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Andnimo.
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Resumen

La esquizofrenia es un trastorno psiquiatrico que perjudica de forma significativa el
funcionamiento general de quien lo padece, afecta la percepcion, pensamiento, afectividad
y conducta, deteriora la interaccion social y familiar y diversas funciones a nivel
neuroldgico. Se considera uno de los trastornos mentales mas incapacitantes, cuyos
sintomas principales son la alteracion del juicio, alucinaciones, ideas delirantes y trastornos
cognitivos. Estos pacientes requieren atencion constante para el apoyo en tareas de la vida
cotidiana y el apego a su tratamiento médico, tarea que comunmente es asumida por un
cuidador primario informal, quien es una persona en el entorno del paciente que asume el
cuidado, toma decisiones médicas y de otras areas por el paciente y cubre necesidades
béasicas de este. El cuidador primario informal no cuenta con una formacion profesional

como cuidador y no recibe una retribucion econdémica por sus servicios.

Se ha documentado que los cuidadores primarios experimentan deterioro en su salud fisica
y mental. La carga del cuidador refiere a la sensacion de soportar una obligacion o carga
pesada, originada por el grado de atencion y dedicacion que requiere un paciente, la mayor
carga subjetiva se debe a las conductas del paciente especialmente la sintomatologia
negativa-, asi como la preocupacion por su seguridad, tratamiento y futuro. La carga

incluye actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar.

Por ello, el objetivo del presente trabajo de investigacion documental consistié en describir
los efectos de la carga del cuidador en cuidadores primarios informales de pacientes con
esquizofrenia, para tal fin, se realiz6 una revision sistematica de la literatura en bases de
datos como Redalyc, Scielo, PubMed, en péaginas electronicas de organismos oficiales
como la Secretard de Salud, la Organizacion Mundial de la Salud, entre otras, ademas de
libros de consulta de medicina, psicologia y otros afines a la tematica.



Introduccion
La palabra esquizofrenia viene del griego Schizo: “division” o “escision” y phrenos:
“mente”. El término esquizofrenia fue introducido por el psiquiatra suizo Bleuer en 1911,
pero este trastorno ya fue identificado por el psiquiatra aleman Krapelin en 1986 bajo el
nombre de “demencia precoz”, queriendo significar que las personas afectadas,
necesariamente sufren graves deterioros cognitivos y comportamentales; también conocida

como “mente partida”, distorsion de pensamientos y sentimientos.

De acuerdo con el Instituto Nacional de Salud Mental (INSM) (s. f.) la esquizofrenia es una
enfermedad mental que afecta cada vez a méas personas, es una enfermedad crénica que
ocasiona deterioro significativo en las relaciones interpersonales (area social, familiar y
laboral), debido a la relevancia de su sintomatologia asociada: alteracion del juicio,

alucinaciones, ideas delirantes, trastornos (memoria cognitiva, atencion).

La incidencia de enfermedades mentales va en aumento, lo que constituye un problema
para los servicios de salud en todo el mundo, por ello, actualmente se busca el fin de la
psiquiatria institucionalizada, con lo cual la figura del cuidador del enfermo mental ha
recaido principalmente en la familia o en su entorno, por lo que las familias han tenido que
adquirir los conocimientos necesarios para el cuidado de sus familiares enfermos (Bellsol3,

2014).

Es muy importante la labor familiar para el cuidado del paciente, el peso y la importancia
del cuidador, sin embargo, ser cuidador primario genera situaciones de soledad y falta de
apoyo en el cuidado, en muchas ocasiones es solo una persona la que afronta esta labor. El
cuidador primario suele tener relacion directa con el paciente, no cuenta con horarios ni
remuneracion econdmica, la mayoria de ellos no tiene una preparacién al respecto (Giraldo



& Franco 2006; Torres et al. 2006). Convirtiéndose asi la actividad de cuidar en algo dificil
que requiere de aprendizaje y un desarrollo de habilidades, permitiendo asi desemperfiar

muy bien su rol (Austrich, 2006).

Pérez (2006) menciona que el cuidar es una tarea con un alto grado de responsabilidad y
exigencia, lo cual lo lleva a una fuente de estrés y malestar emocional, en cuanto a
alteraciones fisicas el cuidador esta propenso a padecer dolores musculares, dolores de

cabeza, fatiga cronica, problemas de digestion y alteraciones del suefio.

En cuanto en alteraciones sociales (Ruiz & Nava, 2012) mencionan que las exigencias del
rol generan que los cuidadores vean reducido su tiempo de ocio y la relacion con sus

familiares.

En cuanto a las alteraciones psicolégicas, se debe sefialar que, aunque ser cuidador de una
persona puede traer consecuencias positivas resultando una experiencia gratificante,
también pueden ser negativas, entre las cuales se encuentran sentimientos de tristeza,
desilusion, enfado, ansiedad, irritabilidad, hasta incluso sentimientos de culpa (Ruiz &

Nava, 2012).

Como ya se sefiald, quien toma el papel de cuidador por lo regular no tiene la formacién, ni
recibe remuneracion alguna, la ayuda que proporcionara al paciente es constante e intensa
ocasionando sobrepasar la propia capacidad fisica y mental, generando una sobrecarga, la
cual se traduce en varios sintomas emocionales y fisicos, con serias repercusiones para la

salud.



Por ello, el objetivo del presente trabajo de investigacion documental consistio en describir
los efectos de la carga del cuidador en cuidadores primarios informales de pacientes con

esquizofrenia. El manuscrito se organizo de la siguiente forma:

En el capitulo 1 se hace un resumen del trastorno de la esquizofrenia como una de las
primeras causas de discapacidad en México, siendo un padecimiento mental que afecta

mayormente a hombres (OMS, 2013).

Son millones de habitantes en el mundo que la padecen, es un trastorno que perjudica
significativamente el funcionamiento de quien lo padece, afectando la percepcion, la

conducta, la interaccion social y familiar.

Se dice que son diversos los factores que pueden provocar la enfermedad (Genéticos,
bioldgicos, ambientales, y psicosociales); en la actualidad seria correcto decir que “la
esquizofrenia es una enfermedad cerebral de origen genético y ambiental” (Stefan &

Murray, 2002).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2016), menciona que la prevalencia de la
esquizofrenia a lo largo de la vida es variable, la enfermedad tiene una distribucién
uniforme en todo el mundo, no existen caracteristicas significativas en cuanto a la
presentacion por sexo, aunque la edad inicio es alrededor de los 26 afios, en la actualidad ya
son mas adolescentes quienes padecen la enfermedad y es significativamente mas alta en

las mujeres.

Warner y Girolamo, (s. f.) en una revision utilizando los criterios del CEIE-10 o del DSM
reportaron una incidencia anual, mundial y corregida por edad de 10 a 40 casos nuevos por

cada 100,000 habitantes.



Una de sus caracteristicas segun el DSM 5 y el CIE 10, es una alteracion persistente
durante 6 meses incluyendo por lo menos un mes de sintomas; el criterio de exclusion mas

frecuentes es que el trastorno no es atribuible a una enfermedad orgéanica cerebral.

El inicio de la esquizofrenia ya sea en la adolescencia o en la adultez temprana, tiene como
consecuencia que la mayoria de los pacientes no logren desarrollarse personal vy
profesionalmente, los sintomas afectan mdltiples procesos psicolégicos en forma de
alucinaciones y delirios, afectando también sus funciones mentales superiores [memoria,

atencion y juicio] (INSM, s. f.).

La esquizofrenia requiere tratamiento de por vida, aun si los sintomas desaparecen; el

tratamiento con farmacos y terapia psicosocial puede ayudar al control de la enfermedad.

El capitulo 2 aborda todo el proceso que tiene que pasar el cuidador primario y la sobre
carga emocional que estas personas pueden llegar a tener, la medida de desinstitucionalizar
a los pacientes psiquiatricos, ha ocasionado que el cuidador primario y la familia tengan

una sobre carga emocional, ya que todo el peso recae en ellos.

Caraveo et al., (2010) define al cuidador primario informal (FCPI) como la persona que se
hace cargo de cuidar, dar atencion, y asistir al enfermo son personas que no reciben
capacitacion ni remuneracion por brindar los cuidados del paciente y cumplen este papel
sin someterse a normas de horario la ayuda es constante e intensa que a veces sobrepasa la

capacidad fisica y mental del cuidador.

La OMS (1999) define al cuidador primario como la persona en el entorno de un paciente

que asume por su propia voluntad el cuidado del paciente.



“Los cuidadores tienen dificultades para equilibrar el trabajo, la familia, su propia salud
fisica y mental emocional y esto se agrava en combinacion con la falta de recursos

personales, financieros y emocionales” (Mera, Benitez et al, 2017).

Navarro (2004) menciona que existen 2 tipos de cuidadores, los formales y los informales,
siendo los formales aquellos profesionales que tienen como funcion el cuidado de una
persona, no tienen relacion familiar con él y perciben una remuneracion y los informales
son aquellas personas que tienen un grado elevado de compromiso y ya que quien funge

como cuidador informal son los familiares.

La sobre carga del cuidador también se define como el impacto que genera el trastorno en

la calidad de vida de quienes asumen el rol del cuidado.

Zarit, (1996) define la carga como un estado resultante de la accion de cuidar, un estado

gue amenaza la salud fisica y mental del cuidador.

La carga de los cuidadores se ha considerado también en términos de carga subjetiva y
objetiva, algunas investigaciones la definen de distintas maneras, la carga objetiva se define
como la alteracién por el cuidado y la enfermedad del paciente, generada por las labores de
supervision y estimulacién del paciente, estd constituida principalmente por los problemas
emocionales, econémicos y el clima de convivencia en el hogar; la carga objetiva se define
a la sensacion de soportar una obligacion y la pesada tarea que requiere cuidar a un
paciente, la mayor carga subjetiva esta constituida también por las conductas del paciente

especialmente por la sintomatologia negativa.

Vi



La salud del cuidador primario se ve sumamente deteriorada, estudios han demostrado un
alto porcentaje de diversos sintomas de ansiedad y depresion, falta de concentracion, ganas

de llorar, tristeza, nerviosismo y tension.

El capitulo 3 aborda estudios sobre la carga en cuidadores primarios informales con

pacientes con esquizofrenia.

El malestar psicologico a causa del cuidado de un familiar y sus efectos sobre la salud del
cuidador primario ha sido objeto de diversos estudios. Existen diferentes tipos de estudios
que describen los diferentes perfiles de los cuidadores, ellos son las primeras personas que
estan en contacto con los pacientes, los factores en los niveles de sobrecarga son muchos,
algunos de los factores pueden ser la edad, el sexo, el nivel socioeconémico, el estado civil,
el nivel educacional, el estatus laboral, el grado de parentesco, las horas que hay que cuidar,

el ser esposo o padre.

Los estudios presentados en este capitulo demuestran que existen diferentes causas que
hace que la carga del cuidador sea alta, o simplemente no exista, es por esto por lo que cada
uno de los autores dependiendo el resultado del nivel de carga recomiendan algunas

alternativas para aligerar todos los procesos emocionales que el cuidador puede presentar.

vii



Planteamiento de problema y Justificacion
La esquizofrenia afecta a mas de 21 millones de personas en todo el mundo, es un
padecimiento altamente discapacitante que altera el bienestar fisico y mental, lo que obliga
al paciente a depender de otros para tareas de cuidado y adherencia al tratamiento, entre

otras.

La convivencia diaria y el cuidado del paciente, en todos los ambitos de la vida, tanto
social, de salud, emocional, fisico y financiero, afectan de manera importante el bienestar

de quien funge como cuidador.

El cuidador primario informal se responsabiliza de la persona enferma, dedica parte
importante de su tiempo al cuidado del paciente y disminuye su propio tiempo de descanso,
tiende a la sobreproteccion, enfrenta riesgos asociados a estrés y agotamiento. Se ha

reportado una alta prevalencia de enfermedades fisicas y mentales en cuidadores primarios.

El trabajo del cuidador primario es de vital importancia para la sociedad, dado que permite
reducir costos al sistema sanitario por la atencién directa que proporcionan, -aunque esto
suele derivar en un aumento del gasto familiar y en la disminucion de los ingresos
familiares ya que muchas veces el fungir como cuidador implica dejar de trabajar- como
por su papel en el mantenimiento y cohesion de la familia. Por ello, se requiere de
investigaciones enfocadas a este sector de la poblacion, que contribuyan a conocer y
entender la problematica a la que se enfrentan, y que sirvan como base para investigaciones

aplicadas.
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Objetivos

General
Describir los efectos de la carga del cuidador en cuidadores primarios informales de

pacientes con esquizofrenia.

Especificos

Realizar una revision extensa de la literatura referente a cuidadores primarios informales.

Describir los aspectos epidemioldgicos de la esquizofrenia.

Describir las principales caracteristicas de la carga del cuidador primario.

Describir los aspectos epidemioldgicos de la carga del cuidador primario informal.

Describir los efectos sobre la salud fisica y mental de cuidadores primarios informales de

pacientes con esquizofrenia.



Esquizofrenia

La esquizofrenia se ha identificado como una de las primeras causas de discapacidad en
instituciones de salud en México, es un padecimiento mental que afecta con mayor
frecuencia a hombres y millones de personas la padecen en el mundo. La edad de inicio es
entre los 18 y 30 afios, la cual se considera una de las etapas mas productivas para el ser
humano en todas las areas de la vida, por las caracteristicas de este padecimiento afecta de
forma importante el funcionamiento y calidad de vida del paciente. En el presente capitulo
se abordaran los aspectos mas relevantes de la esquizofrenia, a fin de brindar una
perspectiva amplia y clara del padecimiento para su mejor comprension.

Definicion

La esquizofrenia es trastorno psiquiatrico que perjudica significativamente el
funcionamiento de quien lo padece, afecta la percepcion, el pensamiento la afectividad y la
conducta, deteriora la interaccion social y familiar y diversas funciones a nivel neuroldgico

(Machado & Morales, 2013).

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud [OMS] (2013), la esquizofrenia es
uno de los trastornos mentales mas incapacitantes, cuyos sintomas principales son la
alteracion del juicio, alucinaciones ideas delirantes, trastornos cognitivos (memoria

ejecutiva, atencion).

El Consejo de Salubridad General (CSG, 2013), describe que la esquizofrenia es el término
utilizado para escribir la condicion compleja y confusa de una de las enfermedades
mentales mas incapacitantes, ya que afecta la capacidad de pensar de una persona, controlar

sus emociones, asi como la incapacidad de relacionarse con los demas; se caracteriza por



multiples procesos Psicoldgicos: alteracion de la percepcion alucinaciones auditivas,

visuales, tactiles.

La esquizofrenia se caracteriza por un deterioro y cognoscitivo que afecta la memoria, la
concentracion y la capacidad de abstraccion, ademas de la presencia de sintomas psicéticos
como problemas, afectivos y sociales de la vida diaria de las personas que padecen la

enfermedad, afecta los diversos roles personales y sociales (CSG, 2013).

Quintero y Lopez en 2011 mencionan que la esquizofrenia es un trastorno del cuerpo y de
la mente que se presenta de manera crénica y lleva consigo un cambio cualitativo en el
desarrollo adecuado implicando una variedad de disfunciones emocionales, cognitivas y

comportamentales, este trastorno se presenta con signos y sintomas (Montafio, 2013).

Etiologia

Se han sefialado diversos factores (genéticos, bioldgicos, ambientales y psicosociales) como
causantes o precipitantes de la enfermedad, pero ninguna teoria ha obtenido una aceptacién
plena en la actualidad, hoy en dia para explicar la causa de estos trastornos es preciso

utilizar modelos etiopatogénicos multifactoriales.

La esquizofrenia es una enfermedad muy compleja desde el &mbito clinico, hasta el de la
investigacion, Krapelin clasifico la, “psicosis no organicas” en dos grupos demencia precoz
y psicosis maniaco- depresiva, han sido numeroso los avances, se ha dejado atras
aproximaciones sociogenicas inverosimiles e infundadas como de la madre
“esquizodfrenogena”, en la actualidad seria correcto decir que “La esquizofrenia es una

enfermedad cerebral de origen genético y ambiental” (Stefan & Murray, 2002).



En los ultimos afios se ha desarrollado una nueva hipotesis que ha ido cobrando aceptacion:
el modelo de neurodesarrollo, el cual indica que la causante de la enfermedad es una
alteracion en el desarrollo cerebral, pero esta alteracion podria ser secundaria tanto a

factores genéticos como ambientales. (“Internacional Journal” n.f).

El riesgo para desarrollar la enfermedad estd asociado al grado de parentesco carga
bioldgica compartida con los familiares de primer grado que tienen un paciente con la
enfermedad, presentan un mayor riesgo que la poblacion en general de sufrir un trastorno
del espectro esquizofrénico, también es mayor el riesgo en los gemelos monozig6ticos
que para los dizigéticos., para hijos biolégicos de personas con esquizofrenia es mayor el
riesgo que de la poblacién en general, se ha observado mayor presencia del trastorno en

gemelos discordantes, independientemente de que el padre fuera el afectado.

Hipdtesis Genética.

Se ha confirmado que existe una mayor prevalencia de la enfermedad entre familiares de
pacientes con esquizofrenia, siendo un riesgo directamente proporcional al nimero de
genes que se comparten con el enfermo. Estudios con gemelos han demostrado una tasa
elevada de concordancia para los gemelos monocigotos (45%) y significativamente baja
para los heterocigotos (15 %), el hecho de tener un progenitor esquizofrénico aumenta el
riesgo de padecer no solo la esquizofrenia sino también un trastorno esquizotipico de la
personalidad ya que se detecta una mayor probabilidad de esta patologia entre familiares de

primer grado (Borra, Herran, Herrera, & Vasquez, 2002).



Hipdtesis Neurobioldgicas

Existen diferentes pruebas que indican que los sintomas de la esquizofrenia estan
relacionados con anomalias neurogquimicas, o estructurales cerebrales. La hipotesis méas
aceptada sobre la fisiopatologia de la enfermedad es la dopaminérgica, la cual indica que la
enfermedad se debe al exceso de dopamina y a una elevada sensibilidad a este
neurotransmisor (Matthysse, 1974). Esta formulacion se derivo del descubrimiento de que
los antipsicoticos efectivos en la esquizofrenia eran antagonistas en los receptores
dopaminérgicos (Carson, 1963). Y tras observar que los agentes liberadores de la dopamina

podian producir sintomas psicéticos (Rotrosen et al., 1979).

Los sintomas de la esquizofrenia se deben principalmente a una hiperactividad del sistema
dopaminérgico por alteracion en los subsistemas mesolimbico y mesocortical (Thompson et

al., 2004).
Hipdtesis basada en factores medioambientales.

Los factores medioambientales en la génesis de la esquizofrenia se deduce de aspectos
como la falta de concordancia al 100% en gemelos monocigotos, el incremento de
complicaciones perinatales en estos enfermos, las teorias infecciosas han surgido de la
asociacion entre la estacionalidad del nacimiento y la incidencia de la esquizofrenia, la
fecha de nacimiento de los enfermos con esquizofrenia tienden a agruparse en los meses de
invierno, este es un factor a sufrir un dafio perinatal debido a la existencia de infecciones
viricas, existe evidencia de una etiologia por virus lentos en el hallazgo de alteraciones

neuropatologicas compatibles con infecciones previas (Borra & Vasquez, 2002).

Teorias psicoldgicas y sociales



Los pacientes con enfermedad mental presentan un estado anomalo que se ha relacionado
con el aislamiento social, también se describen alteraciones en las relaciones familiares y en
la comunicacion, por otro lado, los acontecimientos vitales estresantes pueden ser un factor

en el inicio de la enfermedad.

Modelo Monogenético

De acuerdo con Risch y Baron (s. f.), todos los tipos de esquizofrenia comparten el mismo
gen con distinto grado de penetrancia, pero el hecho que solo alrededor del 35% de la
descendencia de pacientes con la enfermedad desarrollen la patologia desacredita este

modelo.

Este modelo consiste en varias patologias asociada a un locy mayor que se transmite por
herencia dominante o0 a un cromosoma X, aunque hasta este momento no hay datos a favor

de este modelo.

Como se ha visto en la etiologia de la esquizofrenia implica factores genéticos el 60% de
los pacientes esquizofrénicos carecen de historia del trastorno (Gottesman & Erlenmeyer,
2001). Considerando el grado de concordancia para la esquizofrenia en gemelos
monozig6ticos en aproximadamente el 50%, y del 15% en gemelos dizig6ticos. Se puede
concluir diciendo que para que se manifieste la expresion clinica de la enfermedad no es

suficiente el riesgo genético (Gottesman, 1991).

Prevalencia
Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2016) la prevalencia de la esquizofrenia

a lo largo de la vida es variable, los resultados de la mayor parte de los estudios establecen
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globalmente, en promedio un caso por cada 100 habitantes. La enfermedad tiene una
distribucion uniforme en todo el mundo no hay caracteristicas significativas en cuanto a la
presentacion por sexo. La edad de inicio es alrededor de los 26 afios, aunque en los ultimos

afios cada vez hay mas adolescentes que presentan la enfermedad.

La esquizofrenia se encuentra en valores comprendidos entre 4 y 7/1000 dependiendo del
tipo de estimacién empleada reportando una mayor prevalencia en poblaciones emigrantes.
La prevalencia de la esquizofrenia se mantiene en forma relativa y uniforme a nivel
mundial. En México, Caraveo et al. (s. f.) Encontraron de acuerdo a los criterios de
clasificacion internacional de las Enfermedades (CIE-10), que los trastornos, de 10 a 40

casos nuevos por cada 100,000 habitantes.

Warner y Girolamo en una extensa revision utilizando los criterios de la CIE-10 O del
DSM-1V reportan una incidencia anual, mundial y corregida por edad, de 10 a 40 casos

nuevos por cada cien mil habitantes.

Se conoce muy poco sobre la prevalencia en la comunidad latina, en la prevalencia de
enfermedades mentales la poblacion latina difiere un poco de la poblacién no latina, existe

poca informacion que aborde a esta comunidad.

La prevalencia de la enfermedad en México es igual a la del resto del mundo, el indice es
de 0.7 a 1.3 por ciento, La Secretaria de Salud por parte del servicio de salud mental,
calcula que por lo menos hay medio millon de afectados en el pais y el 50 por ciento no

recibe tratamiento adecuado (UNAM, 2013).



Caracteristicas

Criterios diagnosticos DSM 5y CIE 10

Clasificacion Internacional de las Enfermedades (CIE -10).

Para hacer un diagnostico de enfermedad mental se utiliza la clasificacion Internacional de

la Enfermedades en su décima revision de los Trastornos Mentales y del Comportamiento.

La CIE-10 plantea que no hay sintomas patognomonicos, pero si que ciertos fendmenos
Psicopatologicos que suelen presentarse entre si tienen una significacion especial para el

diagnostico de esquizofrenia.

G1 La esquizofrenia es una alteracién persistente durante por lo menos seis meses incluye
por lo menos un mes de sintomas de la fase afectiva ejemplo: uno de los siguientes ideas
delirantes, alucinaciones, lenguaje desorganizado, al menos dos de las siguientes:
Alucinaciones persistentes de cualquier modalidad, Neologismos, interceptaciéon o bloqueo
en el curso del pensamiento, conductas catatonicas, tal como excitacion, posturas
caracteristicas, sintomas ‘“negativos”, tales como apatia marcada, empobrecimiento del

lenguaje.

G2 El criterio de exclusién mas frecuente, el trastorno no es atribuible a una enfermedad
organica cerebral, o a intoxicacion, dependencia o abstinencia relacionada con alcohol u

otras drogas (CIE-10).

De acuerdo con el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales, quinta
edicion (DSM-5) la esquizofrenia consiste en una alteracion que persiste por lo menos 6
meses e incluye por lo menos un mes de la fase activa, por lo menos dos 0 mas de los

siguientes: ideas delirantes, alucinaciones, lenguaje desorganizado, comportamiento



gravemente desorganizado o catatonico y sintomas negativos)., para diagnosticar la
esquizofrenia, al menos durante seis meses, estos pacientes han presentado dos o méas de
estos cinco tipos de sintomas psicoticos. Se debe descartar como causas de los sintomas
psicoticos trastornos relevantes del estado del animo, por consumo de sustancias, Yy

afecciones médicas generales (DSM-5).

El inicio de la esquizofrenia ya sea en la adolescencia o en la adultez temprana, tiene como
consecuencia que en una gran proporcion de estos pacientes no logren desarrollarse
personal o profesionalmente, a vivir independientes o tener una vida productiva, aunque un
adecuado diagnostico y tratamiento puede lograr un mejor prondstico funcional, que como
resultado permitird que entre un 38% y 44% de las personas con la enfermedad alcanzar
una reducir los sintomas y entre un 4% y 10% una recuperacion completa (Mera,et.al.,

2017).

Los sintomas afectan multiples procesos psicologicos, como sus percepciones anormales de
su entorno en forma de alucinaciones, verificacion de la realidad a través de juicios
aberrantes las cuales resultan creencias extraordinarias y delirantes (delirios), procesos de
pensamiento, sentimientos, afecto plano, afecto inapropiado, conducta desorganizada, la
cognicion (atencién y concentracién). Estas personas también padecen problemas
cognoscitivos que afectan a la memoria y sus funciones ejecutivas por lo cual presentan un
comportamiento desorganizado, también existe disfuncion en la construccion de su
lenguaje (algunos pacientes no pueden articular bien, hasta llegan a babear) su expresion
emocional es muy restringida (es a lo que le llaman el aplanamiento, les da lo mismo una
buena noticia que una mala), y una disolucion de la personalidad estas caracteristicas

asocian al paciente en un grado de deterioro.



Las personas que padecen esta enfermedad mental se ven afectados en sus funciones
mentales superiores (memoria, atencion y juicio) presentan muchos cambios en su persona.
A estos cambios se les llaman signos positivos y negativos, los signos positivos se van a
caracterizar por las alucinaciones, delirios y trastornos del pensamiento, lenguaje, de la

motricidad; y se clasifican de la siguiente manera:

Sintomas positivos mentales: (psicoticos)

Alucinaciones: Son engafios de los sentidos, percepciones interiores que se “producen sin
un estimulo extremo, surgen Unicamente de sus vivencias interiores y no esta presentada en

el mundo externo, pueden ser auditivas, tactiles, visuales, gustativas y olfativas.

Delirio: El alcance de la realidad esta restringido. El paciente ve el delirio como Unica
realidad valida, en esta etapa es muy comun que las personas tengan intentos de suicidio,

tipos: persecucion, de culpa, de grandeza, religiosos, somatico de referencia.

Trastornos de pensamiento: en esta etapa la manera de hablar puede darnos indicios
significativos sobre el pensamiento trastornado, relatan a menudo que sus pensamientos,
que estos le han sido sustraidos, que son impuestos o dirigidos por extrafios poderes, estos
sintomas anteriores pueden ir acompafiados de: Sintomas positivos en el ambito de

sentimientos, sintomas positivos vegetativos, sintomas positivos de la motricidad.

Signos Negativos:

Pobreza afectiva: Empobrecimiento de la expresion de emociones y pensamiento, la cara
parece helada de manera mecanica, escases de ademanes expresivos, no usa las manos para
expresarse, permanece inmovil y sentado, escaso contacto visual, permanece con la mirada

extraviada, su afecto expresado es inapropiado, sonrie cuando se le hablan de temas serios.
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Alogia: Empobrecimiento del pensamiento y la cognicién, lenguaje vago repetitivo y
estereotipado, interrupcion del lenguaje antes de que un pensamiento haya sido completado,

respuestas breves, raramente hay informacion adicional.

Abulia- Apatia: Se manifiesta como falta de energia de impulso, es la falta de interés a
diferencia de la falta de energia en la depresion, en la esquizofrenia se manifiesta en
problemas con el aseo y la higiene, falta der persistencia en el trabajo, escuela o cualquier

otra cosa, propension al agotamiento fisico y mental.

Anhedonia- insociabilidad: La anhedonia es la dificultad para experimentar el interés o el
placer por las cosas que antes le gustaba hacer, lo que antes le era placentero ahora no lo es,

tiene pocos o ningln hobby, muestran un decremento en el interés sexual.

Problemas cognitivos de la atencién: Tienen problemas en la concentracién y atencion, lo
logran hacer esporadicamente, se distraen en medio de una actividad o conversacion, se
manifiesta en situaciones sociales, se les va la mirada, no siguen un argumento de una

conversacion; acaban bruscamente una discusion o tarea aparente.

Los sintomas negativos son menos alarmantes pero importantes, se identifican por su
apatia, pereza, mal comportamiento, falta de energia de placer, insociabilidad falta de aseo,
cada uno de estos cambios afectan cada uno de los ambitos en los que se devuelve una
persona, ya sean familiar, social y laboral, la vida de una persona con esquizofrenia es muy
dificil, existen diferentes tipos de esquizofrenia, por mencionar algunas esta la

esquizofrenia paranoide, la residual, la indiferenciada y esquizo-afectivo (Cidoncha, 2013).

La esquizofrenia puede ser una enfermedad devastadora no solo para el que la sufre, sino

también para los familiares, por eso es importante que las familias o las personas que estén
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en contacto con este tipo de patologia conozcan acerca de la enfermedad para comprender y

ayudar mejor a sus enfermos.

Tratamiento
La esquizofrenia requiere tratamiento de por vida, incluso si los sintomas desaparecen. El
tratamiento con medicamentos y terapia psicosocial puede contribuir al control de la

enfermedad. En algunos casos, puede ser necesario el internamiento.

Generalmente el tratamiento es coordinado por el psiquiatra especializado en esquizofrenia,
dado que el tratamiento farmacol6gico es el componente principal. El tratamiento debe ser
multidisciplinario, puede incluir un psicélogo, un asistente social, personal de enfermeria
psiquiatrica y un encargado del caso para coordinar la atencion. El abordaje de equipo
completo puede estar disponible en clinicas psiquiatricas especializadas en el tratamiento
de la esquizofrenia.

Psiquiatrico
El tratamiento de la esquizofrenia se basa fundamentalmente en farmacos llamados
antipsicoticos, estos farmacos controlan los sintomas positivos; estos farmacos llamados al
principio neurolépticos (nl) por sus efectos catalépticos y mas moderadamente hay un cierto

consenso en llamada antipsicéticos (“Hospital Clinico San Carlos,” n.f).

Como la esquizofrenia es una descompensacion de dopamina en el cerebro produciéndola
en exceso, es ahi donde actlan los antipsicoticos bloqueando el efecto excesivo de la
dopamina logrando que haya un equilibrio en metabolismo cerebral, desafortunadamente
quedan efectos secundarios llamados efectos extrapiramidales, son reacciones asociadas

con los efectos de los antipsicoticos, estos efectos puede aparecer en méas del 60 por ciento
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de los pacientes, incluyen distonias, acatisias, Yy efectos pakinsonianos, estos efectos estan
relacionados con la parte motora, es el bloqueo de la parte dopaminergica. Esto no es muy

favorable para los pacientes con esquizofrenia (Corell et. al., 2009).

La rehabilitacion psiquiatrica incluye un abordaje integro al proporcionar los elementos que
protegen contra el estrés y la vulnerabilidad, como el tratamiento farmacoldgico, y un
nimero adecuado de estrategias psicosociales. Incluso llegan a comprender diversas
modalidades de psicoterapia, terapias ocupacionales y recreativas, asi como la posibilidad
de obtencién de empleo, también lograr la posibilidad de que el paciente logre una calidad

de vida aceptable, en la que requiera el menor nivel de cuidados familiares y profesionales.

El tratamiento en la esquizofrenia ha evolucionado del uso exclusivo de antipsicoticos hasta
la identificacion e incorporacion de determinados catalizadores como parte de la
rehabilitacion. Actualmente, los programas de rehabilitacibn para pacientes con
esquizofrenia deben ser con un modelo interdisciplinario e integral que incluye el
tratamiento médico-psiquiatrico, la atencion a la familia y diferentes modalidades en
intervencion psicosociales, como apoyo psicoterapéutico individual o grupal,

psicoeducacion, terapia ocupacional.

Es fundamental en una nueva perspectiva de rehabilitacion, lo constituye el tratamiento
farmacoldgico adecuado, ya se ha demostrado la conveniencia de sustituir los farmacos
tradicionales por atipicos o de nueva generacion en el tratamiento de la esquizofrenia, que
ayuda no solo en los sintomas psiquiatricos también en la calidad de vida del paciente.
Lamentablemente este tratamiento no puede ser generalizado en paises en vias de

desarrollo, donde los altos costos de estos farmacos pueden constituir un obstaculo para el
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apego al tratamiento, por lo que los farmacos tradicionales son la mejor opcion para

algunos.

Debido a la complejidad de la esquizofrenia y a la variedad individual de los sintomas no
hay una medicacion que produzca los mismos resultados en todos los pacientes, la

medicacion para una persona no puede ser la mejor para otra.

El Consejo de Salubridad General [CSG] (2016) menciona que el tratamiento de la
esquizofrenia puede dividirse, segin los estadios o las fases del trastorno, la fase
prepsicotica, o prodromica, primer episodio psicético, esquizofrenia persistente o recurrente

(se incluye la prevencion y el tratamiento de las recaidas).

En la Tabla 1 se muestra las recomendaciones de Intervencion en los primeros episodios

psicoticos.

13



Tabla 1

Recomendaciones de intervencion en el primer episodio psicético

Intervenciones Farmacologicas

Primer Episodio Psicético
No afectivo

Primer Episodio Psicotico
Esquizoafectivo

Intervenciones Psicosociales

De 24 a 48 h en observacion (no usar Ap,
usar BZD para tratar la ansiedad y
alteraciones del suefio), comenzar con dosis
bajas de atipico en 7 dias aumentar hasta la
dosis objetiva (risperidona 2mg, olanzapina
10 mg,quetiapina 300mg, amisuprida 400
mg) y mantener las tres siguientes semanas.
Si no hay respuesta aumentar la dosis
lentamente las siguientes 4 semanas (8
semanas en total) a 4 mg, 20mg y 800 mg
respectivamente.

Si hay respuesta, continCe el tratamiento
por 12 meses, y si remite el cuadro reduzca
gradualmente a lo largo de algunos meses,
con vigilancia estrecha.

Si hay secundarios (e.g aumento de peso),
considerar cambiar un agente tipico.

Si no hay respuesta determinar la razon de
la pobre adherencia, dialogar analizar,
analizar las razones, optimizar la dosis,
intentar enlace terapéutico.

Si no hay respuesta, hay pobre adherencia o
riesgo persistente de suicidio es

De 24 a 48 h en observacion (no usar AP,
usar BZD para tratarla si es ansiedad o
alteraciones del suefio.

Si es de tipico maniatico, iniciar con un
estabilizador del animo junto con un AP
atipico a dosis bajas (agregar BZD si se
requiere sedacion.

Si no hay respuesta, cambiar a otro atipico.

Si es de tipo depresivo iniciar con una dosis
baja de atipico y con ISRS.

Si hay respuesta, mantener por 12 meses y
descontinuar gradualmente.

Si es de tipo ciclotimico o hay historial
familiar de bipolaridad agregar un
estabilizador del &nimo.

Si no hay respuesta cambiar a otro atipico.

Si no hay respuesta al ISRS, cambiar a un
ISRS

Si persiste sin responder, intentar
antidepresivos triciclicos, si no después

Periodo presicético:

Vinculacion con el centro de salud
mental TCC.

Manejo de estrés, Rehabilitacion
vocacional, intervencion familiar,
iniciar el ISRS si esta indicado por
comorbidad.

Primer episodio psicético en fase
aguda:

TCC psicoeducacion y apoyo
emocional para pacientes y familiares/
cuidadores informales al paciente y a
los cuidadores (especialmente cuando
en la admisiones se involucren eventos
traumaticos).

Tratar las comorbilidades (usos de
sustancias, trastornos de ansiedad y de
animo, trauma).

Programa de tratamiento
individualizado para revertir el
deterioro social, reiniciar labor
vocacional, reducir estresores
ambientales, analizar terapéutica y
aceptacion del tratamiento de estilo de
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recomendable usar la clozapina, considerar un TEC. vida y ambiente social.
informando al paciente y familiares del
riesgo.

Si no estan de acuerdo, otro ensayo con
atipicos puede justificarse.

Un inyectable atipico, rispiridona de larga
duracién ya esta disponible.

Esto puede considerarlo el paciente como
alternativa a la clozapina para combatir la
pobre adherencia.

Si no hay respuesta o pobre adherencia con
recaidas frecuentes, intentar con un tipico
de depdsito a dosis baja por 3-6 meses,
actualmente solo que asi lo prefiera el
paciente, esta es la ultima opcion del
tratamiento debido a la baja tolerabilidad,
mayor restriccion y estigma asociado.

Estas recomendaciones pueden variar en el
futuro con la disponibilidad de inyectables
de AP atipicos.

Adaptado de: Consejo de Salubridad General, (2016). Diagndstico y Tratamiento de la Esquizofrenia en el primer Y Segundo Nivel de
Atencion.
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Algunos autores comentan que la adherencia es la situacion en la que el comportamiento de
una persona se corresponde con las recomendaciones acordadas con el profesional
sanitario. Se menciona que existen algunas caracteristicas a la falta de apego al tratamiento
como son: el rechazo social, el género, el estatus socioecondémico, la percepcion de

peligrosidad, el curso de su enfermedad y la duracion.

Hay datos respecto al tratamiento psiquiétrico que demuestran que una vez comenzado el
tratamiento se suele tener poco apego al tratamiento. Thieda et al. (s. f.) Demostraron que
en estudios de esquizofrenia las tasas de falta de adherencia terapéutica en situaciones
controlada eran alrededor de 11 a 33% y aumentaba hasta 37 a 57% en situaciones no

controladas.

Knapp et al. (s. f.) Realizaron un estudio con pacientes que eran tratados con medicacion
antipsicotica de los que aproximadamente 60% tenia un diagnoéstico de esquizofrenia, ellos

observaron la tasa de falta de adherencia al tratamiento fue de 20%.

Un metaandlisis realizado por Cramer y Rosenheck (s. f.) demostré que las tasas de
adherencia a los antipsicéticos (60%) y a los antidepresivos (68%) no eran

significativamente distintas de otras medicaciones no psiquiatricas (58 a 78%).

Loffer et al. (s. f.) Realizaron estudio de las razones subjetivas de la adherencia y la
estabilidad a lo largo del tiempo, coincidian que la falta de adherencia se debia a la
negacion a la necesidad de la medicacion y falta de conciencia de la enfermedad, otro factor

fue el alto nivel de expresion en la familia.
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La tasa de la pobre adherencia al tratamiento ha permanecido por lo menos 40 afios, no ha
ayudado mucho la introduccion de nuevos medicamentos con mejores perfiles de

seguridad.

En estudios realizados a individuos con esquizofrenia encontré una asociacion entre el
estigma percibido y la negacion a la enfermedad con el no apego, comentaba que a mayor

estigmatizacion es menor la adherencia al tratamiento (Sirey, s. f.).

Otros estudios han demostrado que el predictor mas importante ante la recaida de la
enfermedad es la suspension del tratamiento, es por eso que algunos autores coinciden en
mantener una adecuada medicacion de antipsicoticos e incluir la intervencion familiar y la
psicoeducacion para favorecer una mejor adherencia y de esta manera contribuir a la

disminucion del estigma.

La falta de adherencia tiene graves consecuencias, una de ellas agravando los sintomas, la
probabilidad de recaidas y la hospitalizacion, Velligan (s.f) menciona que entre los

pacientes que toman o no sus medicamentos esta entre un 44% y 20 %.

La esquizofrenia es tratada comunmente con farmacos antipsicéticos, es necesaria en
ocasiones la hospitalizacion durante la fase aguda, el tratamiento tiene como objetivo

reducir los sintomas durante la fase aguda previniendo recaidas (HFB, 2013).

La rehabilitacion en la esquizofrenia debe de ser indicada desde que inicia la enfermedad,
de ser posible simultaneamente con el tratamiento farmacologico, ya que los pacientes
presenta distintos déficit en areas que requieren de nuevo ser rehabilitadas o mejoradas,
como es el caso de los déficit cognitivos de autocuidado o sociales, en algunas ocasiones

estas limitaciones se presentan en la fase prodromica , antes de la primera hospitalizacion,
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es necesario que la rehabilitaciobn comience antes y mantenerse de por vida ya que la

persistencia de estos déficit puede ser vitalicia (Diaz et al., 2005).

Psicologico
A lo largo del tiempo el tratamiento psicolégico de la esquizofrenia ha seguido un curso
irregular partiendo de origenes pesimistas, dominados por la vision organicista de la

psiquiatria representada por (Kraepelin, s. f.).

Después de la desinstitucionalizacién de los pacientes son importantes las intervenciones
psicoeducativas en los familiares, esto con el fin de reducir sentimientos de culpabilidad,
aumentar el conocimiento de la enfermedad y desarrollar mas estrategias para el cuidado

del paciente.

El entrenamiento de las habilidades sociales, son un elemento de gran ayuda para lograr el
adecuado desempefio y la conservacion de la participacién en la sociedad que una persona

tiene que cubrir a lo largo de su vida (Vallina & Lemos, 2006).

Las habilidades sociales pueden ser aprendidas o ensefiadas, son especificas a cada

situacion, facilitan la competencia social pero no la aseguran.

Asi como el tratamiento psicofarmacol6gico tiene un aporte muy importante para
contrarrestar los sintomas o signos positivos, también es necesario un apoyo terapéutico
para la mejoria de la enfermedad. Se debe de dar una rehabilitacion social, ya que el
padecer un trastorno psiquiatrico no tiene que ser un obstaculo para que una persona pueda
desarrollar sus roles sociales, tener una ocupacion, tener relaciones interpersonales, se

tratara de integrar al paciente a la sociedad, ya que se han aislado totalmente, reforzar sus
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habilidades sociales, desenvolvimiento personal, tratar que el paciente se desenvuelva en su
ambiente comunitario, poder realizar cualquier tipo de tramites, ayudarlos a tener recursos

para buscar trabajo.

Lo comentado por la Guia Préctica Clinica (GPC, 2013) la terapia cognitivo-conductual
(TCC), puedes ser una terapia Gtil para el manejo de los trastornos depresivos, ansiosos y

usos de sustancias, asi como para mejorar el apego al tratamiento.

Es muy importante que el paciente con esquizofrenia participe en programas de
rehabilitacion ya que tienen mas posibilidades de lograr reincorporarse a la vida social,
como alcanzar una mejor calidad de vida, que aquellos pacientes que no participan en ellos
(Diaz, Martinez. et.al., 2005). Los programas de rehabilitacion pueden ayudar a las
personas con la enfermedad a desarrollar capacidades necesarias para poder realizar
actividades de la vida diaria como son: manejo de dinero, preparacion de comidas, cuidados
personales, etc). También la psicoterapia individual puede ayudar a diferenciar al paciente
lo real de lo irreal, la terapia de grupo ayuda a las personas con esquizofrenia aprendan
formas de como comportarse y a relacionarse con otras personas, estos grupos ayudan

también a los familiares a saber que existen otras personas con la misma problematica.

Los grupos psicoeducativos son de gran ayuda, ya que los familiares tienen un papel
importante en el cuidado del paciente, es muy importante que los familiares entiendan que
es la enfermedad y el tipo de tratamiento para proveer el apoyo necesario una vez el
paciente es dado de alta del hospital. Los familiares deben estar atentos a las recaidas y
buscar ayuda médica inmediatamente para disminuir la severidad de la recaida y prevenir

hospitalizaciones.
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De los elementos recabados, se observa que la esquizofrenia es una enfermedad que por sus
sintomas se puede determinar el grado de complejidad que enfrentamos y de los que
diversos autores y de los mencionados en mi exposicion han expuesto en sus estudios:
alucinaciones, ideas delirantes, trastornos cognitivos, afecta la percepcion, el pensamiento,

la conducta y la afectividad, mostrando problemas en la interaccion social.

Aun conociendo los sintomas de la misma, no se ha podido establecer lo que lo provoca;
aspectos genéticos o de conducta social sin considerar niveles socioeconémicos. Propongo
el trabajo conjunto en lograr identificar a través de estudios profundos en diferentes
sociedades para establecer algin patrén de conducta que nos pueda llevar a limitar las
causas, esto con la ayuda del sector publico y sector privado; establecer limitaciones
geogréficas, influencia social; iglesia, credos, grupos armados, control de la distribucién de

riqueza, carencias, alteraciones genéticas o precedentes de enfermedades comunes.

Asi también y como se indica en este capitulo, la continuidad y observacion estricta en el
tratamiento es vital en la reincorporacion o aceptacion social, se sefialé que estudios
demuestran que una vez comenzado el tratamiento se suele tener poco apego al tratamiento
y que las tasas de falta de adherencia terapéutica en situaciones controlada eran alrededor
de 11 a 33% y aumentaba hasta 37 a 57% en situaciones no controladas. Esta falta de
adherencia no es privativo de estudio por existir factores secundarios que se vuelven
primarios para el adecuado seguimiento en el tratamiento, y me refiero al rol de los
cuidadores primarios en el éxito de los pacientes en su sanacion y aceptacion, esta ultima la
refiere Loffer, indicando que en estudio de las razones subjetivas de la falta de adherencia y
la estabilidad a lo largo del tiempo, se debia a la negacion a la necesidad de la medicacién y

falta de conciencia de la enfermedad, otro factor fue el alto nivel de expresion en la familia.
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Cuidador primario informal
Definicion
Caraveo et al., (2010) definen al Familiar cuidador primario Informal (FCPI) como la
persona que se hace cargo de cuidar, dar atencion y asistir al enfermo, se le Ilama informal

porque no recibe capacitacion ni una remuneracion para brindar los cuidados a su paciente.

El cuidador primario no tiene una formacion, ni remuneracién economica y cumple este
papel sin someterse a normas de horario, pasan gran parte del dia con la persona a la que
cuidan, la ayuda que suministra es constante e intensa, a veces la atencién sobre pasa la
propia capacidad fisica y mental del cuidador, convirtiéndose en un evento muy estresante,

cronico generando un sindrome de sobrecarga.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1999) define al cuidador primario como “la
persona en el entorno de un paciente que asume por su propia voluntad el cuidado del
paciente, esta persona estad dispuesta a tomar decisiones para el paciente y cubrir las

necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta.

Estudios realizados en otros paises, Sally Wai Chan-chi en su publicacion “Global
Perspective of Burden of Family Caregivers for persons with Schizoprhrenia” afirma que
“los cuidadores tienen dificultades para equilibrar el trabajo, la familia y la prestacion de
cuidados, su propia salud fisica y emocional es a menudo ignorada y se agrava en
combinacion con la falta de recursos personales, financieros y emocionales” (Mera et al.,

2017).

Venegas (2006) el cuidador principal es la persona familiar o méas cercana que brinda apoyo

tanto fisico o emocional a otra persona de manera permanente y comprometida.
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Vallerend (2007) el concepto de cuidador se utilizaba para referirse a miembros de la
familia que atendian a sus familiares en su casa y que el paciente lo identifico como el

cuidador principal.

Reyes (2001) menciona que el cuidador es aquella persona que asiste a otra afectada de
cualquier tipo de discapacidad, dicha discapacidad logra desarrollarse en sus actividades

vitales o de sus relaciones sociales.

Izquierdo (2009) es aquel el cuidador principal familiar reconocido como primordial, que
brinda asistencia bésica al paciente en su condicion de enfermedad cronica, es el apoyo

continuo y quien asume las principales decisiones de su cuidado.

A pesar de los avances tecnologicos, cientificos y las estrategias que pudieran desarrollar en
el sector salud, en promocién al cuidado de la salud, el cuidado informal seguira siendo el
mas fundamental en cuestion de las enfermedades mentales, que ocupan cada vez un lugar

mas importante en los paises desarrollados (Carreto, 2006, Romero et al., 2009).

Ser cuidador significa compromiso, dedicacion, compromiso, conocimiento, experiencia,

afecto, vigilancia, preocupacion y ayuda.

Un cuidador tiene ciertas caracteristicas socioculturales y bioldgicas como el ser mujer
(esposa, hija, hermana o nuera), puede ser vinculo afectivo o por una estrecha relacion con

la persona enferma.

A pesar del desarrollo de los servicios por parte del estado, el cuidado de un enfermo sigue
siendo la forma dominante de cuidado en todo el mundo, se considera que la familia es un

gran sistema emocional.
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Segun Escudero (2007) el sistema formal no considera a la familia como un sistema
complementario, mas bien lo contempla como un recurso que llega donde no hace el

sistema formal, y realizando tareas que los profesionales les proponen.

Segun Gutiérrez (2005) la carga familiar como la prestacion de cuidados no es repartida
equitativamente entre los miembros de la familia, siempre va a existir un familiar
denominado cuidador principal. Esta es la persona que pasa méas horas del dia cuidando y
atendiendo al enfermo, esta figura por lo general recae en la mujeres, son quienes
generalmente ademas de sus labores domésticas se responsabilizan de la prestacion de

cuidados al familiar enfermo.

Esto es para ellas un obstaculo a su integracion al sistema productivo, al ser esto un trabajo

intenso en tiempo y conciliacion entre la vida familiar y la vida laboral.

Caracteristicas
Navarro (2004) mencion6 que existen dos tipos de cuidadores primarios los formales y los

informales.
Cuidadores formales.

Son aquellos profesionales cuya funcion es el cuidado de una persona, no tienen una
relacion familiar con esta, estos cuidadores son capacitados para desarrollar su funcion,
reciben honorarios y tienen pactado un margen de horario para el trabajo efectuado, tienen
un grado de compromiso un poco elevado en funcion del grado de profesionalidad, estas
personas se encuentran enmarcadas dentro de lo que se denomina el sistema formal de

cuidado.
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Cuidadores informales.

Estas personas no disponen de capacitacion, ni honorarios ni tienen un horario establecido
ellos tienen un grado elevado de compromiso ya que quien funge como cuidador informal
son los familiares. Florez, Adeva y Garcia los enmarcan dentro de lo que se llama el

sistema informal del cuidado.

Existe en la familia un familiar denominado cuidador principal es la persona que se encarga

por mas horas atendiendo y cuidando al paciente (Fernandez, 2011).

Esta figura de cuidado principal tiende a caer mas en las mujeres ya que ellas son las que se
acostumbra a caer las labores domésticas y el cuidado de la familia, lo que hace que sea
menos facil el poderse ella integrar en el sistema productivo al ser esta una tarea que

demanda mucho tiempo y esfuerzo.

Carga del cuidador primario

Definicion
La “carga del cuidador” es un constructo muy complejo que va mas alld de una simple
definicion que al final podria definirse en relacion al impacto y consecuencia de cada uno

de los cuidadores.

La sobre carga también se define, como el impacto que genera el trastorno en la calidad de
vida de quienes son los que asumen el rol del cuidador, es considerado como un constructo
multicausal, generado por la combinacién de las caracteristicas clinicas y la duracion del
trastorno del paciente, las caracteristicas propias de la personalidad de los familiares, de sus
responsabilidades en el hogar, la forma del apoyo social que puedan tener, y lo mas

importante el costo economico que conlleva el trastorno.
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Existen variables que influyen en la percepcion de la sobrecarga del familiar, a la
experiencia de los familiares en su rol de cuidador, hay también que afiadir el estigma
social, cultural y factores relacionados en el proceso gque incrementan el nivel de sobre

carga (“Instituto Nacional de Salud Mental” 2011).

El cuidar a alguien es una situacion que a lo largo de la vida muchas personas llegan a
experimentar, la experiencia del cuidado siempre sera Unica y diferente ya que son muchos

los aspectos que difiere en cada situacion.

Zarit (1987) (citado por Martin et al, 1996) define la sobre carga como un estado resultante

de la accion de cuidar, un estado que amenaza la salud fisica y mental del cuidador.

Dillehay y Sandys (1990) estos autores han sido muy citados en diversos trabajos acerca de
la “carga del cuidado” en pacientes con esquizofrenia; ellos definen la carga como un
estado psicologico que sigue de la combinacion del trabajo fisico, emocional, la presion

social y la restriccion econémica que surge a raiz del cuidado de los pacientes.

Caracteristicas
La carga de los cuidadores se ha considerado en términos de carga objetiva y subjetiva,

aunque algunas investigaciones se definen de diferentes maneras:

Carga objetiva:

Se define como la alteracion en potencia de la vida del cuidador causada por el cuidado y la
enfermedad del paciente, originada en labores de supervisién y estimulacién al paciente,
estd constituida principalmente por sus propios problemas emocionales, los problemas
econdmicos y el clima de convivencia en el hogar, que podrian verse aliviadas por acciones

terapéuticas en el Centro de Salud Mental. Son las consecuencias de las actividades propias
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del hogar, en la economia, en la salud y las actividades que cotidianamente realizaba el

cuidador.

También la carga objetiva se conoce como el grado de perturbaciones o cambios en

diversos aspectos del &mbito domestico y de la vida de los cuidadores, (cambios en la vida).
Carga subjetiva:

Otero (s. f.) Hace referencia a la sensacion de soportar una obligacion y pesada originadas
de la tarea que requiere un paciente, la mayor carga subjetiva estd constituida por Las
conductas del paciente especialmente por la sintomatologia negativa (apatia, anhedonia,
abulia), también se relaciona con la preocupacion de la seguridad, tratamiento y el futuro

del paciente.

Es la intensidad con la que los cuidadores perciben, a nivel psicolégico y segin sus

reacciones la carga que para ellos genera dicho cuidado.

La carga subjetiva se define también se define como las actitudes y reacciones emocionales

ante la experiencia de cuidar (emociones).

Existen diversos factores asociados a la sobrecarga, existen varios grupos, uno corresponde
a los factores sociales y culturales, como ejemplo la disponibilidad de redes de soporte
social, las politicas publicas de salud, las politicas de empleo, la estructura de servicios de

la salud mental y las costumbres culturales.

La sobrecarga puede estar relacionada a ciertas caracteristicas de los pacientes, como la
duracion de la enfermedad, el grado de discapacidad, la intensidad de los sintomas y el
numero de hospitalizaciones (Martinez et al., 2000; Rosenfard, Bellack & Aziz 2006;

Seidman et al., 2004).
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Las cualidades de los cuidadores pueden influir en su nivel de sobrecarga percibido, por
ejemplo, el grado de instruccion, el parentesco que tengan con el paciente, asi como
algunas caracteristicas personales (Barker et al., 2011; Chadda et al., 2007; Hanzawan et
al., 2009), (Rosenfarb et al., 2006; Shu- Yin et al., 2008; Ukpong, 2006; Wing et al.,

2008).

Con relacion a los aspectos sociales, el personal médico y de salud que atienden a los
pacientes, juegan un papel muy importante en el nivel de sobrecarga de los cuidadores, ya

que son la fuente de informacién mas cercana a la familia.

Shu- Ying et al., (2008) encontraron que la interaccion de los cuidadores y el personal de
salud mejora su funcionamiento social, por lo tanto, ayuda con la sobre carga en el
cuidador, ya que puede influir significativamente en la energia, intereses, modos de

comunicacion, retraimiento social y aseo personal del paciente.

A nivel cultura, se hallo ciertas diferencias, se observd que hay un menor nivel de
sobrecarga en aqguellos cuidadores que atribuyen la enfermedad a cuestiones misticas,
religiosas, sobre las cuales el paciente no tenia ningun control, se cree que las personas
creyentes utilizan la religién para sentir fortaleza y dar sentido a sus problemas (Fokman &

Moskowitz, 2007).

Se encontraron estudios acerca de las variables que se asocian con la carga del cuidador,

son diferentes factores lo que se asocian para relacionar la carga en los cuidadores:

La edad: Existen estudios donde se ha encontrado una relacién entre la carga y la edad del
cuidador, el cuidador joven muestra niveles elevados de carga esto es debido a los grandes

cambios que presenta en su vida especialmente en los inicios de la enfermedad (Weeb et al,

27



Kung (2003) los cuidadores de avanzada edad presentan niveles de carga menores esto se
explica de acuerdo a lo que dice Martinez et al., (2000) ya que tienen un mayor grado de
tolerancia y resignacion que lograron desarrollar, otros autores como Magliano piensa que

la habilidad de afrontar la enfermedad mejora con el tiempo.

Sexo: La mayoria de los cuidadores son las mujeres quienes se acostumbran a ejercer el
cuidado del familiar enfermo. Hombres y mujeres pueden experimentar de forma distinta la
carga del cuidado, estas diferencias socialmente pueden demostrarse ya que se relacional al

rol de hombre mujer.

Dos estudios en los que se demuestra nuevamente en que la variable cultural puede tener
una influencia importante a la hora de valorar esta variable. Uno estd realizado en un
pueblo de chile donde se encontr cierta asociacion entre unos mayores niveles de carga
con aquellos cuidadores que eran mujeres (Gutiérrez et al., 2005). Otro estudio y el unico
donde se encontr6 que la gran mayoria de los cuidadores son hombres, este trabajo se
realiz6 en Kuwait en donde, debido a lo estrictamente cultural en donde las mujeres tienen
el rol de quedarse en casa incluso estan limitadas a llevar a sus familiares enfermos al

hospital, los cuidadores tienden a ser los hombres (Zahid & Ohaeri, 2010).

Estado civil: En estudios revisados se encontrd que no hay relacion significativa respecto al

estatus civil y la carga del cuidador.

Nivel educacional: Resultados encontrados en diferentes estudios parecen coincidir y
demostrar como bajos niveles educacionales tienen una correlacion negativa con la carga
del cuidador (Zahid et al., 2007). Algunos autores mencionan que el grado educacional

puede actuar como un “Buffer” en contra de la carga del cuidador, ya que con un elevado
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nivel educacional implica un salario mejor y asi disminuir los problemas econémicos que
estan en relacion con el cuidado del familiar enfermo, otros estudios sugieren que a mayor
nivel educacional acostumbra a relacionarse con un mayor conocimiento de la enfermedad,
de los recursos sociales existentes para sus familiares (Gutiérrez, 2007). Y a manejarse

mediante estrategias de afrontamiento.

Estatus econdmico: Los ingresos percibidos de cada cuidador, puede influir en la “carga del
cuidador” hay estudios en paises en vias de desarrollo, donde los recursos asistenciales
como extrahospitalarios son inferiores, sostienen un bajo nivel econémico esto genera una
mayor carga. Destacan estudios realizados en Nigeria (Oheari, 2001) y en la India (Thara,
2003). La familia tiene que movilizarse y buscar més recursos econémicos y sociales
derivados de los gastos econdmicos que generar el cuidado con alguien con esquizofrenia.
Generando que a la propia “carga del cuidado” se le sume la preocupacion de obtener mas

recursos y mejorar la situacion financiera.

Estatus laboral: Estudios mencionan, que el poder trabajar estaria en relacion de poseer un
mejor salario y por lo tanto mayor sustento econémico que ayudaria a sustentar los costos
econdmicos que conllevan la esquizofrenia (Foldemo & Gullberg; 2005; Grandon, &
Lemos, 2008) mediante un estudio encontraron relacion entre la carga practica y

psicoldgica, quienes estaban desempleados presentaban niveles mayores de carga.

En estudios también se menciona que el hecho de trabajar fuera del hogar podia tener un
efecto positivo en la salud general en los miembros de la familia, reduciendo asi la
percepcion de la sobrecarga. Segin Gutiérrez et al., mencionan que las personas que
trabajan fuera de casa presentan menor carga debido a la desconexion que ofrece estar
cuidando al paciente con esquizofrenia.
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Respecto a los familiares que no trabajan (Jubilados, personas que estan retiradas para
cuidar a su familiar) presentan niveles mayores de carga por estar en contacto directo con el

familiar enfermo y tener menores recursos econémicos.

Grado de parentesco: Caqueo y Gutiérrez (2006) observaron como la mayor “carga” se

encuentra mas en los padres que en los hijos, conyuge; hermanos u otros.

En Kuwait se realizd un trabajo, que obtuvo como resultado de una amplia muestra de
cuidadores, que las esposas y los hijos de los cuidadores presentan una mayor presentan

una mayor carga del cuidador.

Tiempo de cuidado: La mayoria de los estudios coinciden en relacionar la “carga del
cuidador” con la cantidad del tiempo dedicado al cuidado, a mayor contacto con el enfermo
se relaciona una mayor “carga del cuidado” (Zahadid & Oheaeri 2010; Li et al., 2007;

Magafia et al., 2007; Carqueo & Gutiérrez, 2009).

Cuando se emplea mayor parte del tiempo al cuidado del enfermo, se pierde tiempo para si
mismo y la capacidad para realizar actividades propias de la vida cotidiana [relacion

familiar, ocio y trabajo] (Juvang et al., 2007).

Estrategias de afrontamiento: Estas estrategias se clasifican en “adaptativas” versus “no
adaptativas” otras se clasificaron en “centradas en el problema” versus “orientadas a la
emocion” las estrategias centradas en el problema solucionan el problema, lo planifican y lo
ponen en accion, se han considerado como adaptativas, y las orientadas a la emocion, son
las tienen ventilacion emocional y negacion, se consideran como no adaptativas (Stanton, &

Dan, 2000; Gerson et al., 2011).
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Cuando los recursos para afrontar los problemas son limitados, los cuidadores

experimentaran niveles de carga muy elevados.

Gerson et al., (2011) explicaba que por lo general los familiares emplean ambos tipos de
estrategias de una manera mas o menos prevalente. Esto es a que la mayoria de los trabajos
que han estudiado las estrategias de afrontamiento de familiares de pacientes con
esquizofrenia son transversales y a lo largo de la enfermedad las estrategias cambian y esto

es debido al curso y la duracién de la enfermedad.

En un estudio se encontrd6 como en fase inicial de la psicosis 0 en pacientes que se
califican con enfermedad mental de alto riesgo (EMAR), las estrategias mayormente
empleadas son las “centradas en el problema”, el soporte social, la educacion y el uso de la
religion, las estrategias evitativas quedaron muy abajo en el estudio y en las familias con
pacientes con enfermedad mental crénica, donde los cuidadores presentaban fatiga y carga,

se utilizaban estrategias tipo negacion o desentendimiento del familiar enfermo.

Existen otros factores que pueden generar un elevado grado de carga en el cuidador, los

cuales son:

La edad del paciente: Carqueo y Gutiérrez (2006); Gutiérrez et al., (2005) obtuvieron
resultados similares donde explican la relacion que hay entre “carga” y edad joven en el
paciente, decian que esto puede deberse a que en los inicios de la enfermedad se
acostumbra a encontrar niveles altos de carga ya que los pacientes jovenes suelen tener mas

dificultades en autocuidado sobre todo en los inicios de la enfermedad.
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Tipo de esquizofrenia: pacientes con esquizofrenia desorganizada e indiferenciada parece
ser los que mas estrés generan a los cuidadores, ya que esta es una de las sintomatologias

mas desconcertantes e imprescindibles.

Curso y duracion de la enfermedad: hay estudios que sefialan que la carga de las familias es
mayor en los estadios iniciales de la enfermedad, en el primer episodio las familias
presentan niveles elevados de sufrimiento (Jones, 2009), independiente si viven o no con la

persona enferma.

Otros factores asociados a la sobrecarga, estan relacionados en otros grupos como los
factores sociales y culturales, un ejemplo las redes de soporte social, las politicas publicas
de salud, las politicas de empleo, la estructura de los servicios de salud mental y las
costumbres culturales; la sobrecarga también puede estar asociada a ciertas caracteristicas
de los pacientes como son: duracion de la enfermedad, el grado de discapacidad, la

intensidad de los sintomas y el nimero de hospitalizaciones (Barker et al., 2011).

Se ha considerado llevar a cabo estudios que nos permita entender como todas estas
variables influyen en la sobrecarga y que tipo de herramientas necesitan los cuidadores para

lograr adaptarse a dicha situacion.

A nivel social se ha visto como el personal médico y de salud juega un papel muy
importante en el nivel de la sobrecarga de los cuidadores ya que son la fuente de
informacién mas cercana a la familia. Shu et al., (2008) encontraron satisfaccion en los
pacientes y la interaccion entre ellos y el personal de salud mejora el funcionamiento social,

al mismo tiempo ayuda a aliviar la sobrecarga en el cuidador.
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A nivel cultural se encontro ciertas diferencias con lo que respecta a la cosmovision de los
diferentes grupos, en otros paises de diferentes grupos culturales, se observo que existe un
menor nivel de sobrecarga en aquellos cuidadores que atribuyen la enfermedad a razones
misticas o religiosas, se cree también que las personas creyentes utilizan su religion para
sentir fortaleza y dar sentido a los problemas que desafian las creencias basicas (Folkman &

Moskowitz, 2007).

Salud del cuidador primario informal
La OMS define como calidad de vida “la percepcién del individuo de suposicién en la vida
en el contexto de la cultura y sistemas de valores en los que se vive y en la relacion con sus

objetivos, expectativas, valores e intereses”.

Ponce, manifiesta que un cuidador se ve sometido a un estrés por la limitacion fisica,
psicoldgica o cognitiva, para realizar la labor, alteracion en la ejecucion habitual, la
percepcion de la falta de respaldo social y de apoyo, falta de actividad, alteracion del

trabajo.

Espinosa et al. (s. f.) manifestaron, que el bienestar fisico de los cuidadores presenta
alteraciones a nivel fisico y psicoldgico, debido a que tienen menor descanso, mayor
desgaste fisico, estrés emocional (aun mayor que el del mismo enfermo o sus familiares),
ansiedad, presion, sentimientos de culpa, todo esto se engloba como sindrome de

agotamiento del cuidador.

La literatura muestra que en el cuidador se puede generar carga de estrés, ya que tienen
otras responsabilidades como trabajar, ocuparse del hogar, el cuidado de la familia y de

ellos mismos, asi como también podria presentarse posibles complicaciones en la
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enfermedad, esto obliga a que el cuidador manifieste algunas molestias, como dolor,

insomnio, falta de apetito y fatiga.

En general las sociedades y las instituciones presentan atencion sélo al paciente,
olviddndose del cuidador y sus problemas, sin ser reconocido el enorme esfuerzo e
importante papel, es necesario que los profesionales de la salud pudieran valorar la actitud
del cuidador, que pudiera ofrecerse el apoyo y aparecen problemas y proporcionarle

periodos de descanso.

La medida de desinstitucionalizar a los pacientes psiquiatricos, ha ocasionado que el
cuidador primario y la familia tengan una sobre carga emocional, ya que ahora todo el peso

del cuidado recae en ellos.

La desinstitucionalizacién implica que la carga y cuidado del paciente que antes asumian
las instituciones hospitalarias, ahora lo asuman las familias lo cual provoca en ellos efectos

econdémicos, sociales y de salud.

El desinstitucionalizar al paciente surgié del movimiento revolucionario llamado anti-
psiquiatrico, el cual fue reconocido en la década de los 60’s y 70’s, este movimiento ayudo
mucho para que el paciente no fuera medicado, mas bien se queria que la esquizofrenia

fuera tratada como una enfermedad cualquiera y no ponerle una etiqueta.

Se ha creado un mito sobre estos pacientes, como el del paciente mental peligroso, la
antipsiquiatria, asociada con politicas de izquierda reclamaban la desinstitucionalizacion de
la practica psiquiatrica, y no hacer de los enfermos mentales una categoria aparte, a los que
se encierran, con esas ideas de las camisas de fuerza, encierros, electroshocks, lobotomias y

embrutecimientos quimicos.

34



Es acaso la locura una enfermedad o solo una conducta diferente asi lo mencionaba
Thomas Szasz, uno de los primeros de los primeros en denunciar la opresion (Vasquez,

2011).

La salud del cuidador y la familia puede alterarse y aparecer sintomas de tension

(irritabilidad, insatisfaccion o depresion).

La sobre carga y la mala salud que va adquiriendo el cuidador principal, podria tener un
efecto sobre el apoyo efectivamente proporcionado al paciente sea por agotamiento fisico o

psiquico del cuidador.

La sobrecarga que recae en el cuidador puede repercutir en forma negativa sobre su salud,
son mas frecuentes los problemas mentales (principalmente ansiedad y depresion), pero
también afecta la salud fisica, el, aislamiento social, la falta de tiempo libre, la calidad de
vida o el deterioro de la situacion economica, todo esto se convierte en un evento

estresante, y es lo que algunos autores llamarian sindrome del cuidador.

Estudios han demostrado un alto porcentaje de diversos sintomas de ansiedad y depresion,

falta de concentracion, ganas de llorar, tristeza, nerviosismo, tension (Espinoza, 1996).

La importancia en el papel que desempefia el cuidador primario, denota varias vertientes
que a raiz de mi investigacion deben contemplarse: primera.- las primeras alertas de que el
paciente con posibilidad de padecer alguno de los estados de esquizofrenia son detectados
por el cuidador primario o natural, éstos, visualizaran la evolucién desde un inicio de esta
enfermedad; caracteristicas y comportamientos. En esta etapa ellos ignoraran con lo que

pudieran enfrentarse por lo que la oportunidad en el diagnoéstico inicial no filtrard aspectos
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sociales de resistencia en el reconocimiento o aceptacion de la enfermedad, en esta primera
etapa no sera detectable con la oportunidad debida y segundo.- En este proceso inicia un
periodo de carga muy profundo debido a que posiblemente se muestra cierta incredulidad
por el impacto social y econdmico que esto representaria. En mi exposicion hago mencion
acerca de la personalidad de cada cuidador, las responsabilidades en el hogar y aun sin
conocer la forma de apoyo social. He observado a través de este estudio que la etapa inicial
puede ser determinante en el descubrimiento del padecimiento en el desgaste emocional,

cuidado y aceptacion.

Descubierta la enfermedad es el inicio de la alteracion a los modos de vida, aspectos
emocionales, problemas econdmicos y alteracion en el clima de la convivencia familiar. No
es una causa Mas importante o determinante que otra, es un ciclo de consecuencias y
enfrentamientos que principalmente la mujer es lo que enfrenta estas situaciones, como
responsable del ambiente familiar enfrenta situaciones de desprecio, cansancio y abandono;
incomprension de los miembros de la familia y cansancio social en la tendencia clara de
querer atender por igual a la comunidad familiar. Propongo disefiar un esquema social
participativo del sector salud, empresa privada y comunidad familiar, es tan malo que una
sola persona o entidad pueda asumir este rol en el cuidado de los pacientes esquizofrénicos,
asumo que es problema social con responsabilidades de todos los sectores a participar. No
es viable la carga Institucional exclusivamente debido a que no existiria evolucion e
investigacion en el cuidado de la enfermedad, paralelamente en la vigilancia del cuidador y
de la informacion que pudiera aportar. Es una cuestion educativa, que caera en primera
instancia en el cuidador que es quien debe asumir su rol con conciencia social, sin pretender

hacer lo que no estd a su alcance, esta pretension elude responsabilidades de otros
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miembros de la familia, permitirse aceptar que necesita ayuda y que no precisamente debe
estar el 100% de tiempo asumiendo el papel de cuidador, para esto y con la finalidad de
evitar algun problema economico, es el papel del sector gobierno en la implantacion de
politicas sociales de apoyo incondicionado una vez que su paciente se encuentra como
diagnosticado. Ayudar al cuidador en aceptar y planear objetivos a corto y largo plazo con
ayuda de un profesional, aceptando que la enfermedad no puede ser curable mas si puede
ser aceptada en el paciente y el nacleo social del cuidador. Las estadisticas indican que las
personas adultas asumen mas su responsabilidad como cuidador sin mas afectacion de
personas en edad relativamente joven, y es debido a que la persona adulta ya ha
experimentado un proceso de vida, cumplidos objetivos y con expectativa muy alta de
labores altruistas. No asi la persona joven quien principalmente se vera afectada por el
tiempo de dedicacion. Siendo que el cuidador no pude estar de tiempo completo y el
paciente debe enfrentar adaptarse al ambiente social y tomando como base lo investigado
en este trabajo, es concluyente que el abandono al cuidador por la sociedad es claro y
posiblemente inevitable, sélo las participaciones sociales ayudaran al cuidador y paciente
en la aceptacion en la evolucidon es esta enfermedad, siendo claros, el cuidado en el
seguimiento podra arrojar nuevos datos e informacion Gtil a los especialistas e

investigadores para el cuidado de esta enfermedad.
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Carga del cuidador en cuidadores primarios informales de pacientes con
esquizofrenia
El malestar psicologico al cuidado de un familiar y los efectos sobre la salud del cuidador
ha sido objeto de diversos estudios, algunos muestran el malestar psicolégico derivado del
rol del cuidador, también es una influencia negativa para su propia salud fisica y mental en

consecuencia en el resultado para el paciente.

Existen diferentes tipos de estudios para describir los diferentes perfiles de los cuidadores
principales, ya que los cuidadores primarios informales son las primeras personas que estan
en contacto con los pacientes, los factores en los niveles de la sobrecarga en los cuidadores
son mucho, en algunos puede ser la edad, el sexo, el nivel socioeconémico, el estado civil,
el nivel educacional, el estatus laboral, el grado de parentesco, las horas que hay que cuidar,
el ser el esposo o padre el cuidador, ser cuidador no es cosa fécil, el desgaste fisico y

mental es muy elevado.

Varas & Gutiérrez (2012) realizaron en Bolivia un estudio de evaluacion de la sobrecarga
de los Cuidadores Familiares de pacientes con Esquizofrenia, en un Hospital de Psiquiatria,
su objetivo fue analizar el concepto y conocer las caracteristicas del cuidador informal, fue
un estudio tipo cuantitativo, descriptivo y de corte transversal, se aplicé a 40 cuidadores
familiares, como bateria se utilizé la entrevista de carga familiar objetiva y subjetiva

(ECFOS), alguna de las conclusiones fueron:

“Se debe realizar intervencion con los familiares cuidadores, se debe de incorporar a los
programas de psicoeducacion familiar debido a que han demostrado su utilidad para

prevenir recaidas y reducir tension en las familias”.
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Martinez, Nadal y Mendioroz (2010) En Espafia, llevaron a cabo un estudio en un hospital
Virgen del Camino Pamplona un estudio titulado sobrecarga de los cuidadores familiares de
pacientes con esquizofrenia, tuvo por objetivo determinar qué factores son determinantes en
la sobrecarga de los cuidadores, el estudio fue de tipo transversal analitico, la muestra fue

de 67 cuidadores de pacientes con esquizofrenia, algunas de las conclusiones fueron:

“Que la carga asociada al cuidado de un paciente esquizofrénico en casa es considerable y
que esta asociada con los sintomas propios de la enfermedad y con el grado de discapacidad
derivada de la misma como, por ejemplo: los pacientes con mas dias de recaidas, y mas dias

de hospitalizacion, generan mayor carga global subjetiva”.

Algora, (2008) en Espafa realizO un estudio llamado: EI cuidador del enfermo
esquizofrénico sobrecarga y estado de salud, el objetivo del estudio fue analizar la relacion
de la carga percibida por el cuidador y la salud del mismo, es un estudio de tipo
observacional, transversal, la metodologia por la que se trataron los datos obtenidos es
analitica de tipo cuantitativo, la muestra fue conformada por 30 familiares de pacientes con
esquizofrenia, la mayoria de los cuidadores fueron mujeres, los instrumentos utilizados
fueron La escala de sobre carga del cuidador de Zarit y el cuestionario de salud (s.f) 36,

algunas de las conclusiones fueron:

“ Que existe una tendencia hacia una mayor sobrecarga de la madre cuidadora de un hijo
esquizofrénico en relacion al padre, que los padres cuidadores de mayor edad presentaran
una menor sobrecarga que los de menor edad y que a mayor nivel de sobrecarga percibida
por el cuidador, peor estado de salud en las areas de salud general, vitalidad,
funcionamiento social, rol emocional y salud mental, se observo una tendencia hacia peor

estado de Salud Mental para cuidadores de enfermos de sexo masculino”
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Leal, Sales, Ibafiez y Giner, (2008) en Espafia, llevaron a cabo un estudio llamado:
Valoracién de la sobrecarga en cuidadores informales de pacientes con esquizofrenia antes
y después de un programa de psicoeducacién, que tuvo como objetivo analizar la que
influencia tiene un programa psicoeducativo sobre el sindrome sobre de sobre carga del

cuidador, fue de tipo analitico, algunas de sus conclusiones fueron:

“Que es importante la labor educativa con los familiares y los pacientes con patologia
mental, al documentar una disminucién significativa de la sobrecarga en el grupo sometido
a apoyo educativo. Los resultados fueron de un 100% (n= 30) con “sobrecarga” (>47
puntos) previo al programa psicoeducativo y post programa los resultados fueron de 13.3%
(n=26) con “no sobrecarga” (< 47 puntos 9 y 86.7% (n= 26) con “sobrecarga”, el intervalo

de confianza fue de 9.46.”

Grandon y Lemos (2008) en chile, realizaron un estudio llamado: Los cuidadores
principales de los pacientes con esquizofrenia: Las Variables de carga y prediccion,
tuvieron por objetivo examinar los niveles de carga experimentada por los cuidadores
primarios de pacientes ambulatorios, el estudio fue descriptivo- transversal, la muestra fue
de 106 pacientes diagnosticados con esquizofrenia atendidos en consulta externa, la bateria
que se utilizo fue entrevista de carga familiar objetiva y subjetiva (ECFOS), algunas de sus

conclusiones fueron:

“Que las caracteristicas clinicas (mayor frecuencia de las recaidas, sintomas positivos)
disminucion de los intereses sociales y menos apoyo afectivo predicen mayor nivel de

carga”
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Alvarado (2013) en Lima Perd, se realizo un estudio llamado: Nivel de agotamiento que
presentan los cuidadores familiares de adulto mayor fragil en el centro de atencion del
adulto mayor fragil en Tayta Wasi” este estudio tuvo como objetivo determinar el nivel de
agotamiento que presentan los cuidadores familiares del adulto mayor, es un estudio de
enfoque cuantitativo de tipo descriptivo, corte transversal y disefio no experimental, la
muestra fue conformada por 48 cuidadores, la bateria utilizada fue la escala de Zarit,

algunas de sus conclusiones fueron:

“Los cuidadores presentan una sobre carga leve, por lo que la Hipdtesis planteada es

aceptable”

Li (2013) en Chiclayo, realizd un estudio titulado: Nivel de sobrecarga del cuidador del
paciente con esquizofrenia y factores asociados, el estudio fue realizado en el hospital
regional docente Las Mercedes, el estudio tuvo por objetivo describir el nivel de sobrecarga
y los factores asociados, fue de tipo cuantitativo, corte transversal, descriptivo con analisis
exploratorio, la muestra fue de 50 familiares que tienen a su cargo pacientes
esquizofrénicos, la bateria utilizada fue la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit,

algunas de sus conclusiones fueron:

“Existe una gran proporcion de sobrecarga en los familiares sobre todo a predominio leve.
Al identificarse grupos especificos vulnerables a tener este problema nos permitird
desarrollar intervenciones enfocadas a estos grupos para mejorar la calidad de vida de estas

personas y por lo tanto la salud de los pacientes a su cargo”

Leon (2012) realizé en Lima un estudio titulado Factores asociados a mayores niveles de

carga familiar en cuidadores principales de pacientes con esquizofrenia, tuvo por objetivo
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determinar los factores implicados a mayores niveles de carga familiar, fue de tipo
cuantitativo de corte transversal, descriptivo; la muestra estuvo conformada por 50
cuidadores de pacientes con esquizofrenia en actual atencién ambulatoria del hospital
Victor Larco Herrera, se aplicé , a los cuidadores una ficha sociodemografica y la entrevista
de carga familiar objetiva y subjetiva (ECFOS-I1) Validada; los pacientes fueron evaluados
con la positive and Negative Syndrome Scale (PANSS); la WHO/ Disability Assessment

Schedule (OMS/DAS) y la Global Assessment Fuctioning (GAF), sus hallazgos fueron:

“La carga familiar del cuidador se asocia con mayor gasto econémico en el cuidado del
paciente, reingresos en el Gltimo afio, la intensidad de sintomas propios de la enfermedad y

el grado de discapacidad derivado de la misma”

Chacdn (2009) en lima realizdo un estudio titulado: “ Nivel de carga familiar” de los
familiares cuidadores de pacientes esquizofrénicos que asisten a consulta externa en
hospital Victor Larco Herrera”, el objeto del estudio fue determinar el nivel de carga
familiar que presentan los familiares cuidadores, se trata de un estudio tipo cuantitativo, de
nivel aplicativo y corte transversal, la muestra la conformaron 73 familiares cuidadores, la
bateria utilizada fue la escala derivada de la escala de Desempefio Psicosocial, una de sus

conclusiones fueron:

“la sobrecarga que experimentan los familiares cuidadores es, mayoritariamente, de nivel
moderado con tendencia a severo: La carga familiar objetiva es de nivel moderado con
cercania muy proxima a leve, mientras que la carga familiar subjetiva en su mayoria es de

nivel modero, con porcentajes muy cercanos entre el leve y el severo.
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En un estudio descriptivo transversal realizado con el objetivo de describir el perfil de los
cuidadores informales de personas con enfermedades crénicas y la relacion en la calidad de
vida, se seleccioné una muestra no probabilistica intencional. La recoleccion de
informacién se hizo con una bateria disefiada para tal fin que valora el perfil social,
educativo de salud y desempefio del rol del cuidador, para la medicién de la calidad de vida
se utilizd un instrumento de Ferrell. Los resultados mostraron que la, mayoria de los
cuidadores son mujeres con edad promedio de 40 afios, esposas 0 hijas, con niveles
educativos bajos, econdmicamente dependientes, quienes nunca recibieron capacitacion
para ser cuidadoras informales, los cuidadores son cuidadores unicos quienes ofrecen el
cuidado permanente. El cuidador informal muestra en general respuesta adaptativa positiva
a su rol pero demanda una gran inversion de tiempo y esfuerzo por lo que se le recomienda
acompariamiento para mantener su calidad de vida y la mejor condicién del enfermo en su

entorno domiciliario (Pinzon et al., 2012).

El siguiente estudio tuvo como objetivo caracterizar al cuidador familiar de la persona
diagnosticada con esquizofrenia con previo ingreso en tercer nivel de hospitalizacion, a fin
de contextualizarlo disciplinalmente, el marco de las politicas vigentes de salud pablica fue
un estudio de alcance descriptivo, disefio de método mixto y estrategia secuencial
explicitaria, con una secuencia cuantitativa- cualitativa. La muestra fue seleccionada a
conveniencia, conformada por 16 cuidadores familiares a quienes se les realizo la encuesta

de caracterizacion sociodemografica, ocupacional y la prueba de Zarit.

Como resultado nos arrojo que la mayoria de los cuidadores son madres (50%), que ha
limitado en ocasiones su desarrollo integral para desarrollar su rol de cuidador, existe

relacion en cuanto a la edad de los cuidadores familiares (40 — 60 afios, variable mas
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frecuente con un 56, 25%) y la presencia del cansancio con el que estos cursan (37.5% de la
poblacién presenta carga intensa, el 37,5% ausencia de sobrecarga y el 25% de la

poblacidn sobre carga ligera). Los relatos demuestran mayor vulnerabilidad en el cuidador.

Una de sus conclusiones fue: El anélisis de los resultados en el contexto de la salud publica
vigente, corrobora la necesidad del abordaje de la dimension de la salud mental y
convivencia social con enfoque poblacional, permitiendo comprender mejor la

vulnerabilidad del cuidador de personas diagnosticadas con esquizofrenia.

Estudio: Sobre Carga y experiencia de Cuidadores familiares de personas diagnosticadas

con esquizofrenia, una mirada desde la enfermeria, estudio realizado en Colombia.

Tiene como objetivo caracterizar al cuidador familiar del paciente esquizofrénico con
previo ingreso a hospitalizacion, a fin de contextualizarlo disciplinariamente, en el marco
de las politicas en la salud publica, este estudio descriptivo, disefio de método mixto y
estrategia secuencial explicitaria, con secuencia cualitativa- cuantitativa. La muestra se
selecciond a conveniencia, se conformé por 16 cuidadores familiares a quienes se le
realizaron encuestas con caracteristicas sociodemograficas, ocupacional y el test de Zarit, el
resultado de este estudio arrojo que la mayoria de las personas que cuidan al enfermo son
las madres (50%), que han limitado en ocasiones su desarrollo integral, por desarrollar su
rol de cuidador, existe relacion en cuanto a la edad de los cuidadores (40-60 afios, variable
mas frecuente con un 56,25%) vy la presencia de cansancio (37.5% de la poblacion presenta
sobre carga intensa, el 37.5% ausencia de sobrecarga Yy el 25% de la poblacion sobrecarga
ligera), también se presenta mayor vulnerabilidad en los cuidadores, el presente estudio
como conclusion tuvo que el analisis de los resultados del contexto de la salud publica,
corrobora la necesidad del abordaje de la dimensién de la salud mental y convivencia social
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con enfoque poblacional, permitiendo comprender mejor la vulnerabilidad del cuidador y

de las personas diagnosticadas con esquizofrenia

Estudio

El siguiente estudio lleva por nombre Perfil del cuidador: Sobre carga y apoyo familiar e
Institucional del cuidador primario en el primer nivel de atencion, el objetivo: es conocer
las caracteristicas del cuidador primario con base en el perfil demogréafico busca conocer
las caracteristicas del cuidador primario, Material y métodos: se realizd un estudio
prospectivo, transversal, descriptivo y observacional, se aplicaron dos cuestionarios: el
perfil del cuidador y la escala de sobrecarga en el cuidador, el estudio se efectud en la
clinica Familiar del Dr. Ignacio Chavez (ISSSTE), Resultados: se registraron 60 pacientes
con promedio de los 50 afios (rango de 38). Doce (20%) tuvieron sobre carga leve y 7
significativas cuando el paciente refirio sentir insomnio (p = 0.01), poca tolerancia, (p =
0.0.4), y tener expectativas de planes de vida (p = 0.04). La relacion entre redes de apoyo
familiar e Institucional y carga del cuidador mostraron diferencias estadisticas significativas
con respecto al trato del enfermo al cuidador (p = 0.02). Conclusiones: el perfil del
cuidador primario corresponde, principalmente a mujeres, personas casadas, amas de casa,

e hijas. Difiere de otros estudios reportados (Tabla 2).

Este estudio tiene el objeto de describir el perfil de los cuidadores y la relacion con la
calidad de vida, se desarrollé un estudio descriptivo, tipo cualitativo, observacional,
transversal, los participantes (n= 180) fueron seleccionados por método no probabilistico, la
recoleccion de informacién se hizo con un instrumento que valorara el perfil, social,
educativo, de salud y de desempefio del rol del cuidador, la calidad de vida se midi6 a partir
de la aplicacion del instrumento de calidad de vida de Ferrell.
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Tabla 2
Perfil demografico del cuidador primario

Porcentaje
Variable Frecuencia Porcentaje acumulado
Parentesco
Hijo/hija 41 68.3 68.3
otros 19 31.7 100
Edad
Hasta 44 afios 6 10 10
45 a 54 27 45 55
55 en adelante 27 45 100
Sexo
Masculino 7 11.7 11.7
Femenino 53 88.3 100
Estado Civil
Casado 44 73.3 73.3
Soltero 13 21.7 95
Divorciado 3 5 100
Ocupacién
Hogar 35 58.3 58.3
Empleado 22 36.7 95
Pensionado/ 3 5 100
Jubilado
Escolaridad
Primaria 9 15 14
Secundaria 17 28.3 43.3
Técnico/ 34 56.7 100
Preparatoria/
Profesional
Persona que
requiere
cuidados
Padre 13 21.7 21.7
Madre 30 50 71.7
Otros 17 28.3 100
Tiempo de
cuidados (afios)
1 a5 afios 18 30 30
6 a 10 afios 34 56.7 86.7
11 a 15 afios 5 8.3 95
16 0 mas afios 3 5 100

Revista de Especialidades Médico Quirdrgicas Estudio, (2008).
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Los resultados muestran que la mayoria de los cuidadores son mujeres el 79% con edad de
42 afios, algunas son esposas 0 hijas de los pacientes con niveles educativos bajos (entre
primaria o bachillerato incompleto), econémicamente dependientes, el 86% reporta que no
ha recibido capacitacion para ser cuidadores primarios; el cuidador informal muestra en
general respuesta adaptativa positiva a su rol pero demanda gran inversion de tiempo y
esfuerzo por lo que se recomienda un acompafiamiento para mantener la calidad de vida del

cuidador.

Estudio

Maganfia et al., (s. f.) llevaron a cabo un estudio basado en el modelo del proceso de Estrés
del cuidador de Pearlin, para examinar la relacion entre los estresores del cuidado y el
malestar psicoldgico del cuidador principal del enfermo mental, asi como el papel mediador
potencial de las apreciaciones del cuidador (carga, estigma) en la relacion entre los
estresores y el malestar psicoldgico, Los resultados consistentes con el Modelo del Proceso
de Estrés de Pearlin, revelaron que la carga subjetiva del cuidador actia como mediador en
relacion a los sintomas positivos del paciente (estresor) y los sintomas del malestar
psiquicos relacionados con depresion que presentaban los cuidadores familiares. A la vista
de estas conclusiones, afirman que las intervenciones dirigidas a hacia como el cuidador

vive y siente los sintomas del paciente, también aliviaran la ansiedad psicoldgica.

Los diversos estudios realizados, descritos en este capitulo resumen que las personas mas
expuestas son las mujeres quienes asumirian el papel de cuidador primario en un 88%, de

mayor frecuencia en las edades de 45 a 55 afios, y como menos propensos a experimentar
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alguna carga que pudiera ser igual a la que experimenta la mujer, corresponde a personas
adultas. Es alarmante la estadistica debido a que sin duda la mujer encargada de la
administracion del hogar es la destinada ser el cuidador primario representando 58.3% de la
muestra y ninguna siendo profesional. Quiza el profesional asumiria el rol de proveedor de
recursos para que otra persona ajena al nucleo familiar sea contratada a realizar las
actividades como cuidador primario, funcién que de mi percepcién es altamente benéfica
en conservar la armonia en las interrelaciones familiares. No obstante esto, aun diversos
exponentes Varas & Gutiérrez, Martinez, Nadal y Mendiéroz y Alvarado (2013) en Lima
Per(, coinciden en sus conclusiones que debe asumirse la carga de todos los familiares
relacionados con el paciente, infieren que un paciente esquizofrénico en casa es
considerablemente de cuidado expuesto a recaidas o por la misma enfermedad sujetos a
cuidados y vigilancia de todo el nucleo familiar. Es de poner atencién en lo que cada
estudio en comun a expuesto indicando que la mujer por su naturaleza o responsabilidad
natural asumida estara mas expuesta en el cuidado de su familia que padezca esta

enfermedad.
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Conclusiones
La presente investigacion indica que existen varios factores que contribuyen a detonar la
esquizofrenia, la cual es una enfermedad compleja que no solo afecta al paciente, sino
también a las personas que lo rodean. Ser cuidador primario informal conlleva un desgaste
fisico y emocional significativo, dado que, la carga de la enfermedad en muchas ocasiones
provoca el distanciamiento e incluso disolucion de los nucleos familiares: es frecuente que
al asumir el rol de cuidador, otros miembros de la familia tomen distancia y dejen el
cuidado del paciente a una sola persona, quien termina agotada y limitada en sus
posibilidades laborales y de crecimiento personal durante el tiempo que se hace cargo del

paciente y mas.

El papel del cuidador primario informal resulta fundamental para el paciente, la familia 'y la
sociedad. El cuidado del paciente con esquizofrenia representa una enorme responsabilidad
pues, quien asume este rol ademéas de realizar tareas cotidianas de cuidado diversas,

comunmente debe enfrentar la resistencia e incluso negativa del paciente a ser ayudado.

Diversos estudios indican que el desarrollo de la enfermedad es méas notorio en la etapa de
adolescencia, confundida con el comportamiento natural de los jovenes de esta edad:;
descubierta la enfermedad en esta etapa, el rol de la madre es el més afectado, debido al
ambiente o legado social de comportamiento donde el hombre es el que provee y la mujer
es la encargada del ambiente familiar. La carga de la falta de cuidado ademas del
padecimiento de la enfermedad, la recibird en forma recriminatoria alegando descuidos en
la etapa de la infancia. Mientras el tiempo transcurra y la mama o mujer, que por si misma
enfrente la enfermedad, no encontraran suficiente apoyo de los miembros de la familia

hasta que la enfermedad sea mas conocida y que los mismos miembros adquieran una
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conciencia del padecimiento. Viene la segunda parte, aunque existiera cierta conciencia, el
grado de molestia que puede tener el cuidador por desempefiar ese rol en ocasiones es
muy alto. Sacrificio de tiempo, ignorancia, justificaciones econdmicas, justificaciones
sociales, sin duda, existen varios motivos que familiares 0 amigos, expondran para evitar
invertir algun tiempo en el cuidado del paciente esquizofrénico. En el mediano plazo con
las condiciones que actualmente vive el pais, se observa la continuidad de la carga en el
cuidado hacia la mujer, los datos estadisticos con los que se cuenta actualmente seguiran
mostrando que el rol de la mujer es determinante para el cuidado y control de este
padecimiento. La esquizofrenia es una enfermedad que limita mucho a la persona que la
padece, llevar un buen seguimiento al tratamiento ayudara al paciente a progresar y aceptar
esta enfermedad. Sin duda la parte emocional es muy determinante para este progreso,
emociones Yy sentimientos que son percibidos dentro del nacleo familiar, el
condicionamiento y rechazo de algunos miembros de la familia, limitaran el progreso del
paciente y prolongaran el agotamiento del cuidador principal. La pretension de este trabajo
representa una contribucion a la literatura de investigacion sobre cuidadores primarios, el
cual puede servir como base para futuras investigaciones teorias y empiricas, de igual
forma para estudiantes de nivel licenciatura de psicologia y areas afines interesados en el

tema.

Esta investigacion se planted inicialmente como un trabajo empirico con el que se pretendia
realizar una evaluacion en la poblacion meta, vinculando los resultados de carga del
cuidador a factores sociodemogréaficos, a fin de detectar factores de riesgo en poblacion
mexicana, sin embargo, debido a factores ajenos al control del investigador fue necesario

desistir del proyecto original.
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La conciencia futura radica en varios aspectos importantes que fueron percibidos en el
desarrollo del trabajo. Sin duda el papel de la mujer es determinante en el cuidado, aun
existen limitaciones en la difusion de elementos de deteccion de la esquizofrenia, entre los
cuales se encuentra el que los familiares confundan los signos de la enfermedad con
comportamientos naturales de determinadas etapas del desarrollo como la adolescencia; que
aun es frecuente que se atribuya la enfermedad a temas religiosos o castigos divinos y en
tales casos, los familiares se limitan a solo la aceptacion y no enfrentar o iniciar algln
tratamiento. El papel secundario del Gobierno Federal es muy importante en la difusion y
cuidado de este padecimiento, proponiendo campafas de cuidado de observacién de los
comportamientos de los hijos o de todos los familiares, difundir la ampliacién de
responsabilidades de los padres, y no ser limitativos o discriminativos en las
responsabilidades del nucleo familiar, asignar especialistas en plan nacional de cuidado de
enfermedades del cuadro basico, sin duda, la difusion de los comportamientos psicologicos
hoy en dia, ain contindan siendo asociados a personas con locura mental. Siendo lo
contrario, y basandonos en las estadisticas mencionadas en este trabajo, no existen dentro

de los cuadros clinicos basicos, ayuda psicologica a temprana edad.
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