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RESUMEN

Los problemas relacionados con la salud mental constituyen
indiscutiblemente una tarea de salud cada vez mds importante en el mundo,
ya que tienen profundas repercusiones individuales, sociales y econdmicas,
afectando no so6lo el bienestar y calidad de vida del individuo, sino también
del familiar cuidador quien constituye el soporte principal de la persona
enferma. La presente investigacion es de tipo cualitativa con abordaje de
estudio de caso, tuvo como objetivos: analizar, describir y comprender las
experiencias del familiar cuidador de una persona que sufre esquizofrenia. La
base tedrica estuvo fundamentada por Wojtyla para las experiencias, el familiar
cuidador por Barrera, y Novel para la persona con esquizofrenia. El sujeto de
investigacion fue el familiar cuidador de una persona que sufre esquizofrenia
los cuales fueron captados en el servicio de Psiquiatria del HN.A.AA. La
recoleccion de datos se realizd mediante la entrevista semiestructurada, la
muestra fue determinada por saturacion y para procesar dicha informacion se
utilizod el andlisis de contenido obteniéndose como resultado las siguientes
categorias: Sentimientos que surgen en el cuidador frente a la Enfermedad,
Asumiendo el desafio de ser cuidador, Organizdndonos para el cuidado:
Cuidado — Familia , Manteniendo la fe en Dios, Vislumbrando el futuro del
enfermo, por todo esto se considerd que esta situacidon no solo afecta al
enfermo sino también a sus familiares que se ven envueltos en un mundo
completamente desconocido y estresante asi como también responden con
diferentes actitudes ya que se presentan cambios emocionales en su vida. En
todo momento de la investigacidn se tuvo en cuenta los principios éticos de

Sgreccia y los criterios de rigor cientificos.

Palabras Claves: experiencia, familiar cuidador, persona con esquizofrenia.
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ABSTRACT

Mental health-related problems arguably is a world, increasingly important
health task since they have deep individual, social and economic impact,
affecting not only the well-being and quality of life of the individual, but also
the family caregiver who constitutes the main bracketof the sick person. This
research is qualitative with case study approach, had as objectives: analyze,
describe and understand the experiences of family caregiver of a person who
suffers from schizophrenia. The theoretical basis was informed by Wojtyla
experiences, by barrier and Novel family caregiver for the person with
schizophrenia. The subject of research was the family caregiver of a person
who suffers from schizophrenia, which were captured in the Psychiatry of the
H.N.A.AA. service Data collection was carried out through the semi-structured
interview, the sample was determined by saturation and for processing such
information was used content analysis resulting in the following categories:
feelings that arise in the caregiver with the disease, assuming the challenge of
being a caregiver, organizing us to care: care - family, Reeping the faith in God,
glimpse into the future of the patient, therefore it was considered that this
situation affects not only the patient but also to their family members who are
involved in a world completely unknown and stressful as well as also respond
with different attitudes since emotional changes in his life, is present at all
times of the research tooR into account Sgreccia ethical principles and

scientific rigor criteria.

Keywords: experience, family caregiver, person with schizophrenia.



INTRODUCCION

Salud es un concepto amplio, que incluye diversas interpretaciones
subjetivas de lo que significa “sentirse bien” y que por cierto es mucho mas

evocativo que simplemente “no sufrir de enfermedad alguna™

, pero siempre
esta orientada a la parte bioldgica de las personas, quedando muchas veces el
aspecto mental olvidado y por lo tanto no es tomado en cuenta como parte

integral del “sentirse bien”.

La salud mental es considerada un problema de salud publica pues
involucra el estado de equilibrio de una persona y su entorno socio-cultural, o
que garantiza su participacién laboral, intelectual y de relaciones para alcanzar
un bienestar y calidad de vida, que se ve reflejado en la manera de cémo
piensa, siente y actta, de alli la importancia de ésta, como parte de la salud
integral de los individuos, como componente central del desarrollo humano,
seglin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), es el estado de bienestar
que permite a cada individuo realizar su potencial, enfrentar las dificultades
usuales de la vida, trabajar en forma productiva y fructifera, ademads de
contribuir con su comunidad, asimismo, ésta desempefia una funcién
importante en las relaciones interpersonales, la vida familiar y la integracion
social. Ademas, es considerada como un factor clave para la inclusion social,
la plena participaciéon en la comunidad, las familias y el desarrollo de la

economia®.

En la actualidad uno de los problemas de salud maés serios son las
enfermedades mentales las que con el pasar de los afnos han logrado ubicarse
dentro de los indices més notables en la poblacion, estudios realizados por el
Instituto de Salud Mental de los EE.UU han colocado a la esquizofrenia entre
las dos primeras causas de admisiéon en los centros especializados en
Psiquiatria de este pais, siendo su prevalencia alrededor de 150 por cada
1,000000 de personas’, asimismo en el Peri en el 2002, el Instituto

Especializado de Salud mental Honorio Delgado — Hideyo Noguchi realizo un



estudio cuyos resultados fueron que el 1% de la poblacion de Lima

Metropolitana ha tenido en algiin momento de su vida un trastorno psicotico®.

También segun la Oficina de Estadistica del HN.A.AA/A informa que el
reporte de casos de esquizofrenia en el servicio de Psiquiatria durante el 2010
fue de 2510 pacientes y desde enero a junio del 2011 existe ya un ingreso de

1029°.

Es importante resaltar que las enfermedades mentales no solo afectan a
personas adultas, sino lamentablemente también afecta a las etapas de
adolescencia y juventud, asi mismo se considera a la pobreza como un grave
problema humano que repercuten en la calidad de vida de las personas:
mortalidad, desnutricion, enfermedad, depredacion del medio ambiente, baja
calidad en la atencién de salud, problematica que se acentua cuando la poca
riqueza econdmica esta mal distribuida, incrementdndose la brecha entre
pobres y ricos, produciendo serios problemas psicosociales como la exclusion,
la violencia y la concepcién que atentan contra el desarrollo y la salud mental,
estos factores del entorno de la pobreza funcionan como barreras al desarrollo
humano, generan estresantes psicosociales y desencadenan una serie de

problemas de salud mental, que se constituyen en una carga social creciente’.

Dentro de los problemas de salud mental que se generan, una de las
enfermedades con mayor prevalencia es la esquizofrenia, que es una
enfermedad degenerativa, conceptualizada como un conjunto de trastornos
que afectan la percepcién, y coloca a la familia en situacion de vulnerabilidad,
teniendo una mayor posibilidad de ser victimas de violencia debido a las
alucinaciones, delirios de persuasion, sobre todo si ellos no se encuentran
adaptados para afrontar esta enfermedad, generando desorganizacion y
confusion en el nucleo familiar, siendo ésta enfermedad causa de gran
sufrimiento personal para quien la padece y para las personas de su entorno®.
Asimismo, la esquizofrenia no es una enfermedad Unica sino un trastorno

heterogéneo, es decir un grupo de trastornos distintos con ciertas
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caracteristicas comunes que incluyen alteraciones del pensamiento,

preocupacién por el yo y fantasias internas’.

En un pais donde la atencidén psiquidtrica no estd disponible en varias
regiones y donde los seguros privados no estan obligados por ley a cubrir tales
atenciones, la enfermedad empobrece rapidamente a Ila familia,
desencadenando consigo una serie de actitudes que se pone de manifiesto ante
el diagnostico de la enfermedad, presentando una crisis brusca impuesta a la
familia, especialmente a los padres; por otro lado ante la hospitalizacién se
ponen en manifiesto actitudes tales como esquemas alterados encontrdndose

la ansiedad y la tension.

La familia juega un papel importante en el cuidado de personas enfermas
cronicas y aun maéas cuando se trata de una enfermedad mental, pues el
enfermo no podrd muchas veces tener la capacidad de discernir las actividades
de su vida diaria por si solo, siendo indispensable que la familia este junto a €I,
esta es considerada como la red y el entorno social méas cercano a la persona,
la cual deberd pasar por diversas etapas desde el inicio de la enfermedad,
hasta que Ilega a aceptarla de manera madura y esperar so6lo cambios

razonables del enfermo mental.

Por otro lado, la magnitud de la carga de los trastornos mentales en los
miembros de la familia es dificil de justificar y precisar, normalmente se ignora
la capacidad de ésta, donde las consecuencias para el familiar cuidador van a
repercutir en distintas areas de la vida como: las tareas de la casa, las
relaciones de pareja, familiares y sociales, el desarrollo personal y del tiempo
libre, la economia familiar. Es por eso que la familia estd condicionada al
proceso de aprender a vivir con una persona que necesita a un cuidador, pero
la reaccion de la familia ante el compromiso del cuidado no es igual en estos
casos, si bien es cierto el cuidado debe ser compartido, la enfermedad causa
un serio problema no soélo al paciente, sino también a la familia, sabiendo que

a medida que los sintomas de la esquizofrenia avanzan, pasan a ser mas
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intensos y extrafios debido a que la persona se comporta de forma peculiar,
habla cosas sin sentido, tiene percepciones inusuales, falta de motivacion,
emocion, asi como también apatia, aislamiento social, siendo estos sintomas
los que motivan el rechazo y la falta de aceptacidon de las personas que

conforman su entorno més cercano®.

Por otro lado, la falta de un sistema de atencion y rehabilitacion con base
en la comunidad, dificultan significativamente la interaccion familiar teniendo
que vivir y permanecer todo el dia en sus casas, dando como resultado el
rechazo familiar, asi como la discriminacién y exclusiéon del enfermo y del
familiar que Io cuida, con graves consecuencias para la salud mental del
cuidador. Asimismo, el proceso de adquirir el rol de cuidador es importante
pues depende del tiempo, los sentimientos y Ila forma de proporcionar los
cuidados al enfermo para evitar que con el tiempo y la rutina puedan

convertirse en una amenaza ante la integridad de éste.

En una visita realizada al Servicio de Psiquiatria del H.N.A.AA las
investigadoras pudieron observar a los familiares cuidadores de personas que
sufren de esquizofrenia, que es la patologia que se presenta en mayor
porcentaje, al socializar con estos familiares manifestaron que era muy dificil
compartir su vida con este tipo de personas, pues en cualquier momento
puede tener reacciones que no lo esperan, aparte refieren no estar preparadas
y desconocer aspectos relacionados con el cuidado de estas personas enfermas
mentales, quizds por su escasa prevalencia en nuestro medio y la inexistente
difusion a través de los medios de comunicacion sobre las enfermedades
mentales, incluso refieren que no hay una orientacion necesaria para cuidar a

su familiar, que actualmente acarrea la enfermedad.

Por otro lado se observd que cada familiar cuidador experimenta de
manera muy particular su experiencia en salud, siendo comun escuchar frases

como: “‘siento mucha tristeza”, “tengo miedo por mi hijo”, “¢Por qué le pasd
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esto a mi papa?”, “que ocurrird mas adelante”; aqui los familiares cuidadores
demuestran que necesitan la mayor ayuda e informacion posible ya que
presentan un sin numero de preocupaciones, temores al no saber cdmo

comunicarse con ese miembro de la familia enfermo.

De alli la importancia del familiar cuidador ya que juega un rol esencial
en el cuidado de estos enfermos, pues es el que se encuentra totalmente
involucrado en el cuidado completo , es quien méas conoce todos los detalles y
evoluciéon de las diferentes etapas de la enfermedad asi como las reacciones y
sentimientos que tiene esta persona en el transcurso de su enfermedad
viviendo muchas veces momentos de angustia sobre todo cuando hospitalizan
a la persona que cuida y le dedica mucho tiempo, despertando en él (ella)
sentimientos como desesperacion, tristeza , impotencia, miedo, estrés.
Asimismo sufre la discriminacién, el rechazo por parte de los amigos,
parientes, vecinos y la comunidad, origindndole sentimientos negativos, que
los manifiesta con restriccion de actividades sociales, y negatividad de partici-
par en las redes sociales normalmente acostumbradas; pues el cuidado que
brindan es total, dejando de lado muchas veces la importancia hasta de su

propia salud, pues para ella existe un compromiso con la persona que cuida.

Las enfermedades mentales actualmente estan incrementando y la
esquizofrenia es una de las patologias que se presentan con mayor relacion en
la poblacién, afectando no so6lo a la persona sino a la familia, que cada vez se
ve mds afectada trayendo consigo problemas en su funcionalidad que
repercute en el desarrollo de la sociedad pues se encuentra una prevalencia de

8 por cada mil habitantes’.

Lo antes mencionado Ilevo a las investigadoras a optar por este tema de
investigacion , porque a pesar de que su formacion profesional estd guiada por
el concepto holistico de la persona , constatan que al momento de entrar en

contacto con la realidad de la practica hospitalaria , poco o nada se ha hecho
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por cuidar a la persona con enfermedad mental considerandola en todas sus
dimensiones entre ellas la familia , que es el primer lugar de reinsercion de la
persona que padece enfermedad mental , asimismo este problema se ahonda
alin mas pues no existen centros especializados para la atencién de este
padecimiento siendo necesaria la intervencién para la creacién de una casa de
reposo exclusiva para la atenciéon de personas con enfermedades mentales,
contando con un equipo multidisciplinario que ayude al bienestar y mejora de

estas personas.

Los resultados de esta investigacion sirvieron de motivacion y referencia
para el personal de salud del servicio de Psiquiatria del “Hospital Nacional
Almanzor Aguinaga Asenjo, especialmente para las enfermeras que laboran en
instituciones dedicadas a la rehabilitacion de personas con problemas
psiquiatricos, respecto a las experiencias del familiar cuidador de una persona

que sufre esquizofrenia.

Asimismo ayudara para que las instituciones de salud vean la necesidad
de crear programas y centros especializados en salud mental como casas de
reposo, para buscar estrategias y orientar a la familia, a fin de lograr la
adaptacién de estas, ante un miembro que sufre esquizofrenia contribuyendo

con su rehabilitacion para lograr su insercion al seno familiar y la sociedad.

Por otro lado es importante recalcar la orientacion psicoldgica asi como
diversas estrategias para que la salud mental del familiar cuidador no se
distorsione impulsando y difundiendo programas en la actuaciéon frente a

diversas situaciones.

Por lo que se planteo el siguiente problema de investigacion ¢Cuales y
coOmo son las experiencias del familiar cuidador de una persona que sufre
esquizofrenia?, Cuyos objetivos fueron: Describir, analizar y comprender las

experiencias del familiar cuidador de una persona que sufre esquizofrenia.
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I. Marco Teérico Conceptual:

1.1 Antecedentes del problema

Al revisar estudios referentes al tema investigado se encontr6 la tesis de
Burga y Delgado'®, titulada “Comunicacién Familiar - pacientes
Esquizofrénicos con reinternamientos frecuentes en el Servicio de Psiquiatria
del Hospital Almanzor Aguinaga Asenjo ES SALUD — Chiclayo. 2001”. En esta
investigacion de tipo cualitativo, se utilizd el abordaje metodoldgico estudio de
caso; tuvo como objetivo analizar y descubrir dicha comunicaciéon. Los
resultados que obtuvieron fueron: En la comunicacion, la familia y el paciente
esquizofrénico se trasmiten afecto mutuo. La familia transmite estimulo y
apoyo al paciente, le demuestra interés, preocupacion, tratando de establecer
una comunicacién adecuada., por otro lado en el proceso de comunicacién
encuentran ciertas dificultades que la limitan como por ejemplo la escasa
iniciativa para comunicar mensajes coherentes, las cuales generalmente son

cortos, y deduce la falta de tiempo que tienen para conversar.

Por otro lado, Coronel. D' realizd un estudio titulado: “Sobrellevando Io
que siento: visidon afectiva de los padres frente a su hijo con enfermedad
psiquiatrica del HNAAA Es Salud — Chiclayo 2004”. Esta investigacion fue de
tipo cualitativa, con abordaje de estudio de caso, teniendo como objetivo:
Comprender la experiencia vivida por los padres con hijos que sufren de una
enfermedad psiquiatrica. EI autor obtuvo como resultado que los padres
experimentan diversos sentimientos y emociones asociadas a un sufrimiento
recurrente en diversas situaciones de sus vidas, dadas desde el inicio de la
enfermedad psiquiatrica llegando a experimentar diversos acontecimientos

con el hijo enfermo.
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1.2 Bases tedrico-conceptuales

Siendo el objeto de estudio las experiencias del familiar cuidador,
consideramos importante profundizar la conceptualizacion de las experiencias
que implican para el familiar cuidador tener al cuidado a una persona con

enfermedad mental y particularmente con esquizofrenia.

Experiencia segiin la definicion etimoldgica que da la enciclopedia
RIALP" donde se plantea que experiencia proviene del verbo experior
“experimentar” y perior “probar”, de ahi se deduce su significado de prueba,
ensayo, tentativa; por lo tanto etimoldgicamente significa “comprobacion y
paso a través de un peligro”. Asi el hombre ha probado o ha experimentado o
se ha sometido a un paso dificultoso uno o varias veces y lo ha superado de

ese modo ha adquirido una destreza para salir airoso en casos parecidos.

Asimismo, experiencia es la vivencia misma la cual estd dotada de los
caracteres, de totalidad unificada y dinamica. La experiencia de cada persona
es adquirida por las circunstancias o situaciones vividas, estas circunstancias o
acontecimientos vividos por una persona es Unica, pues no todas las personas

tienen y sienten la misma experiencia®.

También, la experiencia de cada individuo estd conformada por un
conjunto de sensaciones 0 emociones que posteriormente son ordenadas por
la mente. Indudablemente cada experiencia es un hecho singular y cada una
de las veces en que se produce es algo Unico e irrepetible; pero aun asi, existe
algo que, debido a toda una secuencia de momentos empiricos, se puede
denominar la experiencia del hombre'*. Las emociones surgen de Ia
experiencia de todos los individuos, y son parte de la evolucién del hombre,
por eso antes de hablar podemos “sentir” en nuestro corazén y nuestro cuerpo
la presencia de las emociones, aunque nuestra mente no pueda hablar de

ellas”.
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Los sentimientos son estados afectivos, placer y displacer que tienen a
toda clase de actividad vital; por medio de estos los modos de vivencia pasan

de la intimidad al exterior, a través de la expresion y del comportamiento'®.

Para las autoras experiencias son las que surgen en la vida de una
persona cuando ésta se enfrenta a una determinada situacion; en la cual se
involucra diferentes procesos afectivos como sentimientos, emociones y
reacciones de forma particular al ser humano, ademads son fenémenos internos
de los seres vivos, que transcurren en la esencia de su propio ser y no mas bien
en el exterior de éste, por eso no son susceptibles de ser miradas en si mismas

desde un punto de observacidn externo.

Estas experiencias son vividas de manera particular por la familia de un
enfermo mental, pues esta es considerada como el nucleo basico de la
sociedad, pues a lo largo de las diferentes estructuras socioecondmicas que
han existido, la familia ha permanecido, como eje central del conglomerado
social. Existen numerosas definiciones, no obstante, este grupo primario ha

permanecido a lo largo de la historia desde los origenes de la civilizacion'.

Segun la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), la familia es el
ntacleo fundamental de toda sociedad, por Io que el tipo de relaciones que se
establece entre sus miembros es de capital importancia; basta sefialar que de la
funcionalidad o disfuncionalidad de dichas relaciones depende el grado de
satisfaccion de las necesidades bioldgicas, psicoldgicas y sociales de sus
integrantes, también estd compuesta por dos o mas individuos que se unen

para compartir creencias y valores comunes'®.

Por otro lado la familia es fundamental para la humanidad. Sin duda es
la principal fuente de apoyo, fisico, moral y emocional para cada uno de los
miembros que lo componen; es el conjunto de individuos que estan

relacionados entre si, que interactiian, tienen una historia comun y han
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formado una unidad diferencidndoles de su entorno, creando su propio
contexto. La familia se considera un sistema dindmico compuesto por
subsistemas en constante interaccidn, que a su vez pertenecen a un sistema
mayor que el social, con el que mantienen una relaciéon con la entrada y

salida de informacion'.

Para las investigadoras la familia, es la célula basica de la sociedad,
insustituible para la maduracién y existencia de la persona, estd compuesta por
dos o més personas en donde interactiian de forma que permita el logro de los
objetivos comunes. Aqui la persona es querida por si misma, no por o que da,
es decir que si hay una persona que sufre esquizofrenia, la familia debe
quererlo totalmente y aceptarlo como un don, porque es fuente de unién y

comunion de toda la familia.

En nuestro entorno, la familia es la fuente principal de cuidados para las
personas de cualquier edad que se encuentran en situacion de fragilidad o
dependencia®. Respecto al enfermo mental, las bases de la reforma
psiquiatrica exigen cada vez mas a las familias el papel de cuidadora de estas
personas. Esto supone un impacto determinado y unas repercusiones tanto a
nivel emocional como en la dindmica familiar habitual y en la situacion
econOmica, ya que la familia tiene que satistacer las necesidades que el
enfermo por si mismo no puede cubrir. A su vez, implica una obligacion no
retribuida ni esperada, debiendo hacer frente a situaciones dificiles derivadas
de los trastornos de conducta del familiar enfermo y prestando asistencia

continua en la vida diaria del mismo?*'.

Se puede decir entonces que desde el inicio de la humanidad el hombre
ha cuidado de si mismo y los demads, por lo que se consideran dos puntos
importantes cuidar — cuidado, donde el cuidar es el acto de atender a alguien,
tener atencion, tener cuidador, asi como cuidar de si mismo, quien ejerce el
arte de cuidar es el cuidador, siendo definido como una persona de la familia

u otra, que asume primariamente la responsabilidad para abastecer acciones
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de soporte, que asiste 0 ayuda otra persona O grupo, con necesidades
evidentes o anticipadas, visando una mejora en la condiciéon humana o estilo
de vida, para prestar el cuidado es necesario que sepamos cuidarnos a
nosotros mismos, si ocurre esto, el cuidado al otro ocurre con mas

espontaneidad, simplicidad y sobre todo, méas profundo y completo™.

Dentro del &mbito familiar, el compromiso del cuidado al ser querido es
l[levado a cabo por un miembro especifico de la familia, quien muchas veces
deja de lado su vida personal y social, éste es [lamado comunmente familiar
cuidador y es la persona que proporciona el apoyo diario a quien padece una
enfermedad, este suele ser un miembro de la familia que asume la méaxima
responsabilidad y, por lo tanto el que soporta la mayor sobrecarga fisica y

emocional del cuidado de la persona con enfermedad mental®'.

Por Io tanto el familiar cuidador en el actuar diario acumula experiencias
siendo estos hechos Unicos e irrepetibles que van transcurriendo con el pasar
del tiempo. Asimismo el familiar cuidador, es aquella persona que asiste O
cuida muchas veces a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus
actividades vitales o de sus relaciones sociales®®. También, es la persona
(familiar o allegado) con mejores condiciones para asumir responsablemente
el cuidado de la persona enferma, por contar con posibilidades reales y
disposicion para su atencidn, poseer una buena relacion afectiva con €l o ella,
suficiente nivel escolar para comprender y transmitir la informacion e
instrucciones, asi como capacidad para imprimirle seguridad y bienestar

emocional en la mayor magnitud posible.

Las condiciones de vida del familiar cuidador, y particularmente los
sentimientos de este, debe observarse con detenimiento ya que la tarea de
cuidar a un enfermo mental comprende a menudo la aparicion de una amplia
variedad de problemas tanto fisico, psiquico y sociofamiliar por lo que los

familiares cuidadores ejercen su labor las 24 horas del dia, lo que crea una alta
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carga de trabajo tanto fisico como psicoldgico, las cuales se perciben en
necesidades como falta de informacién sobre formas de promocionar y
rehabilitar la salud emocional, psicoldgica vy fisica, informacién acerca de los
recursos de ayuda comunitaria, y reconocimiento de la importancia del

trabajo que hacen como cuidadores™.

Para las autoras familiar cuidador es la persona encargada del cuidado
de la persona enferma, este rol en la familia del enfermo es generalmente
desempefniado por una mujer quien tiene caracteristicas particulares como la
atencion, las relaciones afectivas y la capacidad para trasmitir informacion, a
ello se suma Ios sentimientos que se demuestran dia a dia en el cuidado,
anhelando que las personas a quienes cuidan vuelvan a ser los mismos de
antes satisfaciendo sus necesidades y muchas veces dejando de la lado el rol

que desempenan dentro del hogar y hasta su propia persona.

Es asi que la dindmica familiar dentro del hogar se ve afectada por una
serie de factores negativos, entre ellos la enfermedad de uno de sus miembros,
siendo la esquizofrenia, una de las enfermedades mentales mds serias que
ocasionan una gran perturbacién en las relaciones sociales, familiares y
laborales de las personas que la sufren; se inicia generalmente en Ila
adolescencia y tienen tendencia a evolucionar hacia la cronicidad, no
existiendo para ello un tratamiento curativo en la actualidad, lograndose

Unicamente una remision de los sintomas con el uso de antipsicoticos™.

Aproximadamente el 2% de la poblacion a nivel mundial sufre dicha
enfermedad, constituyendo un problema de salud publica importante, la
mayor parte de los esquizofrénicos no logra alcanzar un nivel profesional
elevado, ni tampoco Illegan a tener experiencia laboral debido a que cambian
frecuentemente de trabajo; ello por que renuncian o por que los despiden por
su bajo rendimiento, lo que con frecuencia hace que dependan econémica y

socialmente de sus familias.
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El deterioro de la funcidon mental en estos enfermos ha alcanzado un
grado tal que interfiere marcadamente en su capacidad para afrontar algunas
de las demandas ordinarias de la vida 0 momento adecuado de cada contacto
con la realidad, la actividad cognitiva del esquizofrénico no es normal, hay
incoherencias, desconexiones y existe una gran repercusiéon en el lenguaje,
pues no piensa ni razona de forma normal®.

La esquizofrenia, presenta sintomas negativos que afectan el interés,
motivacion, energia, por tal motivo la persona enferma de esta enfermedad
mental, se encuentra desmotivado para hacer cosas llegando al desinterés por
todo, no ilusionandose por nada, abandonando su aseo, limpieza, estos
sintomas suelen trastornar bastante a las familias de estas personas, en
ocasiones la esquizofrenia interfiere con la capacidad de razonar de la persona
, de forma que se hace dificil comprender lo que dice; la conducta del paciente
puede estar afectada por alucinaciones, de manera que escucha hablar o gritar
a sus “voces” internas y que haga lo que ellos dicen; o cual incluso puede

significar que la persona se autolesione o intente suicidarse®.

Los retos y problemas afrontados por la familia con un miembro
esquizofrénico son inmensos: el proceso de la persona esquizofrénica en
atender sus necesidades personales, la dificultad para manejar el dinero, el
retraimiento social, los habitos personales extrafos, las amenazas de suicidio y
la interferencia en el trabajo de la familia, el colegio y los programas sociales
asi como el miedo de la familia por la seguridad de la persona y de otros
miembros de la familia son preocupaciones sinceras y reales. Los recursos
fisicos y psicoldgicos de la familia suelen deteriorarse tanto que el bienestar de
los miembros individuales y la estabilidad de la familia se ven amenazados,
algunos miembros sufren un pesar cronico en relacion con sus inacabables

responsabilidades de cuidado.
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Los miembros de la familia tienen sus propias necesidades, como son el
temor que parte del proceso de toma de decisiones, la carencia de una ayuda
apropiada en los momentos de crisis y en el cuidado del paciente. Las familias
que atienden a un miembro esquizofrénico en el hogar deben adaptarse a una
situacion extremadamente dificil; su mayor necesidad es la informacidn sobre
la esquizofrenia por o que los profesionales de salud mental y psiquiatrica
deben trabajar con los miembros de la familia para ayudarlos a comprender
mejor su problema personal, a explorar las areas de vulnerabilidad para

aclarar y responder a las necesidades familiares™.

Segin Myres®, afirma que una familia puede cuidar con solicitud a su
enfermo mental y sin embargo maltratarlo o reprocharle por su violencia a los
integrantes, otra familia puede contraer grandes deudas para pagar el
tratamiento del enfermo y al mismo tiempo el resto de los integrantes sentirse
envidiosos y en competencia con el paciente por la cantidad de gastos que
ocasiona. Lo habitual es que las relaciones oscilan entre estos dos polos
opuestos de acuerdo con las caracteristicas de cada miembro de Ila situacion
tamiliar y de las eventualidades vitales estresantes o crisis que se produzcan en
el seno de la familia. El apoyo y estrés estan siempre presentes en todas las
familias de acuerdo con esta afirmacién, lo importante es el equilibrio que se

consiga entre uno y otro factor intrinseco a la vida familiar.

Es una realidad muy dificil de afrontar para los familiares al estar
concientes que alguno de sus miembros padece una enfermedad mental.
Surgen preguntas como ¢Cual fue nuestro error?, {Quién mas puede verse
afectado?, ¢Qué ocurrird ahora?; necesitan la mayor ayuda e informacion
posible ya que presentan un sin numero de preocupaciones, temores y no
saben cOmo comunicarse con ese miembro de la familia que se encuentra

enfermo.
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II. Marco Metodoldgico:

2.1. TIPO DE INVESTIGACION

Se define a este tipo de investigacion como descripciones detalladas de
situaciones, interacciones y comportamientos que son observables,
incorporando Io que los participantes expresan: sentimientos, pensamientos,
experiencias, reflexiones tal y como son sentidos y manifestados por los
participantes y no como el investigador lo describe®. , asimismo, esta
investigacion proporciona una descripcion verbal o explicacién del fendmeno
como proceso ligado a un contexto y en el que se intenta comprender el
comportamiento, las interacciones y significados de los sujetos, analizando e

interpretando las propias palabras de las personas y su comportamiento™.

La investigacion fue de tipo cualitativo, debido a que esta investigacion
“explora la profundidad, la riqueza y la complejidad inherentes a un
fenédmeno™. En definitiva, la investigacion cualitativa es til para entender las
experiencias humanas, como sentir dolor, sentirse cuidado, la impotencia y el

confort”.

Asimismo, tuvo como objetivo la descripcién de las cualidades de un
fendmeno, porque busca un concepto que pueda abarcar una parte de la
realidad, es decir requiere un profundo entendimiento del comportamiento

humano y las razones que lo gobiernan®'.

Para las investigadoras la investigacién cualitativa permite ahondar la

realidad investigada como parte de la experiencia vivida.
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2.2.- ABORDAJE METODOLOGICO

El tipo de abordaje de la investigacion fue el estudio de caso el cual es
definido como un método empleado para estudiar a un individuo o una
institucién en un entorno Unico y de una forma lo mas intensa y detallada
posible; también es una investigacion que se le define como descriptiva, es
decir, describe la situacion prevaleciente en el momento de realizarse el
estudio. Los estudios de caso son una forma tnica de capturar informacion
acerca de la conducta humana por varias razones, la primera, los estudios de
caso se enfocan hacia un solo individuo o cosa, o que permite un examen y
escrutinio muy de cerca y la recopilacion de una gran cantidad de datos
detallados, Segunda los estudios de caso fomentan el uso de varias técnicas
distintas para obtener la informacion necesaria, las cuales van desde las
observaciones personales hasta las entrevistas de otras personas que podrian
conocer el objetivo del estudio de caso hasta los expedientes de escuelas o

doctores relacionados con la salud y otras cuestiones™.

Finalmente, no hay mejor manera de obtener una imagen méas completa

de lo que estd ocurriendo que a través de un estudio de caso’".

El abordaje de estudio de caso brindo la oportunidad de realizar una
investigacion a profundidad sobre las experiencias del familiar cuidador de
una persona que sufre de esquizofrenia, asi mismo obtener conocimiento
intimo del estado emocional, sentimientos, actos, y entorno que intervienen en
su contexto

Es importante mencionar también, que la presente investigacion se

considerara 3 fases:

1° Fase explorativa o abierta: Es la fase donde se especifican los puntos
criticos, es asi que el estudio de caso comenzd a partir de la situacidon

problemadtica, la cual se profundizo con Ila observacién que hicieron las
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investigadoras. En esta fase se especificaron las preguntas moldeando Ia
situacion problema respecto a las experiencias en el cuidado, las cuales se
constataron con la revision de la literatura relacionada con el tema, con la
finalidad de describir el objeto de estudio, lo cual se dio en la investigacidn, asi
mismo se establecid contactos iniciales en el H.N.A.AA para localizar a los
informantes y fuentes de datos necesarios para el estudio.

2° Fase Delimitacion del estudio: se inicio previa validaciéon de
instrumentos, para luego realizar la recoleccion de datos a través de los sujetos
de investigacion, se hizo firmar el consentimiento informado a los sujetos de
estudio, posterior a ello se realizd la entrevista semiestructurada, de manera
individual a cada uno de los familiares cuidadores, en el cual se utilizaron
pseuddnimos para que los entrevistados tengan mayor libertad de expresion,
obteniendo mayor informacion sobre el tema investigado. La delimitacién del
estudio se realizd6 mediante la técnica de saturacion, la cual consistid en dejar
de recolectar informacién cuando los discursos ya no eran significativos para

la investigacion.

3° Fase analisis del informe: En esta fase se procedi® a unir
informacion, analizarla y tomarla disponible a los informantes para que
manifieste sus reacciones sobre las relevancias e importancia de [o que se
relata. Una vez que se obtuvieron las entrevistas se procedidé a procesar la
informacion, realizando la recoleccion de datos ademas de la transcripcion de
las entrevistas que se llevaron a cabo, haciendo un andlisis profundo de los

resultados obtenidos y confrontando con la literatura.

En la realizacion de esta investigacion se tuvo en cuenta los principios del

estudio de caso”'.

Los estudios de caso estan dirigidos al descubrimiento, de todos los
elementos importantes y relevantes con el estudio, [o que permitid en este caso

analizar, comprender y describir las experiencias del familiar cuidador de una
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persona que sufre esquizofrenia y mantener de manera vigilante el sentido

investigador con el fin de descubrir nuevos eventos .

Enfatiza la interpretacion en el contexto, Para lograr comprender el
objeto de estudio en su totalidad, fue necesario tener en cuenta el contexto de
dicho objeto de estudio, pues esto permiti®6 comprender mejor Ila
manifestaciéon del problema, las acciones, percepciones, comportamientos e
interacciones de los individuos, Io cual debe estar en relacién a la situacion
donde se desarrollan. EI presente estudio tomd en cuenta el contexto
hospitalario y entorno familiar de la persona que sufre esquizofrenia, lo cual se
interpretd con la finalidad de describir, analizar y comprender las experiencias

del familiar cuidador.

Busca retratar la realidad en forma compleja y profunda, por ello se
tratd la multiplicidad de las dimensiones presentes en una determinada
situacion o problema enfocado como un todo. En esta investigacion se tomo
los aspectos a profundidad que las entrevistas manifiestan y las experiencias

que brindan, llegando a dar mas énfasis a las entrevistas.

Busca de una variedad de fuentes de informacion, los investigadores
recurren a una variedad de datos, recolectados en diferentes momentos, en
situaciones variadas. En esta investigacion la recoleccion de datos se obtuvo de

la observacion realizada.

Revelan experiencias cercanas y permiten ¢deneralizaciones
naturales, [0s sujetos de estudio procuraron relatar sus experiencias durante el
estudio de modo que el lector o usuario pueda hacer sus generalizaciones
naturales. La generalizacién natural ocurre en funciéon al conocimiento
experimentado del sujeto en el momento que éste intenta asociar datos

encontrados en el estudio con datos que son frutos de experiencia.
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Procura representar los diferentes y a veces conflictivos puntos de
vista, la posiciéon que fundamenta esta orientacién es que la realidad puede
ser vista sobre diferentes perspectivas, no habiendo una Unica que sea la mas

verdadera.

Uso de un Ienguaje sencillo y de facil entendimiento, Los datos
escritos presentaron generalmente estilo informal, narrativo, ilustrado por
figura del lenguaje, citaciones, ejemplos y descripciones. Es posible que un
mismo caso tenga diferentes formas de relato, dependiendo del tipo de usuario

a quien se destina.

La investigacion se presentd en forma sencilla, narrativa y con un
lenguaje de facil comprension, accesible a toda persona que tenga interés en
¢él. Los relatos son narrados tal y como sean expresados utilizando el método

descriptivo.
2.3 SUJETOS DE LA INVESTIGACION

La presente investigacion asumid como sujeto de estudio al familiar
cuidador de personas que sufren esquizofrenia.

Para ello se consideraron los siguientes criterios de seleccion:

- Ser tamiliares cuidadores de las personas que sufren esquizofrenia de la
Ciudad de Chiclayo, con un tiempo no menos de 10 afios al cuidado al
cuidado de la persona enferma , ademds que aceptan participar en esta

investigacion , familiares cuidadores de ambos sexos.

2.4 ESCENARIO

El escenario representa el espacio fisico donde el investigador se va a
situar como observador, en el que los actores son participantes y comparten

una actividad, un qué hacer, al realizar ciertas acciones™.
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El escenario de esta investigacion fue el area de Psiquiatria del Hospital
Almanzor Aguinaga Asenjo, hospital de IV nivel de atencion, se encuentra
ubicado en la Plaza de la Seguridad Social, donde se brinda atencidon
especializada a los asegurados que recurren a éI, por lo cual cuenta con
recurso humano y tecnoldgico que garantizan la prestacidon de servicios de

calidad a las personas enfermas.

Es el tinico hospital que cuenta con un servicio de Psiquiatria, donde se
capto inicialmente a las personas que sufren de la enfermedad mental como la
esquizofrenia, para posterior a ello contactar a los familiares cuidadores de

dichas personas.

Por otro lado es importante mencionar que el servicio de Psiquiatria,
inicia sus actividades el 02 de mayo de 1963 y uno de los gestores mas
importantes fue el Dr. Luis Boggiano Estela, primer psiquiatra y primer jefe del
servicio , y como enfermera jefe la Sra. Enfermera Irma Yong Wong quien
liderd6 la atencion de enfermera , este servicio se inici® atendiendo a pacientes
ambulatorios en la consulta externa , luego ya se enfatizd la atencion a
pacientes hospitalizados en diferentes servicios, pero la demanda de atencién y
hospitalizacién fueron creciendo a partir de alli el servicio ha ido creciendo y

actualmente cuenta con 30 camas para las personas con enfermedad mental.

Por otro lado este hospital brinda atencidn a personas con trastornos de
salud mental, por lo que retine las condiciones necesarias para el confort de

los pacientes y para el personal.

También cuenta con un programa de acompafiamiento que es una
terapia que se realiza por las mafianas de 8:30 a 1:30 donde se desempefian
estrategias de salud mental como Iudoterapia, musicoterapia, gimnoterapia,
cine forum, laborterapia, relajacion, teatro espontaneo, baileterapia, cocina y
reposteria, juegos de salon, lectura y periddico mural, permitiendo de tal

manera la educacion al familiar cuidador de las actividades de atencion junto



28

a su ser querido. EI equipo multidisciplinario estd conformado por médicos,
enfermeras técnicos de enfermeria y nutricionistas capacitados para la

atencion de la salud de estas personas.

2.5 INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

El instrumento de recolecciéon de datos en esta investigacion fue la

entrevista semiestructurada a profundidad.

A través de la entrevista el investigador busca obtener informes,
contenidos en el habla de los actores sociales, es una conversacion entre dos
personas con propositos bien definidos, en un primer nivel esta técnica se
caracteriza por una comunicacion verbal que refuerza la importancia del
lenguaje y del significado del habla. Pero en todo nivel, sirve como un medio
de recoleccion de datos™.

También, es una situacion de interaccion dindmica por medio, ante todo,
del lenguaje entre dos personas (entrevistador y entrevistado) en la que se
produce un intercambio de informacién (opiniones, sentimientos, etc.) con un
objeto definido, la entrevista semiestructurada, ésta se caracteriza por ser un
instrumento organizado, a través del cual el investigador obtiene informacion,
contenido en Ilas declaraciones de los actores sociales (los familiares
cuidadores), permitiendo la captaciéon inmediata y corriente de la informacion

deseada™.

Fue necesario dar a conocer la finalidad y aspectos generales de la
investigacion a cada uno de los participantes y hacer firmar el consentimiento

informado a los sujetos de la investigacion.

2.6 PROCEDIMIENTO:

Para contar con el permiso o autorizacion de la institucién se realizé a

través de la oficina de capacitacion, se conversd y pidid permiso a la jefa del
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servicio de Psiquiatria para la aplicacion del instrumento, luego se procedi6 a
buscar dentro de las personas hospitalizadas a aquellas que sufren de
esquizofrenia, después de haber ubicado a la persona enferma se contactd al
familiar cuidador, encontrdndolo durante las horas de visita. En un primer
momento, se explico a cada familiar cuidador el objetivo de la investigaciéon y
se solicitd su participacion voluntaria en el estudio a través de la firma del
consentimiento informado dando a conocer los objetivos y aspectos generales
aqui el sujeto de estudio autoriza su participacion, la entrevista se aplicé en el
ambiente de espera del servicio de Psiquiatria, se utilizd una grabadora, con la
tinalidad de obtener los discursos de los sujetos de estudio en forma clara y
precisa, esta informacion fue trascrita tal y cual lo narra la persona
entrevistada para fines solo investigativos. (ANEXO 2)

Por otro lado en un segundo momento se entabld confianza con el sujeto
de estudio para que se logre expresar y de tal forma poder conocer sus

sentimientos y pensamientos a través del instrumento elaborado (ANEXO 1).

El tiempo de duracidén de cada entrevista fue aproximadamente de 20 a
25 minutos, para cada familiar. Este instrumento fue validado con familiares
cuidadores, quienes estuvieron mayor tiempo y dedicacién en brindar
cuidados a las personas que sufren de esquizofrenia en el servicio de

Psiquiatria del HA.AA

2.7 ANALISIS DE CONTENIDO:

Para el andlisis de los datos se utilizd el analisis de contenido, el cual es
definido como una técnica de interpretacion de textos, ya sean escritos,
grabados u otra forma diferente donde puedan existir toda clase de registros de
datos, trascripcion de entrevistas, discursos, es por ello que esta técnica sirvid
para dar sentido a los datos que se recolectd con la entrevista grabada, sin

simplificar ni modificar su riqueza™.
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El andlisis de datos cualitativo tiene como finalidad ordenar un gran
volumen de informacién de modo que sea posible organizarla, sintetizarla, dar

estructura y significado a los datos de la investigaciéon®.

El andlisis de contenido tuvo tres etapas:

-Pre andlisis, es la etapa de organizacién del material a analizar, en la
que se disefia o define los ejes del plan que permitird analizar los datos y
realizar efectivamente el andlisis. En la investigacion se hizo una transcripcion
de las entrevistas luego la lectura y relectura de los discursos para permitir
hacer observaciones, sobre los mismos en la medida que las investigadoras

elaboren interpretaciones del material en bruto.

-La codificacién, permitié realizar una transformacion de los datos
brutos (el material original) a los datos utiles y las operaciones implicadas en
esta etapa, es decir el establecimiento de las unidades de registro y la
catalogacion de elementos. Esta etapa consistié en extraer las unidades de
significados orientados al objeto de estudio para codificar la informacion para

luego la categorizacion.

-La categorizacion, organizacién y clasificacion de las unidades
obtenidas en base a criterios de diferenciacion. EI criterio fundamental de
categorizacion teniendo el analisis tematico, es semantico, es decir se agrupan
las unidades por similitudes en cuanto a su significado, los resultados
obtenidos se presentan en forma narrativa y simbolica los cuales fueron
analizados y categorizados, se agrupan las unidades de tal modo que guardan
relacion, lo suficiente como para ser considerados similar mientras que otro
conjuntos de datos formen otros grupos. Este procedimiento se lleva a cabo
hasta haber clasificado todo el material disponible. Sin embargo en la medida
que se va progresando en dicha tarea, las investigadoras desarrollaron un

criterio de clasificaciéon que incluyd o excluyd contenidos de manera méas o
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menos sistematica. En relacion al material segmentado identificado por medio
de codigos a partir de los criterios propios de las investigadoras, y esto va dar

[ugar a las categorias conceptuales de mayor abstraccion®.

2.8 CRITERIOS ETICOS

La investigacion con seres humanos, como suele ocurrir en la
investigacion en salud requiere garantizar sus derechos, es por ello que
durante la presente investigacién se puso en prdctica los cuatro principios de
bioética personalista propuesta por Mons. Elio. Sgreccia® que se basan en las

normas de conducta ética en investigacion.

Principio del valor fundamental de la vida: Que implica que todas las
dimensiones del ser que participan, integran o expresan la dignidad personal,
son objeto de respeto. Tales dimensiones tienen sentido en el todo de la
persona y no pueden ser consideradas como un medio disponible para la
maximizacion de lo util o placentero. Es asi que para efectos de la presente
investigacion se tuvo pleno respeto, en cuanto a la dignidad de todos los
participantes, sin cuestionarse los discursos que hayan podido ser vertidos

durante el desarrollo de la entrevista.

Principio de libertad y responsabilidad: Una persona tiene Ia libertad
para conceder o no la intervencion sobre si pero, al mismo tiempo adquiere la
responsabilidad de que su eleccidn este en consonancia con su propia
dignidad y con lo que €l es; mientras que una persona consigo misma tiene un
compromiso de respeto, puesto que ni €l se ha hecho a si mismo ni €l se da la
dignidad y el valor que tiene. Todas las personas que participardn de este
estudio lo hardn, haciendo uso pleno de su Ilibertad, asumiendo Ia
responsabilidad de su eleccidn con la firma del consentimiento informado. EI
investigador asumi® con responsabilidad, velar porque Ila informacion

obtenida de los informantes sea utilizada solo con fines de investigacion.
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Principio de Socializacién y Subsidiariedad: Por este principio se
mueve a toda persona singular, a realizarse a si misma en la participacion de la
realizacion de sus semejantes. Es por ello que los resultados estuvieron
direccionados a favorecer la reflexién acerca de las experiencias del familiar

cuidador de una persona que sufre esquizofrenia.

2.9 CRITERIOS DE RIGOR CIENTIFICO

En todo el desarrollo de esta investigacion se puso en practica el rigor

cientifico basado en los siguientes principios™.

Confidencialidad: se mantuvo en reserva y en secreto la informacién
dada por el familiar cuidador donde se les identificard con seudénimos

elegidos por ellas mismas.

Credibilidad: En los discursos se describid los fendmenos obtenidos de

las entrevistas y descontextualizacion teniendo presente el valor de la verdad.

Auditabilidad: Es decir Ila habilidad de otro investigador de seguir el
trayecto de lo que se investigd, para ello es necesario un registro y documentacion
completa de las decisiones e ideas que las investigadoras hicieron en relacion
con el estudio, esta estrategia permite que otro investigador examine los datos y
pueda llegar a conclusiones iguales o similares a las del investigador original

siempre y cuando tengan perspectivas similares.
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II1. Resultados y Analisis:

La esquizofrenia, es una de las enfermedades mentales mas serias que
ocasionan una gran perturbacion en las relaciones sociales, familiares y
laborales de las personas que la sufren; producen un trastorno fundamental de
la personalidad, y distorsion del pensamiento, que ocasionan alucinaciones,
ideas delirantes, y alteraciones de la conducta. Se inicia generalmente en la
adolescencia y tienen tendencia a evolucionar hacia la cronicidad, no
existiendo para ello un tratamiento curativo en la actualidad, lograndose

Unicamente una remision de los sintomas con el uso de antipsicoticos™.

Esta enfermedad va a producir deterioro de la funcion mental alcanzado
muchas veces un grado tal que interfiere marcadamente en su capacidad para
afrontar algunas de las demandas ordinarias de la vida 0 momento adecuado
de cada contacto con la realidad, la actividad cognitiva del esquizofrénico no
es normal, hay incoherencias, desconexiones del mundo exterior, pues no
piensa ni razona de forma normal, haciéndose indispensable la figura
tfundamental de un familiar cuidador , quien muchas veces es un miembro
cercano de la familia generalmente mujer que a medida que va pasando el
tiempo va adquiriendo o perfeccionando una serie de habilidades que Ile
permiten satisfacer todas las necesidades de su familiar enfermo, manteniendo

asimismo la dignidad de la persona®.

Luego de haber realizado el andlisis de la informacioén obtenida, y
descubrir la verdadera esencia de las experiencias del familiar cuidador de

personas que sufren esquizofrenia, surgen las siguientes categorias.



I.- Sentimientos que surgen en el cuidador frente a la enfermedad

II.-Asumiendo el desafio de ser cuidador

* Responsabilidad en el cuidado

e Sobreponiéndose ante el sufrimiento

III.- Organizandose para el cuidado: Cuidador- Familia

¢ Preocupacioén del familiar

e Actuacion del familiar

IV.- Manteniendo la Fe en Dios

Y. Vislumbrando un futuro mejor del enfermo

34
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I. Sentimientos que surgen en el cuidador frente a la enfermedad

Uno de los caminos més usuales donde la afectividad se da a conocer es a
través de los sentimientos, el cual procede del latin “sentire” que significa
pensar, opinar o darse cuenta de algo®. Los sentimientos son estados de &nimo
que se producen en nuestra mente, a nivel consciente, como reaccion a ciertos
hechos o circunstancias de Ila vida, como expresion de conflictos
intransiquicos inconscientes, o como fruto de alteraciones neurobioldgicas,
también se define como, un “estado de d4nimo o disposicion afectiva, de

agrado o desagrado, hacia personas, objetos, sucesos, opiniones”**.

Asimismo es la experiencia mas destacada dentro de la vida afectiva de
las personas, definiendo este término como, “estado subjetivo difuso, que tiene
siempre una tonalidad positiva 0 negativa”, pues se le considera un estado
subjetivo en cuanto que la experiencia basica del sentimiento reside en el yo;
difuso porque su percepcién no es muy clara ni muy especifica. En los
sentimientos la neutralidad no existe, oscilan entre lo agradable o

desagradable, y desde o positivo a lo negativo™.

Por otro lado se dice que los sentimientos que provocan satisfaccion, que
son adecuados y se acompafnan de valores nobles, solidarios y buenos, son
[lamados sentimientos positivos o también «elevados», y a los sentimientos que
nos inducen a observar conductas agresivas y destructivas 0 nos provocan

malestar, se les pueden catalogar de negativos®.

Estos sentimientos surgen en todas las personas, pero se evidencian atn
mas en los familiares cuidadores de quienes sufren esquizofrenia, dedicando
un cuidado integral, por lo que se hace indispensable su presencia en el
cuidado diario a la persona enferma, quien retne las mejores condiciones para
asumir responsablemente el cuidado de la persona enferma, por contar con

esfuerzo y dedicacion en los cuidados asi como con posibilidades reales y
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disposicion para su atencidén, y poseer una buena relaciéon afectiva con la

persona que tiene a su cuidado.

El familiar cuidador al realizar el cuidado a la persona con esquizofrenia
va a constituir una valiosa herramienta en el cuidado, pues este cuidado debe
hacerse con dedicacion y afecto volviéndose una tarea que conlleva esfuerzo

y entrega , necesitando una gran dosis de empeno y voluntad®.

Por lo tanto el familiar cuidador va a enfrentar estos sentimientos debido
a que muchas veces el estar responsable de su cuidado significa en la mayoria
de veces renuncias a dedicar méas tiempo a la familia, amigos, pues la
esquizofrenia es una enfermedad crdnica que altera el estado mental de la
persona, provocando irrevocablemente una huella en la familia, necesitdndose
un cuidado por parte de la familia y en especial el familiar cuidador el cual
repetidas veces experimenta estrés asociado a la convivencia en especial del
cuidador con Ia persona enferma. Esto se hace notorio mediante los
sentimientos que pueden ser positivos, como los sentimientos de satisfaccion
por contribuir al bienestar de un ser querido, aqui encontramos el amor, la
alegria y esperanza , pero también, frecuentemente se experimentan
sentimientos negativos, como la sensaciéon de impotencia, angustia |,

desesperacion , temor, sentimientos de culpabilidad, o de tristeza®'.

Para las autoras tener un miembro en la familia que padece de
esquizofrenia y cuidarlo es una situacion muy dificil que remueve muchos
sentimientos; desde los mas sensibles hasta los mas crudos, siendo o mas
importante darse cuenta de cuales se estan presentando y como se estan
viviendo, esto es reflejada muchas veces en un primer momento con
manifestaciones de crisis, debido a que es una enfermedad estigmatizada y
rechazada por la sociedad, esta experiencia genera una gran cantidad de
sentimientos que en oportunidades, permiten cercania y estabilidad, pero en
muchas otras resultan agobiantes ocasionando diferentes respuestas en la

persona cuidadora para enfrentar o evadir la situacion frente a si misma y a su
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contexto generando en ellos sentimientos positivos 0 negativos como forma de

respuesta.

Los sentimientos que suelen presentarse en los familiares cuidadores son
los negativos como la tristeza, para Santo Tomads de Aquino* es como un dolor
del alma, un sentimiento, o un estado de animo que tenemos todos, es la
emocion que sentimos cuando hemos perdido algo importante, cuando nos ha
decepcionado algo o cuando ha ocurrido alguna desgracia que nos afecta a
nosotros o a otra persona. También es natural sentir pena o tristeza cuando se
priva de un bien importante que es nuestro o deseamos, porque concurre a
nuestra felicidad, salud, padres, amigos, bienes materiales, y todo o que tiene

razon para nosotros.

Ademas, es un sentimiento caracterizado por un dnimo bajo y de cierto
dolor, su causa es involuntaria, en general, la tristeza se asocia a la pérdida de
alguien a quien amamos o al fracaso ante un valor importante de la vida. El
punto central de la tristeza no es la perdida en si, sino méas bien Ias
posibilidades de recuperacién que existan. La tristeza tiene un valor social de
tal forma que la expresiéon de dicho sentimiento es interpretada como una
peticion o demanda de ayuda a los miembros del grupo o de la sociedad, de
esta forma se incrementa la cohesion social, tiendo un valor personal, ya que
siendo el sentimiento mas reflexivo que existe, permite que una persona haga
introspeccion, realice un andlisis personal acerca de la situacién, su futuro y su
vida en general*

Esto se puede observar en los siguientes discursos que a continuaciéon se

presentan.

‘Siento pena, tristeza al ver a mi familiar en esas condiciones, y mds aun en el
hospital cuando me despido se pone a llorar, me dice que me extrana, que me
quede con él: yo le digo no [llores porque si tu lloras yo también me pongo a
llorar”. (Girasol)
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‘Mis hermanas y yo nos sentimos muy tristes por ver a mi hijo asi, incluso
también cuando lo dejo en el hospital, porque se escapa de casa, pero que voy
hacer tengo que aprender a vivir con mi hijo”. (Rosa)

“Siento mucha tristeza al verla asi, me siento mal”. (Clavel)

‘Siento mucha tristeza, angustia, se me van las ganas de todo, hasta de vivir”.,
(Tulipan)

“Nadie se merece pasar por esto porque es algo muy triste pero tenemos que
saber afrontarlo con paciencia y amor por eso todos estamos con él”, (Flor)

El familiar cuidador en algin momento con el cotidiano cuidado que le
brinda a la persona enferma muchas veces experimenta una sensaciéon de
tristeza esta se ve reflejada en los relatos presentados, por la pérdida de sus
suefios y esperanzas con respecto al futuro de su ser querido que sufre Ia

enfermedad.

Este sentimiento es especialmente agudo cuando el familiar cuidador
comprende por primera vez que la persona nunca volverd a ser el mismo de
antes, pues tiene que renunciar a los suenos y esperanzas, €s un acto
particularmente triste para los padres, mas aun si la persona enferma es su
unico hijo. También lo es para el conyuge que asume este rol quien aprende y
tiene que hacer frente el cuidado del ser querido en cuanto esté en sus

posibilidades y capacidades.

Por otro lado el familiar cuidador también experimenta muchas veces
otro sentimiento negativo como Io es la Impotencia; que resulta de no poder
remediar una situacién o circunstancia desagradable, de sentirse incapaz, o
con frecuencia de sentirse insuficiente, de carecer de los medios para enfrentar
una situacion de completa desolacidon que resulta no solo de la posibilidad de
conseguir un efecto deseado o de evitar cierta consecuencia indeseada, sino

de una verdadera imposibilidad de lograrlo o evitarlo por medios humanos*.
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Ante esta situacidn asume nuevas responsabilidades de las cuales
frecuentemente se siente impotente en el hecho de que algin familiar cercano
a quien le brinda su cuidado dependa de €l para poder continuar con su
recuperacion, sintiendo la necesidad de querer cambiar la realidad en la que se
encuentra la persona enferma. Esta realidad se ve reflejada en los siguientes

discursos.

"Algunas veces siento impotencia porque por mds que quiero que salga del
hospital, no se puede porque tiene que mejorar al menos un poco”. (Girasol)

“Sientes una impotencia, es bien dificil saber como actuar, no sabes lo que quiere
o que es lo que le molesta, ella piensa que hacemos cosas en su contra, pero no
es asi todo lo que hacemos es por su bien”. (Clavel)

“Me afecta mucho, y como madre sufro, al ver a mi hijo asi, en estas condiciones
es muy doloroso . Todo lo que ahora yo estoy pasando”. (Flor)

Como se observa en los discursos el tener que cuidar a una persona con
esquizofrenia le va a producir impotencia pues no es facil para el familiar
cuidador enfrentarse a esta situacion y no poder remediarlo , sintiéndose
culpable al ver que no pueden hacer nada para que su familiar vuelva a ser el
mismo de antes, ademés porque frecuentemente estas personas muestran
cambios en su personalidad, Io que les hace vivir de una manera diferente,
modificando las funciones a las que se estd acostumbrado, tomando
decisiones, asumiendo responsabilidades y realizando tareas y acciones de

cuidado fisico, social, psicologico, religioso.

Otro sentimiento negativo que suele manifestarse en el familiar cuidador
es el temor, que surge como una interpretacion que la persona percibe de una
situacion potencialmente peligrosa y amenazante, muchas veces Ilas
situaciones mas comunes que activan el miedo son los que provocan que la
persona anticipe el dano fisico o psicoldgico, la vulnerabilidad al peligro o a
una expectativa de que las habilidades de enfrentamiento no podréan adaptarse

a las circunstancias que vive la persona®.
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Para Waldow, es una reacciéon emocional natural ante amenazas reales o
imaginarias que tiene la funcion adaptativa de preparar fisioldgicamente al
organismo para una posible’huida”, o en sensaciéon de peligro inminente

puede provocar una respuesta de inmovilizacion™.

Este sentimiento es uno de los factores psicoldgicos més sobresalientes de
la esquizofrenia, que surge desde que la persona se ve ligada con otra que tiene
la enfermedad, pues llega a formar parte fundamental para la actitud futura
que el familiar cuidador puede tener con la persona enferma ya que muchas
veces esta puede sentir temor ante la sospecha de un dafno que le pueda
ocurrir ante el comportamiento en su estado de animo y de personalidad que
puede presentar el enfermo , es asi que el familiar cuidador se encuentra sujeto
a una serie de situaciones como golpes, gritos, entre otros, que Ile produce
temor pero este no le impide continuar con su cuidado sabiendo que quizé en

cualquier momento puede ser agredido, tanto emocional como fisicamente®*.

Esto se puede evidenciar en los siguientes discursos.

“‘Me da mucho temor de que algo me pase, ya que él ha intentado golpearme en
Algun momento, pero a pesar que no estoy acuerdo que sus hermanos lo lleven
al hospital acepto porque es para que reciba su tratamiento y este mejor”.
(Clavel)

“Me da temor por lo que me pueda hacer, porque se porta de una manera
diferente es decirse pone agresivo me levanta la voz, pero yo trato de
tranquilizarme y a él también . (Rosa)

El temor que presentan los familiares cuidadores reflejan el miedo a las
reacciones que puede presentar la persona que cuida, siendo esta una
emocioén caracterizada por un intenso sentimiento habitualmente
desagradable ante algo que les asusta o creen que les puede hacer dano, que es
provocado por la percepcion de un peligro, real o supuesto, presente, futuro o

incluso pasado que deriva de la aversion natural al riesgo o la amenaza.
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Al encontrarse un familiar ante wuna situacion completamente
desconocida y luego poder buscar estrategias para poder sobrellevar la
situaciéon el familiar cuidador siente temor y miedo para Iuego con el
trascurrir de los dias éste experimente un sentimiento como la desesperacion,
siendo la pérdida total de la esperanza; o una alteraciéon externa del dnimo,
causada por la consideracion de un mal irreparable o por la impotencia de no

lograr resolver una situacion determinada*®.

Por otro lado, para Graddn, es un estado emocional subjetivo y
mantenido por la persona que no ve elecciones o alternativas personales
disponibles para solucionar problemas o para conseguir lo que se desea, no

pudiendo movilizar la energia a su favor para establecer objetivos®.

Este sentimiento de desesperacién se puede evidenciar en los siguientes

discursos:

“Me siento, muy desesperada porque a veces no sé qué hacer, mi hijo se ponia a
gritar como loco, queria salir a la calle”. (Rosa)

“Me siento muy mal, desesperada cada vez que €l recurre al alcohol, ya van como
cuatro veces, es desesperante no saber donde estd y luego al encontrarlo y verlo asi ya
no sabemos que vamos a hacer”. (Flor)

Esta desesperaciéon que siente el familiar cuidador hace que muchas
veces se muestre desesperado, ante las diversas situaciones por las que suele
pasar, pues no es solo la falta de esperanza, sino una positiva reaccidon contra
el bien, cuya necesidad por una parte les aqueja y que juzgan, pues la persona
enferma empieza a comportarse de manera extrafia, que hace que
inevitablemente siente desesperacion ante el comportamiento, e incluso
muchas veces éste experimenta sentimiento de culpa, por lo que pasa su
familiar este es uno de los més destructivos que Ias personas lo sienten con
mayor o menor grado, y estd determinado por factores sociales, culturales,
religiosos, familiares y personales. Cuando este aparece, si no es manejado

correctamente, puede conducir a la persona a un bloqueo y al encierro en si
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mismo. Por o tanto ser consciente de ello ayudara a superarlo y a encauzar el

juicio sobre la persona sin convertir la culpa en castigo®’.

Para Macel *

, este sentimiento surge cuando se crea dano a otra
persona, cuando nos avergonzamos de nuestras palabras o de nuestras
conductas; o brota cuando estos sentimientos actian de forma perversa, es
decir a veces se sienten culpables por no cumplir las expectativas de los demas
o de nosotros mismos también deteriora la autoestima, la paz interior y
nuestra felicidad. Sin embargo, también tiene aspectos positivos. Es como un
guardian de la conducta que sirve de guia, un controlador de impulsos,

aunque puede existir por defecto o por exceso. Es algo de o que no se debe

prescindir, pero tampoco abusar".

Por otro lado Montane * refiere que la culpa es un sentimiento que nace
en nosotros como consecuencia de algo que hicimos o dijimos ; cada uno de
nosotros dirige su vida con Io que podemos Ilamar “un cédigo moral”, de ética,
o de conducta”, que no es mas que un conjunto de reglas que marcan nuestro
comportamiento, ademas con el tratamos de conducir nuestra vida por el
sendero que nos han ensenado, nuestros padres, abuelos, guia espirituales y
que han ido madurando y creciendo con nosotros, es decir cuando hacemos o
decimos algo que va en contra de estos principios, entonces sentimos culpa o

remordimientos.

La culpa significa que hay una manera correcta o incorrecta de hacer las
cosas vy que hay estdndares de Io que es bueno y de lo que provocara

sentimientos de culpa®.

Entonces se puede afirmar que la culpa es un sentimiento de
responsabilidad o remordimiento por alguna ofensa, crimen o equivocacion,
ya sea este real o imaginario como sucede con los familiares cuidadores de

personan que sufren esquizofrenia, quienes se sienten de alguna manera u otra
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responsables de lo sucedido a su familiar, esto pasa a formar parte de su
conciencia humana que los confronta y los condena por sus acciones. Esto se

evidencia en los siguientes discursos:

"A veces me siento cuilpable por todo, no hago mds que pensar ¢como estd en el
hospital? Estard recibiendo su tratamiento? por eso ya ni salgo por ver a mi hijo
asi”. (Rosa)

A veces me pongo a pensar y digo que fue lo que paso, porque yo la verdad que
no lo entiendo aun, no se lo deseo a nadie, es muy triste y doloroso ver a un hijo
en estas condiciones ,me siento culpable por todo lo que estd pasando mi hija ...,
siento mucha pena”. (Clavel)

El familiar cuidador se siente culpable por lo que le estd pasando a su
tamiliar, ante un hecho doloroso como es el tener a un familiar con una
enfermedad mental como es la esquizofrenia, los familiares comienzan a tomar
conciencia de Io que estd pasando y a buscar explicaciones pretendiendo
encontrar respuesta a diversas preguntas, también es comun de que los

familiares busquen diversas causas que oscilan en culpabilizar a si mismos.

Este sentimiento de culpa hace que el familiar cuidador se torne
angustioso por todo Io que le estd pasando a su familiar enfermo ya que no
hacen méas que pensar como esta su familiar en el hospital , si estara

mejorando por ello se va generando un negativo el cual la angustia.

Otro sentimiento negativo que se ha encontrado es la angustia el cual
procede del término alemén angst y de la palabra germana eng.; por lo tanto,
dicho concepto hace referencia a algo angosto o estrecho, es decir, a malestar
y apuro. Mientras la influencia latina hablaba de angor, con el influjo de la
Psiquiatria francesa se llegd al término de angoisse, como un sentimiento de

constriccién epigéstrica, dificultades respiratorias e inquietud®".

Se define como una emocién compleja, difusa y desagradable que

conlleva serias repercusiones psiquicas y organicas en la persona; la angustia
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aparece cuando un individuo se siente amenazado por algo®. También la
angustia es la emocion mas universalmente experimentada por el ser humano,
tiene un efecto de inmovilizacién y conduce al temor en innumerables

ocasiones™.

Asimismo es un sentimiento vinculado a situaciones de desesperacion,
donde la caracteristica principal es la pérdida de la capacidad de actuar
voluntaria y libremente por parte del sujeto, es decir, la capacidad de dirigir
sus actos™. Por otro lado la angustia es un estado afectivo que implica un cierto
malestar psicologico frente a una situacion traumatica, este estado emocional
puede provocarse por distintos motivos, por ejemplo ante la imposibilidad de
resolver un conflicto, o tomar una decisibn que obliga a renunciar a otras

opciones™. Esto se evidencia en los siguientes discursos:

A veces siento que no voy a tener valor para seguir porque es demasiado dificil
enfrentar esto no puedo  seguir viviendo con esta angustia” de tener que
cuidarlo y no ver mejoria”. (Rosa)

“No te imaginas como me siento muy angustiada esto ha influido en mi estado
de dnimo, mis emociones, muchas veces me he sentido destruida, muy sola,
destrozada, por no poder ayudario” (Tulipdn)

En estos discursos se muestra como este sentimiento puede repercutir
fuertemente en su persona cambiando su estado de animo sintiéndose
destruidas, solas angustiadas, por no poder enfrentar y solucionar Ias

dificultades que pasan.

Asi como se presentan sentimientos negativos en el familiar cuidador
también se presentan sentimientos positivos que surgen en el hecho de
brindarle el cuidado que muchas veces se van a generar en éste sentimientos
profundos como es el amor, esperanza y la alegria, lo que hace que produzca
un equilibrio y una mayor resistencia ante las dificultades que le ha tocado
vivir , impidiendo asi que las circunstancias externas determinen el estado de

animo de éstas personas, por lo tanto las manifestaciones del familiar cuidador
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cuyos sentimientos son positivos reflejaran una mayor fortaleza frente a las

situaciones de enfermedad y su proceso de adaptacién™.

La alegria es uno de los sentimientos bdasicos del ser humano, se
manifiesta en el interior de cada uno como algo fresco y luminoso el cual es
generador de bienestar general, altos niveles de energia y una poderosa
disposicidn a la accion constructiva, que puede ser percibida en toda persona,
siendo asi que quien la experimenta, la revela en su apariencia, lenguaje,
decisiones y actos™. También es el sentimiento positivo, que surge cuando la
persona experimenta una atenuacién en su estado de malestar, cuando
consigue alguna meta u objetivo deseado o cuando tenemos una experiencia
estética®. Ademas es un sentimiento complejo, que se presenta cuando el ser
humano alcanza resultados deseables, éxitos de una tarea emprendida, logro
personal, progreso hacia una meta, y la obtencién de lo que se quiere

produciendo satisfaccién®.

Estos sentimientos positivos nunca estdn solos sino que se presentan
siempre a la par como es la esperanza, que es un valor en la vida pues lleva a
esperar lo bueno, a estar seguros que el bien hard parte de la vida, a confiar en
aquello que aun no se puede ver, a tener certeza sobre lo invisible y lo
impalpable, a tener confianza de saber que estos momentos no son eternos,
que las heridas curaran, y las dificultades se superarén, a tener fe como una
fuente de fortaleza y renovacion absoluto del interior, la que guiard desde la

oscuridad hacia la Tuz™.

Este sentimiento de alegria y esperanza es experimentado por Io

familiares cuidadores, los cuales son evidenciados en los siguientes discursos:

“Me siento muy contenta porque el doctor me ha dicho que estd mejor para lo
que estaba tiene posibilidades de curarse, yo tengo la esperanza de que va a ser
asi, él se va a curar”. (Girasol)
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“Cuando vengo a verlo me siento feliz extrano mucho a mi hijo todos lo
extrariamos yo sé que esto en realidad no tiene solucion que nunca se va curar
pero tenemos esperanza de que al menos mejorara un poco’”. (Flor)

“Me siento muy feliz, por todo lo que hacemos su papd y hermanas ya que al
menos nos sentimos recompensados por el esfuerzo que realizamos porque cada
dia buscamos lo mejor para él, ademds mi hijo ahora habla mds conmigo, me
dice para salir a pasear eso me alegra mucho y me da la esperanza de seguir
adelante’. (Rosa)

En estos discursos se muestra claramente [os sentimientos positivos de la
esperanza y la alegria que surgen en el familiar cuidador al ver el avance en
relacion a la mejoria de la enfermedad, ya que tan solo con ver a su familiar
enfermo los cuidadores sienten felicidad porque saben que no habrd soluciéon
pero el esfuerzo que realizan dia a dia es recompensado con un gesto, caricias,
lo cual crea en el familiar cuidador la esperanza y el bienestar tanto emocional

como psicosocial de ellas y el entorno.

Por otro lado el amor es también un sentimiento positivo que
experimentan los familiares cuidadores de personas que sufren esquizofrenia,
es lo mdas puro y particular que las personas se puedan expresar, en sus
diversas formas actia como importante facilitador de Ias relaciones
interpersonales y, debido a su importancia psicoldgica central, es uno de los

temas mads frecuentes en las artes creativas™.

Sin duda nos damos cuenta que este sentimiento desarrolla un vinculo
familiar que conlleva a la unién siendo el amor el sentimiento méas hermoso
que las personas pueden expresar ya sea de parientes u otros, tal es asi que en
los discursos realizados este vinculo de amor se ve reflejada en la fortaleza y
aun mas con la adversidad que la persona encuentra en el dia a dia y se da

cuenta de la importancia del cuidado que ella o el brinda.

“Qué no haria una madre por su hijo, a él doy todo mi amor carifio, paciencia’.
(Rosa)
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‘Lo mds importante es el amor que le tengo es mi vida entera, es mi motor y
motivo para seguir adelante, me necesita tanto como yo lo necesito a él. Es mi
unico hijo, uno espera verlo triunfar, sonreir y ser feliz, me ha dado muchas
alegrias y lo que ahora estamos viviendo hace mds fuerte nuestra union porque
un hijo es algo que te ensena muchas cosas, Te ensena a amar de verdad.”.
(Tulipan)

“lo queremos mucho, es nuestro hijo nuestra adoracion”. (Flor)

El familiar cuidador vive el sentimiento del amor ya que éste influye en
el cuidado y la satisfaccion que estos sientan pues el amor es productor de una
serie de emociones, experiencias y actitudes, ya que los familiares sienten que
este sentimiento es el mas bello y maravilloso porque les ayuda a vencer los
obstaculos , les da la fuerza que los impulsa y motiva a seguir entregandoles
todo su ser sin condiciones y a brindar los cuidados necesarios a su familiar

enfermo eso quiere decir que el amor es fundamentalmente dar y no recibir.

Ante lo mencionado se evidencia que los familiares cuidadores son
personas dedicadas al cuidado de su familiar enfermo y muchas veces tienen
que realizar tareas a lo largo del dia que les significa dar mas de lo que tienen
pero también  al mismo tiempo experimentan sentimientos negativos ,
l[legando a sentir impotencia al no poder entenderlos y cuidarlos como se lo
merecen o por no poder hacer nada o Io suficiente para que su familiar
enfermo mejore, algunas veces estos se encuentran ante situaciones
complicadas en muchos momentos del dia, o que les genera grandes
conflictos y tensiones, afectando a su vida cotidiana y mostrando asi la
angustia de ver que no pueden hacer nada para ayudar a su familiar enfermo,
dando como resultado pena , tristeza al no poder brindales los cuidados que
sus familiares requieren o simplemente porque les toco vivir esos momentos
tan desagradables que es tener a su familiar con esta enfermedad mental ,
muchas veces también se sienten culpables por lo que le estd pasando a su
familiar quien trata de alguna manera remediar su sufrimiento dandole carifio

y poniendo todo su ser para satistacer sus necesidades .
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Por otro lado, estos cuidadores también presentan sentimientos positivos
los cuales significan la fortaleza para seguir adelante y minimizando todos los
problemas que surjan durante el cuidado, estos son el amor, la esperanza y la
alegria, que son experimentado 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.

Por lo tanto es fundamental que el familiar cuidador se comprometa a
asumir el reto que significa cuidar a una persona con esquizofrenia a pesar de
estar consciente que esta enfermedad es irreversible y degenerativa que va a
necesitar de muchos cuidados por parte de €I, en las diferentes situaciones
que le toca vivir y que tiene que asumirlo con responsabilidad, naciendo Ia

siguiente categoria.

II.-Asumiendo el desafio de ser cuidador

Cuidar a un familiar que padece de una enfermedad como Ia
esquizofrenia, puede ser una de las experiencias mds gratificantes. Sin
embargo, muchas veces esta tarea no esta libre de dificultades y problemas
pues el familiar cuidador debido a que implican una dedicacidon elevada de
tiempo y energia, ya que generalmente, las tareas que el cuidador realiza no
son sencillas, sin olvidar que ante este cuidado no recibe un salario por sus
labores de cuidado, ya que este tiempo y dedicacién hacia su ser querido Io

hace gratificante, con el hecho de verlo feliz y contento con cada logro.

Por otro lado éste en muchas oportunidades se ve obligado a reducir su
jornada laboral, y, en ocasiones, a abandonar el trabajo para prestar cuidados
a tiempo completo a su familiar, esto tiene consecuencias en la vida del

familiar cuidador, tanto econdmicas, como personales. Asimismo el poder
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dedicarse a sus aficiones, las relaciones sociales amistosas, el poder viajar o
relajarse se vuelve mas dificil de disfrutar por las atenciones que requiere su

familiar.

Desde que el familiar cuidador comienza las tareas del cuidado,
experimenta distintas situaciones que pueden dividirse en distintas fases:

En un primer momento, es comun que el familiar cuidador no asuma
adecuadamente la dimensién del estado del familiar y de las tareas que tiene
por delante, a esta fase inicial le acompafan sentimientos de enfado y
frustracion, provocados por no poseer un control de la situacidén y por la

incertidumbre que provoca la nueva etapa de la enfermedad que comienza.

En un segundo momento, tras comenzar los cuidados y volverse
cotidianos, toma una conciencia real de cudles son las dificultades que afronta
el familiar y él mismo, y de las exigencias que va a traer consigo el adoptar el
rol de familiar cuidador, esto permite que se comiencen a adoptar estrategias
de afrontamiento personal, de planificacién del tiempo, entre otro, para cuidar
al familiar de la mejor manera posible, aun en esta fase los sentimientos

dificiles siguen presentes.

Un tercer momento supone la fase en la que se encuentran muchos
familiares cuidadores, ya que gracias a la cotidianeidad de los cuidados, se
consigue un notable grado de control de la situacion ante la enfermedad de su
tamiliar, ello implica que con el trascurrir del tiempo se han adquirido poco a
poco destrezas para cuidar adecuadamente al familiar, sin embargo, esta fase
no supone un contexto de brindar cuidados exitosos, puesto que la carga que
experimenta el familiar cuidador es elevada y frecuentemente supone un
desgaste gradual de su estado de salud mental, psicoldgico y muchas veces

también fisico.
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En esta fase se puede hablar ya de la asistencia de cuidados exitosa, aqui
el familiar cuidador tiene un control total de la situacidén, lo que permite
brindar unos cuidados de elevada calidad, tomar decisiones sobre su familiar

enfermo®.

Ante todo ello el familiar cuidador en el cotidiano asume el desafio
siendo necesario determinar que hay una serie de eventos como Ia
responsabilidad originando cambios en la vida del cuidador, emergiendo la

siguiente subcategoria:

Responsabilidad en el cuidado:

El cuidado es una actividad que requiere de un valor personal y muchas
veces profesional encaminado a la conservacién, restablecimiento y
autocuidado de la vida que se fundamenta en la relacion terapéutica. Cuidar a
un familiar enfermo implica una responsabilidad con éste, puesto que uno de
los temas principales en los cuidados y beneficiosa para el familiar cuidador es
respetar la autonomia y la libertad de decision, el familiar cuidador a menudo
tiene que escuchar y comunicarse, pues es una de las claves en la relacion de
cuidados, en nuestra sociedad la mayoria de los casos donde se tiene la
responsabilidad en el cuidado lo desempefia una mujer quien debe hacer

frente a diversas situaciones®.

Aqui el familiar cuidador, desempefia una serie de actividades a diario,
permitiendo que su familiar enfermo pueda disfrutar de un nivel de vida
adecuado, con condiciones de vida dignas, ayudando a lograr la participacion
social, etc. Con ello, podemos decir que los familiares cuidadores son una

parte fundamental de nuestro sistema social.

Para Waldow, el cuidado solo se puede demostrar y practicar eficazmente

de forma interpersonal, pues estd constituido por elementos asistenciales que
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satistacen determinadas necesidades humanas, ya que promueve la salud y el

desarrollo individual o de la familia.

En Ios cuidadores, este cuidado es asumido con mucha responsabilidad,
con la finalidad de que la persona enferma se sienta contenta, que mejore sus
comportamientos, esto se ve reflejado en los siguientes discursos que a

continuacion se evidencian:

“Los padres que tenemos hijos con esta enfermedad — asumimos una
responsabilidad, que nos lleva a verlos fielmente, atenderlo y no dejario solos en
ningun momento”. (Clavel)

“Yo he asumido mi responsabilidad cuidando de mi hijo, pues por ejemplo
incluso no salgo de casa y cuando Io hago siempre es acompanada de él, para
compartir mdas tiempo juntos”. (Tulipdan)

"Asumir la responsabilidad de cuidar a estas personas es muy dificil, pues tener
que estar atenta en cada momento, de lo que necesita y mds aun cuando salen
sin decir nada, me preocupo tanto que lo buscamos por todos sitios, hasta que [o
encontramos en casa de uno de sus amigos, que tranquilidad al verlo otra vez”
(Flor)

El familiar cuidador comtinmente experimenta situaciones que le hacen
vivir momentos de mucha preocupacién que le pueden producir cambios,
tanto conductuales y emocionales, incluso Ilegando a posponer Ios
compromisos que tiene como ser social, impidiendo su desarrollo personal,
esto se agudiza atin mas en el familiar cuidador de una persona que sufre
esquizofrenia, pues tendré que hacer uso de esa fortaleza para seguir adelante,

de alli el nacimiento de la siguiente subcategoria.

Sobreponiéndome ante el sufrimiento:

Cuidar a un familiar que realmente Io necesita puede ser una de las
practicas mas gratificantes, aunque muchas veces es comun que aparezcan
sentimientos de tristeza y decaimiento, elevada incertidumbre por el futuro de

su ser querido, enfado e irritabilidad frecuentes, preocupaciones, ansiedad,
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sentimientos de culpa, insatisfaccion con la forma en que prestamos cuidados,

etc®".

Para Castillo, el dolor es un estado negativo de la afectividad, un
fendmeno de reflexividad originaria, es decir un acontecimiento de la vida
espiritual consciente en el que sujeto y objeto no se dan separados, un
fendmeno en el que el trascender naturalmente propio de las instancias
cognoscitivas y afectivas del yo queda retraido sobre el propio yo por lo tanto

no se producen, y generan al padecer un dafo fisico o moral®.

El dolor coloca al hombre ante sus propios limites y Io hace sentirse tal
como es; limitado, es en el reconocimiento de sus limites que marca el dolor
donde se puede descubrir el valor de la propia vida y la de los demaés, o nos
enclaustran en la desesperacion o muchas veces nos abre la puerta de la
trascendencia pues la superacion de los propios limites pues el familiar
cuidador podré de esta manera compartir el dolor de la persona enferma y
poder asi conseguir el fin que es propio: como brindar un ambiente 6ptimo

para la recuperacion de la persona que enfrenta la enfermedad.

Esto se evidencia en los siguientes discursos:

“Yo sufro mucho al ver a mi hijo asi pero, como padre trato de sobreponerme,
me encargo de cuidarla y darle lo mejor, porque es mi hija, es mi sangre’.
(Clavel)

“Trato de sobreponerme al dolor que siento, para que no se dé cuenta de lo que a
mi en realidad me ha afectado”. (Flor)

El familiar cuidador al encontrarse con el lado oscuro y doloroso de
enfrentar junto a la persona la enfermedad, se hace notorio el sufrimiento
inevitable a causa de la discapacidad de su ser querido, pues es algo que no
puede pasar por alto entonces aqui suelen realizarse muchas cuestionamientos

como &qué hacer ante lo que ocurre con el familiar?, {Por qué me sucede esto
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a mi?, entre otros, pues no encuentran respuesta, aqui el familiar cuidador de
una manera especial se debe conformar, resignarse y sobreponerse ante la
realidad, que sin dudar alguno es dificil de enfrentar pues esto implica para €l
un reto como primer paso en el crecimiento personal que pone de manifiesto
muchas ensefianzas como espirituales ya que constituye en la busqueda del
interior de uno mismo, pues en muchos casos, esta necesidad humana vital,
ayuda para la superacion de algunos problemas o situaciones dificiles como lo
es el asumir de forma valiente, digna y noble para de esta forma dar un sentido

a su vida.

Aqui el familiar cuidador, recurre mucho ante la presencia de nuestro
Sefior y la fe que persigue a todo ello que acompana al sufrimiento de ver que
cada dia la enfermedad avanza, tiene que unir las labores diarias a las que
normalmente estd acostumbrado a la organizacién para permitir brindar una
calidad de vida ante el cuidado que éste desempefia y de esta forma ayudar a
la persona lo que origina el surgimiento de la siguiente categoria.

III.- Organizandonos para el cuidado: Cuidador- Familia

La organizacidbn es un sistema de actividades conscientemente
coordinadas formado por dos o méas personas; la cooperacidn entre ellas es
esencial para la existencia de la organizacién , una organizacion soélo existe
cuando hay personas capaces de comunicarse y que estan dispuestas a actuar
conjuntamente para obtener un objetivo comun63, también , es un conjunto
de cargos cuyas reglas y normas de comportamiento, deben sujetarse a todos
sus miembros y asi, valerse del medio que permite alcanzar determinados

objetivos®.

Tener que estar al cuidado de una persona esquizofrénica puede ser
estresante para los cuidadores, ya que implica brindar a la persona enferma
diversos cuidados de salud, de alli la importancia que las familias deben ayudar

a su cuidado para evitar que el cuidador se enferme, principalmente la
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persona que estd mas cerca del enfermo, al mismo tiempo por el simple hecho
de estar pendiente de su familiar brindandole los cuidados, les ocasiona una
gran preocupaciéon que muchas veces los familiares deben afrontarla

dedicando tiempo necesario para sus cuidados.

Por otro lado, la esquizofrenia es un trastorno donde la persona presenta
alteraciones en el pensamiento, la percepcion, el afecto, el sentido de si
mismo, la motivacién, la conducta y el comportamiento interpersonal,
asimismo afecta el ambiente familiar pues puede provocar dificultades y
conflictos, vy en muchas ocasiones puede Illevar a la familia a sentirse
desbordada y con escasos recursos para hacer frente a dicho problema , en
algunos casos esta situacion puede devenir tension y sobrecarga para la
tamilia21 , ya que cuidar a alguien con esquizofrenia constituye una tarea
dificil de afrontar pero mucho mas para el familiar cuidador ya que es la
persona que estd presente en todos los momentos en la vida de la persona
enferma, por ello habrd& momentos dificiles en los cuales debera recurrir a
fuerza y energia extra, siendo importante cuidar de su propio bienestar fisico y
mental, por lo tanto es vital que la vida familiar no gire exclusivamente
alrededor de la persona enferma, cuando alguien padece esquizofrenia es
importante no descuidar al resto de la familia, tal vez los hijos e hijas o
hermanos y hermanas de la persona con esquizofrenia sientan la misma culpa
y preocupacion , quizas les preocupe su propia responsabilidad, o Ia
posibilidad de enfermarse, por ello es necesario brindar la atencidén especial
en relacidn con estas preocupaciones a los demds miembros de la familia ,ya
que cuando se dedica mucho tiempo al cuidado de un miembro de la familia,
es muy facil para los demas miembros sentirse dejados de lado, por ello el
familiar cuidador debe tratar de asegurarse de que todos participen y de que
las decisiones se tomen como grupo familiar , asegurdndose de que todos los
miembros de la familia comprendan la enfermedad y de que tengan Ila

oportunidad de expresar sus propias inquietudes®.
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Por esta razon se considera importante que la familia se organice, para
ayudar al familiar cuidador, ya que cuidar a una persona con esquizofrenia
conlleva esfuerzo y dedicacién y en muchos casos implica que el familiar
cuidador renuncie a otras oportunidades por dedicarle mas tiempo al enfermo
e incluso se aleje del resto de la familia y amigos66. En la mayoria de los casos,
la familia cuida con dedicacion y afecto a sus familiares respondiendo asi a sus
necesidades, pero no solamente se organiza para atenderlo, sino también al
visitarlo cuando estd hospitalizado, como se ve reflejado en las siguientes

entrevistas.

“Tengo bastante familia aqui en Chiclayo, mis hermanos y yo nos turnamos para
visitarlo no lo podemos dejar porque sus hermanos de €l estin en Jaén’.
(Girasol)

“Dentro de mis posibilidades ayudo a mi hija y a mi nieto, y siempre estoy
pendiente de lo que les pueda pasar, desde que mi hija enfermo me encargo de
su cuidado y es por eso que nos hemos organizado mis 9 hijos y mi familia para
colaborar con lo que sea necesario , llendo a verla al hospital a visitarla , todo
esto lo hare mientras yo viva’. (Clavel)

“Ya no es lo mismo de antes, ahora tenemos que estar dedicdndole mds tiempo,
a veces entre todos nos organizamos para ir a al hospital con sus tios, y primos’”.
(Flor)

Ante las entrevistas realizadas se demuestra el interés que cada miembro
de la familia pone al organizarse para ir a visitar a su familiar o colaborando
ayudandolo también en casa mostrando asi el carino dadndole un tiempo

necesario para el cuidado de su familiar que sufre de esquizofrenia.

Esta organizacion de la familia surge por la misma preocupacion que
tienen frente a la enfermedad mental de su familiar, naciendo la siguiente
subcategoria:

Preocupacion del familiar

4Quién no se preocupa cuando un miembro de la familia de un

momento a otro se enferma?, La preocupacion como parte de la vida familiar,
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es la idea que absorbe la capacidad de pensar y que constantemente cambia el
estado de &nimo, se combina con depresion, fatiga, temor, ansiedad y desvelo
ademas es algo inevitable y se intensifica ain mas en situaciones criticas como

es la enfermedad de un miembro de la familia®.

Por otro lado la preocupacién consiste en tener la mente ocupada con
pensamientos negativos que tienden a atraer mas de lo mismo, no permite
vivir plenamente lo que estd pasando en el presente y empanfa las experiencias
actuales; porque es una condicidén que dispersa la atencién y hace ver las cosas
desde una perspectiva pesimista, afecta la salud fisica y emocional y un exceso
de preocupaciones genera estrés y puede estar revelando un trastorno de

ansiedad y hasta una depresién oculta®.

Las preocupaciones las generan los conflictos o los problemas, o sea
todas las cosas que no podemos enfrentar y resolver y la busqueda de
soluciones ideales; porque una vez que se toma una decision el estado de

preocupacién desaparece®.

La subcategoria Preocupacion del familiar se ve reflejada en Ias

entrevistas realizadas:

“Mi familia nos sentimos preocupados porque no sabemos cudndo empezardn
sus crisis, solo quiero que mi hijo este tranquilo porque si él estd mal yo
también’. (Rosa)

‘Fs preocupante el tener una persona asi, ya que tienes que estar muy
pendiente, cuiddndolo, gracias a Dios que soy jubilado y siempre estoy en casa,
para recibirla cuando llega; también le compro su frutita, sus cositas que
necesita en la casa por eso creo que me siento mejor”. (Clavel)

“Fl doctor me dijo que él ya habia presentado sintomas pero yo no me habia
dado cuenta, al enterarme de eso me senti muy preocupada no sabia que hacer
ahora le dedico mds tiempo a mi hijo y he dejado a un lado el trabajo, porque él
es mi tesoro”. (Tulipdn)
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“Yo me pongo a pensar que serd de mi hija, cuando yo ya no esté aqui algun dia,
quién la va a cuidar y atenderla todos Ilos dias”. (Clavel)

“Toda la familia decidimos llevarlo al hospital, pero aun asi no estamos
tranquilos de solo pensar como estard , que estard haciendo, nos preocupa que
lastime a alguien en el hospital porque a veces no controla sus impulsos,
aunque hasta ahora no nos han dicho nada pero aun asi estamos pensando en
él”. (Flor)

Los familiares experimentan una gran preocupaciéon por los cambios
repentinos e inesperados que tienen que enfrentar, si se tiene en cuenta que
muchas personas han descubierto que el preocuparse no resuelve el problema
pero los cansa y aun mas cuando estas preocupaciones se centran en la
recuperacion de un ser querido , de lo contrario comunmente [os agobia.

La familia al estar unida frente a la preocupacidén que tienen, se organiza
para actuar con la finalidad de dar un mejor cuidado a su familiar con

enfermedad mental surgiendo la siguiente subcategoria:

Actuacion del familiar

Por otro lado asumir el cuidado al familiar que sufre de esquizofrenia es
aceptar un reto ante lo impredecible y lo misterioso, es decir de la que se sabe
poco y que altera tanto la conducta de todos y que es facil llegar a perder los
papeles , por ello es necesario entender que nadie tiene la culpa de esta
enfermedad ; que no hay que sentirse avergonzado por la misma ya que toda
la familia debe saber como actuar ante diferentes sucesos o acontecimientos
que puede pasar a lo largo de la enfermedad , también al momento de cuidar a
la persona enferma, por Io tanto es fundamental hablar del asunto con
naturalidad, disipando falsas creencias y peligros imaginarios, intentando que
la vida familiar cambie lo menos posible , es necesario que el familiar cuidador
cuente con la debida informacién para que pueda sobrellevar mejor la
enfermedad de su familiar y saber como afrontar y en qué momento hacerlo,
ya que para este resulta muy duro cuidar dia a dia procurando que el cuidado

sea lo mejor posible64.
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Es por ello que en las entrevistas realizadas se destaca que los familiares
de la persona enferma saben cémo actuar o enfrentar ante situaciones que
presenta su familiar porque para ellos es algo comun que pasen dia a dia pero
tratan de dar Io mejor de su ser para poder aliviar cualquier problema que se

presente.

La sub categoria actuaciéon del familiar se observa en las siguientes

entrevistas.

Jamds imaginé que algo asi me podria pasar, y sentir todo esto, muchos
sentimientos encontrados pero a pesar de ello se como enfrentar y actuar de una
manera adecuado para sobrellevar lo que me estd pasando”. (Tulipdn)

“Algunas veces se molesta sin razon pero ya nosotros sabemos como enfrentar
eso, la abrazamos, le hablamos con carifio y ella entiende, para nosotros ya es
comun verla asi”. (Clavel)

Ante la convivencia con un miembro de la familia con esquizofrenia,
surge la necesidad de establecer y desarrollar mecanismos O estrategias para
poder enfrentar y sobrellevar la enfermedad y adaptarse a un sin numero de
cambios que se presentan en al ambito familiar, social, afectivo y econdmico.
Ante esto surge la gran necesidad de poner la esperanza y la fe en un ser

superior como es Dios por ello surge la siguiente categoria.

IV.-Manteniendo la Fe en Dios

La fe en Dios proporciona al ser humano razones para vivir mediante un
sistema ético y en la experiencia en lo sagrado, una orientacion religiosa
contribuye a formar la personalidad saludable, mejorar la calidad de vida y
fomenta el crecimiento de la capacidad para amar y desarrollarse, permitiendo
a una persona vivir con decision o enfrentarse a la eminente muerte con

coraje y preservar los valores humanos®.
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En sus propositos soberanos el Sefior puede permitir la enfermedad para
el bien de los suyos aunque de entrada no parezca pueda llegar hacer asi, en
su sabiduria y amor, El dosifica cuidadosamente Ia prueba permitida para que
alcance su meta, y al mismo tiempo nos da a sus hijos la fuerza necesaria para
soportarlo. No siempre es posible discernir el objetivo de Dios en Ia
enfermedad, algunos pueden ser estos: 1) Ejercitar y desarrollar nuestra fe,
tanto del enfermo como de quienes lo aman. 2) Apartarnos de las
preocupaciones materiales que han tomado demasiada importancia en
nuestra vida. 3) Revelarse en nosotros como el Dios de toda consolacion. 4)
Hacernos comprobar las simpatias y el amor de nuestros hermanos en Cristo.
5) Hablar mejor a nuestra conciencia y a nuestro corazon 6) Concedernos la
oportunidad de dar un testimonio de paciencia y sumisién sea del enfermo, de

quienes le aman o0 en ambos casos.

En muchos casos podemos ver el hermoso testimonio del amor de Dios y
la fe de sus hijos, como el sefior ha revelado ya varios propdsitos con la prueba
y que seguramente otros serdn descubiertos parta gloria suya si tan solo

tenemos la fe para creer con esperanza®.

Por otro lado, la fe se puede entender como un sistema de guia interna,
béasico para el bienestar humano, que influye en la vida, la conducta y la salud,
sin importar la filosofia, las creencias o las prdacticas religiosas de Ila
persona®.La fe en un “todo poderoso” puede dar energias al espiritu humano
para sobreponerse a los obstdculos, muchas veces se aferran a Dios para
obtener fuerza, para seguir adelante como se demuestra en los siguientes

discursos.

“Todo Ilo dejo en Dios porque él demora pero nunca olvida, pongo mi fe en el
rezo mucho para que mi hijo mejore cada dia mas, voy a misa los domingos en
las noches con mis hijas y con mi hijo, ademds quiero que continte sus estudios,
nunca es tarde €l tiene una oportunidad’. (Rosa)
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“Yo no me siento vencido porque antes que yo estd Dios, es él que determina
que todo sea posible y por qué las cosas se tienen que dar asi, todo estd en manos
del senior, Dios es grande y yo todo [o estoy dejando en sus manos, rezo mucho le
pido que no desampare a mi hijo para que vuelva a ser el mismo de antes’.
(Clavel)

“Tenemos mucha fe de que mejore cada dia aunque no es el mismo de antes
,pero todos lo queremos y estamos con él en las buenas y en las malas, es un
proceso dificil pero tenemos que tomarlo de la mejor manera para que Su
evolucion sea favorable, por eso tenemos mucha Fé de que mejore un poco’.
(Flor)

El aferrarse a Dios, es una estrategia que los familiares han desarrollado
para hacer frente a una nueva situaciobn como es la enfermedad de un
miembro de su familia. La enfermedad con mucha frecuencia empuja a una
busqueda incansable de Dios o un retorno a El, refugidndose y aferrandose a
esa fe que solo El lo da. Como ya hemos visto, la enfermedad crea situaciones
de estrés, pero para ello nace una [uz quien es Dios que da la fortaleza para
seguir adelante en los momentos dificiles pero al mismo tiempo los familiares
se preguntan como serd mas adelante en el futuro, si esto podré cambiar y

mejorar un poco, Por ello nace la siguiente categoria.

Y. Vislumbrando un futuro mejor

La esquizofrenia es una de las enfermedades mas desconcertantes y

debilitantes, creando una grave conmocion en la familia de quien Ia sufre®.

La vida de las personas quien cuidan a la persona que padece de
esquizofrenia se ve afectada, ya que esta puede sentirse asustado, ansioso y
confundido, debido a que vive plenamente todos los momentos dificiles a lo
largo de la enfermedad, pero también buscan algo positivo en lo que esta
pasando es aqui donde los familiares vislumbran o perciben un futuro mejor

para su familiar enfermo®.
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Vislumbrar es el proceso mediante el cual el individuo selecciona,
organiza e interpreta los estimulos para formarse una imagen significativa y
coherente del mundo, es decir constituye un proceso altamente singular,
basado en las necesidades, valores y expectativas especificos de cada
persona.67 también es la esperanza de realizar o conseguir algo, es la

posibilidad razonable de que algo suceda®.

Del latin fut[Jrus, el futuro es aquello que esta por venir (por eso, porvenir
es sinbnimo de futuro), en una hipotética linea del tiempo, el pasado se
encuentra detrds del presente (es o que ya sucedid), mientras que el futuro

aparece adelante (todavia no ha sucedido) .

El futuro, por lo tanto, es una suposicion que puede ser calculada,
especulada, teorizada o anticipada de acuerdo a los datos que se tienen un

momento concreto®.

Los familiares a menudo esperan que su familiar enfermo este curado o
al menos estable, para cumplir con los planes que tenian antes de la

enfermedad, esto se puede evidenciar en los siguientes discursos.

‘Mi hija tiene que seguir adelante porque yo sé que mds adelante se pondrd
mucho mejor y lo lograremos junta”. (Tulipdn)

“Espero tanto que mi hijo siga sus estudios lo que a é[ tanto le gustaba, y logre sus
metas. (Flor)

Segun o expuesto en los discursos anteriores, el familiar cuidador crea
un sin numero de expectativas frente a su familiar, desea que pueda salir
adelante por si mismo , pueda desempefarse dentro de la sociedad sin miedo
a fracasar y asi formar una familia como todos las demds personas y

cumpliendo todas sus metas.
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Consideraciones finales:

-El familiar cuidador con el transcurrir del tiempo, y la convivencia
experimentan una serie de sentimientos, emociones y reacciones desde la
aparicion de los primeros sintomas de la enfermedad y durante todo el curso
de la misma, siendo distintos e incluso dificultoso el afrontamiento de la

enfermedad por la que atraviesa el familiar cuidador.

-Es importante rescatar que durante la interaccién que ocurre entre el
familiar cuidador y la persona que sufre esquizofrenia, hay diversos eventos
sumamente estresantes para el familiar cuidador, siendo esta una enfermedad
estigmatizada por la sociedad y enfrentando junto con la persona las ideas
erroneas que aun existen en nuestra cultura, haciendo dificil el

desenvolvimiento libre dentro del entorno.

-El rechazo hacia el familiar cuidador de una persona que sufre
esquizofrenia, ocasiona muchas veces prejuicios y mitos de nuestra sociedad
ya sea por falta de informacién para enfrentar una enfermedad crénica o

desgastante para la familia.

-Con la esquizofrenia siempre va existir una sensacion de carga en la
familia por el hecho de ser una enfermedad crénica, algunas familias o toman
con cierta tolerancia, en otros casos lo ven como un obstdculo en Ila
realizacion de actividades, de aspiraciones y de socializacion ya que se va a

convertir para los cuidadores en una obligacion en la atencion de la persona.
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Recomendaciones:

Al término de la presente investigacidn se estima conveniente proponer

las siguientes recomendaciones:

-Sensibilizar a la familia mediante la educacién acerca de la enfermedad
que padece su familiar , para desterrar mitos, perjuicios, dudas que influyen de
manera negativa y evitar conductas equivocadas en cuanto al cuidado, y asi se
pueda brindar un tratamiento oportuno y generar confianza en Ios

tratamientos medicos y avances cientificos en beneficio del paciente.

-A los familiares cuidadores, deberian organizarse para fomentar grupos
de ayuda mutuo y socializar sus experiencias a fin de buscar juntos soluciones

a las dificultades que encuentran mientras cuidan de su ser querido.

-Realizar talleres de capacitacidon en la que psicodlogos y enfermeras
especializados en salud mental brinden apoyo, y desterrar ideas erroneas de
culpabilidad, rechazo y mejorar la actitud frente a su familiar con este

padecimiento.

- Ofrecer los programas de trabajo con apoyo conjunto de familiares,
especialistas en salud mental, facilitando activamente la insercion laboral a las
personas que sufren la enfermedad que estén en fase estable o de
mantenimiento, ya que segun estudios realizados demuestran que se obtienen
mejores resultados en comparacidon con el resto de intervenciones de

rehabilitacidon laboral.
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@ ANEXO 01

UNIVERSIDAD CATOLICA
SANTO TORIBIO DE MOGROVEJO

Chiclayo CONSENTIMIENTO INFORMADO

Seuddnimo:

Consiento participar en forma voluntaria en la investigacion
titulada “EXPERIENCIAS DEL FAMILIAR CUIDADOR DE UNA
PERSONA QUE SUFRE ESQUIZOFRENIA, HOSPITAL NACIONAL
ALMANZOR AGUINAGA ASENJO”, que sera realizada por Ias
estudiantes de enfermeria de la Universidad Catdlica Santo

Toribio de Mogrovejo,
Gabriela Ayesta Sdnchez
Fiorella Adrianzén Quevedo

Admitiendo haber sido informado (a) de los objetivos de Ia
presente investigacion por lo cual accedo a que la presente
entrevista sea grabada y declaro que los datos corresponden
a la verdad, sabiendo que se respetard mi privacidad y

anonimato.

Ademas si deseo retirarme puedo realizarlo sabiendo que no

causaré ningun dafio a la investigacion.
Firmo la presente para dar fe de mi testimonio.

Chiclayo, ...... [/ ...... / 20.....
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S

UNIVERSIDAD CATOLICA
SANTO TORIBIO DE MOGROVEID M
Chiclayo

FACULTAD DE MEDICINA - ESCUELA DE ENFERMERIA

“Entrevista al Familiar Cuidador de una persona que sufre Esquizofrenia”

Objetivo: Esta entrevista busca recolectar informacién acerca de Ilas
experiencias del familiar cuidador que a una persona que sufre de

esquizofrenia.

Datos especificos:

1. ¢Queé siente usted al cuidar a su familiar que sufre esquizofrenia?

2. ¢Quiénes lo apoyan en el cuidado diario de su familiar que sufre
esquizofrenia?

3. ¢Como influye en usted el cuidar a su familiar que sufre esquizofrenia?
4. (Qué dificultades encuentra al cuidar a su familiar?

5. éQué motivos lo lleva a usted a cuidar a su familiar que sufre
esquizofrenia?



