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Resumen

La esquizofrenia es una enfermedad mental que afecta la calidad de vida del paciente y de su entorno familiar. En
otros tiempos se hospitalizaba al paciente y era atendido por profesionales especializados. En la actualidad son
los parientes, quienes asumen el rol de cuidadores sin tener, en general, las competencias necesarias. El objetivo
de esta investigacion es describir los fundamentos tedricos de la esquizofrenia reforzando el conocimiento que
poseen las personas responsables del cuidado de los pacientes. Para tal fin, se emple6 el paradigma positivista, con
enfoque cuantitativo, no experimental, con un disefio documental de tipo analitico descriptivo. Se utilizd6 como
técnica para la recoleccion de datos la revision documental y el analisis documental. Atender a un paciente con
diagnoéstico de esquizofrenia es complicado sino se cuenta con la informaciéon minima sobre la patologia y con el
apoyo y acompafiamiento de otros familiares y/o profesionales de la salud mental, por ello, la psicoeducacion es una
herramienta que garantiza informacion adecuada y calidad de vida para pacientes y familiares.

Palabras clave: cuidadores; esquizofrenia; salud mental; psicoeducacion.
Abstract

Schizophrenia is a mental illness that affects the patient and his family environment life quality; the patient suffering
from schizophrenic was hospitalized and specialized professionals attended him. However, over the years, their own
family members, assuming the role of caregiver without having the necessary skills, care for patients diagnosed
with this disease at home. For this reason, the objective of this research is to describe the schizophrenia theoretical
foundations, reinforcing the people knowledge who has had the responsible for the care patients diagnosed with this
disease. In orden to achieve the objective, the positivist paradigm was used, with a quantitative, non-experimental
approach, with a descriptive analytical document design. The documentary review was used as a technique for data
collection, among the instruments used were the transfer, data coding and notebook. Documentary analysis was
used as the analysis technique for the results. In conclusion, caring for a patient diagnosed with schizophrenia is
very difficult, especially when the minimum information on the pathology is not available. When the support and
accompaniment of other family members and / or mental health professionals is not available; situation that would
improve considerably if there is adequate psychoeducation that includes both knowledge of the disease and ideal
care to guarantee a better life quality for both.
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Introduccion

Los pacientes de enfermedades mentales como la esquizofrenia, algunos afios atrds, eran hospitalizados
bajo la supervision y el cuidado de profesionales del 4rea, recibian tratamiento y las atenciones segun el caso,
para la proteccion de si mismos y de sus familiares. Segiin Gutiérrez-Maldonado, Caqueo-Urizar y Kavanagh
(2005), citado por Ribé, Pérez, Salamero, Serrano y Pares (2016), con la aparicion de los antipsicoticos
y la desinstitucionalizacion de los pacientes, las familias pasaron a formar parte del sistema de cuidados,
asumiendo algunas de las funciones que anteriormente desempefiaban las instituciones psiquiatricas. Para
Cama-Magquera (2018) “desde hace unos afios las politicas sanitarias en salud mental abogan por la insercion
y rehabilitacion del enfermo mental en la comunidad” (p. 11).

Ladesinstitucionalizacion de los pacientes esquizofrénicos trajo consigo algunas dificultades, especialmente
para los familiares quienes pasaron a ser los principales cuidadores y desconocian las implicaciones de la
responsabilidad que estaban asumiendo. La esquizofrenia es una enfermedad mental, de larga evolucion,
que produce graves consecuencias tanto en el paciente, como en el cuidador (Van Os y Kapur, 2009). La
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2018) considera la esquizofrenia como un trastorno mental grave,
que afecta a un numero considerable de la poblacion mundial.

Pérez-Toro y Quispe-Huanachin (2018) afirman que la esquizofrenia es una de las principales causas de
discapacidad y afecta toda la vida del paciente que se hace dependiente, de por vida, de los cuidados de
los familiares (p. 9). Para Bequis-Lacera, Mufioz-Herndndez, Duque-Rojas, Guzman-Quintero, Numpaque-
Molina, Rojas-Gonzalez y Rodriguez-Garcia (2019) la esquizofrenia es una enfermedad de baja prevalencia,
pero es tan gravemente incapacitante que su impacto es adverso y significativo tanto en el individuo, como en
la familia y la sociedad (p. 281).

La esquizofrenia es considerada un problema de salud publica importante. Asi lo afirman Juan-Porcar,
Guillamén-Gimeno, Pedraz-Marcos y Palmar-Santos (2015) al afirmar que el impacto social y familiar de esta
condicién mental es significativo debido a que, a partir de la reforma psiquiatrica, los pacientes diagnosticados
con esquizofrenia pasaron a formar parte de la sociedad y empezaron a incluir a sus familiares como parte
del tratamiento en el hogar, mientras que antes su atencion se concentraba en los centros hospitalarios. Para
Ayesta-Sanchez y Constantino-Facundo (2016) el cuidar de una persona que padece de esquizofrenia conlleva:
entrega, esfuerzo y dedicacion. Esto implica que la familia se vea expuesta a renunciar a otras oportunidades,
para dedicar el tiempo necesario a su familiar (p. 48).

El principal obstaculo de la insercion de los pacientes esquizofrénicos sigue siendo la no psicoeducacion
a sus familiares y a la sociedad. En este orden de ideas, Gonzalez-Fraile, Bastida-Loinaz, Martin-Carrasco,
Dominguez-Panchon, Iruin-Sanz y grupo EDUCA-III-OSA (2018) explican que los propios cuidadores,
conscientes de su situacion, han expresado sus necesidades, siendo las mas repetidas la falta de informacion
sobre la enfermedad (prondstico, tratamiento o servicios disponibles), el manejo conductual, el apoyo
emocional o el propio malestar emocional experimentado (p. 114). Para Avila-Vanegas y Morales-Vasquez
(2018):

...no solo se derivan modificaciones contundentes en la cotidianidad de los parientes vinculados al
cuidado de la poblacion en mencion, sino también, en el desarrollo de patologias, adicciones y otras
alteraciones, por lo que se requiere de un analisis que dé cuenta de aspectos claves para posibilitar el
mejoramiento, no solo de los mecanismos adaptativos que favorezcan la aceptacion de las implicaciones
que se suscitan a partir del diagnostico, sino también de la reestructuracion familiar ¢ individual de los
cuidadores. (p. 7)
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Este trastorno psiquiatrico se impone como un gran reto social debido a su incidencia, potencial de
cronicidad y severidad, y las importantes consecuencias para la familia y la sociedad porque afecta a las
personas en la etapa mas productiva de la vida; se considera un problema prioritario de salud mental a nivel
mundial (Mesa-Castillo, 2010, citado por Almaguer-Mederos, Barroso-Pérez, Lorenzo-Ruiz, Amaro-Blanco
y Gamboa, 2019).

Por otro lado, para Ayesta-Sanchez y Constantino-Facundo (2016) a las familias tener que cuidar a una
persona con esquizofrenia le va a producir miedo pues no es facil enfrentarse a esta situacion porque ¢l o ella
muestran cambios en su personalidad, lo que les hace vivir de una manera diferente, modificar las funciones
acostumbradas, tomar decisiones, asumiendo responsabilidades y realizando tareas y acciones de cuidado
fisico, social, psicologico, religioso (p. 44).

Es importante considerar que este trastorno mental no s6lo afecta al paciente sino al cuidador y a la familia
cercana, ya que el paciente puede verse impedido para llevar a cabo actividades diarias que conforman su
rutina y, por tal razén, requieren la ayuda constante de un cuidador, que suele ser un miembro de la familia,
situacion dificil para la estructura familiar porque conlleva cambios en las dinamicas de interaccioén y en la
comunicacion, siendo esta un aspecto fundamental dentro de este sistema (Ramirez, 2017, citado por Avila-
Vanegas y Morales-Vasquez, 2018).

Por esa razon esta investigacion intenta asomarse, desde la vision del cuidador, a las implicaciones de
atender a un familiar diagnosticado con esquizofrenia y no tener las competencias, las habilidades, ni la
preparacion necesaria para afrontar dicha situacion. Lo que puede generar situaciones negativas en las que se
comprometa la calidad de vida del cuidador principal, sus familiares e incluso el paciente.

Es por ello, que el objetivo de esta investigacion fue describir los fundamentos teéricos de la esquizofrenia
para el reforzamiento, desde la vision del cuidador, del conocimiento que poseen las personas responsables
de los pacientes.

Para lograr este objetivo, la investigacion se fundamento en los aportes teéricos de literatura especializada,
enmarcada en el paradigma positivista, con enfoque cuantitativo, no experimental, con un disefio documental
de tipo analitico descriptivo, Se utilizo la revision documental como técnica para la recoleccion de datos, entre
los instrumentos empleados se contd con el fichaje, la codificacion de datos y el cuaderno de notas. Para el
analisis de los resultados se empleo el analisis documental.

Desarrollo

El término esquizofrenia fue utilizado por primera vez por Eugen Bleuler en 1911, para sustituir al de
Demtentia precox de Kraeplin (Espinal, Gimeno y Gonzalez, 2004). En la actualidad, segin la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS, 2018), la esquizofrenia es un trastorno mental grave que afecta a mas de 21
millones de personas en todo el mundo.

La OMS (2018) define la esquizofrenia como una psicosis, un tipo de enfermedad mental caracterizado
por una distorsion del pensamiento, las percepciones, las emociones, el lenguaje, la conciencia de si mismo y
la conducta. Mientras tanto, la Clasificacion internacional de enfermedades (CIE-10) estipula los siguientes
sintomas caracteristicos de esta patologia, a partir de la consideracion que puede ser diagnosticado al
presentarse dos o mas de los sintomas en un periodo minimo de un mes:

» Ideas delirantes.

* Alucinaciones.

* Lenguaje desorganizado (p. €j., descarrilamiento frecuente o incoherencia)
* Comportamiento catatdnico o gravemente desorganizado

* Sintomas negativos, por ejemplo, aplanamiento afectivo, alogia o abulia.
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(Clasificacion Internacional de Enfermedades-10, 1999, OMS).

En adicién a esto, e/ Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales (DSM-V, 2016, Asociacién
Americana de Psiquiatria) describe cinco subtipos de esquizofrenia, de acuerdo con la sintomatologia
presentada: paranoide, desorganizada, catatonica, indiferenciada y residual.

Para Rotondo (2008) la esquizofrenia como “enfermedad multigenética y multifactorial, lo que trata de
mencionarnos es que una serie de genes ocasionan la enfermedad, entonces existe una vulnerabilidad de
presentarse gracias a la presencia de factores predisponentes como ambientales y sociales” (p. 148). Mientras
que Bobes y Saiz (2013) afirman que “la esquizofrenia es, obviamente, una enfermedad mental grave y con
importantes consecuencias para la salud de los afectados y para sus relaciones familiares y sociales” (p. 24).
Pérez Gonzalez (2017) aporta datos estadisticos sobre esta enfermedad:

La prevalencia de esquizofrenia seglin diversos estudios se encuentra en el rango de 1.4 a 4.6 por cada
1000 habitantes y la incidencia anual de esquizofrenia varia entre 1.6 y 4.2 por cada 10000 habitantes,
con algunas variaciones geograficas, por ejemplo, la incidencia es mayor en personas nacidas en zonas
urbanas de paises industrializados. El riesgo relativo es 2 a 4 veces mayor en aquellas personas que
han nacido en 4reas urbanas. (p. 23)

Ahora bien, para Bequis-Lacera et al. (2019):

La esquizofrenia es un trastorno mental grave (TMG) de origen multicausal, se caracteriza por la
presencia de sintomas positivos, que son las experiencias anormales como: las alucinaciones, ideas
delirantes, los trastornos del pensamiento y los trastornos de la autopercepcion; los sintomas negativos
se asocian mas a la ausencia de conductas que se consideran normales como: la falta de energia y
motivacion, los trastornos emocionales y el retraimiento social (p. 281)

Aunado a esto, Almaguer-Mederos, Barroso-Pérez, Lorenzo-Ruiz, Amaro-Blanco y Gamboa (2019)
explican que “la esquizofrenia constituye un trastorno mental grave caracterizado por la presencia de
manifestaciones psicoticas, y afecta las diferentes esferas de la personalidad del individuo con una tendencia a
evolucionar hacia la cronicidad, implicando diferentes niveles de discapacidad para quien la padece” (p. 963).

La esquizofrenia es una patologia muy dificil de tratar para personas que no son profesionales de la salud
mental o que no tienen la informacion minima necesaria sobre el tema, situacion que afecta a los familiares
y/o cuidador, pues en la mayoria de los casos desconocen desde las caracteristicas de la enfermedad hasta la
particularidad de su paciente. Por su parte, Gonzalez-Fraile et al. (2018) plantean que la esquizofrenia afecta,
principalmente, al paciente y sus habilidades para llevar a cabo las actividades de la vida diaria, pero también
a sus familiares y a la sociedad en general (p. 114).

Ahora bien, Ayesta-Sanchez y Constantino-Facundo (2016) definen al familiar cuidador de la persona que
padece esquizofrenia, como aquel que siempre esta al lado del paciente, incluso en momentos dificiles; es
el que debe recurrir a fuerza y energia extra, siendo importante cuidar de su bienestar fisico y emocional (p.
47). Para Bequis-Lacera et al. (2019) el cuidador es la figura de apoyo, ayuda y asistencia con la que cuenta
una persona que adolece algun tipo de discapacidad, minusvalia o dificultad para el desarrollo normal de sus
actividades cotidianas.
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Por otro lado, Ribé-Buitron (2014) explica que existen dos grandes grupos en los que se clasifican los
cuidadores: los informales y los formales. Los primeros estdn conformados por el personal capacitado de
forma técnica o profesional para desarrollar esta actividad; mientras que los segundos no cuentan con este
tipo de entrenamiento, ademas no reciben remuneracion y tienen un elevado grado de compromiso asociado
a la relacion afectiva. A este grupo pertenece, generalmente, un familiar. Para Gonzélez-Fraile et al. (2018)
mencionan que:

Dentro de la familia, destaca la figura del cuidador principal como responsable de la atencion a la
persona afectada. Este cuidador desempefia importantes labores de apoyo hacia el enfermo, ayudandole
a afrontar las tareas relacionadas con aspectos socio-econdmicos (integracion social, ocupacion,
soporte financiero), el soporte emocional y las actividades de la vida diaria. (p. 114)

Para los familiares y los cuidadores puede ser agotador y estresante participar activamente en la atencion
y tratamiento de los pacientes esquizofrénicos. Pérez-Gonzalez (2017), al respecto, sefiala que dentro de una
familia no todos los integrantes son cuidadores y participan responsablemente en el cuidado de un familiar
que padece una enfermedad psicotica (p. 23). La responsabilidad recae sobre un solo miembro de la familia,
que casi siempre es alguno de los padres, hijos, esposo(a) o algin hermano. Por otro lado, es importante
mencionar, que si bien es dificil para los familiares también lo es para el paciente, por lo que Avila-Vanegas
y Morales-Vasquez (2018) indican que:

Las personas que padecen este trastorno estan constantemente en interacciones sociales, lo que puede
provocar connotaciones de indole discriminativo. De igual manera, sus cuidadores tienen proyectos
de vida, que en ocasiones se ven alterados al asumir el rol de cuidador principal. Hoy en dia no hay
mecanismos a nivel social que coadyuven a disminuir la existencia de una mirada estereotipada a dicha
enfermedad, lo que impide la participacion en los diferentes roles establecidos culturalmente a las
personas que la padecen y, hacen dificil la participacion de sus cuidadores. (p. 9)

Segun el estudio de Almaguer-Mederos et al. (2019) los cuidadores suelen estar mas sobrecargados por
las exigencias de lidiar cotidianamente con una tarea ante la que son o creen ser poco apoyados, que por
las alteraciones de conducta del enfermo, que aunque sean intensas, resultan esporadicas (p. 973). Suele
ser agobiante sentirse solo ante responsabilidades diarias, sin apoyo alguno que le permita un momento de
descanso para retomar las obligaciones en casa. Asi lo expresan Ayesta-Sanchez y Constantino-Facundo
(2016):

El sindrome del cuidador primario suele estar provocado por la dificultad que entrafia para el cuidador
el cambio radical de su modo de vida y el desgaste que provoca ver como un ser querido va perdiendo
progresivamente sus facultades fisicas y psiquicas; pasando, conforme avanza el curso de la enfermedad,
de ser un supervisor de las actividades del paciente al que le procura los cuidados mas basicos. (p. 45)

Para Cama-Maquera (2018) la enfermedad mental genera una serie de consecuencias que se evidencian
como un conjunto de efectos, sentimientos y actitudes (repercusiones objetivas) tanto en la familia como en
el cuidador principal, y que se mencionan a continuacion:

» Aislamiento social: el familiar puede optar por la reduccion de sus relaciones sociales en su vida
cotidiana como, por ejemplo, dejar de asistir a las reuniones publicas de recreo. También puede
acostumbrarse a la actitud rutinaria de quienes se rodea.

» Desorganizacion en el hogar: existe cuando la rutina diaria se altera ante la enfermedad. Cada
miembro del hogar tiene sus respectivas funciones, y estas se dejan de realizar para ocuparse del
familiar enfermo, o han de ser hechas por otros miembros que conviven con él. El clima del hogar
suele ponerse muy tenso.
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* Laeconomia: se afecta la productividad laboral, en caso que el familiar o cuidador, que aporta en el
hogar, tenga que retirarse de su puesto de trabajo o enferme, se estaria afectando la economia, ya que
la parte del paciente enfermo ocasiona gastos.

Sin duda alguna, para los familiares que brindan el cuidado a personas que padecen esquizofrenia es muy
comun que experimenten sentimientos positivos en los cuales se refleja la fortaleza para seguir adelante;
también suelen minimizar todos los problemas que surjan durante el cuidado porque se guian por el amor,
la esperanza y la alegria, sentimientos experimentados por la mayoria de los familiares cuidadores y de los
cuales obtienen la confianza y la fuerza necesaria para superar las dificultades y tener la fe como fuente de
fortaleza y renovacion en si mismos (Ayesta-Sanchez y Constantino-Facundo, 2016) los cuales, sin duda,
suman beneficios para la adherencia del tratamiento, la calidad de vida y para la convivencia armoniosa en el
hogar.

En otro orden de ideas, Penn y Mueses (1995) coinciden en que la terapia farmacologica es un método
eficaz para tratar los sintomas agudos y reducir la frecuencia de las recaidas, que se ve complementado por
otro tipo de terapias, conocidas como “Psicoeducacion”. Goicoa (2015) define, citando a Lukens y Macralane
(2004), a la Psicoeducacion como aquella:

Que se ofrece a las personas que sufren un trastorno psicoldgico. Brinda apoyo emocional, resolucion
de problemas y otras técnicas. Es una herramienta mediante la cual se quiere controlar la ansiedad
generada a partir del desconocimiento o desinformacion de la patologia que presenta. También estan
incluidos los miembros de la familia. La meta es que el paciente entienda y sea capaz de manejar la
enfermedad. La teoria es, cuanto mejor conozca el paciente su propia enfermedad, mejor puede vivir
con su condicion.

Mientras que Zapata-Ospina, Rangel-Martinez y Garcia-Valencia (2015) afiaden que el término de
Psicoeducacion “es utilizado para referirse a una variedad de técnicas educativas que buscan brindar de
manera sistematica conocimientos a los pacientes y sus familias con el objetivo de evitar las recaidas, mejorar
la adherencia a los medicamentos y disminuir la disfuncionalidad” (p. 144). Se ha implementado de multiples
formas y la mayoria de los estudios muestran resultados a favor de la intervencion, pues impacta positivamente
en la vida de los sujetos con esquizofrenia y sus familiares.

Goicoa (2015) agrega que la psicoeducacion es una herramienta que permite al paciente y a sus familiares
controlar la ansiedad generada a partir del desconocimiento o desinformacion de la patologia y cuyos objetivos
son:

* Fomentar la conciencia de enfermedad: orientar y ayudar a identificar con mayor entendimiento y
claridad el problema o la patologia.

*  Mejorar el cumplimiento del tratamiento farmacologico.

» Facilitar la deteccion precoz de nuevos episodios (ya que ello conducira a una intervencion temprana
evitando la intensificacion de la sintomatologia).

» Evitar el uso y abuso de drogas, potenciar el que se lleven a cabo unos habitos sanos y regulares.

* Controlar, en la medida de lo posible, el estrés.

La Psicoeducacion es una estrategia utilizada por los profesionales de la salud mental como herramienta
para formar e informar tanto al paciente, familiares y cuidadores sobre la esquizofrenia. Es necesaria que la
estrategia sea adecuada a la particularidad de la circunstancia, tomando en cuenta las caracteristicas del grado
de la enfermedad, de personalidad, sociocultural e informacion previa de cada grupo familiar.
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Conclusion

Atender a un paciente con diagnostico de esquizofrenia es muy dificil, y mas cuando no se cuenta con
la informacién minima sobre la patologia, ni existe el apoyo y acompainamiento de otros familiares y/o
profesionales de la salud mental. La psicoeducacion es una técnica que permite mejorar notablemente esta
situacion, pues ofrece la informacion necesaria para poder garantizar los cuidados ideales del paciente y
mejorar la calidad de vida tanto de este como de su cuidador.

La esquizofrenia es un trastorno mental complejo y de larga evolucion que afecta a todos los paises, grupos
socioeconomicos y culturas por igual. Es més, la prevalencia es similar en todo el mundo, una de cada 100
personas, y los sintomas (alucinaciones, delirios, falta de respuesta emocional, retraimiento social, depresion
o apatia) pueden ser graves e incapacitantes, limitando la vida diaria de los pacientes (Pérez-Toro y Quispe-
Huanachin, 2018).

Se cree que tratamiento de farmacos es suficiente para el control y la disminucion de la evolucion de la
enfermedad, pero eso solo atiende los sintomas biologicos y neuroquimicos. Ese es solo un aspecto, no es
posible olvidarse de las atenciones, el cuidado y la supervision de la conducta y de la interaccion con el medio
que las personas con esquizofrenia deben tener, ademas de la motivacion para no perder la capacidad de
autocuidarse, asearse o de tener alguna responsabilidad dentro de las tareas del hogar.

Es por ello, que la Psicoeducacion y las consultas externas de los pacientes y de los familiares cuidadores
en los hospitales deben ser obligatorias, como alternativa que garantice la calidad de vida de los involucrados,
mientras la enfermedad evolucione, lo mas lentamente posible. Lo que sin lugar a duda, bridaria menores
niveles de estrés y frustraciones.
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