mental, entendiendo estos
resultados basandose en la educacién que se adquiere en términos de salud
mental, siendo esta la principal herramienta para mejorar la disposicién de las
personas hacia esta problematica.

A diferencia de los resultados obtenidos en México, estudios realizados en el
extranjero han mostrado mas rechazo que aceptacién de la enfermedad mental,
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esta conducta estd relacionada con las caracteristicas de agresividad,
impredecibilidad e irresponsabilidad que se les atribuyen a las enfermedades
mentales (Garcia, 1995). Las diferencias encontradas las explica Garcia por el
factor social, pues en nuestra cultura es importante dar respuestas socialmente
esperadas aunque éstas no reflejen los pensamientos reales que pueden estar
enmascarando sentimientos mas profundos de tendencias negativas hacia la
enfermedad mental. Y este rechazo podria explicar la escasa busqueda de
atencion, para estos pacientes de manera oportuna, ya que la forma en que los
miembros de un grupo conciben la enfermedad es un factor que puede determinar
la manera en que el individuo experimente ese tipo de problemas, los reconozca y

decida buscar ayuda para resolverlos.

Entre los resultados obtenidos por Natera {(1985), respecto a la percepcion de la
enfermedad mental y la clase social dentro de la comunidad de alto nivel
socioecondmico se encontré mayor tendencia a manifestar que el enfermo no
puede estudiar ni trabajar, en cambio en la comunidad de bajos recursos la
tendencia se orientd a pensar que pueden estudiar o t{rabajar, ya que la
satisfaccién de sus necesidades econdmicas asi lo requiere. Con respecto al
tratamiento, ambas comunidades coincidieron en que es necesaria la
hospitalizacidn, por tratarse de personas violentas, sobre todo en situacién de
crisis. Sin embargo, en la comunidad de bajos recursos econdmicos, la ayuda de

1a familia se considerd un aspecto importante en el tratamiento de la enfermedad.

Lo medular de este asunto radica en el importante papel que el medio tiene sobre
la enfermedad y el enfermo, junto con el grado de permisividad, oportunidad de
desarrollo y tolerancia que manifiesta la sociedad frente a estos problemas que
afectan directamente en la recuperacién del paciente y también a forma en que la

familia enfrenta la sitvacién de enfermedad.
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2.2 EL PAPEL DE LA FAMILIA EN LA ENFERMEDAD MENTAL

Hoy en dia se tiende a estudiar los problemas de los enfermos mentales y los
desdordenes de la conducta en su contexto social y se pone énfasis en la
prevencion y el manejo oportuno de las crisis y en el tratamiento de los enfermos
en el seno de sus familias (De la Fuente, 1976). Sin embargo, las familias tienen
que enfrentarse por si solas a un sinnimero de dificultades como lo son el
aislamiento, las pérdidas econdmicas, y muchas veces el sufrimiento de

verguenza que ellas y sus familiares sienten ante la sociedad (Sartourius, 1997).

Las dificultades que enfrenta el nlcleo familiar ante la aparicion de una
enfermedad mental en uno de sus miembros, son diversas. E] desempefiar de una
manera satisfactoria el cuidado de un paciente esquizofrénico, es una tarea dificil
de lograr con los propios recursos familiares, y sobre todo con el peso del estigma
social, del que se hablé anteriormente, e! cual crea un sentimiento de marginacién
e incompetencia que afecta a la familia para su desarrollo y positivo

enfrentamiento ante tal adversidad.

El diagndstico de una enfermedad provoca un impacto muy fuerte en la vida
cotidiana no s6lo del paciente sino también en su familia. La enfermedad puede
representar una doble problematica, por un lado atender los problemas de la

enfermedad por si misma y por otro superar las condiciones sociales adversas
que se generan en torno a ésta.

Estas crisis son mas notables cuando se trata de una enfermedad mental y el
paciente tiene que ser hospitalizado. La situacion es mas aguda cuando el
enfermo es un miembro productivo cuya enfermedad trae consigo problemas
economicos. Con frecuencia, la enfermedad de un miembro tiene efectos en los

demds y puede crear conflictos o agravar otros ya existentes.

La enfermedad mental involucra una variedad de problemas tanto para el paciente
como para la familia. Cuando en una familia, uno de los miembros es

diagnosticado como esquizofrénice, los demés consideran que son casi nulas las



34

prababilidades de que esa persona se integre a la famitia y a la socledad de
manera aceptable. El paciente identificado se convierte en una carga y las
relaciones familiares se ven afectadas por e! alto nivel de tensién que provoca la
enfermedad {Soria, 1998).

En las crisis que se generan en las familias, como consecuencia de una
enfermedad grave o incapacidad en uno de sus miembros, se han identificado
ciertas etapas por las que van enfrentando la problematica. Inicialmente, no
reconocen la gravedad del problema; después, en forma gradual o slbita
adquieren conciencia de que se trata de una enfermedad de consecuencias
graves, hay cambios en las actitudes de sus miembros y ajustes que tienen por

objeto contender con la situacién y adaptarse a las nuevas circunstancias (IL.M.P.

sif).

Aunque no todas la familias pasan necesariamente por cada una de estas etapas,
ni en este orden sucesivo, sirven de algitn modo para ilustrar el proceso que
existe en la familia, desde el brote de la enfermedad mental.

Estas problematicas se dan en un contexto general en las familias que cuidan a
un familiar que padece esquizofrenia, pero es importante considerar el medio
socio-cultural de las familias mexicanas, pues tienden a ser mas vuinerables por la
cohesion familiar en la que viven. La familia mexicana es colectiva, extendida y el
impacto en cada uno de sus miembros es determinante, ademdés existe
dependencia mutua entre los individuos que la conforman y determina la
confianza en cada uno de sus integrantes. En México, el padre es el jefe de
familia y la influencia de la madre se basa en su papel de corazdn de la familia y
en su devocion auto-sacrificante hacia ella, (Natera, 1990). El rol de la madre en
México involucra expectativas inalcanzables tales como abnegacién, devocién,
autonegacién, generosidad, altruismo y su principal papel consiste en tomar la
responsabilidad de hacerse cargo de la familia (Alducin, 1989).
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La familia mexicana representa un nicleo muy importante, por lo regular, los hijos
permanecen en el nlcleo familiar hasta que se casan, o por lo menos hasta
edades muy avanzadas, por lo tanto, también es una gran influencia para el
esquizofrénico, y lo mismo le ayuda a sobrellevar su patologia o puede ser

propiciadora de su cronicidad {Cruz, 1996).

Debido a que actualmente existen medicamentos que regulan la sintomatologia
de la esquizofrenia, los pacientes permanecen menos tiempo hospitalizados y
regresan a vivir nuevamente con sus familias quienes se hacen cargo de su
cuidado. Creer (1974}, menciona que [as familias de pacientes mentales casi
siempre son responsables del cuidado primario de ellos quienes no reciben
capacitacion ni ayuda profesional. La familia se ve involucrada en cada una de las
etapas del transcurso de la enfermedad: en un principio, canalizandolo al hospital,
en la propia hospitalizacién, en su alta (observando que el 79% de los pacientes
regresa a vivir con su familia), en el proceso de su reintegracién al &mbito familiar
e incluso en sus recaidas (Ryan, 1981),

Las familias manejan la problematica que manifiesta su familiar sin conocimiento
de la enfermedad mental, lo cual puede agravar atin mas la situacién del paciente,
pues llegan a considerar los sintomas negativos como flojera o apatia pero no
como sintomas reales que el paciente padece y que no estan dentro de su control.
Este tipo de factores propician las recaidas. Vaughn (1984), hizo un estudio
acerca del ambiente familiar de pacientes esquizofrénicos y sus resultados, como
él lo menciona, coinciden con estudios britanicos, los cuales también reportan que
el mejor predictor de recaidas sintomaticas son, el sobreinvolucramiento y alto

grado de critica que la familia e expresa al paciente.

También Left y Vaugh (1985), han estudiado las consecuencias emocionales por
la medida de la emocion expresada (EE), encontrando ademas que niveles altos
de carga y de EE estan relacionados (Jackson y Smith, 1990; Scazufca y Kuipers,
1993}, otros sentimientos encontrados fueron: ira, afliccién, culpa y rechazo.
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Dentro de esta misma linea de investigacidn Ryan (1981), observa en sus
estudios con pacientes esquizofrénicos, que los que viven en familias con
patrones de hostilidad o sobreproteccion, tienen mucha mas probabilidad de
recaer, que los pacientes cuyas familias no poseen este tipo de caracteristicas.
Concluyendo que ciertas caracteristicas del ambiente social de los pacientes, sea
su hogar, la comunidad o el hospital, pueden ser factores que contribuyan a la

recaida o a la recuperacién del paciente.

2.3 CARGA FAMILIAR POR EL CUIDADO DEL FAMILIAR ESQUIZOFRENICO

Como se ha dicho anteriormente, en muchos casos la familia se hace cargo del
cuidado de su familiar enfermo de esquizofrenia y por lo que conlleva el cuidado
del paciente, la familia suele estar estresada y sobrecargada por tal situacion,

generandole frustracidn y desaliento.

La mayoria de los trastornos mentales tiene una evolucion crénica con diferentes
grados de incapacidad, misma que de no abordarse oportunamente, se vuelve

severa con la consecuentie carga para la familia y la sociedad (Caraveo, 1995).

La carga familiar se ha definido (Platt, 1980) como:; “las dificultades y problemas
que se sufren por el cuidado del paciente”. Ciertamente, las enfermedades
mentales incapacitan y contribuyen a que disminuya la participacién en los roles
sociales esperados, las actividades de produccion o parsticipacion de fuerza laboral
también se ven afectadas. También hay un aumento en las necesidades
individuales en el area de subsistencia y funciones diarias, por lo que esta
condicion hace que el sujeto sea mas dependiente de las personas que se
responsabilizan de él, dando esto como resultado una mayor carga para la familia
(Caraveo, 1995).

A pesar de que en el caso de lrastornos psiquicos y mentales, ha sido poco

explorada la conducta asumida por los adultos responsables de los pacientes,
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{Caraveo, 1998), existen estudios que se han enfocado a investigar las
consecuencias que traen consigo el cuidado del paciente esquizofrénico. A estas
consecuencias les han dado el nombre de costo o carga. La existencia de una
carga es el indicador de que una persona estd haciendo mas de lo que le
corresponde, hablando de una gran nimero de tareas que restringen sus
actividades personales. Los estudios varian en los criterios que usan, pero existe
un considerable acuerdo en que las familias estdn extensamente cargadas por el
exigente y a menudo dificil rol de cuidar al familiar con esquiiofrenia (Kuipers,
1993). Ademas el grado de carga puede ser severo y afectar el estado de los
cuidadores (Lefley 1987, MacCarty 1989).

Unas de Ias consecuencias que se viven de forma mas persistente, es el
decremento social por el temor a la discriminacién social que es causada por el
estigma (Fadden 1987, Cabrero 1993, Goffman 1993, Kuipers, 1993), reduccion
en sus vinculos sociales (Anderson, 1984), aislamiento en sus hogares con pocos
contactos sociales (MacCarthy, 1988), y a este aislamiento social, contribuye el
estigma en el que se tiene a la enfermedad mental. Ademas Fadden (1987),
menciona que las esposas de los pacientes experimentan sentimientos de

derrota, ansiedad, enojo, culpa y rechazo hacia sus esposos a consecuencia de
su enfermedad.

Los sintomas que estan asociados con un indice de carga severa son la agresién,
falta de comunicacién, de interés, de iniciativa, la incapacidad en e! auto-cuidado,
comportamiento socialmente avergonzante y desorden formal del pensamiento
esto es porque los familiares no tiene claramente distinguidas estas conductas
como sintomas de la enfermedad y por tanto éstas les son adjudicadas a los

pacientes como flojera, pereza e incapacidad por voluntad (Vaughn, 1977).

Cabrero (1993), menciona algunas de las consecuencias por el cuidado del
paciente, y pone de manifiesto el costo o la tensién que origina el temor a la
conducta impredecible del paciente, la pérdida que tienen los familiares en sus

vinculos sociales, el descuido de sus necesidades personales, el trabajo excesivo
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del familiar que atiende al paciente y las mermas econdmicas si el paciente era
jefe de familia. Ademas plantea que existen dos situaciones que estan
relacionadas con el costo: la sobrecarga y la desesperanza en los integrantes de

la famifia.

En un estudio Budd (1998), encontré que |a forma como los cuidaderes enfrentan
la enfermedad esta en relacion con la carga por el cuidado del paciente. Encontrd
que los estilos de enfrentamiento como la critica, la sobreproteccidn, el
sobreinvolucramiento emocional y la resignacién estan relacionados con niveles
muy altos de carga en el familiar responsable. En tanto que los estiles de
enfrentamiento como la cordialidad se encuentra relacionada con niveles mas
bajos de carga por el cuidado. Por otra parte, (1998) menciona que ademas de
esta relacion existe otra variable: el soporte social; cuando existe gran nivel de
carga y pobre enfrentamiento, también existe un pobre soporte social. Concluye,
que la carga y las estrategias de enfrentamiento pueden ser altamente influidas

por los factores culturales que propician o no el apoyo social.

La enfermedad en un miembro de ta familia, casi siempre afecta las actividades
sociales y de descanso en el familiar que lo cuida, ademas de que los problemas
financieros surgen frecuentemente, pero a pesar de esta carga, los familiares no
se quejan de esta situacion. Es notable que los familiares acepten sus cargas a
pesar de los grandes sacrificios en los que estan involucrados (Mills, 1962). Creer
{1982), menciona que los familiares que cuidan a sus pacientes se resignan y
conforman, razén por la cual no se quejan ni piden ayuda para recibir soporte
emocional. Bulger (1993}, coincide con estos autores, €l encuentra en su estudio
sobre cargas y gratificaciones por dar cuidado que realmente existe un elemento
gratificante por brindar el cuidado al familiar enfermo y que la tendencia por parte
de! familiar a minimizar el grado de carga se debe a tres posibles razones: 1)
Porque representa rechazo, 2) La mayoria de los cuidadores son madres quienes
estan acostumbradas a sentirse cargadas y hacer sacrificios, 3) Por evitar

autopercibirse como quejumbrosas. Estos estudios nos permiten observar que
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aunque el cuidador se sienta cargado o presionado por el cuidado a su familiar, |a
presién que ejerce su medio sociocultural le impide quejarse o percibir que las
alteraciones que sufre en su vida cotidiana son a causa del desgaste que sufre

como consecuencia de la responsabilidad por el cuidado.

Como se ha mencionado, el cuidado del paciente esquizofrénico en casa
constituye una carga apreciable para la familia, por ejemplo en un estudio hecho
en Nigeria un pais en desarrollo {como México), en el cual la familia extensa y 1a
atmosfera familiar brinda mas soporte, se reporta gran carga en los familiares
cuidadores, sin embargo la principal carga sufrida es la econdémica en los medios
rurales mas pobres y mas propensos a sentir el gasto del tratamiento y
seguimiento del paciente. Estas familias presentan mayor disfuncién social,
ansiedad y depresion, manifestando asi la carga y deteriorando su salud,
existiendo una relacion entre carga y salud en la familia cuidadora (Martyns-
Yellowe,1992). Creer {1982), también reporta que uno de cada tres familiares
cuidadores, presentan niveles elevados de ansiedad o depresion vinculados con
su papel de cuidador.

La carga econdmica es evidente, pues la poblacién que padece esquizofrenia es
tipicamente adulta-joven y es probable que afecte a largo plazo la capacidad de
obtener ingresos y de tener un empleo. Lo cual afectara la economia de su
cuidador, al hacerse cargo de su manutencion. Los niveles mas altos de carga
ocurren si los pacientes trabajaban formalmente (Kuipers, 1993) o cuando el
paciente era el responsable econdmico (Platt, 1981). Por su parte, Bulger (1993),
menciona que es mas facil tolerar a un hijo aduito trastornado que recibe pension
del Seguro Social.

Retomando el costo econdmico que sufren las familias por el cuidado de un
miembro esquizofrénico, se reporta que el cuidado del paciente reduce las
oportunidades de! familiar que lo cuida para obtener mayores ingresos (Fadden,
1987). Por su parte Giel (1983), menciona que el brote psicético en un miembro

responsable del mantenimiento de la casa, genera una destruccion gradual de los
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proyectos socig-econdmicos de todos los miembros de la familia. La generacién
mas joven tiene que disminuir sus metas en la vida, Las situacién financiera

disminuye y los gastos para el cuidado de la salud del paciente aumentan.

En tanto al sexo de los cuidadores, se han encontrado diferencias en la carga,
Hell (1987), en un estudio en Suiza encontrd que las mujeres llevan mas carga
sobre todo el cuidado de! paciente y sufren mas deterioro en su bienestar en
comparacidn con los hombres. Canive (1996), en Espafa encontré también
diferencias significativas en la presencia de carga entre padres y madres. Los
padres se muestran mas optimistas con respecto a la enfermedad de sus hijos,
reportan menor impacto social, econdémico y menor sentimiento de molestia o
fastidio. Por lo que sugiere que las intervenciones en la familia deben considerar

las diferencias de género y rol familiar.

Hablande ahora del sexo del paciente se ha encontrado que existen también
diferencias de género en las actitudes de los familiares en torno a la enfermedad
de los pacientes. Las familias de los pacientes masculinos tienden a tener
mayores expectativas del paciente y son menos tolerantes ante su enfermedad
{Seeman, 1982). Davis (1996), también menciona que los familiares de pacientes
masculinos expresan al paciente actitudes mas criticas y mas estresantes. En
cambio, los familiares de pacientes femeninos tienden a ser menocs criticos y
tienden a expresar una forma menos severa el afecto negativo. Esto lo explica
Davis por las diferencias en la expresién de la enfermedad en tanto al sexo del
paciente, lo cual se relaciona a las formas con las cuales los familiares reaccionan
ante los pacientes. La paciente femenina puede estimular menos las actitudes

negativas de sus familiares.

Es importante seguir estudiando sobre la esquizofrenia, pues es una enfermedad
que afecta a una gran cantidad de personas (1% de la poblacién), y de la cual se
debe conocer mas cada dia. No sdlo de la enfermedad o del paciente, sino de su
cuidador que también se encuentra dentro de esta problemética y de quien poco

se ha estudiado en lo referente a las dificultades que padece por el papel que ha
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asumido. Esta es la importancia que reviste a la presente investigacion, la
necesidad de conocer las dificultades en el cuidador, para promover su salud

mental y a su vez, de manera secundaria, pero no menos importante, en el
paciente esquizofrénico.
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CAPITULO Il

METODO
3.1 JUSTIFICACION Y PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Partiendo de la base que la familia es de gran influencia para el desarrollo
individual de todo ser humano, es necesario tomarla en cuenta como parte
integral de la patologia del paciente identificado como esquizefrénico; y dentro de
la familia se hace importante el papel del cuidador responsable de este tipo de
pacientes; por lo tanto se desea investigar sobre las consecuencias que implica el
cumplir con esta responsabilidad ya que el cuidador es quien pasa mayor tiempo
con el paciente y quien de alguna forma vive la enfermedad con él, y es ademas
quien puede apoyar o entorpecer Ja recuperacion deil paciente como consecuencia
de su propio estado de dnimo y su propia salud mental; por lo que se plantea la
cuestion: squeé consecuencias se presentan en el cuidador responsable del

paciente esquizofrénico, por el cuidado? .

Los tipos de carga que se investigaran en el cuidador responsable del paciente
esquizofrénico son: econdmica, social, emocional y fisica evaluadas por la Escala
de Evaluacion de la Conducta del Paciente (SBAS), 2da. Edicién de Platt (1980),
probado en México por Otero y Rascon (1988). Seran utilizadas Gnicamente las

secciones de datos demograficos y efectos adversos en el informante.

3.2 OBJETIVO GENERAL

Anafizar la carga fisica, economica, social y emocional que el cuidador

responsable del paciente esquizofrénico vive como consecuencia de esta

responsabilidad.
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OBJETIVOS ESPECIFICOS

Analizar:

A) La carga fisica, por medio de los indicadores: enfermedades fisicas y tiempo de

descanso.

B) La carga econémica, por medio de los indicadores: problemas financieros y

problemas laborales.
C) La carga social, por medio de los indicadores: vida social y ejecucion taboral.

D) La carga emocional, por medio de los indicadores: enfermedades de tipo

emocional y fricciones en casa.

E) La relacién entre las cuatro cargas encontradas en el cuidador con datos
demograficos del cuidador: sexo, relacién con el paciente (parentesco), edad,

estado civil, ocupacion y escolaridad.

F)La relacion entre fas cuatro cargas encontradas en el cuidador con
caracteristicas del paciente: sexo, edad, ocupacién, escolaridad,

recaidas/hospitalizaciones y tiempo de aparicién de la enfermedad.

3.3 VARIABLES

En esta investigacion las variables son de tipo atributivas, no manipulables,
medibles y preexistentes.

Cuidador responsable: es la persona que tiene disposicion en colaborar
voluntariamente en la investigacion, sea directamente responsable del cuidado del
paciente (en términos de supervisién y asistencia en actividades diarias: Bulger,

1993) y sea la persona que pasa mayor tiempo con él.

Carga: consecuencias y dificultades sufridas al convivir con un familiar enfermo
con esquizofrenia (Platt, 1981), que se medira por medio de la Escala de
evaluacion de la conducta del paciente (SBAS) segunda edicién de Platt.
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3.4 DEFINICION DE LAS CATEGORIAS DE ANALISIS

Indicador de carga: Situacion especifica que padece el cuidador y que relaciona

con el cuidado del paciente.

Se mediran 8 indicadores de carga que seran valorados por medio de la Escala

de evaluacion de la conducta del paciente (SBAS) segunda edicion de Platt..
» Enfermedad fisica: Problemas de salud, enfermedades, malestares.

« Tiempo de descanso: Tener tiempo para hacer cosas de interés personal;
descansar, ver television, leer.

« Ingreso disponible: Problemas econdmicos, disminucion en ingresos, gastos
extras.

+ Tiempo libre en el trabajo: Permisos laborates, retardos, faltas, rechazo de
horas extras.

« Vida social: Tener contactos sociales con personas fuera del hogar. Visitar o
ser visitado por sus familiares.

« Ejecucion laboral: Dificultades en el frabajo, se han quejado ofras personas de

que no trabaja adecuadamente.

« Enfermedad emocional: Problemas de tipo emocional, preocupacion,

irritabilidad, ansiedad, depresion.
« Relaciones domésticas: Discusiones y fricciones en casa.

Carga: consecuencias y dificultades sufridas al convivir con un familiar enfermo
con esquizofrenia (Platt, 1981), que se evaluara por medio de los indicadores de

la Escala de evaluacion de la conducta del paciente (SBAS) segunda edicion de
Platt.

Seran evaluadas cuatro tipos de cargas:
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« Carga fisica: consecuencias y dificuttades sufridas al convivir con un familiar

enfermo con esquizofrenia (Platt, 1981), evaluada por los indicadores de:

enfermedades fisicas y tiempo de descanso.

« Carga econémica: consecuencias y dificultades sufridas al convivir con un
familiar enfermo con esquizofrenia {Plaft, 1981), evaluada por los indicadores de:
ingresos disponible y tiempo libre en e} trabajo.

» Carga social: consecuencias y dificultades sufridas al convivir con un familiar

enfermo con esquizofrenia (Platt, 1981), evaluada por los indicadores de: vida
social y ejecucion taboral

s Carga emocional: consecuencias y dificultades sufridas al convivir con un
familiar enfermo con esquizofrenia (Platt, 1981), evaluvada por los indicadores de:

enfermedad emocional y relaciones domesticas.

3.5 SUJETOS

El estudio se hizo con 75 personas, identificadas previamente como cuidador
responsable de un paciente esquizofrénico.

Fueron tomadas del proyecto “Funcionamiento Familiar y Esquizofrenia”, que se
lleva a cabo en el Instituto Mexicano de Psiquiatria (IMP). El procedimiento de

seleccion de los sujetos de estudio, fue el siguiente:

El paciente llegé a consulta externa a la clinica del IMP y cuando cubrid los
requisitos de diagndstico (esquizofrenia) y estabilidad de la enfermedad (sin
sintomas que requieran hospitalizacion), se selecciond de las personas

responsables del cuidado del paciente que cubrieran los criterios de inclusion:

« Tuvieran convivencia cotidiana con &l y fueran responsables de su cuidado

+ Residieran en [a Ciudad de México

¢ Desearan participar de forma voluntaria en el proyecto
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3.6 MUESTREOQ

Sera no probabilistico y de tipo accidental (Kerlinger, 1988), ya que los sujetos de
estudio no fueron escogidos al azar, se tomaron como fueron canalizados de la
clinica del IMP, cuando cumplieron los criterios de inclusidn mencionados en el
apartado 3.5.

3.7 TIPO DE ESTUDIO Y DISENO

El estudio es de tipo ex post facto, porque se trabaja con fendmenos causa-
efecto ya ocurridos y no se tiene control directo sobre las variables a estudiar
porque sus manifestaciones ya acontecieron (Tamayo, 1994). Es descriptivo
porque se toman los datos de la realidad y se reportan tal como se presentan en
ella. Ademas se hizo una observacién transversal porque se miden las

consecuencias en el cuidador del paciente esquizofrénico en un solo momento.

3.8 INSTRUMENTOS

Escala de Evaluacion de ta Conducta del Paciente SBAS (2da. Edicion} elaborada

por Platt S., Weyman e Hirsch (1977) y Platt S. (1980) probada en México por
Otero y Rascon {1988).

Es una enlrevista estandarizada, semi-estructurada, que involucra al paciente por
medic de la persona mas cercana a él y a la cual se le aplica el cuestionario. Es
un instrumento que permite clasificar la informacitn para evitar en la medida de lo

posible 1a subjetividad.

Platt (1980), encontrd en el 78% de los casos una confiabilidad entre
entrevistadores mayor o igual a 0.70. Por su parte Otero y Rascon (1988), en un
escenario mexicano con familiares de pacientes procedentes del servicio de
hospitalizacién parcial de un hospital psiquidtrico, hicieron un analisis de
confiabilidad entre entrevistadores con el objetivo de adecuar el instrumento a la
poblacién mexicana. La confiabilidad global fue igual a .78, sin embargo

encontraron algunos reactives con baja confiabilidad debido a que el 32% del total
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de preguntas aplicadas se codificaron como conductas ausentes (no aplicables a

la muestra).
El instrumento esta dividido en seis secciones:
A) Datos demograficos del paciente y del infarmante.
B) Conducta del paciente.
C) Funcionamiento social del paciente.
D) Efectos adversos sobre otros:
|.- Nifios en edad escolar
I1.- Informante
lil.- Otros
E) Eventos Concurrentes.
F) Apoyo al informante, Situacién de vivienda del informante.

En la presente investigacion se tomaron dos secciones de este instrumento, las

cuales permiten obtener la informacion necesaria para cubrir el objetivo de este
estudio, estas son:

+« A) Datos demograficos
¢ Dyparell) Efectos adversos en el informante

En efectos adversos, el promedio de la confiabilidad global fue k=.81,

presentandose promedios minimos y maximos de .50 y .90 respectivamente.

Los datos demograficos se refieren tanto al cuidador como al paciente; del
paciente se pregunta: sexo, edad, estado civil, ocupacidn, escolaridad, lugar que
ocupa en la familia, circunstancias domeésticas, frecuencia de recaida vy

hospitalizacién, frecuencia de contacto y tiempo de aparicion del problema. Los
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datos que se obtienen de la situacion del cuidador se refieren a: relacién con el
paciente, tiempo de vivir en el mismo domicilio, ocupacién, sexo, escolaridad,

edad y estado civil.

En la seccion de efectos adversos en el informante se valora la aparicién de los

siguientes indicadores:

a) Enfermedad fisica, b} Enfermedad emocional, c¢) Vida social, d) Tiempo de

descanso, e) Ingresos disponibles, f) Ejecucidén laboral, g} Tiempo fuera del

trabajo {permisos), h) Relaciones domésticas (fricciones).
Ademas de explorar la presencia o ausencia de cada indicador, se pregunta:
1.- Tiempo de aparicion, 2.- Si existe relacién con la enfermedad del paciente y

3.- Si existe preocupacion por parte del informante.

Para la presente investigacidn sélo se tomaran en cuenta las respuestas de

presencia del indicador y la relacion con la enfermedad del paciente. Por ejemplo;
Cuando se cuestiona sobre enfermedad fisica, se le pregunta al informante:

“¢Ha tenido alguna enfermedad?, ;Algin problema con su salud?”, y si se
obtiene respuesta de presencia de enfermedad, se le pregunta si ha recibido
algin tipo de ftratamiento. Esta primera respuesta tiene tres posibles
codificaciones: ninguna, alguna sin tratamiento y alguna con tratamiento. (Las
Ultimas 2 respuestas indicaran presencia del indicador).

A continuacion se le pregunta si la aparicion de la enfermedad tiene relacion con
el paciente, codificandose la respuesta en tres posibles: No relacién, relacién, no

presenta enfermedad.

Los indicadores que se califiquen como presentes y el cuidador ios haya
relacionado con la enfermedad del paciente, se integraran a la carga a la que

corresponda como se describe en el siguiente cuadro:
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INDICADORES TIPO DE CARGA CORRESPONDIENTE
Enfermedad fisica Carga fisica

Tiempo de descanso Carga fisica

Ingresos disponibles Carga econdmica

Tiempo libre en el trabajo Carga econémica

Vida social Carga social

Ejecucion laboral Carga social

Enfermedad emocional Carga emocional

Relaciones domésticas Carga emocional

Esta agrupacion tiene [a finalidad de reportar de forma practica los resultados

basandose en las cuatro categorias de carga que se han mencionado.

3.9 PROCEDIMIENTO

Este estudio se llevé a cabo en el Instituto Mexicano de Psiquiatria (IMP) dentro
del proyecto de investigacion “Funcionamiento familiar y esquizofrenia”, los
pacientes fueron diagnosticados por la clinica del IMP con esquizofrenia por
medio de una entrevista diagnostica estructurada (The Composite International
Diagnostic Interview versién 1.1. CIDI), la cual esta basada en los criterios de
diagnéstico de la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10, 1993) y el
Manual Diagnoéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales de la Asociacién
Psiquiatrica Americana (DSM-IlI-R, 1987). Este instrumento se deriva propiamente
de |la Cédula de Entrevista Diagnéstica, que ha sido objeto de varios estudios de

validez con optimos resultados y estos han sido extrapolados al CIDI (Gémez,
1996), su confiabilidad global es de k = .77.

En Mexico e} CIDI se ha utilizado en la practica médica general, en la consulta
externa psiquiatrica del hospital regional 20 de Noviembre y en poblaciéon que
integra grupos de auto-ayuda Neuréticos Andnimos (Caraveo, 1998),
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Después de que los pacientes fueron diagnosticados con esquizofrenia, las
personas responsables de su cuidado y que de forma voluntaria se decidieron a
participar en el macro proyecto de investigacion, fueron canalizados como
propuesta al proyecto, finalmente solo se seleccionaron a los cuidadores que
cubrieron los criterios de inclusion mencionados con anterioridad que fueron un
total de 75 personas.

Se trabajé con los cuidadores de forma individual en el area de investigaciones
epidemioldgicas y sociales del IMP, en un cubiculo que cuenta con un escritorio,
dos sillas, iluminacion, ventilacién y con las condiciones necesarias para la
aplicacién de la escala de evaluacién de la conducta social del paciente (SBAS,
segunda edicién de Platt); con una duracion aproximada de 2 horas por cuidador.
Las aplicaciones se llevaron a cabo por la responsable del macro proyecto y por
tres psicélogas que recibieron capacitacion en la aplicacion de dicho instrumento.
A los cuidadores se les garantizé confidencialidad en el manejo de fa informacion.
Es importante mencionar por cuestiones éticas y profesionales que todos los
cuidadores, al aceptar participar de forma voluntaria en el proyecto, cuentan con
terapia individual o grupal, que son impartidas por terapeutas de! mismo Instituto

integrantes también del proyecto “Funcionamiento Familiar y Esquizofrenia”.

Al concluir con las entrevistas, se extrajeron los datos de la seccion demografica y
efectos adversos en el informante, se hizo la codificacion de las respuestas por
computadora, con el objetivo de hacer el andlisis correspondiente por medio del
paquete estadistico SPSS para Windows version 8.0.

Para |a descripcion de los datos se hicieron frecuencias y porcentajes, Y para la
parte de comparaciones se aplicaron la prueba “t" y chi-cuadrada con el fin de
cbservar el comportamiento de las variables.
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CAPITULO IV
RESULTADOS

En el presente capitulo se reportan los resultados abtenidos en la presente
investigacién. Primero se hard mencién de las caracteristicas de la muestra y
también de los pacientes, después se presentan los resultados en cada uno de los
indicadores de las cuatro cargas. Posteriormente se agrupan los indicadores para
presentar los resultados globales en cada carga, relacionadas con las variables

demograficas del cuidador y las caracteristicas del paciente.

También se presentaran comparaciones descriptivas de las cargas con el sexo del
cuidador vy el sexo del paciente. Finalmente se hara una descripcion del nimero
de cargas en los cuidadores y la relacién con sus variables demograficas y las

caracteristicas de los pacientes.

4.1 Caracteristicas Demograficas de los Cuidadores

De los 75 cuidadores responsables que formaron parte del presente estudio 20%
pertenecen al sexo masculino y 80% al sexo femenino. El mayor porcentaje fueron
las madres del paciente (71%) y el 19% fueron los padres (Cuadro 1).

Cuadro 1. Sexo y parentesco del cuidador con el paciente

fRelacidn con el paciente Cuidador | Cuidadora Total
% % * %
Padres / Madres 89.3 (67) 18.7 (14) 70.7 (53) 89.3 (67)
Otro pariente  10.7 {8) 13(1) 9.3 (M 10.7 (8}
[Total 100 {75) 20.0 (15} 80.0 (60) 100.0 (75)

* Porcentajes obtenidos del total de cuidadores.
Et ndmero que estd entre paréntesis corresponde al nimero de sujetos.
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La distribucion de edad se presenta entre los 30 a los 77 aios (Cuadro 2). El

grupo de edad que presenté mayor frecuencia fue de les 51 a los 60 afos (37%).

Cuadro 2, Caracteristicas demograficas de los cuidadores por sexo

Caracteristicas Demogréficas de Cuidador Cuidadora Total
los cuidadores n=15 n=60 n=75
% * % * %
Edad
30-40 13.3(2) 50(3) 6.7 (5)
41-50 20.0(3) 23.3(14) 22.7(17)
5160 200(3) 41.7 (25) 37.3(28)
61-70 33.3(5) 23.3(14) 25.3(19)
7177 13.2(2) B.7 (4) 8.0 (6)
Estado Civil
Casado o Unidn libre 86.7 (13) 61.7 (37 66.7 (50)
Separado o Divorciado —_ 20.0{12) 16.0 (12}
Soltero — 3.3(2) 27(2)
Viudo 13.3(2) 15.0 (9) 14.7 (11}
Escolaridad
Universidad 40.0 (6} 20.0(12) 24.0(18)
Termind preparatoria 13.3(2) 18.3 (11) 17.3{13)
Termin® secundaria 6.7 (1) 23.3 (14) 20.0{15)
1 & 2 afios secundaria —_ 5.0 (3) 4.0 (3)
Termind primaria 20.0 (3) 5.0(3) 8.0 (8}
No terminé primaria 20.0 (3) 20.0(12) 20.0(15)
Nunca asistio -— 8.3(5) 6.7 (5}
Qcupacién
Trabajan 60.0 (9) 53.3(32) 54.7 (41}
No trabajan 40.0 (6) 46.7 (28) 453 (34)
Tiempo de vivir con paciente
Menos de 1 afo — 33(2) 2.7 (2)
1-5 afos 200(3) 5.0(3) 8.0 (6}
6-10 afios 6.7 (1) 3.3(2) 4.0 (3)
11 afios 0 mas 26.7 (4) 6.7 (4) 10.7 (8)
Siempre 40.0 (8) 78.7 (46) 69.3 (52)
No viven juntos 6.7 (1) 50(3) 53(4)
Frecuencia de contacto diario
Todos los dias 86.7 (13) 95.0 (57) 93.3 (70)
2-6 veces por semana 671 —_ 1.3(1}
1 vez por semana 6.7 {1} — 1.3(1)
Al menos 1 vez en 2 semanas 0 + — 5.0 (3} 4.0{3)

* Porcentajes obtenides, por sexo de! cuidador.

El nimero que esta entre paréntesis comesponde al nimero de sujetos.

El estado civil con mayor frecuencia fue casado o unién libre (67%). Los niveles

escolares mas reportados fueron: haber terminado la secundaria (23%) en las
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cuidadoras, y en los cuidadores haber cursado 1 6 mas afos de universidad
(40%).

En tanto a la ocupacion, el 60% de los cuidadores hombres y el 53% de las
cuidadoras mujeres trabajaban, el resto se dedica al hogar, es jubilado o
desocupado. Casi el 70% reporté haber vivido siempre con su familiar ahora

enfermo y la frecuencia de contacto diario tuvo un porcentaje de 93%.

El 84% de ellos sabia que el diagnostico de su familiar era esquizofrenia, et 5% no

sabia que enfermedad padecia su familiar y los demas hablaron de condiciones
organicas y neurosis.

4.2 Caracteristicas del Pacients

Esta informacion fue proporcionada por el cuidador responsable de cada uno de
los 75 pacientes esquizofrénicos (Cuadro 3}, la gran mayoria de los pacientes
fueron hombres (78%). El rango de edad fue entre los 17 y 39 afos, la edad mas
frecuente fue de los 21 a los 25 arios (32%). El mayor porcentaje fueron solteros
(96%), y sin ocupacién (63%). Respecto al nivel escolar llama la atencién que el
77% de los pacientes estudiaron al menos la preparatoria. El 44% de los
pacientes ocuparon los dltimos lugares en el orden de nacimiento respecto a sus
hermanas y la gran mayaria vive con uno o ambos padres (84%).

La frecuencia de recaida y hospitalizacién con mayor frecuencia se presentd de
ninguna (25%) a una recaida y hospitalizacion (31%), y sblo el 20% presentd
cuatro o mas recaidas y hospitalizaciones (Cuadro 3a).
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Cuadro 3. Caracteristicas demograficas de los pacientes reportadas por los cuidadores

Caracteristicas demogréficas del paciente Totatl
n=75
%%
Sexo
Masculino 77.3(58)
Femenino 22.7(17
Edad
17-20 afios 6.7 {5)
21-25 aflos 32.0(24)
26-30 aflos 18.7 (14)
31-35 afos 20.0 (15)
36-39 aflos 22717
Estado civil
Soltero 96.0 (72)
Separado o divorciado 4.0(3)
Ocupacién
Estudia 8.0(6)
Trabaja 29.3(22)
Sin ocupacion 62.7 (47)
Escolaridad
Universidad 25.3(19)
Preparatoria terminada 52.0 (39)
Secundaria terminada 14.7(11)
Secundaria incompleta 5.3 (4)
Primaria terminada 1.3(1)
Primaria incompleta 1.3(1)
Lugar en nacimiento
Hijo tmico 40(3)
Primeros lugares 30.7 (23)
Lugares medios 21.3(18)
Ultimos lugares 44.0 (33)
Con quien vive
Con 1 o ambos padres 84.0 (63)
Con sus hijos 4.0(3)
Con otros 8.0 (B)
Solo 1.3{1)
No tiene domicilio fijo 2.7(2)

* Porcentajes obtenidos del total de los pacientes.
El numero que esta entre paréntesis corresponde al nimero de sujetos.

En cuanto al tiempo de aparicion del problema, la mayoria de los sujetos reportan
2 afos (44%), aunque hay un importante porcentaje (33%) que reporta la

aparicién del problema desde hace £ afios o0 mas.

La percepcién de la mayoria de los cuidadores (83%) en tanto al nivel de
severidad de la enfermedad del paciente es reportada comoe menos severa en
relacion con periodos anteriores.



Cuadro 3a. Caracteristicas clinicas de los pacientes por sexo de los cuidadores
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Caracteristicas clinicas del paciente Cuidador Cuidadora Total
n=15 n= 60 n=75
% %" %
Frecuencia de recaida y hospitalizacién
Ninguna 26.7 (4) 250(15) 25.3(19)
Una 26.7 (4) 3.7 (19) 30.7 (23)
Dos 26.7 (4) 13.3 (8} 16.0 (12}
Tres 6.7 (1} 8.3(5) 8.0(6)
Cuatro 6 mas 13.3(2) 21.7{(13) 20.0 (15)
Tiempo de aparicién del problema
mas 3 meses, menos de 1 afio 20.0(3) 3.3(2) 6.7 (5)
mas de 1 afio, menos de 2 afios 6.7 (1) 8.3 (5 8.0 (6)
2 aitos 48.7 (7) 43.3 (26) 44.0 (33}
3 artos .- 1.7 (1) 1.3 (1)
4 afos - 8.3 (5 8.7 (5)
5 aflos o mas 26.7 (4) 35.0(21) 33.3(25)
Nivel de severidad del problema del paciente
lgual 13.3 (2) 18.4 (11) 17.3{(13)
Menos severo B86.7 (13) 81.7 (49) 82.7 (62)

* Porcentajes obtenidos por sexo del cuidador.

El nimero que estd entre paréntesis comesponde al numero de sujetos.

A continuacién se hara la descripcion de los resultados encontrados en los

indicadores de cada carga’' Las descripciones se presentan por cada una de las

cuatro cargas agrupadas con sus respectivos indicadores como se puede

observar en el cuadro 4.

4.3 Indicadores por cada carga presentes en los cuidadores, por sexo.

4.3.1 Indicadores de carga fisica:

El 51% de los cuidadores reportan enfermedad fisica relacionadas por el cuidado

del paciente y las quejas se refirieron a problemas de salud, enfermedades o

! Para ver definiciones més amplias de los conceptos ir al capitulo HI: “Definicidn de las categorias de

analisis”,
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malestares fisicos como dolores de cabeza, gastritis y colitis. Este indicador de

carga lo reportan en mayor proporcién las mujeres (53%) que los hombres (40%).

Con relacidn a no tener descansc el 36% de los cuidadores lo reportan,
mencionan no tener {iempo para hacer cosas de interés personal todos los dias
de forma periédica debido al cuidado. En las mujeres es mayor el porcentaje
(40%), que en los hombres (20%) (Cuadro 4).

4.3.2 Indicadores de carga econdmica:

El 48% de los cuidadores reportan problemas financieros en relacion con la

enfermedad del paciente mencionan problemas econémicos, disminucidn en sus
ingresos y egresos extras por el gasto excesivo en medicamentos y manutencién
del paciente. No existe diferencia clara entre mujeres (48%) y hambres (47%) en
este indicador. Por otra parte, el 21% de los cuidadores, con relacién al cuidado
del paciente han pedido permisos o tiempos libres en su trabajo, faltaron
frecuentemente y rechazaron horas extras, lo cual ha tenido un decremento en su
sueldo. Tampoco en este indicador se reportan diferencias claras entre mujeres
{22%) y hombres (20%) (Cuadro 4).

4.3.3 Indicadores de carga social:

El1 41% de los cuidadores reportan restriccion en su vida social por la enfermedad

de su familiar dejaron de tener contactos sociales con personas fuera del hogar
por la verglienza de tener a un paciente esquizofrénico en casa. Las mujeres
(43%) presentan mas restriccion en su vida social en relacién con los hombres

(33%). El 12% de los cuidadores que trabajan, relacionan las dificultades en su

ejecucidn laboral con la enfermedad del paciente, mencionan tener dificultades en

el trabajo en tanto a su labor cotidiana y han existido quejas de otras personas por
su inadecuada ejecucion laboral. Es muy similar entre mujeres (12%) y hombres

(13%) la presencia de este indicador de carga sacial {Cuadro 4).



4.3.4 Indicadores de carga emocional:

El 72% de los cuidadores reportan padecer trastornos emocionales por la
convivencia con el paciente como problemas para dormir, preocupacion,
irritabilidad, ansiedad. Es muy similar entre mujeres (72%) y hombres (73%).
Ademas el 47% de los cuidadores relacionan las discusiones y problemas
familiares con la enfermedad del paciente, ademas las relaciones familiares se

volvieron tensas y hubo fricciones constantes en casa. Mas mujeres (48%) que

hombres (40%), lo reportan {Cuadro 4).

Cuadro 4. Indicadores presentes en cada una de las cargas, por sexo del cuidador

Cuidador Cuidadora Total
n=15 n=60 n=75
% * % * %
Indicadores de Carga Fisica
Enfermedad fisica 40.0 (6) 53.3(32) 50.7 (38)
No tener descanso 200(3) 40.0 (24) 36.0 (27)
Indicadores de Carga Econdmica
Problemas financieros 46.7 (7) 48.3 (29) 48.0 (36)
Permisos laborales sin goce de sueldo 20.0(3) 21.7(13) 21.3(16)
Indicadores de Carga Social
Restriccion social 333 (5 43.3 (26) 41.3(31)
Ejecucian laboral inadecuada 13.3(2) 1.7 12.0(9)
Indicadores de Carga Emocional
Trastornos emocionales 73.3{(11) 71.7 (43) 72.0 (54)
Discusiones familiares 40.0 (6) 48.3 (29) 46.7 (35)

* Porcentajes obtenidos, por sexo def cuidador.
El nimero que esta entre paréntesis comesponde al niimero de sujetos.

4.4 Total de indicadores de carga, presentes en los cuidadores, por sexo.

El 8% del total de cuidadores no presentan ninglin indicador de carga. El 15%
menciona un indicador, y llama la atencidon que cerca del 78% de los cuidadores

presentan 2 o mas indicadores de carga (Cuadro 5).
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Cuadro 5. Namero de indicadores presentes, por sexo de los cuidadores

NUMERO DE Cuidador Cuidadora Total

INDICADORES %t %* %

PRESENTES n=1§ n =60 n=75
0 13402 6704 8.0(®)
1 13.3(2) 15.0 (9} 147 (1)
2 26.7(4) 21.7(13 22.7(17)
3 13.3(2) 15.0(9) 14.7 (11)
4 13.3(2) 8.3 (5) 830
5 _ 10.0 (6) 8.0(5)
6 13.3(2) 15.0 {9) 14.7(11)
7 6.7 (1) 50(3) 53(4)
8 e 332 2.7{2)

* Porcentajes obtenidos por sexo del cuidador.
El nimero que esta entre paréntesis comesponde al nimero de sujetos.

Enseguida se presentaran los resultados globales de cada carga (evaluada la
carga con al menos la presencia de un indicador correspondiente en cada una)
estos resultados se presentan de la siguiente manera: Porcentaje total de
presencia en cada una de las cargas (Figura 1), presencia de las cargas
relacionadas con variables demogréficas del cuidador (Cuadro 6) y ia relacion de
las cargas con caracteristicas del paciente (Cuadro 7).

4.5 CARGA FISICA?

4.5.1 Presencia de carga fisica relacionada con variables demograficas del
cuidador:

El 59% de los cuidadores manifiestan carga fisica. Se presenta con mayor
frecuencia en las mujeres (62%), en comparacion con los hombres {47%} (Figura
1).

*1.0s dos indicadores que miden carga fisica se aplicaron a todos los sujetos de la muestra.
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Figura 1
Tipos de carga por sexo del cuidador
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Son tas madres (64%) gquienes mas reportan esta carga, en comparacién con
otros familiares (50%) y con los padres (43%). El 59% de los cuidadores de 50
afios o menos y el 58% de los cuidadores de 51 afios 0 mas reportan presentarla.
El 58% de los cuidadores que viven en unién libre o estan casados tienen esta
carga, y con un incremento del 2% los que viven sin pareja, la presentan. Los
cuidadores que trabajan, presentan mds carga fisica (63%) que los que no
trabajan (53%); los que tienen estudios de preparatoria 0 mas (61%) presentan

una carga similar que los que han estudiado secundaria o menos (57%)

{Cuadro 6).
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Cuadro 6. Comparacién de las cargas con las variables demograficas del cuidador

VARIABLES DEMOGRAFICAS CARGA CARGA CARGA CARGA
DEL CUIDADOR FISICA* ECONOMICA™ SOCIAL* EMQCIONAL"*
% % % .
%

SEXO

Hombres 45.7 (7) 33.3(3) 44 .4 (4) 78.6 (11)

Mujeres 81.7 (37) 656 (21) 50.0 {16) 80.7 {46)
PARENTESCO

Madres 64.2 (34} 71.4 (20) 50.0 (14} 79.2 (42)

Padres 42.9 (6) 37.5(3) 50.0 (4) 786 (11)

Otros Parientes 50.0 (4) 200 (1) 40.0(2) 100 (4)
EDAD

50 afios 0 menos 59.1 (13) 60.0 (9) 53.3 (8) 84.2 (16)

51 afos 0 mas 58.5 (31} 57.7 (15) 452 (12) 78.8 (42)
ESTADO CiviL

Casados o union libre 58.0 (29) 48.0 (12) 48.0 (12} 83.0 (39)

Viiven sin pareja 60.0 (15) 75.0(12) 50.0 {8) 75.0 (18)
QOCUPACION

Trabajan 63.4 (26) 58.5 (24) 48.8 [20) 82.1(32)

No Trabajan §2.9 (18) — R 78.1 (25)
ESCOLARIDAD

Secundaria 0 menos 56.8 (25) 61.9(13) 52.4 (11) 79.1(34)

Preparatoria o mds 61.3 (19} 55.0 (11) 450 (9) 82.1 (23)
Total por carga 58.7 (44) 58.5 (24) 48.8 (20) 80.3 (57)

Porcentajes obtenidos por cada uno de los grupos definidos por fas variables demograficas (renglones).
£1 nimero que esta entre paréntesis corresponde al nimero de sujetos.

* Se considera a la muestra total (n=75).

** Sélo se considera a los cuidadores que trabajan (n= 41}

«++ S4lo se considera a los cuidadores que viven con el paciente (n= 71).

4.5.2 Carga fisica en el cuidador y caracteristicas del paciente.

Cuando el paciente tiene entre 17 y 25 afios, el 62% de los cuidadores reportan
esta carga y cuando el paciente tiene entre 26 y 39 afos, el 56% de los

cuidadores la padece. Si el paciente trabaja o estudia, el 60% de los cuidadores
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mencionan carga fisica y cuando el paciente no trabaja el 58% reporta esta carga

{cuadro 7).

Cuando el paciente tiene educacion preparatoria o mas, el 60% de los cuidadores
repertan carga fisica y si el paciente tiene educacién secundaria o menos, el 53%

la padece.

Cuadro 7. Comparacién de las ¢cargas en el cuidador con las caracteristicas del paciente

CARACTERISTICAS  DEL CARGA CARGA CARGA CARGA
PACIENTE FISICA* ECONOMICA* SCCIAL* EMOCIONAL*
% % % %

SEXO

Hombres 62.1 (36) 62.5 (20) 50.0 (16) 78.6 (44)

Mujeres 47.1(8) 44.4 (4) 44.4 (4) 86.7 (13)
EDAD

17 a 25 afos 62.1(18) 550{11) 50.0 (10} 75021

26 a 39 afios 56.5 (26) 61.9(13) 47.6 (10) 83.7 (38)
OCUPACION

Trabajan o estudian 60.0 (15) 50.0 (8) 37.5(6) 76.0 (19)

No Trabajan 58.0 (29) 64.0 (16) 56.0 (14) 82.6 (38)
ESCOLARIDAD

Secundaria ¢ menos 52.9 (8) 50.0 (5) 30.0 (3) 70.6 (12)

Preparatoria o mas 60.3 (35) 61.3(19) 548 (17 83.3 (45)
RECAIDAS

Paciente sin recaldas 57.9(11) 58.3 (7} 50.0 (B) 83.3(15)

Con al menos una recalda 58.9 (33) 586{17) 48.3(14) 79.2 (42)
TIEMPO DE APARICION

2 afos o menos 61.4 (27) 55.6 (15) 44.4 (12) 81.4 (35)

3 afies o mas 548(17) 684.3(9) 57.1(8) 78.6 (22)
Total por carga 58.7 (44) 58.5 (24) 48.8 (20) B0.3 (57}

Porcentajes cbienides por cada uno de fos grupos definidos por las caracteristicas del paciente (renglones).
El numero que esta entre paréntesis corresponde al nimero de sujetos.

* Se considera a la muestra total (n= 75).

** Shle se considera a los cuidadores que trabajan (n= 41).

*** Soblo se considera a los cuidadores que viven con el paciente {n= 71).

El 59% de los cuidadores que tienen a su cargo pacientes con por lo menos una

recalda y hospitalizacion sufren esta carga y el 58% de los cuidadores que
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prestan atencion a pacientes sin recaidas ni hospitalizaciones también la

presentan.

Al hablar del tiempo de aparicion de la enfermedad se observa que cuando el
paciente tiene dos afos o menos de estar enfermo, el 61% de los cuidadores
tiene carga fisica y cuando la aparicion tiene tres afios o mas, el 55% de los

cuidadores la padece.
4.6 CARGA ECONOMICA®

4.6.1 Presencia de carga econémica relacionada con variables demogréaficas del
cuidador:

El 58% del total de cuidadores que trabajan presentan carga econdmica. Esta
carga se observa con una mayor frecuencia en las mujeres (66%) en relacién con
los hombres (33%) (Figura 1).

Son las madres {(71%) quienes mas reportan esta carga, seguida de los padres
(37%) y otros parientes (hermanos o tios), (20%). Respecto a la edad, el 60% de
los cuidadores de 50 afios o menos y el 58% de los cuidadores con 51 afios ©
mas reportan carga econdmica. El 48% de los cuidadores que viven en union iibre
o estan casados presentan esta carga, y en los cuidadores que viven sin pareja se
observa un mayar porcentaje, alcanzando el 75% de cuidadores que la presentan.
En tarnto a la ocupacion, el 58% de los cuidadores que trabajan reportan esta
carga. El 62% de los cuidadores que estudiaron secundaria o menos asi como el
55% de los que estudiaron preparatoria o universidad, la reportan (Cuadro 6).

4.6.2 Carga economica en el cuidador y caracteristicas del paciente.

Cuando el paciente tiene entre 17 y 25 arios, el 55% de los cuidadores reportan
esta carga y cuando el paciente tiene entre 26 y 39 afios, el 62% de los

cuidadores ia padece (Cuadro 7).

Y Los dos indicadores que miden carga econdmica se evaluaron en los cuidadores que trabajan.
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Cuando el paciente trabaja o estudia, el 50% de los cuidadores mencionan carga

econdmica y cuando el paciente no trabaja o estudia el 64% reporta esta carga.

Si el paciente tiene educacién preparatoria o mas, el 61% de los cuidadores

reportan carga econdmica y si el paciente tiene educacién secundaria o menos, el
50% la padece.

No se observan diferencias porcentuales en la presencia de la carga econdmica
con respecto a los cuidadores con pacientes sin recaidas (58%) y cuidadores con
pacientes con al menos una recaida (59%).

Al habtar del tiempo de aparicién de la enfermedad se observa que cuando el
paciente tiene 2 afios 0 menos de estar enfermo, el 56% de los cuidadores tiene
carga econémica y cuando la aparicion tiene 3 afios o mas, el 64% de los

cuidadores ia padece.
4.7 CARGA S0OcCIAL!
4.7.1 Presencia de carga social y variables demograficas del cuidador:

El 49% del total de cuidadores que trabajan presentan carga social. Las mujeres

reportan mayor carga social (50%) en relacién con los hombres (44%) (Figura 1).

Las madres (50%) y los padres (50%) reportan en la misma proporcion padecer
esta carga, seguida de otros parientes (40%). Respecto a la edad, el 53% de los
cuidadores de 50 afios o0 menos y el 46% de los cuidadores con 51 aflos o mas
reportan carga social. El 48% de los cuidadores que viven en unidn libre o estan
éasados presentan esta carga, y en los cuidadores que viven sin pareja se
observa un porcentaje mayor del 2% con respecto a los anteriores. En tanto a la
ocupacion, el 49% de los cuidadores que trabajan reportan esta carga. E! 52% de
los cuidadores que estudiaron secundaria o menos asi como el 45% de los que

estudiaron preparatoria o universidad la reportan (Cuadro 6).

* Los dos indicadotes que miden carga social se evalian solamente en los cuidadores que trabajan.



4.7.2 Carga social en el cuidador y caracteristicas del paciente.

Cuando el paciente tiene entre 17 y 25 afios, el 50 % de los cuidadores reportan
esta carga y cuando el paciente tiene ente 26 y 39 afios, el 48% de los cuidadores

la padece (Cuadro 7).

Cuando el paciente trabaja o estudia, el 37% de los cuidadores menciona carga

social y cuando el paciente no trabaja el 56% reporta esta carga.

Si el paciente tiene educacién preparatoria 0 mas, el 55% de los cuidadores

reporta carga social y si el paciente tiene educacién secundaria ¢ menos, el 30%
la padece.

No se observan notables diferencias porcentuales en la presencia de la carga
social con respecto a los cuidadores con pacientes sin recaidas (50%) y
cuidadores con pacientes con al menos una recaida (48%).

Al hablar del tiempo de aparicion de la enfermedad se observa que cuando el
paciente tiene 2 afios o menos de estar enfermo, el 44% de los cuidadores tiene
carga social y cuando la aparicién tiene 3 afios 0 mas, el 57% de los cuidadores la
padece.

4.8 CARGA EMOCIONAL?®

4.8.1 Presencia de carga emocional relacionada con variables demograficas del
cuidador:

El 80% de los cuidadores que vive con el paciente presenta carga emocional. Se

ohserva con un porcentaje ligeramente mayor en las mujeres {81%) en relacién
con los hombres (79%) (Figura 1).

El 79% de las madres y los padres (78%) presentan esta carga. Respecto a la

edad, el 84% de los cuidadores de 50 afios 0 menos y el 78% de los cuidadores

* Los dos indicadores que miden carga emocional se evalian en los cuidadores que viven con el paciente.



65

con 51 afios o mas reportan carga emocional. El 83% de los cuidadores que viven
en unién libre o estan casados presentan esta carga, y en los cuidadores que
viven sin pareja se observa un decremento del 8% con respecto a los anteriores.
En tanto a la ocupacion, el 82% de los cuidadores que trabaja reporta esta carga y
el 78% de los cuidadores que no trabaja también la reporta. El 79% de los
cuidadores que estudiarcn secundaria 0 menos asi como el 82% de los que

estudiaron preparatoria o0 mas la reporta (Cuadro 8).
4.8.2 Carga emocional en el cuidador y caracteristicas del paciente.

Cuando el paciente tiene entre 17 y 25 afios, el 75 % de los cuidadores reporta

esta carga y cuando el paciente fiene entre 26 y 39 afios, el 84% de los
cuidadores la padece (Cuadro 7).

Cuando el paciente trabaja o estudia, el 76% de los cuidadores menciona carga

emocional y cuando el paciente no trabaja el 83 % reporta esta carga.

Si el paciente tiene educacidn preparatoria o mas, el 83% de los cuidadores la
padece.

4.9 Comparaciones estadisticas entre variables demograficas del cuidador,

caracteristicas del paciente con las cuarto cargas.

La prueba estadistica que se aplicé para observar el comportamiento de las
variables demograficas del cuidador y las caracteristicas del paciente comparadas
con las cuarto cargas, fue la prueba chi-cuadrada,

Es importante destacar que a pesar de las diferencias porcentuales en los
diferentes grupos de variables demograficas del cuidador vy las caracteristicas detl
paciente que fueron comparadas con las cuatro cargas, no existen diferencias
estadisticamente significativas en cuanto a las frecuencias de aparicion, dado que

en todas las comparaciones se obtuvo una probabilidad mayor que 0.05.



66

4.10 Descripcion comparativa de las cargas, por sexo del paciente, y sexo

del cuidador.
4.10.1 Total de las cargas, por sexo del cuidador:

La cuidadora mujer es quien reporta padecer mas cualquier tipe de carga en
comparacion con el cuidador hombre (Figura 1).

La carga emocional es la que reportan mas cuidadoras (81%) y cuidadores (79%).
Las siguientes cargas que mas reportan las cuidaderas son: econdmica (66%),
fisica (62%) y social (50%). En cambio en los cuidadores hombres las cargas se
presentan en el siguiente orden: fisica (47%), social (44%) y econdémica (33%)
(Cuadro 8).

4.10.2 Presentacién de las cargas por sexo del cuidador, en relacion con el sexo
del paciente:

En los datos que se pueden comparar, se cbserva en términos generales que las
cuidadoras mujeres, reportan mas carga (econdémica 74%, fisica 67% y social
52%) cuando el paciente es hombre. S6lo, la paciente mujer le representa mas
carga emocional (92%) a la cuidadora mujer.

El cuidador hombre, por su parte, reporta mas carga emocional por atender a un
paciente hombre (83%), en comparacion con la carga que le representa para la
cuidadora (77%). Sin embargo, en las cargas econdmica, fisica y social, el
paciente hombre representa menor carga para el cuidador hombre en relacién con

la carga que le representa a la cuidadora mujer (Cuadro 8).

Cabe mencionar que el cuidador que trabaja no tiene a su cargo pacientes

mujeres por este motivo no hay reporte de carga econémica y social al respecto.
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Cuadro 8. Comparacion descriptiva de las cargas cuando el cuidado lo brinda un cuidador o
una cuidadora en relacion con el sexo del paciente

Cuidador hombre Cuidadora mujer
(15) (60)
CARGA Paciente Hombre | Paciente Mujer | Paciente Hombre Paciente Mujer
n=75 (13) @ {45) {15)
FISICA 46.2% (6) 50.0% (1) 66.7% (30) 46.7% (7)
Cuidador hombre (vive cfpaciente) Cuidadora mujer (vive c/paciente)
(14) (57)
CARGA Paciente Hombre | Paciente Mujer | Paciente Hombre Paciente Mujer
n=T71 (12) (2} (44) (13}
EMOCIONAL 83.3% (10} 50.0% (1} 77.3% (34) 92.3% (12)
Cuidador hombre {gue trabaja) Cuidadora mujer (que trabaja)
® (32)
CARGAS | Paciente Hombre | Paciente Mujer | Paciente Hombre Paciente Mujer
n=41 (9) {0) (23) )
ECONQOMICA 33.3%(3) No hay casos 73.9% (17) 44.4% (4)
SOCIAL 44.4 (8) No hay casos 52.2% (12) 44.4% (4)

Porcentajes obtenidos por sexo de los cuidadores.
£l nimero que esta entre paréntesis commesponde at nimero de sujetos.

Debido a que no a todos los sujetos se les aplicaron el mismo ndmero de

indicadores (porque no corresponden a su condicién), para el siguiente analisis

solo se toman en cuenta a los sujetos que se les aplicd el mismo nimero de

indicadores (trabajan y viven con su familiar enfermo n=39), esto con la finalidad

de hacer comparativos los resultados entre cargas. Ademas,

se agruparon el

nimero de cargas presentes en: 0, 1 y 2 o mas, con el objetivo de dar mejor

cuenta de los datos encontrados en tanto a la tendencia general de la muestra.
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4.11  Descripcion del nimero de cargas presentes en los cuidadores,

relacionadas con sus variables demograficas

Del total de cuidadores a los que se les aplicé el mismo nimero de indicadores, el
5% no presenta carga, el 15% menciona padecer una carga y el 79% de los

cuidadores padece 2 0 mas cargas.

Cabe sefialar que la mayor frecuencia de cargas que presentan los cuidadores es

de 2 a 3 cargas (Cuadro 9).

Las cuidadoras mujeres presentan en mayor porcentaje 2 0 mas cargas (84%),
que los cuidadores hombres {62%). Respecto a la relacion de los cuidadores con
el paciente, las madres reportan mayor porcentaje en la presencia de 2 o mas
cargas (86%) en comparacién con los padres (62%).

Mayor proporcion de los cuidadores que tienen 51 afios o mas presentan 2 o mas
cargas (81%), en comparacién con los que tienen 50 afios 0 menos (77%). Sin
embargo al considerar el promedio de cargas, los cuidadores de 50 afios 0 menos
reportan mayor nimero de cargas en relacion con los cuidadores de 51 afios o
mas. Los cuidadores que estudiaron hasta secundaria reportan mayor porcentaje
en la presencia de 2 o mas cargas (85%), en relacién con los que estudiaron
preparatoria o mas {74%).

Finalmente, en cuanto al estado civil, fos cuidadores que viven sin pareja (viudos,
solteros, divorciados, separados) reportan, en mayor proporcidn, la presencia de 2

© mas cargas (87%), en comparacion con los que viven con pareja (75%).
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Cuadro 9. Nimero de cargas presentes en los cuidadores, por variables demogrificas del

cuidador *
{N=29)
NUMEROS DE CARGAS
VARIABLES 0 1 2 o mis Media Valor t Prob
DEMOGRAFICAS  DEL %
CUIDADOR
SEXO
Hombres (8) 125(1) 25.0 (2) 62.5 (5) 225 -0.67 0.506
Mujeres (31) 32{(1) 129 (4 83.9 (26) 2.58
EDAD
50 afos o menos (13) ————— 23.1(3) 77.0(10) 2.69 0.64 0.527
51 afios o mas (26} 7.7 (2) 11.5(3) 80.8 (21) 242
ESCOLARIDAD
Secundaria ¢ menos (20} 50(1) 10.0(2) 85.0 (17} 2.55 0.15 0.850
Preparatoria o mas (19) 531 211 {4y 73.7 (14) 247
ESTADO CIVIL
Can pareja (24) 8.3(2) 16.7 (4) 75.0 (18) 245 -0.35 0.732
Sin pareja (15) — 13.3(2) 86.7(13) 2.60
RELACION
Padre (B} 125 (1) 250(2) 62.5 (5) 2.25 -0.85 0.401
Madre (28) 36(1) 10.7 (3) 85.7 (24) 267
Total por carga 5142) 15.4 (6) 79.5 (31) 251

Porcentajes oblenides por cada uno de los grupos definidos por tas variables demograficas (renglones).

El nimero que esta entre paréntesis corresponde al nimero de sujetos.

412 Descripcién del namero de cargas presentes en los cuidadores,

relacionadas con las caracteristicas del paciente.

Cuando las pacientes son mujeres los cuidadores presentan en mayor porcentaje

2 o mas cargas (87%), en comparacién cuando son pacientes hombres (77%). Sin

embargo, al considerar e} promedio de cargas, el paciente hombre representa

mayor nimero de cargas para su cuidador en comparacién cuando la paciente es

mujer (Cuadro 10).

¢ Cuidadores a los que se les aplica ¢) mismo numero de indicadores (trabajan y viven con el paciente).
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Mayor proporcion de los pacientes que tienen entre 26 y 39 aiios representan 2 o
mas cargas para su cuidador (90%), en comparacién con los que tienen entre 17 y
25 arios (68%).

Respecto a la ocupacién de los pacientes, los cuidadores reportan mayor
porcentaje en la presencia de 2 o mas cargas (83%) cuando los pacientes no

trabajan o estudian, en comparacion con los pacientes que trabajan o estudian
(75%).

Los pacientes que estudiaron preparatoria o mas representan con mayor
proporcion la presencia de 2 o mas cargas (83%), en relacién con los que

estudiaron secundaria o menos (70%).

En cuanto a las recaidas, los pacientes sin recaidas representan en mayor
proporcién para sus cuidadores la presencia de 2 o mas cargas (82%), en

comparacion con los que al menos tiene una recaida/hospitalizacién {79%).

Finalmente cuando los pacientes tienen 3 o més afios con la enfermedad, los
cuidadores reportan en mayor proporcién la presencia de 2 a mas cargas (85%),
en comparacion con los pacientes que padecen la enfermedad con un tiempo de 2
afnos o menos (77%).

4.13 Comparaciones estadisticas en el nimero de cargas

La prueba que se empleé para hacer las comparaciones estadisticas en el
numero de cargas relacionadas con las caracteristicas del paciente y variables
demograficas de los cuidadores fue la prueba “t” (Cuadro 9 y 10).

Es importante destacar que a pesar de las diferencias entre los diferentes grupos
de las variables demograficas del cuidador y las caracteristicas del paciente,
comparadas con el nimero de cargas presentes, |a prueba estadistica “t”, reporia
que las diferencias no son lo suficientemente grandes como para decir que los

grupos varian, ya que las probabilidades son mayores a 0.05 en todos los casos
analizados.



Cuadro 10. Namero de cargas presentes en los cuidadores, por las caracteristicas del

T

paciente ’
{N=39)
NUMEROS DE CARGAS
CARACTERISTICAS DEL 0 1 2 o mas Media Valor t Prob.
PACIENTE % % %
SEXO
Hombres (31) 8.5 (2) 16.1 (5) 77.4 (24) 258 0.95 0.351
Mujeres (8) eeeen 125 (1) B7.5(7) 225
EDAD
17 a 25 afios (19} 10.5 (2) 21.1(4) 68.4 (13) 242 -0.44 0.660
26 a 39 afios (20} —— 10.0(2) 80.0 (18} 2.60
OCUPACION
Trabaja o estudia (16) 12.5(2) 12.5(2) 75.1{12) 2.18 -1.39 0172
No Trabajan (23} — 17.4 (4) 82.6 (19) 273
ESCOLARIDAD
Secundaria o menos (10) 10.0(1) 20.0(2) 70.0(7) 220 0.93 0.359
Preparatoria o mas (29) 34 (1) 13.8 (4) 82.7 (24) 262
RECAIDAS
Paciente sin recaidas {11) g1 (1) 9.1(1) 81.9(9) 2.54 0.10 0919
Al menos una recaida (28) 36(1) 17.9(5) 78.6 (22) 2.50
TIEMPO DE APARICION
2 aifos o menos (26) 7.7(2) 15.4 (4} 77.0 20y 2,38 -0.92 0.365
3 afios o mas (13) —_ 154 (2) 84.7 {11) 2,76
Total por carga (39) 5.1 (2) 154(6) | 79.5(31) 751

Porcentajes obtenidos por cada uno de los grupoes definidos per las variables demograficas {renglones).
El nimero que esta entre paréntesis corresponde al nimero de sujetos.

* Cuidadores a los que les aplica el mismo numero de indicadores (trabajan y viven con el paciente).
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CAPITULO V
CONCLUSIONES

En este capitulo se mencionaran las conclusiones méas importantes del presente
estudio que tuvo como objetivo analizar las cargas (consecuencias o dificultades
que padece el cuidador responsable, por este motivo. Platt, 1981). fisica,
econdmica, social y emocional que padecen los cuidadores de pacientes
esquizofrénicos cronicos, estables y no hospitalizados (atendidos en el Instituto
Mexicano de Psiquiatria). £l cuidador es !la persona que tiene convivencia

cotidiana con el paciente y es directamente responsable de su cuidado.

Ademas, se presentard el analisis comparativo de estos resultados con

investigaciones que le anteceden.
5.1 Caracteristicas del paciente

Dentro de las caracteristicas de los pacienfes que estuvieron bajo Ia
responsabilidad de los cuidadores que participaron en este estudio, se observa
que para la mayoria de los sujetos el tiempo de aparicién de la enfermedad fue de
2 afios o mas y solo un 25% de los pacientes no habia presentado recaida

alguna.

El rango de edad mas frecuente se situd entre 21 y 25 afos. De forma similar se
reportd este dato en la encuesta realizada a nivel Nacional con pacientes
psiquiatricos hospitalizades en unidades de la Secretaria de Salud en 1992,
Donde se menciond que la esquizofrenia se presenté con una distribucion

uniforme a partir de los 20 afios (Caraveo, 1995).

Por otra parte, resalté que mas de dos terceras partes de los pacientes, fueron
hombres. Kaplan (1996) y Benassini (1997), mencionan que la prevalencia
universal de la esquizofrenia, es la misma en hombres y mujeres. Sin embargo, se

observa que en la solicitud de tratamiento existen diferencias por sexo.
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Caracteristica que se podria explicar por las condiciones socioculturales de
nuestro medio, ya que para los hombres, por su ro! de género, se les exige un
mayor desempefio laboral, y la disfuncionalidad e inactividad (tipica de la
esquizofrenia) es menos tolerada y mas preocupante en ellos, entendiendo asi la
mayor presencia de los pacientes hombres en los tratamientos. Este dato coincide
con lo reportado por Caraveo (1995), quien también encontré en tratamiento de
hospitales psiquiatricos, una mayor presencia de hombres en relacion con las
mujeres.

Casi en su totalidad, los pacientes de este estudio fueron solteros y casi dos
terceras partes no tenian ocupacidén ya sea laboral o escolar. Esto también se
puede comprender por los sintomas propios de la esquizofrenia como lo son: el
aislamiento social, el habla desorganizada, la disminucidn motora, las
alucinaciones, los delirios, la conducta agitada, la pobreza en el lenguaje, etc.
Estas situaciones incapacitan y contribuyen a que disminuya la participacion de
estas personas en los roles socialmente esperados y consecuentemente, las
actividades de produccién o participacion de su fuerza laboral también se vean
afectadas (Caraveo, 1995). Ademas no debe perderse de vista que esta
enfermedad se presenta en edades tempranas, lo cual puede ser la causa de una
situacion laboral nunca iniciada. Adicionalmente a estas situaciones, existe el
estigma social hacia la enfermedad, por lo cual el paciente se siente
desacreditado y este atributo lo convierte en alguien menos apreciable
socialmente (Goffman, 1993). Por esta razén Goffman sustenta que los individuos
estigmatizados rechazan o evitan propuestas de relacion, liberandose asi de la
consiguiente obligacién de socializar y de que ocurran hechos no previstos que
revelen el encubrimiento de la enfermedad. Por ofra parte, el enfermo, al percibir
todos estos sentimientos negativos, como son recibir actitudes hostiles y el que lo
consideren improductivo lo conducen socialmente a ia inactividad y al abandono
(Oe la Fuente, 1990).
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5.2 Caracteristicas de los cuidadores

En esta investigacion, mas de dos terceras partes de los cuidadores, fueron las
madres de los pacientes, lo que representé un factor esperado ya que como lo
menciona Natera (1990), en nuestro pais la madre se basa en su papel de
“corazon” hacia la familia y su “devocién auto-sacrificante” hacia ésta. Ademas
Alducin, (1989), menciona que la madre mexicana tiene una actitud de
generosidad, altruismo y abnegacitn, su principal funcién consiste en tomar la

responsabilidad de hacerse cargo de la familia.

El rango de edad mas frecuente para los cuidadores de ambos sexos fue de 51 a
60 afos, mas de la mitad trabajaban y vivian con su pareja. La escolaridad en
mas de la mitad de los hombres fue de preparatoria 0 mas, no asi en las mujeres
donde la mayor frecuencia fue desde secundaria. Otro dato es que el 70% de los
cuidadores habian vivido siempre con su familiar enfermo, situacion que corrobora
lo mencionado por Ryan (1981), respecto a que la familia se involucra y se hace

cargo de su familiar enfermo.

5.3 Cargas

Al hacer el reporte de las cargas, es decir de las consecuencias que padece el
cuidador y que relaciona con el cuidado del paciente, se obtuvo que el 95% de los
cuidadores reporté padecer al menos una de las cargas (sélo dos cuidadores
reportaron no padecer ninguna carga). Al respecto, cabe considerar que en el
paciente psiquiatrico, como lo menciona Caraveo (1995), existe un aumento en las
necesidades individuales en el area de subsistencia y funcicnes diarias, por lo que
esta condicién hace que el sujeto sea més dependiente de las personas que se
encuentran a su cargo, dando esto como resultado una mayor carga para la
familia. Ademas Kuipers (1993), indica que las familias estdn excesivamente
cargadas por el exigente y a menudo dificil rol de cuidar al familiar con

esquizofrenia. Del mismo mado, Lefley (1987) y MacCarty {1988}, reportan que el
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grado de carga puede ser severo y afectar a los cuidadores, como se corrobord

en el presente estudio.

Al hacer la comparacidn porcentual en la aparicion de las cargas, se observé que
la carga emocional fue la carga mas reportada por lo cuidadores. Cuatro quintas
partes de ellos mencionaron padecer: problemas para dormir, preocupacion,
irritabilidad, ansiedad, depresion, angustia, sentimientos de culpa, enojo ¥
frustracion, ademas las relaciones familiares se volvieron tensas, hubo fricciones
y discusiones constantes en casa. Estos resultados coinciden con los reportados
por Rascon (1997), quien también indica que en su estudio esta carga fue
reportada como la mas alta con sentimientos de irritabilidad, angustia, problemas
para dormir, diversos sentimientos de culpa, enojo, frustracion, resentimiento. En
otro estudio Creer (1982), menciona que uno de cada tres cuidadores, presentan
niveles elevados de ansiedad o depresién vinculados a su papel de cuidador,
coincidiendo también que los cuidadores presentan gran carga emocional. Es
importante tomar en cuenta lo que menciona Creer (1974), en tanto a que las
familias de pacientes mentales casi siempre son responsables del cuidado
primario de sus pacientes quienes no reciben capacitacion ni ayuda profesicnal,

situacién que puede suponer una mayor tension familiar.

En segundo lugar se encontré la carga fisica, las quejas se refirieron a problemas
de salud, enfermedades o malestares fisicos como dolores de cabeza, gastritis y
colitis, ademas de no tener tiempo de descanso en algin momento det dia. Por su
parte, Rascon (1997), encontré esta carga en tercer lugar de aparicion y le fue
reportada como enfermedades gastrointestinales, diabetes, hipertension, herpes y
trastornos fisicos. La diferencia porcentual entre carga fisica Yy econdmica que
resultd en el presente estudio (para dar lugares de aparicién de las cargas) fue
muy pequefia, lo que puede restar importancia a la diferencia aparente entre los

resultados del estudio de Rascon (1997) y de 1a presente investigacion.

Una posible explicacién de que la carga emocional y la carga fisica fueran las que

mas reportaron los cuidadores, puede ser por lo que menciona Martyns-Yellowe



76

(1992}, en relacién a los cuidadores presentan disfuncion social, ansiedad y
depresion, manifestande asi la carga emocional y detericrando con estos
sintomas su estado de salud, existiendo una relaciébn estrecha entre carga

emocional y carga fisica en el familiar cuidador.

En tercer lugar fue reportada la carga econdmica por problemas financieros,
disminucion en sus ingresos y egresos extras por el gasto excesivo en
medicamentos y manutencion del paciente ademas de haber pedido permiso en el
trabajo, faltar frecuentemente y rechazar horas extras, lo cual tuvo un decremento
en su sueldo. Rascon (1997), también menciona esta carga como gastos por
medicamentos, manutenciéon y faltas laborales sin goce de sueldo. Del mismo
modo Giel {(1983), menciona gque la situacién financiera del cuidador disminuye por
los gastos para el cuidado de la salud dei paciente. Por otra parte, Fadden {1987),
ha reportade que el cuidado del paciente reduce las oportunidades del familiar

que lo cuida para obtener mayores ingresos.

Es importante mencionar que aunque esta carga no ocupa los primeros lugares
de aparicion, también se presenta en altos porcentajes (en casi dos terceras
partes de los cuidadores) y es una de las problematicas que viven los cuidadores
de forma constante y persistente. Ademas como el paciente con esquizofrenia es
tipicamente adulto-joven, la carga econémica puede presentarse a large plazo de
forma mas severa, pues la capacidad de obtener ingresos y de tener un empleo
se ve reducida, lo que conduce a un efecto negativo en la economia de su
cuidador (Kuipers, 1983).

En Otimo lugar, fue reportada la carga social. Los cuidadores dejaron de tener
contactos sociales con personas fuera del hogar por la verguenza de tener a un
paciente esquizofrénico en casa. Ademas, mencionaron tener dificultades en el
trabajo y existieron quejas de otras personas por su inadecuada ejecucion laboral.
Estos resultados también coinciden con los de Rascon (1997}, quien reporta esta
carga como alejamiento, falta de interaccion social por la verguenza de tener un

enfermo mental, asi como molestias por problemas legales. También, e} reporte
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de Lindenbaum (1993}, menciona que el paciente es la verguenza de la familia, y
la familia también se ve afectada al experimentar el sufrimiento por el estigma
social, situacién que los lleva a organizar su vida evitando contactos sociales,
pues en toda relacion social viven una relativa inseguridad. Por su parte,
Anderson (1984) y MacCarthy (1988), reportan esta carga como el decremento
socia! por el temor a a discriminacién que es causada por el estigma provocando

reduccion en sus vinculos sociales y aislamiento en sus hogares.

Cabe hacer mencion, que a pesar de que la carga social no se encuentra en los
primeros lugares de aparicidn, no indica que sea una carga poco padecida, pues
se encontrg presente aproximadamente en la mitad de los cuidadores, quienes
viven la carga social de forma persistente, como también lo mencionan Fadden

(1987), Cabrero (1993), Goffman (1993) y Kuipers, (1893}.

En cuanto a los resultados obtenidos de mayor frecuencia en la carga emocional,
se podria suponer que todas las cargas, recaen en el estado emocional del
cuidador, provocandole los trastornos emocionales antes mencionados, como
consecuencia secundaria de padecer alguna de las cargas. Esta suposicion se
hace basandose en lo que menciona Goffman (1993), por ejemplo, en el caso de
carga social cuando menciona que el manejo del estigma es llevado por la
persona mas cercana al estigmatizado, lo cual le puede causar alto grado de
angustia y temor por la posibilidad de ser descubiertos por la sociedad intolerante.
Aqui se observa la relacién entre carga social y carga emocional. Y del mismo

modo, se padria relacionar la carga fisica y econdmica con la carga emocional.

Un perfil de las caracleristicas sociodemograficas de los cuidadores (de esta
muestra), que padecen mayor nimero de cargas es: ser mujer y en especial
madre, tener 50 afios 0 menos de edad, nivel educativo bajo, sin pareja. Por otra
parte, el perfil del paciente que representé mayor nimero de cargas para el
cuidador es: ser paciente hombre, entre 26 y 39 aiios de edad, sin ocupacién, con
educacién preparatoria o mayor, sin recaidas y con un curso de enfermedad
prolongado (mayor a 3 afios).
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A continuacién se seguirdn reportando, pero ahora de forma mas especifica, los
hallazgos de este estudio en cuanto a las variables demograficas del cuidador, las
caracteristicas del paciente y el tipo de cargas que reportan los cuidadores

(considerando solo a los cuidadores que trabajaban y vivian con el paciente).

En tanto a las variables demograficas del cuidador y las cargas, se pudo
observar que la presencia de éstas Gltimas, difieren en orden con respecto al sexo
de los cuidadores. En el cuidador hombre, la carga econémica esta presente en el
Gltimo lugar, mientras que la cuidadora mujer la presenta en segundo lugar. Esto
pude ser debido a que los hombres en nuestro medio pueden obtener mejores
puestos laborales, ademas de obtener mejor paga que las mujeres. Como lo
menciona Lara {1998), las practicas sociales se sustentan en la dominacién
masculina, las cuales logran relegar a la mujer a trabajos de menor estatus y mal

remunerados.

Por otra parte, se observd que todos los cuidadores presentaron mas la carga
emocional que otro tipo de carga, por el cuidado de un paciente de su mismo
sexo. Ademas, en términos generaies se puede decir que las mujeres y en
especial las madres del paciente, reportaron con mayor frecuencia padecer mas
cualquier tipo de carga, en comparacion con los cuidadores hombres. Situacién
que coincide con los resultados de algunos investigadores. Por ejemplo, Hell
{1997), encontrdé que las mujeres llevan mas carga sohre todo por el cuidado del
paciente y sufren mas deterioro en su bienestar en comparacion con los
cuidadores hombres. Por su parte, Canive (1996), encontrd en Espaiia diferencias
significativas en la presencia de carga entre padres y madres. Los padres se
muestran mas optimistas con respecto a la enfermedad de sus hijos, reportan

menor impacto social, econdmico y menor sentimiento de molestia o fastidio.

Cuando el cuidador vivia con pareja, reporté mas la ocurrencia de la carga
emocional, y los que vivian sin pareja reportaron padecer mas la carga

economica.
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En tanto a la escolaridad del cuidador, se encontrd que los que tuvieron menor
instruccion escolar (secundaria o menos) presentaron con mayor porcentaje carga
econdmica y soctal. La carga econdmica, es posible {de manera hipotética) que la
reportaran mas estos cuidadores por obtener menores ingresos con relacidn al
grado escolar que tenian. En cuanto a la carga social, Garcia (1985) menciona
que a menor nivel escolar existen concepciones menos positivas e intenciones
conductuales menos favorables hacia la enfermedad mental, lo cual se cumple en
esta poblacién presentando mas carga social. En tanto a jos cuidadores con
mayor instruccion escolar (preparatoria o mayor), se observé que presentaron con

mayor poercentaje carga fisica y emocional,

Con refacidn a las caracteristicas del paciente y las cargas, se observd que
cuando el paciente fue hombre, el cuidador (sin diferencia de sexo) presentd
mayor carga fisica, econdmica y social, y cuando la paciente fue mujer, el
cuidador (sin diferencia de sexo) presentd mas carga emocional. En términos
generales se puede decir que ambos cuidadores (hombres y mujeres),

presentaron mayor porcentaje de carga cuando et cuidado lo brindaron a un
paciente hombre.

Esto puede ser debido a que las familias de los pacientes masculinos tienden a
fener mayores expectativas del paciente y son menos tolerantes ante su
enfermedad (Seeman, 1983). Davis (1996), también menciona que los familiares
de pacientes masculinos expresan al paciente actitudes mas cfiticas y mas
estresantes, por el contrario los familiares de pacientes femeninos tienden a ser
menos criticos y a expresar una forma menos severa el afecto negativo. Respecto
a ese asunto, Kaplan (1996), menciona que en algunos estudios se ha indicado
que es mas probable que los hombres presenten mas sintomas negativos (los
cuales preocupan mas a la familia), y que por otro lado, las mujeres tengan un
mejor funcionamiento social. También en este punto se deberia tomar en cuenta
lo que menciona Lagarde (1997), respecto a que en la mujer, la locura no aparece

como un estado diferenciado de la cordura o de la razén: “Las mujeres, siempre
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estan enfermas y aguejadas por algin sufrimiento, apuro, pena o mortificacion, es
por eso que se canciben sus malestares y estado general como enfermedades”.
Es decir, en términos generales, a la mujer no se le exige un gran desempefio y
se le permiten las quejas o malestares, sin embargo en el hombre no se acepta un
decremento en su desemperio, y si esto se presenta es facilmente reconocible y
alarmante. Situacion que podria apoyar el resultado obtenido de mayor carga ante

el cuidado a un paciente hombre.

Otros datos en relacion a las caracteristicas del paciente y la cargas fueron:
cuando el paciente tuvo entre 17 y 25 afios, el cuidador reportd padecer mas la
carga fisica, en tanto que los cuidadores de pacientes entre 26 y 39 afios
reportaron padecer mas las carga emocional y la econdmica. Con relacion a la
actividad ocupacional (excepto en la carga fisica o enfermedad), el cuidador
reportd padecer méas cualquier tipo de carga si el paciente no trabajaba o
estudiaba. También, a mayor grado escolar (preparatoria o mayor) el cuidador

reportd padecer mas cualquier tipo de carga.

Ademas la carga emocicnal la reportaron mas los cuidadores cuando el paciente
no hablfa tenido recaidas/hospitalizaciones, coincidiendo también con un menor
tiempo de aparicién de la enfermedad (2 afios o menos), ademas de padecer
también con mayor frecuencia la carga fisica con relacion al menor tiempo de
aparicion. Por otra parte, se reportaron mas las cargas econémica y social cuando
la enfermedad tuve 3 afos ¢ mas de evolucidn. Con estos datos se podria
suponer que los factores emocionales al principio de la enfermedad estan mas
susceptibles de ser afectados. Y cuando hay mayor tiempo de aparicién y se
acepta la enfermedad aparecen entonces con mayor frecuencia las cargas
econdmica y social. Como lo menciona Rebolledo (1996), existe un orden
psicolégico para la aceptacion de una enfermedad crénica como lo es la
esquizofrenia. La familia en el inicio de la enfermedad de su familiar se encuentra
en la etapa de negacién, no aceptando que su familiar padece 1a enfermedad que

le han diagnosticado, enseguida aparece el regateo donde hay una tendencia al
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misticismo presentandose negociaciones de dar y recibir, después aparece en
elios la rabia, presentandose como irritabilidad, agresiones, llanto desesperado y
violencia. Enseguida aparece la depresién, en donde existe una disminucion en la
comunicacién, demostraciones de afecto, ausencia de apetito, flanto silencioso,
etc. Le sigue la resignacién donde muestran desprendimiento y religiosidad
extrema. Y finalmente, la aceptacion cuando se dan cuenta que es una
enfermedad crénica y que si no se atiende sera progresiva, ademas lcgran en el
mejor caso, la adherencia terapéutica. Es entonces cuando las emociones
pudieran estar mas claras y padecer menos la carga emocional, apareciendo

ahora con mayor frecuencia la carga social y la carga econémica.

Es importante no perder de vista que todas las cargas se presentan con alta
frecuencia, lo que representa una gran alteracién en los cuidadores, coincidiendo
asi con lo mencionado por Soria (1998). El indica que la enfermedad mental
involucra una variedad de problemas tanto para el paciente como para la familia.
Cuando en una familia, uno de los miembros es diagnosticado como
esquizofrenico, los demas consideran que son casi nulas Jas probabilidades de
que esa persona se integre a la sociedad de manera aceptable. El paciente
identificado se convierte en una gran peso y las relaciones familiares se ven
afectadas por el alto nivel de tensién que provoca la enfermedad, lo cual se ve

reflejado en fa alta presencia de las cargas.

Sin embargo, se debe observar que aungue los resultados en la presencia de
cargas revelan las consecuencias en el cuidador responsable, algunos de ellos se
resignan y conforman, razén por la cual no se quejan ni piden ayuda para recibir
soporte emocional (Creer, 1982). En este punto cabe recordar que en el presente
estudio 2 cuidadores no reportaron padecer ninguna carga. También Mills (1962),
reporta que algunos cuidadores aceptan sus cargas a pesar de los grandes
sacrificios en los que estan involucrados. Esto debe ser por lo que menciona
Bulger (1993), en tanto a que existen ganancias secundarias por brindar el

cuidado al familiar enfermo, ademas de que no expresan ni piden ayuda por las
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siguientes razones: porque representa rechazo, porque la mayoria de los
cuidadores son madres del paciente y estan acostumbradas a sentirse cargadas y

hacer sacrificios, ademas de que asi evitan autopercibirse como quejumbrosas.

Estos estudios permiten observar que aunque la mayoria de los cuidadores se
sientan cargados o presionados por el cuidado a su familiar, la presion que ejerce
el medio sociocultural en algunos de ellos, les impide quejarse o percibir que las
alteraciones que sufre en su vida cotidiana son a causa del desgaste de la
responsabilidad por el cuidado de! paciente. Esta presion social ejercida en estos
cuidadores, les impide buscar ayuda, lo que trae como consecuencia, como lo
menciona Budd (1998), un pobre enfrentamiento que esta en relacion con altos
reportes de carga, como ha sido observado en diferentes estudios antes
mencionados. Magliano (1998), por su parte indica, que cuando existe gran nivel
de carga y pobre enfrentamiento, también existe un pobre soporte social.
Concluye, que la carga y las estrategias de enfrentamiento pueden ser altamente

influidas por los factores culturales que propician o no el apoyo social.

La enfermedad puede representar una doble problemética, por un lade atender los
problemas de la enfermedad por si misma y por otro superar las condiciones
sociales adversas que se generan en torno a ésta. Sin embargo, no se le ha
brindado a la familia la ayuda necesaria para superar su problematica. A este
respecto Rascon {1997), menciona que en nuestro pais hay pocas alternativas de
apoyo para atender al paciente esquizofrénico y a su familia. A pesar de que las
famitias de los pacientes casi siempre estan a cargo del cuidado primario, no es
usual que se les brinde apoyo para el buen manejo de la problemética que

manifiesta su familiar enfermo.

El tratamiento integral del paciente esquizofrénico, es muy conveniente ya que se
trata de una enfermedad crénica, en la que la familia desempefia un papel
fundamental cuando se trata de mejorar el nivel de funcionamiento global del
paciente, su calidad de vida y su apego al tratamiento. Es necesario favorecer las

actitudes positivas de los familiares y mejorar ia calidad de la refacion entre eiios,
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con la finalidad de evitar las recaidas dada la vulnerabilidad del paciente hacia la

enfermedad y la del cuidador a padecer la carga por el cuidado.

Tomando en cuenta lo anterior, se puede entender la importancia que tiene para
la salud y estabilidad mental del paciente y su familia, los apoyos sociales de
familiares, amigos y profesionales, pues ellos pueden ayudar a enfrentar de forma
eficiente y menos desgastante las situaciones adversas que se les presentan.
Como lo menciona Natera (1998), el apoyo social esta asociado con el estado
psicolégico positivo y saludable, ademas reduce las consecuencias psicalogicas
negativas ante la exposicién de los eventos estresantes de la vida. Ayuda tanto a
desarrollar la capacidad de enfrentar problemas, como de elemento amortiguador

de los sucesos vitales negativos y de otras causas de estrés.

Es aqui donde hay que enfatizar el trabajo de los especialistas en salud mental
como lo es el psicologo, quien debe brindar apoyo profesional al cuidador y en
general a la familia del paciente esquizofrénico, dandoles la oportunidad de
expresar sus pensamientos, sentimientos y emociones encontradas que les
despierta el paciente. Orientarles en mejores formas de relacién con él, modificar
actitudes, instruirlos acerca de la enfermedad y la manifestacion de sus sintomas,
darles elementos para que tengan expectativas reales, reforzar los vinculos
familiares, mostrades alternativas que les ayuden a sobrellevar esta
responsabilidad (soportes sociales y familiares), es decir brindar un tratamiento
integral como se hace actualmente en el Instituto Mexicano de Psiquiatria donde
se atiende a la familia y no sélo al paciente, considerando asi toda la problematica
de ja enfermedad. Teniendo como propdésito, menciona Rascon {1998), atender a
los familiares de los pacientes para disminuir las recaidas y reducir las situaciones
perturbadoras para los pacientes y para los familiares, asi como facilitar que las
familias se integren y se apoyen para manejar a los pacientes. Sin perder de vista
la importancia que tiene el familiar en si mismo como individuo, que aunado a su
situacién requiere de atencion propia a sus necesidades, ademas de mucho
apoyo.
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Esto sélo es posible con la participacion de la familia, el paciente, un equipo
interdisciplinario de profesionales y de las redes de apoyo social. Abordando de

manera integral la diada paciente-familia y del tratamiento individual.

Finalmente, un punto importante a tomar en consideracién cuando se llevan a
cabo las intervenciones en la familia, es tomar en cuenta las particularidades de
la poblacion en la que se va a intervenir (tanto del cuidador, de la familia y del
paciente). Se deben considerar las diferencias de género y rol familiar, edad,
ocupacién, escolaridad, estado civil, ademas del curso de la enfermedad (tiempo
de evolucion, cronicidad, etapa psicolégica por la cual la familia esta viviendo la
enfermedad de su familiar, etc.), ya que como se reportd anteriormente existen
diferencias porcentuales, entre las caracteristicas de los cuidadores y los
pacientes, respecto a la presencia de las cargas. Situacion que no debe pasarse
por alto por la ausencia de significancia estadistica, reportada en el presente
estudio. Ya que la labor terapéutica debe ser sensible a las necesidades propias
de la poblacién para lograr de esta forma una intervencién mas directa y objetiva,
es muy importante observar en el trato directo con los cuidadores cuales son sus
necesidades, sensibilidades e inquietudes con la finalidad de brindarle apoyo en

las areas mas susceptibles de ser afectadas.

Basandose en los hallazgos de esta y ofras investigaciones, se puede concluir
que la enfermedad gque vive el paciente, se debe atender a nivel familiar como una
problematica global, pero al mismo tiempo no perder de vista las necesidades
individuales, pues si no se trata de esta manera se le restara eficacia al
tratamiento que reciba el paciente.

5.4 Sugerencias

Se sugiere para estudios posteriores incrementar el tamafio de la muestra, para
poder aplicar analisis estadisticos multivariados y poder analizar en forma mas

completa la intervencion de diversas variables, en relacion con las cargas.
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También se cree necesario trabajar con una muestra tomada en diferentes
hospitales de consulta externa y poder asi generalizar en la medida de lo posible

los resultados obtenidos en una mayor poblacion.

Asi mismo se observa la necesidad de aplicar o crear otros instrumentos que
midan la carga en el cuidador responsable, que exploren mas indicadores de
carga asi como aspectos mas personales o particulares que pudieran propiciar su
aparicion, por ejemplo, seria importante explorar que tanto influye en la carga del
cuidador, algunos factores como: las redes de apoyo social con las que cuenta, la
fase de aceptacion de la enfermedad en la que se encuentra el cuidador, la
diferencia que existe cuando hay mas de un familiar a cargo, la informacion que

tiene, la actitud que muestra y la atribucion que le da a la enfermedad.

Por ofra parte, seria importante explorar que es lo que sucede con la carga gue
padece el cuidador que tiene a su paciente hospitalizado, comparar si existen
diferencias en cuanto a la presencia de diferentes cargas, entre cuidadores con
pacientes hospitalizados y no hospitalizados, observando la relacion de la carga
con la presencia de sintomatologia en el paciente. Otro punto interesante de
analizar seria la interdependencia entre el cuidador y el paciente, pensando que

ambos obtienen ganancias secundarias en el sistema en que se hayan inmersos.

Es importante seguir esta linea de investigacion para lograr comprender, de mejor
manera, las condiciones en las que se encuentra el cuidador responsable, esto
con la finalidad de plantear y difundir cada dia mas y mejores tratamientos
integrales para el paciente esquizofrénico y su familia, sin perder de vista la

necesidad de atencion que tiene cada uno por si mismo.
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