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Resumen

Objetivo: Determinar si las sobrecargas objetivas sobre familiares cuidadores de pacien-
tes esquizofrénicos inciden en un menor nivel de apoyo a dichos pacientes.

Materiales y métodos: Se encuesté a 61 familiares adultos responsables del cuidado de
pacientes esquizofrénicos, a través de una entrevista personal. La encuesta evalud tanto
las cargas objetivas agregadas a la familia al asumir el cuidado del paciente como el apoyo
que la familia le brinda.

Resultados: Los resultados mostraron que la mayor parte de las familias entrega un alto
grado de apoyo al paciente, al mismo tiempo que las cargas objetivas que se agregan a la
familia son de nivel moderado. Se encontrd una correlacion negativa significativa, que
explica un 12% de la varianza entre ambas variables.

Conclusion: Se concluye que efectivamente una mayor carga familiar se asocia con un
menor nivel de apoyo a los pacientes.
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SOBRECARGAS OBJETIVAS Y NIVEL DE APOYO FAMILIAR A PACIENTES ADULTOS CON ESQUIZOFRENIA

Abstract

Objective: The aim of this work was to determine if objective charges decreasing the sup-
port the relatives in charge give to their schizophrenic patient.

Materials and method: A survey was applied as an interview to 61 adults, who was in
charge of care of schizophrenic patient. The survey evaluated the objective charges added to
the family when assuming the patient’s care, as well the support that the family offers him.
Results: Results showed that most of the relatives gives high level of support to the pa-
tient, at the same time that objective charges added to the family are moderate. There was
a significant negative correlation explaining 12% of the variance among both variables.
Conclusion: It is concluded that a bigger load family is associated with a smaller support

level to the patients.

INTRODUCCION

El Plan Nacional de Salud Mental y Psiquia-
tria, implementado en Chile desde comien-
zos de la presente década (1), da cuenta tan-
to del cambio paradigmatico e ideoldgico
que se ha producido en la atencién de salud
mental (2) como de la necesidad del Estado
de desinstitucionalizar a los pacientes con
trastornos psiquidtricos severos —enten-
diendo por ello su egreso de los hospitales
psiquiatricos y su reinsercion en la socie-
dad-y ha significado el progresivo traspaso
del cuidado y la atencion de estos pacientes
hacia las familias.

La importancia del apoyo familiar en el
tratamiento de pacientes esquizofrénicos
ha sido bien documentada, y es percibida
claramente por las propias familias (3). Los
resultados obtenidos en los tratamientos
cuando la familia ha participado activa-
mente son superiores a aquellos casos trata-
dos en forma individual y sin intervencion
familiar (4). Falloon, Boyd y McGill (5) se-
fialan que los pacientes psicoticos someti-
dos a tratamiento con implicancia familiar
presentan menor numero de ingresos hos-
pitalarios, en ocasiones necesitan dosis mas
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bajas de neurolépticos, disminuyen los sin-
tomas positivos y los sintomas negativos
SON Menos groseros.

El apoyo familiar comprende la proteccion
y ayuda que la familia otorga a un pariente
con trastornos psiquiatricos severos que se
encuentra recibiendo tratamiento en servi-
cios de atenciéon ambulatoria, y considera
los siguientes aspectos: a) Cuidados basi-
cos: ayuda referida a la satisfaccion de las
necesidades basicas, como alimentacién,
supervision de la higiene y vestimenta ade-
cuada, entre otros; b) Implicancia en el tra-
tamiento: acompanamiento a las visitas con
el especialista -psiquiatra, asistente social,
terapeuta ocupacional y sesiones de psico-
terapias; c) Preocupacion por la medicacién:
supervision para la adecuada autoadminis-
tracion de los medicamentos y rigurosidad
de las dosis de psicofarmacos, respecto al
horario y cantidad; d) Interaccion social:
integracion del paciente a las relaciones
sociales de su grupo familiar y de pares; e)
Buisqueda de la autovalencia del enfermo:
Aylwin y Solar (6) sefialan que la familia
tiene como funcién apoyar la autovalencia
de los hijos y de cualquier miembro del ho-
gar. La familia debe ser capaz de impulsar
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la autonomia del paciente, de acuerdo con
sus limitaciones y capacidades. Se podria
entender, entonces, como autovalencia todas
aquellas tareas domésticas basicas que la
familia asigne al paciente, por ejemplo; bo-
tar la basura, regar las plantas, cuidar mas-
cotas, etc.; f) Comunicacion y expresion de
afecto: de acuerdo con Satir (7), la comuni-
cacion familiar sana debe ser abierta o flui-
da, en las que cada miembro se sienta se-
guro y con la oportunidad de ser integrado
en la conversacion familiar. En cuanto a la
expresion de afecto, esta autora considera la
importancia de la demostracion de carifio a
los hijos, entregando apoyo, reconocimien-
to y comprension.

La desinstitucionalizacion implica que la
carga del cuidado del paciente que asumia
el Estado a través de las instituciones hospi-
talarias es transferida a las familias, lo cual
provoca efectos economicos, sociales y de
salud directos e indirectos, incluyendo as-
pectos negativos y positivos (8). Los efectos
y consecuencias de vivir con una persona
afectada de una enfermedad mental grave
fueron descritos hace mas de medio siglo
por Treudley (9), mientras que Hoening y
Hamilton (10) establecieron la distincion
entre carga objetiva y carga subjetiva. Para
Martinez y colaboradores (11), la carga sub-
jetiva hace referencia a la sensacion de so-
portar una obligacion pesada y opresiva, o
sea, a la reaccion subjetiva del cuidador ante
las tareas que asume por el hecho de cuidar
al paciente. La carga objetiva se define como
la descripcion de todos los cambios que la
familia sufre como consecuencia de la en-
fermedad de uno de sus miembros, cual-
quier alteracion de la vida familiar debida a
la enfermedad del paciente, potencialmente
verificable y observable. Estas cargas pue-
den variar, entre otras cosas, segun la sin-
tomatologia del paciente y su nivel de fun-
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cionamiento social, lo que se traduciria en
diferentes reacciones del cuidador, como el
nivel de la emocién expresada (12). Algunas
formas que asumen las cargas objetivas son:
a) Tareas de la casa: cuando un miembro de
la familia presenta una enfermedad croni-
ca deja de cumplir algunas funciones habi-
tuales, que otros deben asumir; asimismo,
algin miembro de la familia debe hacerse
cargo de las tareas adicionales de cuidado,
supervision y control del paciente, viéndose
obligado a abandonar o delegar en otro sus
funciones habituales en el hogar o a sobre-
cargarse; b) Relaciones intrafamiliares: sue-
len volverse tensas debido a la aparicion de
nuevas obligaciones con el familiar enfermo
y por la necesidad de asumir mads tareas de
la casa; c) Relaciones sociales: la estigma-
tizacion de una enfermedad psiquidtrica
puede inducir a mantener el secreto e in-
cluso ocultar y negar la enfermedad a todo
el mundo. En ocasiones, para conseguirlo
se rompe el contacto con los familiares y
amigos hasta perder todo contacto social
y toda posibilidad de ayuda por su parte.
Incluso cuando esto no es asi, la sobrecarga
de tareas puede reducir significativamente
la posibilidad de relaciones sociales fuera
de la familia; d) Tiempo libre y desarrollo
personal: la sobrecarga de tareas no solo
limita las relaciones sociales sino también
cualquier posibilidad de desarrollo perso-
nal o vocacional. El tiempo libre desaparece
y, con €l, las oportunidades para desarrollar
las aficiones, deportes, vacaciones, etc.; e)
Economia: los ingresos econdémicos de la
familia se reducen, en primer lugar, por la
pérdida de capacidad de trabajo del enfer-
mo. Pero no es infrecuente que la necesidad
de cuidar al enfermo disminuya también la
capacidad de trabajar de otros miembros de
la familia; f) Hijos, hermanos y familia: los
hermanos de los enfermos mentales reciben
menos atencidon de sus padres al verse es-
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tos obligados a volcarse en el hijo enfermo:
al mismo tiempo, se ven forzados a reali-
zar mas tareas de la casa, con la finalidad
de ayudar a los padres en el cuidado del
hermano que padece trastorno mental; g)
Salud: considera tanto la salud fisica como
mental del adulto responsable, las cuales
se presentan como alteraciones psicosoma-
ticas. La salud fisica puede alterarse por
agresiones provocadas por el enfermo o por
alteraciones psicosomaticas (pérdida de
apetito, dolor de cabeza, etcétera). La salud
mental del cuidador y del grupo familiar
puede alterarse y aparecer sintomas de ten-
sién (ansiedad, irritabilidad, insatisfaccion
o depresion).

La medida de desinstitucionalizar a los pa-
cientes psiquiatricos aprovecha las ventajas
del apoyo familiar en relacién con el pro-
nostico, la integracion y la normalizacion
del paciente; pero, al mismo tiempo, carga a
las familias con tareas y responsabilidades
que inicialmente habia asumido la institu-
cion, lo que puede producir tensiones en la
familia (13, 14), con efectos sobre la salud
fisica y psiquica de los cuidadores, incluso
cuando las sobrecargas son moderadas (15).
La percepcion de sobrecarga se relaciona
asimismo con el apoyo social que recibe el
propio cuidador (16) y con la magnitud de
las manifestaciones sintomaticas de los pa-
cientes (17).

La sobrecarga en la familia, principalmen-
te en el cuidador principal, podria tener un
efecto sobre el apoyo efectivamente propor-
cionado al paciente, sea por agotamiento
fisico o psiquico del cuidador.

La pregunta que se ha planteado en esta in-
vestigacion es si las cargas objetivas que se
agregan a la familia cuando se hacen cargo
de un paciente esquizofrénico influyen en el
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apoyo que la familia le brinda. La hipotesis
fue que el mayor nivel de cargas objetivas
agregadas a la familia por hacerse cargo del
paciente tendra efecto en la disposicion y el
apoyo efectivo que la familia le brinde; es
decir, que los cuidadores que reciben una
mayor carga objetiva brindan menos apoyo
al paciente, lo que se expresara en una co-
rrelacion negativa entre ambas variables.

MATERIALES Y METODOS
Participantes

Los participantes fueron 61 adultos respon-
sables del cuidado de pacientes esquizofré-
nicos que reciben tratamiento ambulatorio
en un servicio de salud mental que atiende a
una poblacién de nivel socioeconémico bajo
en la ciudad de Arica (Chile). E1 57% de los
entrevistados eran madres de los pacientes,
el 18% hermanos o hermanas, el 8% hijo o
hija, y el resto eran padres, convivientes o
tenian otras relaciones de parentesco con el
paciente. La mayor parte (79%) fueron mu-
jeres, y el 71% tenia mas de 50 afios de edad.

Los pacientes, por su parte, eran mayori-
tariamente hombres (59%) mayores de 40
anos (64%), y las familias eran numerosas
(41% de 6 o mas miembros, 26% de 4 0 5
miembros, y 33% de 2 y 3 miembros).

Instrumento

Se elabord una entrevista estructurada, en
la cual se evalud tanto el apoyo familiar
como las cargas objetivas que la familia ha
asumido por el hecho de cuidar al paciente
en su hogar. El apoyo familiar fue evaluado
con 15 preguntas sobre la proteccion y ayu-
da que la familia otorga al pariente con tras-
tornos psiquiatricos severos que recibia tra-
tamiento en el servicio de atenciéon ambula-
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toria. Esta dimensién incluyd las siguientes
categorias: cuidados basicos; satisfaccion de
las necesidades basicas del paciente; impli-
cancia en el tratamiento: acompahamiento
familiar a las visitas con los especialistas,
preocupacion por la medicacion, supervi-
sion de la medicacién y rigurosidad en las
dosis y horarios de los medicamentos; in-
teraccion social; integracion social del pa-
ciente; busqueda de la autovalencia del en-
fermo, incluyendo el impulso familiar por
motivar la autonomia del paciente; comuni-
cacion y expresion de afecto, que considera
la integracion del paciente a la conversacion
familiar y la demostracion de afecto hacia el
mismo, reconocimiento de las actitudes po-
sitivas y comprensién por parte del grupo
familiar hacia el paciente.

Las cargas objetivas fueron evaluadas con
14 preguntas que incluyeron las siguientes
categorias: tareas de la casa, que incluye la
distribucion de las tareas domésticas; re-
laciones intrafamiliares, que considera las
relaciones interpersonales dentro del gru-
po familiar del paciente; relaciones socia-
les, que se refiere a las relaciones interper-
sonales del grupo familiar en relacion con
su entorno inmediato (vecinos, amigos y
conocidos); tiempo libre y desarrollo perso-
nal, que corresponde a la disminucion del
tiempo libre del grupo familiar y a la dismi-
nucion de la posibilidad de ejecutar activi-
dades que estimulan el desarrollo personal;
economia, que explora la disminucién de
los recursos econdmicos del grupo familiar
a raiz de la enfermedad del paciente; hijos
(as), hermanos (as) y familia, que evalta la
disminucion del grado de atencion de los
padres hacia el resto de los miembros que
pertenecen al grupo familiar; salud, que
considera tanto la salud fisica como mental
del cuidador.
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Las respuestas abiertas fueron analizadas
y clasificadas cualitativamente en catego-
rias ordinales preestablecidas —bajo, medio
y alto—, que fueron codificadas como 1, 2 y
3 respectivamente. De acuerdo con esta ca-
tegorizacion, el apoyo familiar podia variar
entre 15y 45, y las cargas objetivas, entre 14
y 42.

Esta entrevista fue validada por un panel de
expertos —asistente social, terapeuta ocupa-
cional y psicologa con experiencia en servi-
cios de salud mental. A cada uno de ellos
se le presentd la pauta de entrevista, y se
le consultd por la pertinencia (alta, media,
baja) y la adecuacion formal (alta, media,
baja) de cada pregunta; se conservaron las
preguntas que recibieron calificacion de
“alta” por los tres jueces en ambas dimen-
siones. Esta entrevista fue aplicada en for-
ma piloto a un grupo de 10 adultos parien-
tes de pacientes psiquidtricos para verificar
su aplicabilidad. Su confiabilidad fue eva-
luada con un retest a los 15 dias en 30 de
los participantes, resultando la correlacion
test-restest de r=0.89 para el apoyo familiar
y de r=0.92 para las cargas objetivas.

Procedimiento

Se solicitd la colaboracion del Equipo de
Siquiatria y Salud Mental Ambulatoria-
ESSMA-SUR, organismo publico de atenciéon
ambulatoria en salud mental, que facilito la
informacion de los pacientes con esquizofre-
nia que atiende regularmente. Siguiendo to-
dos los procedimientos éticos aplicables, se
contacto a los cuidadores de estos pacientes
en sus domicilios, se les informé detallada-
mente acerca de la investigacion, sus propo-
sitos, y la forma de manejo y uso posterior
de la informacién entregada por ellos, y se
les solicité su colaboracion. Solo se consi-
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der¢ la participacion de los cuidadores o
cuidadoras que accedieron voluntariamen-
te y dieron su consentimiento informado
y explicito; a ellos se les administraron los
instrumentos a través de una entrevista per-
sonal. El andlisis de los datos se llevd a cabo
con estadisticos descriptivos y correlacion
de Pearson.

RESULTADOS

Todos los entrevistados reportaron niveles
altos o medianos de apoyo familiar a los
pacientes (75 y 25% respectivamente), y la
mayor parte (70%) reconocid niveles media-
nos de cargas objetivas; solo el 10% reportd
altos niveles de cargas objetivas, y el 20%
reconocio cargas objetivas solamente meno-
res. La correlacion entre el nivel de apoyo
familiar y las cargas objetivas fue negativa
y moderada (r=-0.34); correlacién que per-
mite explicar aproximadamente el 12% de
la varianza en una variable a partir de la va-
rianza en la otra.

Entre las cargas objetivas, dos fueron las
mas relevantes: la distribucion de las tareas
domésticas, que fue considerada inade-
cuada por el 51% de los entrevistados, y el
bajo grado de atencién que se presta a los
miembros de la familia por la focalizacion
en el paciente, que es reportada por el 54%
de los entrevistados. Inversamente, el 64%
informa que las relaciones intrafamiliares
son buenas; el 82% reporta la mantencion
de buenas relaciones sociales extrafamilia-
res; el 66% sefiala que no hay disminuciéon
significativa del tiempo libre o el desarrollo
personal; el 63% que no han sufrido reduc-
ciones significativas de la economia fami-
liar, y el 49% que no han observado deterio-
ros en su salud fisica o mental.
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Respecto del apoyo familiar al paciente, la
mayor parte de los entrevistados reportd
que se atiende satisfactoriamente a las nece-
sidades basicas de los pacientes (60%), que
se implica fuertemente en el tratamiento
(66%) y se preocupa de supervisar la medi-
camentacion (67%), que favorece la autova-
lencia del paciente (71%) y que lo integran
plenamente en la comunicacion y las expre-
siones familiares de afecto (75%); aunque la
interaccidn social del paciente mas alla de la
familia se presenta en menor medida: 49%
reporta un bajo grado de interaccion social,
mientras que 46% reporta grados satisfac-
torios.

DISCUSION

Los resultados respaldan la hipotesis de que
la presencia de cargas objetivas se relacio-
na negativamente con el apoyo familiar al
paciente; es decir, la presencia de mayores
cargas objetivas se asocia a menores niveles
de apoyo familiar. Aunque esta relacion es
moderada y los niveles de apoyo familiar
son bastante altos a pesar de las sobrecar-
gas, no puede desconocerse, y exige mayor
atencion cuando se traslada a la familia la
responsabilidad del cuidado del paciente
psiquiatrico.

Lo que mas parece resentir a las familias
es la distribucion de las tareas domésticas,
ya que se aprecia una concentracion de ta-
reas en algunas personas, principalmente la
madre, como ha sido descrito anteriormen-
te (18); esta concentracion incluye hacerse
cargo de las tareas de cuidado del paciente
adiciondndolas a las labores domésticas ha-
bituales, lo cual redunda en una fuerte de-
manda sobre una misma persona y destaca
la importancia del apoyo social que percibe
el cuidador principal en las relaciones dia-
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dicas de dependencia (19). Paralelamente, el
resto del grupo familiar resiente la desvia-
cion de la atencion que implica la concen-
tracion de apoyo en el paciente. Un apoyo
especifico por parte de los equipos de salud
mental en estos aspectos, ayudando a las
familias a reorganizar su funcionamiento a
partir de que se hacen cargo del cuidado del
paciente, podria ser beneficioso.

A pesar de estas dificultades, el sistema fa-
miliar de los entrevistados parece haberse
adaptado adecuadamente, ya que mantie-
nen buenas relaciones intrafamiliares y so-
ciales, superando las dificultades que Scha-
ne, Tessler y Gamache (20) asocian a las car-
gas objetivas. Esto resulta concordante con
hallazgos como el de Caqueo y Lemos (21),
quienes encontraron que pacientes esqui-
zofrénicos reportan tanto adecuada calidad
de vida como funcionamiento familiar, lo
que podria deberse a varios factores, entre
ellos, la permanencia de los pacientes en
sus familias de origen, bajo el cuidado de
sus madres u otros parientes cercanos que
en general presentan menores expectativas
de desempefio y mayor aceptacion y tole-
rancia hacia el paciente; a la vinculacion de
las familias al servicio de salud mental, lo
que les proporciona una red social de apo-
yo; y a que, por la misma razon, las cargas
economicas son parcialmente absorbidas
por subvenciones asociadas a la perma-
nencia en esa red (pensiones asistenciales,
medicamentacién gratuita). Estos factores,
asl como otras caracteristicas culturales, fa-
miliares y personales, pueden hacer que las
cargas objetivas sean subvaloradas; de he-
cho, podria ser mas relevante la percepcion
subjetiva de las mismas.

No obstante, no puede obviarse la presencia

de las cargas objetivas que tensionan a un
numero no menor de las familias que se ha-
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cen cargo de un familiar con patologia psi-
quiatrica, las que deberian ser consideradas
por los equipos de salud a la hora de definir
el apoyo coadyuvante al tratamiento (22);
como sefiala Cavalheri (23), el cambio para-
digmatico implica el traslado de la atencion
al paciente hacia la atencion a la familia, la
que, siguiendo a De la Cuesta (24), deberia
ser considerada como cliente y no como un
simple instrumento de la atencion sanitaria,
y recibir los apoyos necesarios para poder
mantener efectivamente el cuidado sin que
su propio bienestar se vea resentido (25).

Financiacion: Universidad de Tarapaca; Instituto
Profesional INACAP; Universidad Finis Terrae
(Chile).

Conflicto de interés: Ninguno
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