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Resumen

Este trabajo aborda el cuidado familiar con un paciente que presenta estructura
psicdtica, desde el objetivo de conocer a través de las familias participantes, las practicas de
cuidado familiar con un miembro que presenta psicosis. Se realizd una investigacion
cualitativa cuyo propdsito se enfocd en la busqueda de factores comunes en las familias y la
importancia de sus practicas para la evolucidon de pacientes con estructura psicética. Para
este designio se aplicaron entrevistas a profundidad con familias y pacientes, las cuales se
dividieron en 5 categorias de analisis: emociones familiares por tener un miembro con
estructura psicotica; practicas de cuidado familiar; autocuidado; convivencia familiar y
dificultades y ganancias con esta experiencia de vida. Los resultados evidenciaron una
heterogeneidad dentro de las dinamicas familiares y distintas dindmicas entorno al cuidado,
que permitieron la comprension de la influencia que tiene el niicleo familiar en las personas
que poseen estructura psicotica. Como conclusion relevante, el cuidado familiar es
esencialmente crucial en el transcurso de la enfermedad mental, siendo un factor que
determina su desarrollo.

Palabras claves:

Familia, Estructura psicética, Cuidado, Autocuidado

Abstract

This work deals with family care with a patient who has a psychotic structure, from
the objective of knowing through the participating families, family care practices with a
member who has psychosis. A qualitative investigation was carried out whose purpose was

focused on the search for common factors in families and the importance of their practices



for the evolution of patients with psychotic structure. For this purpose, in-depth interviews
with families and patients were applied, which were divided into 5 analysis categories:
family emotions for having a member with a psychotic structure; family care practices;
self-care; family coexistence and difficulties and gains with this life experience. The results
showed heterogeneity within the family dynamics and different dynamics around the care,
which allowed the understanding of the influence that the family nucleus has on people
who have a psychotic structure. As a relevant conclusion, family care is essentially crucial
in the course of mental illness, being a factor that determines its development.

Keywords:

Family, Psychotic structure, Care, Self care
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Delimitacién tematica: Practicas de Cuidado Familiar con un Miembro que presenta

Estructura Psicoética.

Planteamiento del Problema

Esta investigacion tiene por objeto de estudio las practicas de cuidado familiar
cuando se tiene un miembro de estructura psicdtica, el propdsito esta centrado en conocer
como las familias que se confrontan con esta situacion, asumen en su dinamica cotidiana la
convivencia con estas personas. Interesa reconocer como son las practicas de cuidado
dentro del ambiente familiar, con el &nimo de aportar no s6lo en su comprension si no

poder generar algunas pautas a las familias sobre un mejor cuidado y convivencia familiar.

Abordar esta temdtica de estudio es importante porque para la psicologia
tradicionalmente esta poblacion ha sido poco tomada en cuenta, inclusive, se tiene desde
esta disciplina, mitos de que para esta poblacion los psicdlogos poco tienen por aportar,

dejandolo s6lo a la psiquiatria.

Ademas, es una problematica de interés por su alta prevalencia, aunque no sea muy
popular, en este sentido, a nivel mundial, es una realidad que las enfermedades mentales
presentan un elevado incremento en su manifestacion. Como lo afirman Builes y Bedoya
(2013), senalando el hecho de que aproximadamente hay en el mundo, mas de 450 millones

de personas que sufren de alguna enfermedad mental.



Estos autores resaltan que los datos arrojados por encuestas de la salud mental
mundial, sefialan una alarma en cuanto al riesgo de sufrir problemas mentales. Situacion
ademas que es necesario en la contemporaneidad, relacionar como un factor de salud

publica.

Lo cual implica, dentro del discurso de la salud publica, reconocer el contexto de la
enfermedad mental, el cual se enmarca como un problema integral, es decir, ya no es s6lo
un problema de salud, sino que es necesario tener presente todo el ambito psicosocial, por
ende, es indudable dentro de este marco tener en cuenta el entorno familiar, pues la familia
siempre imprime una huella significativa, que supone una nueva forma de restablecer los

vinculos, aspecto que es vital para este estudio.

En este sentido, el papel de la familia resulta de gran relevancia dentro del cuidado
de las enfermedades mentales, ya que sus dindmicas y practicas en todos los casos, son el
principal agente para el curso de la vida de todos sus miembros. Algunos autores describen
el cuidado familiar como una base para explicar lo que reside dentro de las enfermedades y

trastornos mentales.

Este cuidado da cuenta de unos parametros internos familiares reflejados en
fendémenos beneficiosos tales como, el sentimiento de sentirse querido e importante por las
personas mas allegadas, la posibilidad de sembrar en los pacientes la esperanza de poder
recuperarse de lo que los agobia, al contar con el apoyo innato de sus familiares, la
facilidad para reconocer sus aciertos y sus fallas mediante las actividades del diario vivir

donde conviven con sus familiares, la posibilidad de sentirse cuidados por las figuras que



representan sus principales relaciones objetales, el hecho de enfrentarse a situaciones donde
sus cuidadores responden al vinculo, de acuerdo a sus propias experiencias personales, y
esto pudiendo resultar en un cuidado més 6ptimo, que complementa el proceso que puede
brindar una terapia individual estandarizada o tradicional.

En términos del estado de esta problematica es de resaltar que la percepcion de los
trastornos mentales y las enfermedades psiquiatricas y neurologicas, como uno de los
problemas predominantes en la actualidad, se ha venido reforzando a nivel mundial. A ello
contribuye el estudio estadistico arrojado por Posada (2013), donde muestra que, para ese
aflo, se observo un 10,5% de la poblacion mundial con enfermedad mental, teniendo para el
afio 2020 una proyeccion de su incremento del 15%, afectando diversos paises que incluye

a Colombia, principalmente en ambitos como la depresion y la estructura psicotica.

Asi, la salud mental en Colombia, segun el Ministerio de Salud y Proteccion Social,
MINSALUD (2017), a través del observatorio nacional de la salud mental ha sido objeto de
estudio principalmente dentro de la salud publica. En este observatorio, se ha investigado el
incremento de los trastornos mentales y del comportamiento y sus consecuencias, como la
epilepsia, las tendencias suicidas, la creciente adiccion a sustancia psicoactivas, siendo
entre estas, el alcohol su principal agente, ademas de las consecuencias y causas
psicoldgicas relacionadas con las diferentes formas de violencias ejercidas en nuestro pais y
otros puntos que afectan de manera significativa el bienestar y la calidad de vida de las

personas y la sociedad colombiana.

Ademas, Colombia ha sido participe de investigaciones y estudios tales como las

encuestas nacionales de salud mental, realizadas en 1993, 1997, 2003 y 2015 y el Estudio



Nacional de Consumo de Sustancias Psicoactivas en Colombia de 2008, 2013, asi como en
las Encuestas de Salud Mental de 1993 y 1997, para la recoleccion de datos que puntuan el

consumo de sustancias psicoactivas, entre otras.

Igualmente, una situacion que genera preocupacion en Colombia, es que los
trastornos mentales afectan principalmente a nifios, adolescentes y adultos jovenes, siendo
un fendmeno que inquieta principalmente la productividad académica y econdémica de la
poblacion e indudablemente, el capital global de la poblacion, que incluye ademas otros

factores como los personales, culturales y relacionales.

Normalmente, los trastornos que se dan en mayor medida en la adolescencia o en la
etapa de adulto joven son, la depresion mayor, la mania, la hipomania, los trastornos de uso
de sustancias psicoactivas, los trastornos maniaco depresivos, la paranoia y la
esquizofrenia. Los trastornos que se dan en la nifiez (que también pueden surgir asimismo
en la adolescencia), son por lo general, los trastornos de ansiedad, los problemas
disruptivos en la conducta, el negativista desafiante, déficit de atencion, la hiperactividad, y
otros como la bulimia y la anorexia, el autismo infantil como estructura psicética y en

algunas ocasiones la esquizofrenia infantil.

En el caso especifico de algunos trastornos mentales, como la estructura psicotica,
que abarca la esquizofrenia, la paranoia, el trastorno afectivo bipolar, también conocido
como psicosis maniacodepresiva y el autismo, considerado como un trastorno del
desarrollo, vienen expresados como el objeto de interés dentro de esta investigacion.

En esta via, la OMS (2017) define que:



Las psicosis, entre ellas la esquizofrenia, se caracterizan por anomalias del
pensamiento, la percepcion, las emociones, el lenguaje, la percepcion del yo y la
conducta. Las psicosis suelen ir acompafiadas de alucinaciones (oir, ver o percibir
algo que no existe) y delirios (ideas persistentes que no se ajustan a la realidad de
las que el paciente esta firmemente convencido, incluso cuando hay pruebas de lo
contrario). Estos trastornos pueden dificultar que la persona trabaje o estudie con

normalidad.

Asi mismo, la estructura psicotica como parte del estudio de las enfermedades
mentales presenta diversas manifestaciones. Segin la OMS (2017), existe una gran
cantidad de trastornos y enfermedades mentales que se manifiestan de distinta forma y la
psicosis de manera general, aparece descrita como una combinacion de alteraciones del

pensamiento, la percepcion, las emociones, la conducta y las relaciones con los demas.

Sin embargo, dentro de la estructura psicdtica de manera general alin existen
muchas dudas en cuanto a lo que significa y refiere esencialmente, por lo que muchos
autores han intentado dar explicacion teorica de la misma, como lo puntuan Espina 'y
Gonzalez (2003), explicando que la trayectoria de la psicosis puede estar determinada por
factores biologicos, psicologicos y sociales, lo cual hace que esta problematica requiera un

abordaje multidimensional.

Estos autores determinan que, aunque el tratamiento farmacologico es necesario,

estos no evitan que los pacientes recaigan, por lo que se ha encontrado que las



intervenciones psicosociales que incluyen a los familiares son una necesidad en esta
contemporaneidad, para un proceso psicoterapéutico integral, que permita unos minimos de

estabilidad.

Por esa razon, las intervenciones familiares se pretenden mostrar con este estudio,
como un factor esencial que siempre es eficaz para la prevencion de recaidas y mejora en el
ajuste social, siempre y cuando se tenga en cuenta la psicoeducacion sobre los trastornos
mentales, la importancia de la emocion expresada, la convivencia familiar, el uso de la

medicacion, la resolucion de problemas y la rehabilitacion social.

Asi las cosas, se ha encontrado dentro del estudio de la estructura psicotica que la
terapia familiar es una clave necesaria para la contencion y atencion de este tipo de
manifestaciones psicopatologicas. Barbagelata (1999, p. 10), sefiala con respecto a las
relaciones familiares dentro de la psicosis.

Entre otras cosas, descentraliza al individuo como el poseedor de una mente; de una
mente que reside en su cerebro. Cree en una mente relacional, la define como un circuito de
retroalimentacion con el mundo exterior que G. Batesori la define asi: Consideremos un
hombre que derriba un arbol con un hacha. Cada golpe del hacha es modificado o
corregido, de acuerdo con la figura de la cara cortada del arbol que ha dejado el golpe
anterior. Este proceso autocorrectivo (es decir, mental) es llevado a cabo por un sistema
total, arbol-ojos-cerebro-musculo-hacha-golpe-arbol, y este sistema total es el que tiene
caracteristicas de mente inmanente. Entonces, las propiedades del individuo, su

comportamiento, su modo de comprender la realidad, de interactuar con ella, es producto



mas de las relaciones entre las personas que propiedad ultima del sujeto mismo

(Watzlawick, 1967).

Se ve entonces, con lo anterior, la importancia que tiene la intervencion con el
cuidado familiar y que esta investigacion pretende resaltar, como se viene exponiendo, por
la relevancia que tiene la familia en el impacto de esta problematica. Asi con este estudio se
quiere aportar al &mbito académico, ofreciendo bases empiricas que resaltan el cuidado
familiar como fundamento para una psicoterapia exitosa, también aportar a la sociedad en
general, para que conozca y se familiarice mas con este tema que historicamente ha sido
tabu, pero primordialmente a las familias y personas que padecen los trastornos mentales.
Sin embargo, ain queda mucho por indagar acerca del cuidado familiar en si, motivo por el
cual se emprende con esta investigacion, que tiene como pregunta guia: ;coOmo son las

practicas de cuidado familiar con un miembro que presenta estructura psicotica?

Por lo anterior expuesto, en este contexto, es de suma importancia el resultado de

esta investigacion pues, el cuidado familiar es tan importante como todas las estrategias

disefiadas para la atencion de los trastornos mentales en la actualidad.
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Pregunta de investigacion

(Como son las practicas de cuidado familiar con un miembro que presenta estructura

psicotica?

Justificacion

La presente investigacion se enfoca en estudiar las practicas de cuidado familiar con
un miembro que presenta estructura psicotica en la ciudad de Medellin, Colombia, con este
apartado se quiere mostrar en términos de beneficios como puede impactarse el bienestar
subjetivo y la estabilidad en su contexto, de una persona con estructura psicotica, pues
como ya se ha planteado la atencion, el cuidado y el respeto familiar pueden ser claves para

la estabilidad de estas personas y su contencion cuando aparecen las crisis.

Asimismo, para las familias es un aporte fundamental porque podrian acceder a
pautas y mejores practicas de convivencia con sus miembros afectados por las psicosis; ya
que, siempre es complicado asumir este tipo de estructura mental para cualquier familia y
se requiere tener unas condiciones de funcionalidad familiar que les permita tener un trato
digno para sus familiares con trastorno mental, pero que ademds puedan conservar un

equilibrio funcional como familia.

Asi, el presente trabajo permitiria mostrar las diferentes variables que surgen dentro

de este comportamiento, principalmente las practicas de cuidado. Ademas, pretende a

11



través de la experiencia de los familiares, ofrecer una mirada subjetiva sobre el impacto que

genera un trastorno mental, especificamente la estructura psicética.

OBJETIVOS

Objetivo General

Conocer a través de las familias participantes, las practicas de cuidado familiar con

un miembro que presenta estructura psicotica

Objetivos especificos

. Establecer como se manifiesta en una familia el comportamiento de una
persona psicdtica y a su vez, las reacciones posibles de sus familiares hacia el
mismo.

o Reconocer los factores que influyen en la dindmica familiar para/con el
cuidado del miembro con estructura psicoética.

. Analizar los aportes brindados por cada una de las familias participantes.

12



Antecedentes

A nivel internacional

El primer estudio abordado es el realizado, en Espaia, por Norberto Barbagelata
(1999), quien realiz6 una investigacion titulada, Intervencion familiar en la esquizofrenia y
otros trastornos psicoticos: la terapia familiar y la psicoeducacion. ;Qué, cudndo y como?,
el cual tuvo por objetivo revisar las aportaciones de la terapia familiar al tratamiento de la
esquizofrenia y confrontar este tipo de intervenciones con las que se realizan desde una
perspectiva psicoeducativa, asi mismo postular la necesidad de que se creen equipos
especializados en el tratamiento de las psicosis, que lleven a cabo una intervencion
ecoldgica y una investigacion integradora. Entre sus principales hallazgos se encontro las
caracteristicas comunes a los diferentes procedimientos terapéuticos para la psicosis y
como conclusidon expuso recomendaciones practicas para el uso adecuado dentro de un

procedimiento terapéutico.

Otra investigacion que aporta a este estudio es: Dos décadas de intervenciones
familiares en la esquizofrenia, realizada por Vallin, O. y Lemos, S. (2000), realizada en
Espana, la cual tuvo por objetivo revisar los principales modelos de intervencion familiar
en la esquizofrenia y la evidencia experimental de sus efectos sobre el estado clinico,
ademas aborda las tasas de recaida de los pacientes, en numerosos estudios controlados de

seguimiento, también analiza las caracteristicas comunes a los diferentes procedimientos

13



terapéuticos. Entre sus principales hallazgos y conclusiones se encontraron las siguientes

caracteristicas dividas en 6 partes:

1. Eficacia de las intervenciones: Las intervenciones familiares, combinadas con
medicacion neuroléptica de mantenimiento a dosis baja o estandar, han probado su eficacia
en la reduccion de la carga familiar con respecto al manejo de estas psicopatologias, la
sintomatologia de los pacientes, la reduccion de la emocion expresada - EE, especialmente
criticismo y agresividad, y la demora de recaidas y rehospitalizaciones.

2. Componentes de las intervenciones familiares: Las recomendaciones sugeridas
por las distintas organizaciones y asociaciones, guias de consenso y expertos (American
Psychiatric Association, 1997; Dixon et al., 2000; International Association of Psychosocial
Rehabilitation Services (IAPSRS), 1997; Lehman & Steinwachs, 1998a; Lehman &
Steinwachs, 1998b; McEvoy, Scheifler, & Frances, 1999; World Health Organization,
1997) coinciden en afirmar que las intervenciones familiares, en el &ambito de la
esquizofrenia, deben proporcionar una combinacién de ingredientes comunes de los
programas de intervencion que han resultado eficaces y que Goldstein (1994; 1995)
sintetizo en los siguientes: (a) compromiso de la familia en el proceso de tratamiento,
dentro de una atmosfera sin culpa; (b) educacion sobre la esquizofrenia, en torno al modelo
de vulnerabilidad al estrés, teorias etioldgicas, variaciones en el pronostico, motivos de los
distintos tratamientos, y recomendaciones para enfrentarse con el trastorno; (c)
entrenamiento en comunicacion, dirigido a mejorar la claridad de la comunicacion en
general y los modos de dar feedback positivo y negativo dentro de la familia; (d)
entrenamiento en solucion de problemas, dirigido a mejorar el manejo de las discusiones y

problemas del dia a dia, el manejo de los sucesos estresantes concretos de la vida, y la
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generalizacion de habilidades de solucion de problemas; y (e) intervencion en crisis,
entrenamiento en deteccion de sefiales tempranas de recaida e intervencion en los
momentos de maximo estrés, implicando a los miembros de la familia cuando son evidentes
los signos de incipiente agudizacion.

3. Duracion de las intervenciones: Los resultados confirman lo inadecuado de las
intervenciones breves; que las intervenciones de duracion intermedia mantienen sus efectos
durante un periodo de tiempo y luego remiten; y la indicacion de intervenciones a largo
plazo e incluso indefinidas. En todo caso, existe consenso en torno a la duraciéon minima de
9 meses o 1 afio y la duracion 6ptima en torno a 2 afos, con un apoyo posterior permanente,
aunque sea de «bajo tono» o a cierta distancia, de modo que la familia pueda sentir y tener
siempre accesible el recurso.

4. Modalidad de la intervencion: La inmensa mayoria de los estudios revisados han
venido utilizando dos formatos principales: el modelo psicoeducativo de Anderson o el
modelo de intervencion conductual sugerido por Falloon. Los resultados indican que ambos
son formatos igualmente validos y entre los cuales no se han encontrado diferencias
(Schooler et al., 1997). Los resultados indican que ambas modalidades son igualmente
eficaces (Leffet al., 1989; Leffet al., 1990; McFarlane et al., 1995); lo cual anima al uso de
formatos multifamiliares por sus beneficios sobre la socializacion y extension de redes de
apoyo natural de las familias, asi como por su menor costo y mayor facilidad de aplicacion
en entornos clinicos asistenciales naturales.

5. Fases de la enfermedad: El momento clinico de aplicacion de la intervencion es
una cuestion todavia en estudio, y de gran interés por el actual desarrollo de modalidades de
intervencion temprana en psicosis. La practica totalidad de los estudios aqui evaluados, se

han realizado con familiares y pacientes con afios de historia de enfermedad, siendo escasas
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las intervenciones en primeros episodios. Esta fase inicial de la enfermedad parece incluir
una serie de rasgos que la distinguen de etapas posteriores y que requeriria un tratamiento
especifico (Gleeson, Jackson, Stavely, & Burnett, 1999; Kuipers & Raune, 2000; McGorry,
1995); lo que supondria distintos objetivos clinicos y una adaptacion de las terapias
existentes. Los trabajos que se han realizado en esta poblacion han mostrado efectos
contradictorios; asi, mientras Linszen et al., (1996; 1998) observaron que la intervencion
conductual intensiva elevaba el estrés familiar y las recaidas en medios familiares de baja
EE, Zhang et al., (1994) observaron una reduccion de la tasa de recaida tras esta
intervencion, y Rund et al., (1994) apreciaron una reduccion en los niveles de EE familiar.
Se sugiere que, en esta fase, la EE atun no es un constructo claramente establecido y que,
por tanto, las intervenciones clave deberian dirigirse particularmente hacia la construccion
de habilidades de solucion de problemas relacionadas con el pobre funcionamiento social
del paciente y la soledad y pérdida emocional que los cuidadores padecen ante el
impactante y estigmatizante efecto que supone la entrada de la psicosis dentro de una
familia (Gleeson et al., 1999; Kuipers & Raune, 2000).

6. Barreras a la implantacion de las intervenciones familiares: Resulta paradojico
que, ante tanta evidencia sobre las ventajas de estos procedimientos de intervencion,
todavia no se haya universalizado su uso en los recursos sanitarios. Se han aducido, entre
otras, las siguientes razones: (a) los responsables de los servicios de salud mental no
confian en las evidencias cientificas; (b) el peso de otras teorias, como las psicoanaliticas,
sistémicas, estratégicas o humanistas en los profesionales margina la aplicacion de estos
procedimientos; (c) los profesionales contintian ignorando a las familias como objetivo y
recurso asistencial; (d) la aplicacion de estas terapias supone tener que persuadir a

demasiadas personas; y (e) seria necesario un alto nivel de formacioén y cualificacion en los
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equipos y un cambio en las rutinas clinicas de intervencion (Hahlweg & Wiedemann, 1999;
Lehman, 2000). Con todo, el proposito de la evidencia experimental aqui expuesta es el
contribuir a la modificacion de las creencias de los clinicos y de las politicas sanitarias, y a
que gradualmente se vayan imponiendo unos procedimientos terapéuticos de eleccion que
han probado su eficacia; de los que familias y pacientes tienen el derecho a beneficiarse y

nosotros la obligacion de proporcionar.

Otra investigacion también en Espafia, que aporta a este trabajo investigativo es la
realizada por Linares, J.L., Castelld, N. y Colliles, M. (2001), titulada, La terapia familiar
de las psicosis como un proceso de reconfirmacion. Su objetivo principal es mostrar, con
ayuda de un caso clinico, una hipotesis a la hora de trabajar terapéuticamente con pacientes
psicoticos y sus familias desde la perspectiva relacional, a saber, la hipotesis de la
triangulacion desconfirmadora en la que el paciente designado esta implicado en un
singular combate a vida o muerte, concluyen con este estudio que las personas con psicosis
deben ser tratadas con respeto porque igualmente tienen sentimientos, habilidades
personales y pueden llegar a tener un desempefio normal en sus vidas; sobre esta

enfermedad, se han tenido histéricamente muchos tablies que les estigmatiza.

Otra investigacion espafiola, se titula: Evaluacion de un programa de intervencion
familiar en pacientes psicoOticos y con trastornos graves de la personalidad, y sus autores
son, Fernadndez, L; Fombellida, C; Herrero, J. (2005). Su principal objetivo de estudio se
basa en evaluar la efectividad de las intervenciones familiares que tienen lugar en una
Unidad de Hospitalizacion Parcial, en pacientes psicoticos en un primer episodio y

pacientes con un trastorno de la personalidad, cuyos sintomas son particularmente graves o
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dan lugar a un notable deterioro de la actividad social o laboral. Las principales
conclusiones que arroja esta investigacion se basan en que los pacientes con trastornos
psicoticos y graves de la personalidad que participan en programas psicoeducativos junto
con sus familiares durante su hospitalizacion parcial en el hospital de dia, mejoran su

comunicacion con la familia, e inclusive, mejoran también su relacién con personas ajenas.

Ademas, los pacientes que participan en programas psicoeducativos familiares,
logran mayoritariamente un mayor conocimiento de la enfermedad, asi como una mayor
adherencia al tratamiento, representado en el hecho de que toman la medicacién mejor que
antes, concediéndole mas importancia que antes (Bastante o mucha). Asimismo, los
pacientes que participan en los programas psicoeducativos, colaboran mas que antes en las
actividades de la vida diaria familiar, estos pacientes presentan, en su mayoria, una actitud
mas positiva frente al futuro. De igual forma, tanto los pacientes como las familias valoran
como positivos los cambios que se producen tras el programa de intervencion familiar en

las distintas variables estudiadas.

Los autores Inglott, D., Tourifio, R., Baena, E y Fernandez J. (2004), en Espafa,
hacen un estudio que se titula: Intervencion familiar en la esquizofrenia: su diseminacion en
un area de salud. La investigacion estd basada en una prueba que tiene por objetivo
determinar y contrastar, en pacientes esquizofrénicos que seguian un tratamiento
farmacologico, la eficacia terapéutica de tres tipos de intervenciones: terapia familiar (TF),
grupo de apoyo a padres mads terapia de grupo para pacientes (GAP+TGQG), y terapia
psicopedagogica (TP), comparadas entre si y con un grupo control, para mejorar la

sintomatologia y el ajuste social y asi, prevenir las recaidas. Los hallazgos y conclusiones
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de la investigacion permitieron sugerir que la terapia familiar y el GAP+TG son
intervenciones eficaces para reducir la sintomatologia y mejorar el ajuste social de
pacientes esquizofrénicos, lo que a su vez reduce el uso de neurolépticos; sin embargo,
¢éstas deberian extenderse en el tiempo, ser complementadas con otras intervenciones
psicosociales e incidir en la toma regular de medicacion y en el consumo de alcohol y

drogas por parte de los pacientes.

También en Espaiia, Glynn, S. M. (2013), aporta su estudio: Intervenciones
familiares en esquizofrenia: Esperanzas y dificultades a lo largo de 30 afios. Su principal
objetivo esta basado en involucrar a personas con esquizofrenia y sus seres queridos dentro
de la investigacion en un esfuerzo de colaboracion, para disefiar nuevas intervenciones
familiares mas orientadas a las familias afectadas. En esta investigacion, se concluyo a
modo de reflexidon, que muchas personas con esquizofrenia sienten deseo por establecer
relaciones intimas, carifiosas y de apoyo, pero desgraciadamente, el estrés de vivir con
impredecibles sintomas esquizofrénicos perturbadores puede ser corrosivo para las
interacciones familiares, sin embargo, en la actualidad existe gran numero de
investigaciones que apoyan los beneficios de participar en tratamientos basados en la
familia para las personas con esquizofrenia, especialmente aquellos de mayor duracion y
que hacen hincapié en el desarrollo de habilidades; a pesar de que, en estos tratamientos se
presentan barreras, que por lo general surgen de los pacientes, los familiares y también los
profesionales de la salud mental, necesitan aprender a involucrar a estas personas, en un

esfuerzo de colaboracion para disefiar nuevas intervenciones familiares.
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Factores asociados a la Emocion Expresada familiar en la Esquizofrenia:
implicaciones terapéuticas, es otra investigacion espafiola que aporta a este trabajo, la cual
fue elaborada por Garcia Ramos, Paloma Roxana, Moreno Pérez, Ana, Freund Llovera,
Namdev, & Lahera Forteza, Guillermo. (2012). Su principal objetivo es investigar posibles
variables asociadas a la emocion expresada, incluidas caracteristicas del paciente,
familiares, de la enfermedad, cultura, etc. También, pretende explicar como las
intervenciones familiares disminuyen el nimero de recaidas mediante la reduccion de la
expresion emocional, el estrés y la carga familiar. Entre sus principales hallazgos
encontraron que, para que los pacientes con esquizofrenia y sus familiares puedan obtener
el mayor beneficio derivado de las intervenciones familiares, es necesario conocer y tener
en cuenta la emocion expresada familiar y todos los factores asociados descritos en la

investigacion.

Otra investigacion espafiola, que aporta a este estudio esta titulada: Cuidado familiar
de la persona con trastorno mental grave: una revision integradora, realizada por, Uan-
Porcar M, Guillamon-Gimeno L, Pedraz-Marcos A, Palmar-Santos AM. Su principal
objetivo es analizar la produccion cientifica sobre el cuidado familiar de la persona con
trastorno mental grave en el hogar familiar. Entre sus principales conclusiones se hallé que
la produccidn cientifica internacional sobre el cuidado informal familiar de la persona con
trastorno mental grave, en el contexto del hogar familiar es limitada. En este campo,
destaca la investigacion de enfermeria. Las tematicas prevalentes coinciden con la
evolucion del sistema de salud mental. Se estimula la ampliacion del abordaje cientifico del
cuidado familiar con el fin de encontrar evidencias para la elaboracion de guias de

cuidadores familiares y para la practica clinica de cuidadores profesionales.
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A nivel nacional

Otra investigacion que aporto a este estudio es la realizada por Vargas Hoyos, L.,
Barreto Osorio R., Sanjuanelo D., Alape J. (2017) y se titula: Tamizaje de carga mental en
cuidadores familiares de personas con diagnéstico psiquiatrico en una institucion
hospitalaria en Bogota. Su principal objetivo es identificar la carga mental que
experimentan los cuidadores familiares de personas con diagndstico psiquiatrico en una
institucion hospitalaria en Bogotad y que pertenecen al Programa de atencion domiciliaria de
la misma. Se concluyd que existe una carga mental en los cuidadores familiares
relacionadas con las actividades de cuidado, que no son recompensadas y generan cambios

en los estilos de vida, economia familiar y cambios de rol.

A nivel local

La primera investigacion hecha en Medellin, en la universidad Luis Amig6, que
aporta a este estudio es la realizada por Patifio, D., Zuleta, V., Londofio, L., & Ramirez, L.
(2012), y se titula: Acompanamiento Familiar Durante el Tratamiento de Pacientes con
Diagnéstico de Enfermedad Mental. Tiene como objetivo dar a conocer un rastreo
bibliografico detallado, profundizando en el acompafamiento familiar que reciben los
pacientes con diagndstico de enfermedad mental durante el tratamiento psiquiatrico. Entre
sus conclusiones se halld que es preciso incluir a las familias y darles un lugar

preponderante dentro de las actividades que se realicen en el hospital psiquiatrico para
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permitir un espacio de escucha mutua y para minimizar las angustias referidas al

tratamiento del paciente.

Por otro lado, la investigacion elaborada por Builes Correa, M. V., & Bedoya
Hernandez, M. (2013), y titulada: Cuidado y autocuidado en familias con un miembro con
diagnostico de trastorno afectivo bipolar (TAB), pertenecientes al Grupo Psicoeducativo
del Departamento de Psiquiatria de la Universidad de Antioquia, Medellin, también aporto
a este estudio. Su principal objetivo es reconocer las practicas de cuidado en familias del
Grupo Psicoeducativo del Departamento de Psiquiatria de esta Universidad, que tienen un
miembro con diagndstico de trastorno afectivo bipolar (TAB). Entre sus conclusiones
hallaron que, cuidar es una forma de cultivar la humanidad. Indagar por las formas de
cuidado propio y del otro, tanto del cuidador como de quien es cuidado, puede hacer mas

estética la trayectoria de cuidar del equipo de salud y de la diada enfermo-cuidador.

Por tltimo, se encuentra el articulo: Encerrado a oscuras: significado de vivir con
esquizofrenia para diagnosticados y sus cuidadores, Medellin- Colombia, escrito por Daniel
Ricardo Zaraza-Morales, Dora Maria Hernandez-Holguin, el cual tuvo como objetivo
comprender el significado de vivir con esquizofrenia para personas que presentan la
enfermedad y sus familiares, quienes acudieron a una institucion estatal para la atencion de
problemas de salud mental de alta complejidad en Colombia durante el 2014 y 2015. Entre
sus resultados, se encontrd que, por medio de la codificacion, el muestreo teorico, la
comparacion constante y los memos analiticos, se llegd a la categoria “Vivir con
esquizofrenia es vivir encerrado, a oscuras y con los suefios truncados”. A modo de

conclusion, reflexionaron acerca de la sensacion de encerramiento que trae vivir con
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esquizofrenia para pacientes y familiares y que esto puede afectar significativamente sus

proyectos de vida.

Referente Conceptual

Dado que este trabajo investigativo se centra en el cuidado familiar con un miembro
que presenta estructura psicotica, resulta fundamental dar cuenta de unas definiciones que
de alli surgen. Es importante, por tanto, descubrir a través de cada una de las siguientes
categorias tedricas por desarrollar, entre estas: La psicosis como estructura, La familia, El
cuidado familiar y El autocuidado; a la composiciéon homogénea que estas conforman de
manera conjunta, a fin de que pueda darse una explicacion conceptual y global de lo que

significa la problematica a abordar.

La estructura psicotica

Acerca de la estructura psicotica como concepto existen variedad de definiciones,
tal vez por sus multiples facetas de manifestacion, lo cual puede hacer que como definicion
no siempre sea exacto, ya que los distintos autores e investigadores desde sus diferentes
posturas teoricas, derivadas de lineas de pensamiento y académicas distintas, resaltan
aspectos diferentes de este complejo tema. Por esta situacion los limites a la hora de dar una

definicidon son muy amplios y los criterios de diagnostico variables.
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De manera general, la estructura psicdtica estd definida por medio de tres procesos
consecutivos: nula capacidad para distinguir la realidad de la fantasia, evaluacion de la
realidad deteriorada y creacion de una nueva realidad (Kaplan, Sadock y Grebb, 1994),
siendo un proceso psicopatologico que anula el desarrollo Iucido del sujeto y su relacion
con la realidad, permanentemente evidencia un comportamiento manifestado a través de

reacciones exageradas y exoéticas, con lenguaje que usualmente carece de coherencia.

Desde un punto de vista psicoanalitico y psicodindmico, que es desde donde se va a
partir principalmente para conceptualizarla, se define como un trastorno primario reflejado
en la relacion libidinal con la realidad, por reduccion de las cargas de objeto o incremento
de la libido narcisista, con intentos posteriores de reconexion objetal (Facultad de

Psicologia de la UBA y Hospital Braulio Moyano de Buenos Aires. 2001).

La estructura psicotica es una perturbacion total de la personalidad con una
desorganizacion total de las funciones del Yo, a la cual, en algunos momentos, le sigue una
reorganizacion narcisistica, sefialada en la reconstruccion de un universo propio, desde el

cual el sujeto se ubica y vive en adelante.

Asi, los diferentes tipos que hay dentro de la estructura psicética son: Paranoia,

esquizofrenia, maniaco depresion y autismo.
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Esquizofrenia

La esquizofrenia estd definida segiin Aznar Moya, Balanza Martinez, Castillo
Bueno, Garcia Sancho, Martinez Tudela, Martinez-Artero, Moreno Ramos, Pujalte
Martinez, Salmaron Arias, San Llorente Portero, Sinchez Alonso, Serrano Bueno, Del Toro
Mellado, Vifas Pifarre (2009), como un trastorno psicotico grave o enfermedad mental que
afecta el pensamiento, la ideacion, la percepcion (alucinaciones y delirios), el control de
emociones, la toma de decisiones, concentracion, la percepcion de la realidad, motivacion,
juicio y la relacion con el entorno de quién la padece. Esta enfermedad interfiere de manera
significativa en el funcionamiento de una persona, en su entorno social, familiar, laboral,

académico y personal.

Estos rasgos psicologicos y conductuales estan asociados a numerosos tipos de
deterioro, los sintomas descritos pueden variar en cada uno de los pacientes diagnosticados

de esquizofrenia.

Dentro de la esquizofrenia, tanto el pensamiento como las emociones sufren un
grave atrofio llegando a ponerla como uno de los trastornos mentales mas severos que

puede padecer un ser humano.

Desde una postura psicoanalitica, Miller (1985), instaura de manera detallada la
forma en como el sujeto esquizofrénico se relaciona con el lenguaje, afirma que el sujeto se
encuentra dentro del lenguaje, pero fuera del discurso, como mecanismo de defensa contra

lo Real. Igualmente, expone la consideracion de que el discurso del Otro (amo) se
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encuentra modificado, para dar cuenta de la posicion esquizofrénica y evidencia una

pluralizacion del significante amo que lleva a su desaparicion.

Este autor, define la forclusion desarrollada dentro de la esquizofrenia como lo que
Lacan llama, el enjambre de significantes, exhibida de una manera irreparablemente

dispersa (Miller, 1985).

Por otra parte, desde una postura psiquidtrica, la esquizofrenia se considera
hereditaria, y por lo general empieza en la adolescencia, debe someterse a tratamiento ya
que no posee una cura, y dura por el resto de la vida del sujeto. Las infecciones virales
durante el embarazo, complicaciones en el parto, crecer en el centro de grandes ciudades y
el uso de drogas pueden ser variables significativas para el desarrollo de esta enfermedad.
Igualmente, la esquizofrenia suele aparecer en un desencadenamiento episodico derivado
de alguna situacion estresante o alguna dificultad de una persona que genéticamente es

vulnerable al desarrollo de la enfermedad (Aznar Moya, et al., 2009).

A su vez, existen muchos tipos de esquizofrenia y trastornos similares a la
esquizofrenia, por eso su diagndstico tiende a ser complicado. Dentro de los criterios
diagnosticos hay caracteristicas como las distorsiones fundamentales y tipicas de
la percepcion, del pensamiento y de las emociones, y por lo general, la claridad de la

conciencia y la capacidad intelectual no se ven tan afectadas.

Similarmente, dentro de la esquizofrenia es frecuente que haya alucinaciones

auditivas, olfativas y visuales principalmente, las cuales limitan la conducta y los
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pensamientos de quién lo padece, también es habitual que desde el comienzo se presenten
creencias de que las situaciones cotidianas tienen un especial significado que por lo general
la persona que lo padece lo interpreta como algo “’malo’’ y en contra de €I,

este comienzo puede ser muy marcado pues se presentan trastornos graves del
comportamiento o insidioso con un desarrollo gradual de ideas y de una conducta extrafia

(CIE 10 — F20, 10ed. 1996).

Asi mismo, de la mano de la psiquiatria, Selma Sanchez (2008) plantea que las
alteraciones neuropsicoldgicas que se observan dentro de la esquizofrenia son multiples y
heterogéneas, dentro de los cuales existen diversos elementos que se han teorizado como
causantes, tales como genética, infecciones viricas prenatales, o en los primeros afios de

vida, factores ambientales, factores psicosociales, etc.

Por ejemplo, existe un estrecho vinculo entre la esquizofrenia, y las complicaciones
perinatales y obstétricas. De donde resulta que, el nimero de esquizofrénicos que han
tenido complicaciones de este tipo es superior que el de sujetos sanos, e incluso que el de

otras patologias mentales (Selma Sénchez, 2008, citando a McNeil, 1995).

Por otro lado, en relacion con los factores genéticos que se encuentra dentro de la
predisposicion a la esquizofrenia, ha sido dificil establecer cuantos y qué genes participan,
probablemente porque se ha identificado un amplio grupo de genes implicados. Segtn la
teoria, si bien es cierto que existe una predisposicion de genética, pareciera que la
esquizofrenia se viera desarrollada debido a lesiones tempranas del sistema nervioso central

(Selma Sanchez, 2008, citando a Asarnow, 1999).
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De manera semejante, en cuanto a lo que respectan los factores que desencadenan la
enfermedad, existen también muchas teorias. El uso de estupefacientes suele estar
relacionado en un porcentaje importante, asi como acontecimientos de la vida diaria del

sujeto donde este no puede responder (Sociedad espafiola de psiquiatria, 1998).

Ademas, se resalta que también un entorno social y familiar violento e inadecuado
puede influir en su desencadenamiento (Selma Sanchez, 2008, citando a van Os y col.

2005,).

Por todo lo anterior, como resultado se han encontrado a través de estudios
epidemioldgicos cinco factores ambientales relacionados con la enfermedad: uso de
sustancias psicoactivas, nivel de urbanizacion, pertenencia a una minoria, trauma precoz y
danos neuroldgicos prenatales o de los primeros meses de vida (Selma Sanchez, 2008,

citando a van Os y col. 2005).

En conclusion, para cerrar este apartado de recorrido conceptual sobre la
esquizofrenia, es importante retomar el manual CIE 10 (Clasificacion internacional de
enfermedades, 10.* edicion, 1996) que ha sido utilizado como herramienta dentro de la

neuropsicologia y la psiquiatria principalmente.

Segtin el CIE 10 — F20 algunos sintomas psicopatoldgicos podrian estar, en primer
lugar, dentro del robo e insercion del pensamiento o difusién del mismo, asimismo, existen

ideas delirantes, donde al sujeto se le impone ideas de ser controlado, de influencia o de
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pasividad (referidas al cuerpo, a los movimientos, pensamientos y acciones; sensaciones

concretas y percepcion).

Uno de los sintomas mas marcados es la existencia de voces alucinatorias que
comentan la propia actividad, que discuten entre ellas sobre el enfermo o que proceden de
otra parte del cuerpo y las ideas delirantes persistentes de otro tipo que no son adecuadas a
la cultura del individuo o que son completamente imposibles (identidad religiosa o politica,

capacidad y poderes sobrehumanos).

Hay alucinaciones persistentes de cualquier modalidad, acompanadas de ideas
delirantes no estructuradas y fugaces sin contenido afectivo claro o ideas sobrevaloradas
persistentes; existen bloqueos en el curso del pensamiento, que dan lugar a un lenguaje
incoherente o lleno de neologismos; concurren manifestaciones catatonicas, tales como

excitacion, posturas caracteristicas.

Por otro lado, hay sintomas "negativos" tales como apatia marcada,
empobrecimiento del lenguaje, bloqueo o incongruencia de la respuesta emocional (estas
ultimas habitualmente conducen a retraimiento social y disminucion de la competencia
social), y por ultimo se da un cambio consistente y significativo de la cualidad general de
algunos aspectos de la conducta personal, que se manifiestan como pérdida de interés, falta

de objetivos, ociosidad, estar absorto y aislamiento social
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Del mismo modo, el CIE 10 — F20 clasifica la esquizofrenia en los siguientes tipos:
Esquizofrenia paranoide, esquizofrenia hebefrénica, esquizofrenia catatonica, esquizofrenia

indiferenciada, depresion postesquizofrénica, esquizofrenia residual y esquizofrenia simple.

Dentro de la definicion de la esquizofrenia se encuentra la parafrenia, como un
concepto limite con la paranoia, la cual, en su definicion clinica, se caracteriza por ser un
trastorno psicotico que posee un impulso malintencionado de un delirio crénico improbable
pero coherente, con ideas de persecucion multiformes de evolucion continua y que pueden
agravarse mas tarde con ideas de grandeza, cabe resaltar que no siempre, existe
desintegracion de la personalidad y hay una relativa buena adaptacion a la realidad.

de ahi que clinicamente se denomine también, esquizofrenia paranoide

(Widakowich, 2014).

Widakowich, (2014), plantea que los parafrénicos son sujetos con temperamento
hipomaniaco o con personalidades sensibles y autoritarias. De cualquier manera, estos
sujetos suelen tener una tendencia hacia la sospecha y la arrogancia. Asi que, la fabricacion
del delirio de persecucion resultaria de una amplificacion inicial de la desconfianza y las

ideas de grandeza, derivadas de la arrogancia de los sujetos.

Paranoia

Del griego para, que expresa la idea de ajeno o externo y nous, referente a la mente
o la comprension, la palabra paranoia fue usada por Hipocrates por primera vez para

referirse al pensamiento delirante en general (Olivos, 2009).
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En relacion con la paranoia, Kraepelin (citado por Rebok, Diaz& Pérez Roldén,
2008) la defini6 como un delirio que en inicio aparentemente es inofensiva, pero que tiene
una evolucidn crénica y se origina por causas internas, tiene un orden sistematico dentro
del sujeto, no cuenta con alucinaciones, funciona a merced de mecanismos interpretativos y
no deteriora la personalidad, la describe como un conjunto de ideas delirantes a los que el
yo esta sometido, donde prevalecen las conductas persecutorias, exoticas y celotipicas. Por
tanto, clasifico los delirios en cuatro grandes tipos: 1) Delirio de persecucion, 2) Delirio de

celos, 3)Delirio hipocondriaco y 4) Delirio de grandeza (Ojeda, 2009).

Desde un punto de vista psicoanalitico, la paranoia ha profundizado en la consigna
de que la percepcion del paranoico parte desde un significado personal. El paranoico no
vacila en decidir que lo que observa y escucha, se refiere a €1, no duda de la atribucion de

los hechos emitidos (Velasquez, 2012).

Este autor sefiala que es asi como queda el sujeto en el campo del goce, pero sin
poder afirmar: "Yo gozo", requiere de la voz o del acto del otro para decir o comentar lo
que ¢l mismo no puede decir o hacer. Es decir, el Otro actiia de forma intrusiva e

insoportable.

Freud (1896, p. 267), afirmo6 que dentro del mecanismo de "proyeccion” que la
paranoia implica una forma de interpretacion que desconfia, tanto del entorno, como de las
propias formaciones del inconsciente de manera que todas se rechazan y se mantienen lejos

del yo (citado por Veldsquez, 2012).
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Anadido a esto, Lacan (1977, p. 370), resalta que el paranoico se envuelve en el
tiempo de suspenso dentro de la cadena significante donde aconteceria la significacion, por
eso el efecto de perplejidad, entonces, en el lugar de la significacion hay un vacio y en ese

vacio se supone una injuria (citado por Veldsquez, 2012)

De manera analoga, este autor, habla del nudo de Triskel (o nudo de trébol) para
representarla paranoia, "Lo imaginario, lo simbdlico y lo Real, son una sola y misma
consistencia, y es en esto que consiste la psicosis paranoica", y es asi donde se pierde la
propiedad del nudo borromeo llamada la "ex-sistencia", donde cada registro mental es
independiente. Asi es como se representa la imposibilidad de asumir el propio goce como

goce parcial o la parcialidad del goce del otro.

En cuanto a la psiquiatria, Vogel, en el afio 1764 empled el término paranoia, dentro
de la medicina alemana, para hacer referencia a delirios cronicos en general. A partir de ese
momento la palabra paranoia se emple6 para designar basicamente cualquier forma de
locura. No fue sino hasta el afio 1863 que Kahlbaum la redefinié como “undelirio sin
deterioro del afecto o de la funcion intelectual”, haciendo referencia a ésta como una

“locura parcial” (Silva, 2010).

Desde entonces surgid la discusion de si la locura puede afectar so6lo una parte de la
psique de quien la padece o si, por el contrario, la locura implica un total compromiso

psiquico.
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Desde el punto de vista de la psiquiatria, no se considera la paranoia como una
entidad netamente delimitada, sino que es entendida como una alteracion de la esfera
intelectual donde la participacion del afecto generalmente queda apartado a un segundo
plano (Kreapelin, 1905), y que bien puede ser incluida dentro de la categoria general de

Trastorno Delirante (Silva, 2010).

La paranoia simboliza una “forma de psicosis no esquizofrénica y no bipolar, que
tiene la particularidad de constituir un proceso no esquizofrénico, pero sin ruptura de la

continuidad biografica del sujeto” (Kreapelin, 1905).

El trastorno delirante es definido esencialmente por los contenidos del delirio per
sey por la exclusion de otros trastornos que pueden tener caracteristicas similares. Segun el
Manual Diagnéstico y Estadistico de los trastornos mentales de la Asociacion Psiquiatrica
Americana (DSM-IV), los criterios para diagnosticar trastorno delirante son los siguientes
(Salavert et al, 2003):

A. Ideas delirantes no extrafas (p. €j., que implican situaciones que
ocurren en la vida real, como ser seguido, envenenado, infectado, amado a distancia

o engafiado por el conyuge o amante, o tener una enfermedad) de por lo menos 1

mes de duracion.

B. En el trastorno delirante puede haber alucinaciones tactiles u
olfatorias si estan relacionadas con el tema delirante.
C. Excepto por el impacto directo de las ideas delirantes o sus

ramificaciones, la actividad psicosocial no est4 deteriorada de forma significativa y

el comportamiento no es raro ni extrafo.
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D. Ideas delirantes no acompafiadas de episodios afectivos, de corta
duracion.

E. La alteracion no es debido a los efectos fisioldgicos directos de
alguna sustancia (p. €j., una droga o un medicamento) o a enfermedad médica, sino

que sus causales son netamente mentales o simbolicas.

Maniaco depresion

En lo que corresponde al concepto que se planea introducir, se puede recurrir, en
primera instancia, a lo que la historia nos dicta, mostrando como poco a poco a lo largo de
lo que comprendio6 el siglo XIX y el principio del siglo XX, las nociones de mania y de
melancolia(que después seria entendida como depresion) ya comprendidas en la época,
fueron estructurando una nocion global que eventualmente serian asociadas con sus
propios estados combinados, para culminar con la integracion de todos sus cursos afectivos
y llegar a la “’locura maniaco-depresiva’’ de Kraepelin, el cual introduce el término por
primera vez en 1913, en su libro llamado, “Lehrbuch der Psychiatrie” (Luque y Berrios,

2011).

Con su llegada, este concepto se fue fragmentando también, por los trabajos de
autores como Wernicke, Kleist, Leonhard y posteriormente finaliz6 con la propuesta de
Angst y Perris de separar la depresion unipolar del trastorno maniaco depresivo, concebida
dentro de la psiquiatria a partir del DSM-III como ‘’trastorno afectivo bipolar’” (Luque y

Berrios, 2011)
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Ahora bien, a condicion de definir lo que significa la locura maniaco depresiva, es
importante en primera medida, resaltar los términos que dieron base a su consolidacion
teorica, estando por un lado las formas depresivas, las cuales en 1860 aparecieron definidas
en diccionarios médicos como el abatimiento animico de las personas que sufren alguna
enfermedad y a los largo del tiempo entendidas dentro de actitudes como: retraimiento,
desinterés por el mundo exterior, disminucion en la capacidad de disfrutar, ideacion
suicida, etc., y por otro lado las formas circulares, siendo estas tltimas mencionadas por
Jean Pierre Falred en 1851 en su libro, Gazette des Hopitaux, definidas como, la alternancia
de un periodo de excitacion con un periodo, generalmente mas largo, de decaimiento,
también entendidas como estados maniacos, y asimismo comprendiendo su base también,

dentro de otros trastornos afectivos (Luque y Berrios, 2011).

Entonces, para kraepelin (1921) la locura maniaco- depresiva, nace como la
inclusion de todos los trastornos afectivos en una sola forma nosoldgica, al respecto dice

que:

La locura maniaco-depresiva [...], comprende por una parte toda la locura periddica
y la locura circular; por otra parte, la mania simple, la gran mayoria de los estados
patologicos que se describen bajo la rabrica de melancolia y también un niimero
considerable de casos de amnesia. Finalmente, también incluimos ciertas disposiciones del
humor, ya sean pasajeras o duraderas, que se pueden considerar como el primer grado de
trastornos mas graves y que, por otra parte se funden sin limites estrictos con el conjunto de

disposiciones naturales del individuo. Con el paso de los afios he adquirido la conviccion,
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mas férrea cada vez, segun la cual todos los tipos clinicos enumerados arriba no son otra

cosa que manifestaciones de un tnico proceso patoldgico. (p. 32)

Por otro lado, Alvarez, Colina y Esteban (2012) citando a Kraepelin (1913), dictan
unas formas clinicas importantes que dan cuenta de las bases sintomatologicas que hay
dentro de la locura maniaco depresiva, donde se incluyen estados maniacos, como la
hipomania; estados depresivos, como la melancolia simple, grave, paranoide, fantastica y
confusional; estados mixtos, como la mania depresiva, depresion agitada, mania
improductiva, estupor maniaco, mania inhibida, etc. y estados fundamentales, donde esta la

constitucion depresiva, maniaca, temperamento irritable y constitucion ciclotimica.

Por otra parte, acorde a lo que refieren las teorias psicoanaliticas y psicodindmicas,
a fin de entender la estructura maniaco depresiva, se necesita contraponer el significado
primordial de la estructura psiquica con la paranoia y la esquizofrenia, en donde el delirio
de la paranoia surge como defensa frente al rechazo del nombre del Padre, y en la
esquizofrenia es el real manifestdndose y el sujeto crea su propio lenguaje y mundo con el

cual se defiende del nombre del padre. (Fernandez Jaimes, 2012)

Asi, este autor plantea que dentro de la locura maniaco depresiva podria creerse que
tanto mania como melancolia son dos caras de una misma moneda, la maniaco depresion
que muestra en si una estructura psiquica en la cual aunado al rechazo de un significante
primordial (que podria entenderse como el nombre del Padre) se manifiesta la
identificacion del sujeto con el objeto, y cuyas dos manifestaciones, mania y melancolia, se

constituirian en modos de defensa que compensarian la economia psiquica del sujeto.
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Es decir, en la melancolia hay perdida del objeto o identificacion con el mismo, que
desata indudablemente la ausencia total de la pulsion y significa un enfrentamiento total del
sujeto con la muerte, y en la mania, se encuentra una salida fugaz de significantes sin estar
anclados al goce y asi mismo, muestra también la incapacidad de anclar la libido a un
objeto, evidenciando, al igual que en la melancolia, esa ausencia de pulsion, esa
personificacion de lo vacio como tal, de una estructura compleja incapaz de catectizar un

objeto. (Fernandez Jaimes, 2012).

Desde un enfoque psiquidtrico, esta psicopatologia se reconoce como trastorno
afectivo bipolar (TAB) segun la Clasificacion Internacional de enfermedades, 10° edicion
(1996), lo define como un trastorno determinado por la manifestacion de episodios
reiterados (al menos dos) en los que el estado de animo y los niveles de actividad del sujeto
estan profundamente alterados, de tal manera que en ocasiones, dicha alteracion consiste en
una exaltacion del estado de 4nimo y un aumento de la vitalidad y del nivel de actividad
(mania o hipomania) y en otras, en una disminucion del estado de &nimo y un descenso de

la vitalidad y de la actividad (depresion).

Autismo

En primera instancia, el término fue acunado por Eugene Bleuler en 1912 para
definir los sintomas de la esquizofrenia y proviene del griego avtdg (auto), que significa
uno mismo Yy el sufijo —ismo que refiere tendencia hacia algo, siendo asi definida como una
condicion caracterizada por la predisposicion a aislarse del mundo exterior. (Park, Lee,

Moon, Kim et al, 2016)
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Por lo que se refiere a autismo, es importante dar referencia tanto al trastorno prototipico de
los multiples que componen el espectro autista, como a la categoria amplia de trastornos

conocidos como Trastornos del Espectro Autista (TEA).

Los TEA son un conjunto de desérdenes del neurodesarrollo de origen biologico y
que se manifiesta desde una temprana edad mediante una falta de interaccion social y
comunicacion verbal y no verbal que van desde la ausencia total de comunicacion,
repeticion de frases y palabras hasta entonacion que no es acorde a la situaciéon como hablar

cantando o usar tono interrogativo en afirmaciones. (Martos Pérez, 2005)

Asi mismo, los sintomas distintivos incluyen evitar el contacto visual,
entendimiento de las emociones ajenas y reconocimiento de las mismas, problemas de
control emocional, aparicion de rituales repetitivos, dificultad de interpretacion del lenguaje
mas allé de la literalidad y un rango muy restringido de intereses. Esto hace que los
pacientes tiendan a ser solitarios y prefieran evitar las interacciones sociales incluso con la

propia familia (Guerri, 2017).

Agregado a lo anterior, Park, Lee, Moon, Kim et al (2016) afirman que algunos

sintomas clinicos son la torpeza motriz, insomnio y percepciones sensoriales inusuales.

Estos autores plantean que recientemente algunos estudios sugieren que los TEA
son el resultado de factores genéticos e influencia ambiental, tales como accidentes durante

la gestacion, el nacimiento o los primeros afios de vida.
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Asi mismo, aseveran que los pacientes diagnosticados con TEA pueden llegar a
padecer mucho si ocurren acontecimientos que desestructuren sus héabitos y costumbres
basados en rutinas. Estos pacientes también presentan algunos fenémenos que no hacen
parte de los TEA, tales como: Retraso mental, indiferencia emocional, TDH, movimientos

de balanceo corporales, agresividad, entre otros.

En cuanto al psicoanalisis, el autismo deja de entenderse desde un modelo
etiologico, y pasa a entenderse desde un nuevo modelo expuesto por Ferrari (1997) donde
explica que todo nifio autista, sin importar la naturaleza e intensidad de sus trastornos debe
ser reconocido como sujeto con una historia personal Unica y portador de una experiencia
psiquica especifica por mucho que la misma aparezca muy desorganizada durante el

€xamen.

Este autor, afirma que debe ser considerado como alguien capaz siempre que se le
den las oportunidades, de tener una vida relacional con su entorno. Por tanto, el nifio autista

puede mejorar su funcionamiento y organiza sus modelos relacionales con su entorno.

Al mismo tiempo, es importante resaltar que, desde un punto de vista estructural, el
comportamiento de los nifios autistas es como dice Balbuena (2009) propio de la psicosis
infantil, y sus reacciones muestran un temprano defecto en el desarrollo del ego,
especificamente vinculado con el mundo externo de tal forma que falla la prueba de

realidad que discrimina lo interno de lo externo.
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Segun Balbuena (2009) los sintomas del autismo infantil se agrupan en seis tipos de
reacciones:

1. Psicéticas de panico causadas por una agitacion como la ira en la que
opuesta al nifio normal enfocan los instintos a un curso distinto del si mismo.

2. Difusion de fuerzas eroticas o instintivas agresivas en caracter, que se
presentan como ataques impredecibles de risa o hilaridad alternados con episodios
violentos y destructivos.

3. Fusion del yo con el no-yo. Creando confusion entre sus realidades
internas y externas.

4. Incapacidad de diferenciar entre realidad animada e inanimada.

5. Vinculadas al apego establecido con adultos que si bien es fuerte
también es espurio. Creando una adherencia afectiva no especifica y haciendo de
toda figura de apego una facilmente intercambiable.

6. Caracterizadas por incoherencias o filtraciones en la estructura del
yo. De aqui se deriva toda dificultad psiquica para someter al proceso secundario y

le da primicia al proceso primario.

Acerca de TEA como son referidos por el DSM-V, la psiquiatria dicta, que se
caracterizan por déficits persistentes en la comunicacion y la interaccion social a través de
contextos multiples. Asi mismo, presentan patrones de comportamiento, intereses y

actividades restringidos y repetitivos (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2013).

Igualmente, su diagnostico no esta supeditado a la capacidad intelectual, sino a

capacidades sociales y lingiiisticas, que presentan un retraso de varios afios en comparacion
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a sus pares. Las dificultades en las capacidades antes mencionadas estan acompafiadas de
una férrea resistencia al cambio (apego a las rutinas) y conductas motrices compulsivas o
rituales, que carecen de un fin determinado, incluyendo giros, balanceos, aplausos, golpes

en la cabeza y mantener posturas extraias.

Estos trastornos tienen alta comorbilidad con la discapacidad intelectual, trastorno
por déficit de atencion/hiperactividad y comportamientos obsesivo-compulsivos, asi como
con anomalias fisicas que incluyen la fenilcetonuria, el sindrome de X fragil, la esclerosis

tuberosa y los antecedentes de sufrimiento perinatales (Morrison, 2015).

Actualmente, el autismo es un concepto que engloba distintos trastornos antes
identificados por separado. Se incluyen el trastorno de Rett, el trastorno de Asperger, el
trastorno autista (presente como trastorno especifico en versiones anteriores al DSM-V) y el

trastorno desintegrativo infantil (Rosselli, Matute, & Ardila, 2010).

La Familia

Para empezar, se entiende el concepto de la familia, del mismo modo en que se
define dentro del contexto universal y de acuerdo a la declaracidon universal de los derechos
humanos; esto es, como el componente natural y fundamental de toda sociedad. De manera
analoga, la familia estd comprendida como una institucion que es protegida por la sociedad

y el Estado como derecho primordial.

41



Dentro de los diferentes vinculos familiares, existen dindmicas que son definidas en
la sociedad actual y varian entre cada familia. Este concepto se basa principalmente en el
surgimiento de nuevas tipologias familiares, referidas a las distintas formas de organizacion
que tiene cada familia; nuclear, compuesta, monoparental, homoparental, singularizada,
comunitaria, entre otras, que marcan diferencias respecto a lo que se concibe como familia

en la historia social (Gallego Henao, 2012).

Histéricamente, la familia ha sido abordada desde diferentes teorias, principalmente
antropologicas y sociologicas, las cuales han dado una luz que permite explicar las
estructuras familiares y sus funciones a lo largo de la historia. En las sociedades mas

primitivas existian dos o tres niicleos familiares, por lo general con vinculos de parentesco

Dichas sociedades eran normalmente nomadas y las familias conformadas,
permanecian juntas a lo largo de sus desplazamientos habiendo, sin embargo, una notable
separacion cuando escaseaban los alimentos. Asi, surge una explicacion al modelo familiar

que habia en ese entonces: la familia era un grupo conformado con intereses economicos.

Mientras los hombres cazaban, las mujeres preparaban los alimentos y cuidaban de
los nifios. En esta clase de sociedades la expulsion del nticleo familiar se daba cuando habia
un miembro que no podia aportar de forma econdmica al mismo nucleo. Dichas bases

utilitarias, segun algunos autores, se han visto aun, en las sociedades actuales.

Seglin estos autores, la familia considerada como algo “’natural’’ y no econémico es

algo relativamente reciente y que, con facilidad, puede desaparecer rapidamente. Por
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ejemplo, hasta el siglo XX en muchos lugares de Europa Occidental, el matrimonio era
considerado un asunto civil que partia de las parejas y sus familias, ya que dichas uniones
eran vistas como lazos formados a partir de un interés econdmico. Ademas, toda esta
dindmica, recubierta por una serie de rituales, como la entrega del padre de la hija al esposo

o la celebracion del suceso por via publica.

Igualmente, la familia dentro de la historia ha tenido connotaciones tales como:
nucleo u organizacion bésica social, union de un hombre y una mujer con el fin de procrear,
e institucion encargada de propiciar la socializacion primaria, sin embargo, estas
definiciones no exigen, necesariamente, la consideracion de la consanguinidad para
constituirse en grupo familiar, en tanto esta se puede asumir como un escenario de
encuentro social en el que las reciprocidades contribuyen en la construccion de la historia
personal de cada sujeto; historia que se materializa en el vinculo y la acogida, es necesario
anotar que no existe una unica definicion de este concepto.

Asi, sea cual sea su conceptualizacion, en la familia se gestan los primeros
acercamientos segun Berger & Luckmann (1998) al mundo objetivo y subjetivo. La familia

por naturaleza ha asumido la responsabilidad —implicita— de socializar a sus integrantes.

Por otra parte, el concepto de familia varia también segun el contexto. En paises
occidentales, este concepto y su estructura ha sido modificado a lo largo de los afios,
sobretodo, dentro del proceso que ha habido con los derechos humanos y con los derechos
de la poblacion LGBTI, marcando intensamente el significado que se le ha dado a la familia
y desdibujando muchas bases tradicionales que anteriormente se forjaban dentro de la

misma. Gallego Henao (2012) sefiala con respecto a esto que:
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Palacios y Rodrigo afirman que la familia es concebida como la asociacion de
personas que comparten propdsitos de vida y que desean mantenerse unidos en el tiempo.
Segun Torres, Ortega, Garrido y Reyes (2008) la familia es “un sistema de interrelacion
biopsicosocial que media entre el individuo y la sociedad y se encuentra integrada por un
nimero variable de individuos, unidos por vinculos de consanguinidad, unién, matrimonio
o adopcion”. Para Flaquer (1998, p. 24), la familia es “un grupo humano cuya razon de ser
es la procreacion, la crianza y la socializacion de los hijos”. Al respecto subraya Alberdi
(1982, p. 90) la familia es el “conjunto de dos 0 mas personas unidas por el matrimonio o la
filiacién que viven juntos, ponen sus recursos econdémicos en comun y consumen juntos

una serie de bienes”

Del mismo modo, una aproximacion que este autor da acerca de la familia, podria
considerarse como un cumulo de personas que a través de un vinculo de afecto reciproco,
estan enlazadas y se rigen por reglas, normas y practicas de comportamiento y ademas,
tienen la responsabilidad social de acompafiar a todos sus miembros en el proceso de
socializacion primario para que puedan ingresar con €xito a la socializacion secundaria, que

seria considerada el resto de la sociedad.

Por otro lado, afin a lo que refiere el apoyo familiar, Cohen y Seeman (1998),
construyen una base tedrica que sirve como analogia con respecto a esto y esta relacionada
con el soporte de una red social, la cual definen como el apoyo dado a una persona por un

grupo de individuos interconectados.
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Afirman que existen diferentes tipos de apoyo dados por una red social, de los
cuales se destaca los tres siguientes: El soporte emocional; que son tanto las expresiones de
carifio como los cuidados dados a una persona y muestras de preocupacion, el soporte
instrumental; que es el apoyo préctico, y finalmente el soporte informacional, que es el
conocimiento transmitido que ayuda a los individuos en la resolucion de problemas y toma

de decisiones.

Asi, teniendo en cuenta esta analogia, la familia es una red social en la que
normalmente los individuos pueden apoyarse para enfrentar dificultades y buscar consejo y

su importancia radica en el hecho de ser una red de apoyo para los individuos.

Como red social de apoyo, la familia es la fuente més importante y usual, y esto se
encuentra demostrado por estudios realizados por la Universidad de Guadalajara, que
exponen que las mayores fuentes de apoyo recibidas por un individuo provienen de la

familia que vive en el hogar (51%) y de la pareja (43%) (Gonzalez 2018).

Igualmente, Stroebe w., Zech, Stroebe m. s. y Abakoumkin (2005) dicen que el
apoyo de la familia y los amigos es uno de los mas importantes moderadores en los
resultados de acontecimientos tragicos y pérdidas significativas, y Pinkerton y Dolan
(2007), afirman que generalmente solo cuando el apoyo familiar es débil, se percibe como
tal, o es incapaz de proveer la ayuda necesaria en el grado que lo requiere el individuo, la
familia buscard maneras formales de soporte, como redes de apoyo social, espiritual,

profesional, etc.
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Estos ultimos autores dividen el apoyo familiar en: Familiar concreto (actos basicos
de asistencia familiar como cuidar de un nieto mientras los padres salen a comer), el
familiar emocional (empatia, escucha y actos que demuestran disponibilidad), los consejos
(va mas all4 del simple consejo y se trata también de la seguridad que este trae, por
ejemplo, al enfrentar una enfermedad, el consejo no solo sirve como apoyo emocional si no
como guia de accion y recordacion de la presencia de una red de apoyo) y el apoyo de
estima (percepcion y expresion de la estima familiar que da seguridad. Actos como la

promesa de amor incondicional dada a un hijo sin importar lo que haga).

El Cuidado Familiar

El analisis que se requiere para definir lo que supone el cuidado familiar debe
fundamentarse principalmente en lo que significa el cuidado de manera global, por lo que
serd necesario plantear un eje conceptual sobre el que apoyarse. Para empezar, se entiende
el concepto de cuidado como todo lo que esta relacionado esencialmente con la
conservacion y proteccion de la salud de las personas cuidadas, este compete todos los
aspectos relacionados con las pautas instrumentales y el apoyo emocional, los cuales son

fundamentales.

Cuesta Benjumea (2009, p. 97) sefiala que:
Se ha sefialado que la definicion oficial de cuidador se basa de manera casi

exclusiva en los aspectos instrumentales del cuidado. Pero recientes estudios
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de investigacion muestran que, a las tareas instrumentales del cuidado y de
apoyo emocional al paciente, se suman otras de vigilancia médica, de
administracién de medicacion, de manejo de sintomas y crisis médicas y de
operar tecnologia como bombas de infusion, sueros intravenosos y
ventiladores mecénicos. El cuidado en la casa es hoy en dia una actividad
compleja que, ademas, trasciende la realizacion de actividades en el hogar
ya que se ha mostrado que continua aun con el ingreso del familiar en una
residencia. Los cuidadores cuidan a sus familiares y de ellos, esto es, se
preocupan por ellos. La obligacién moral de cuidar y la pérdida son dos
temas universales en el cuidado familiar; con ello se revela que cuidar de un

familiar va més alla de realizar tareas de cuidado.

Hay que mencionar ademas que, dentro del cuidado, la familia tiene unos roles

esenciales y de gran importancia, en tanto desempefia funciones ligadas a la satisfaccion de

las necesidades basicas y el cuidado de cada integrante. Dentro de esta dindmica, una base

para el cuidado familiar que naturalmente se da dentro de la familia, seria la obtencion y la

administracién de los recursos economicos del hogar y la organizacion de servicios

domésticos, pues estos son claves para la misma satisfaccion que cada miembro necesita.

Como una condicion dindmica, la salud de la familia esta sujeta a variaciones,

debido a las influencias de cambio de los factores que la conforman, entre ellos, las

vivencias y conflictos familiares relacionados con el transito por las etapas del ciclo de vida

familiar, con sus caracteristicos eventos de salud, asi como, por la exposicion a

acontecimientos. A este respecto (Louro Bernal, 2004). Esta autora sefala que:
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En su seno se forman los motivos y habitos relacionados con el
comportamiento implicado en la salud, se gestan procesos que actian como
protectores de salud o desencadenantes de la enfermedad, y se desarrollan
recursos de apoyo altamente significativo y efectivo. El funcionamiento de

la familia resulta ser un factor favorecedor de la salud de sus integrantes.

Cuando se trata de personas con estructura psicdtica, la eficacia de las
intervenciones se mide mucho por el estudio familiar que hay alrededor de estas personas;
pues es el contexto familiar, quienes dan mayor soporte y esto ha permitido dar base a lo
que se ha disefiado como intervenciones familiares, las cuales permiten mejorar,
principalmente, las relaciones dentro de la familia con respecto a la enfermedad

(Fernandez, Fombellida y Herrero, 2005).

Igualmente, existe una variedad de manifestacion investigativa y terapéutica que ha
recogido informacion para dar una nocion de lo que se concibe como practicas dentro del
cuidado familiar de las enfermedades mentales; algunas mas que otras. La mayoria de estas
con estructuras muy técnicas y metddicas que son resultado de trabajos investigativos y
académicos que por lo general dan base a una terapia con la finalidad de dar una

orientacion a la familia; una terapia guiada por un investigador y/o un psicoterapeuta.

Normalmente se busca una guia mas sélida en las recomendaciones dadas por el

cuidado del terapeuta, que el cuidado innato que surge de la familia, pues de este ultimo se
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han encontrado una variedad de inconvenientes que surgen en la relacion de paciente-

familia y familia-terapeuta.

Existen determinantes influencias mutuas en el contexto familiar; entre ellas, la
emocion expresada (EE), como potente predictor de recaidas sintomaticas; la carga
emocional y econdémica que supone hacerse cargo de un paciente cronico; y la
insatisfaccion manifestada por las familias por el trato recibido de los profesionales
sanitarios, que ha producido un fuerte desarrollo de las asociaciones de auto-ayuda y que
han centrado sus quejas en torno a tres mensajes: (a) Las familias no son culpables de la
enfermedad mental; (b) familiares y enfermos tienen derecho a recibir informacion sobre la
enfermedad y el tratamiento; y (c) los tratamientos y recursos tradicionales para el enfermo

mental crénico, son inadecuados (Vallina y Lemos, 2000, p.671)

El Autocuidado

La implicacion de practicas subjetivas, es lo que da base definitoria a lo que
significa el autocuidado. Asi, se puede demarcar esta definicion, tal y como lo plantean
Builes y Bedoya (2013), como una construccion de nuevas narrativas que supongan mejora

en torno al padecimiento del sujeto.

De igual forma, estos autores plantean que el autocuidado es la forma de orientarse

a la construccion continua de una historia propia y particular del padecimiento. Dicha
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construccion lleva a relacionar valores de tiempo como el pasado, presente y futuro, con la

finalidad de tener una vida feliz, préspera y normal.

Habré que decir también, que dentro del autocuidado se debe recurrir a lo que
significa la salud, pues son conceptos estrechamente relacionados. La OMS (2013) define
la salud como “... un estado de perfecto (completo) de bienestar fisico, mental y social, y
no solo la ausencia de enfermedad”. Asi pues, el autocuidado, puede ser definido como los

actos deliberados para cuidar la salud.

Al mismo tiempo, dentro de la filosofia el autocuidado tiene mucha cabida cuando
Heidegger (citado por Ferrater Mora, J., 1965) habla del cuidado como una forma de ser
ética, €l lo plantea como algo que esta existencialmente antes de cualquier posicién o
conducta fisica del estar, o sea que se esta siempre en ella. Por tanto, se encuentra la raiz

misma del ser humano y todo acto y pensamiento se vera embebido de cuidado.

Es pues, el autocuidado un acto de vida, de responsabilidad con uno mismo y el
mundo, y por tanto no es un acto egoista, si no generoso en el reconocimiento de que el
cuidado de si mismo es necesario para cuidar de otros y que otros cuiden de nosotros. Es asi
que, se puede concluir que el autocuidado también es el cuidado de los familiares y

personas mas cercanas.

El autocuidado involucra actividades tales como chequeos médicos, higiene

personal, buenas conductas viales, vacunacion, cuidado de amistades, busqueda y oferta de
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apoyo, practicas sexuales saludables y seguras, y adherencia terapéutica (sea esta

farmacoldgica o de otros tipos).

Dentro de esta 16gica, es importante resaltar que hay una gran diferencia entre el
autocuidado y la autoindulgencia, es decir, el autocuidado no puede confundirse con llenar
el cuerpo de vicios, que s6lo alimentan el narcisismo, asi, la actual cultura de consumismo
y la publicidad hace que los individuos confundan ambas cosas, como comer en exceso y
comidas artificiales, comprar de forma inmediata todo lo que se desea, evitar

responsabilidades para evitar el estrés; son conductas tipicas de la autoindulgencia.

Cuando se habla de estrés, el autocuidado se caracteriza por estar dentro de actos y
conductas que ayudan a conllevarlo, y la autoindulgencia por actos que lo evitan. De tal
forma, el autocuidado es la busqueda de la salud mediante el empoderamiento de uno
mismo; por tanto, es autocuidado realizar actos para un bienestar futuro mayor. Entonces,
partiendo de este principio, es necesario resaltar que la busqueda de ayuda, que la

aceptacion de los problemas y la autorregulacion, son muestras de autocuidado.

Diseiio Metodologico

Enfoque del estudio

La investigacion se realiza desde una orientacion cualitativa, de corte historico

hermenéutico, ya que, por un lado, la informacion a recoger da a cuenta de las posturas
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subjetivas de los participantes, donde importan sus vivencias personales y familiares y, por
otro lado, est4 centrado a partir de la observacion de las cualidades y las caracteristicas de
los aspectos que resultan en la investigacion, con base en las categorias de analisis que

guian este estudio.

En este sentido este enfoque investigativo es abordado por Martinez Rodriguez
(2011, p. 11), quien dice que, la investigacion cualitativa esencialmente desarrolla procesos
en términos descriptivos e interpreta acciones, lenguajes, hechos funcionalmente relevantes

y los sitlia en una correlacion con el mas amplio contexto social.

Lo cual es esencial para dar base a esta investigacion, pues se busca entender como
estos significantes intervienen en el lenguaje, las acciones y los mundos cotidianos dentro

de las practicas de cuidado del paciente que presenta estructura psicotica y su familia.

Metodologia

El método de esta investigacion desde el enfoque descrito, se enfoca a partir del
interaccionismo simbolico, el cual surge de la consigna que dicta que el comportamiento se
forma a través de la interaccion social, donde a partir de los significados compartidos, se
conforma una comunidad; es decir, los sujetos forman significados intersubjetivos y un
cumulo de simbolos a partir de la interpretacion de una accion especifica que les muestra su

entorno (Blumer, 1969 & Mead, 1934).
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Es de resaltar que dentro de este método hay una conexion del sujeto con el objeto
siendo resultados de una interaccion social, por lo que resulta esencial la interpretacion y
los significados humanos dentro de dicha interaccion. Estos significados pueden ser

compartidos y definen la realidad de las personas (Blumer, 1969 & Mead, 1934).

En efecto, considerando lo anterior, es importante resaltar que dentro de la
investigacion se articulan las practicas de cuidado cotidiano en el ambito familiar, con las
interacciones sociales que este método propone, a través del analisis que plantea la
investigacion. La simbologia y las interpretaciones, compartidas en el ntcleo familiar, son
claves para dar cuenta de dichas practicas de cuidado, y que inclusive definen las formas
diversas de asumir a uno de sus miembros cuando presentan una psicopatologia, como es el

objeto de estudio pretendido con esta investigacion.

Caracterizacion poblacional

En relacion a la poblacién a la cual esta dirigida esta investigacion, se tendra en
cuenta, principalmente, familias nucleares que cuenten con un miembro con estructura

psicética entre 10 y 70 afios de edad de la ciudad de Medellin, Antioquia.

La muestra del estudio estd demarcada por 2 familias, a quienes se le aplicara la
entrevista a profundidad para recolectar a fondo las caracteristicas y unidades de andlisis
que se pretenden abarcar. Dicha aplicacion se hara con los cuidadores principales dentro de

la familia y con el sujeto cuidado.

53



Criterios de inclusion:

Los participantes seran incluidos si:
o Son sujetos diagnosticados con estructura psicotica.
o Existe disposicion tanto del sujeto con estructura psicdtica como de su
familia nuclear para participar de manera voluntaria del estudio.
o Estan de acuerdo con el consentimiento informado y pueden dar su

autorizacion por escrito.

Criterios de exclusion:

Los participantes seran excluidos si:

o Son menores de 9 afios y mayores de 70 afios

o Su familia nuclear no tiene disposicion a participar del estudio

o No cuentan con un diagndstico y un tratamiento de su estructura psicotica
o No existe cuidado familiar en lo absoluto

Categorias de Analisis

Las categorias de analisis son un resultado 16gico de las categorias teoricas, que
permiten generar la informacion y son la guia del analisis de los resultados. Asi en este
estudio las categorias de analisis propuestas son:

J Emociones familiares por tener un miembro psicotico;

° Practicas de cuidado familiar;
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. El autocuidado;
° La convivencia familiar;

o Dificultades y ganancias con esta experiencia de vida.

Trabajo de Campo

Con respecto al plan de recoleccion de datos, se trabaja con dos familias que
cumplen con los requerimientos y estan dispuestas a participar de la investigacion. Se le
aplica entrevista a profundidad, mediante la cual se puede dar cuenta de los fenémenos que
se dan en dichas familias en relacion con el cuidado del miembro con estructura psicotica,

la informacion generada permite finalmente hacer un andlisis.

Asimismo, se realiza una entrevista individual con cada una de las personas con
estructura psicotica, pertenecientes a dichas familias, a fin de conocer su perspectiva,
emociones y sensaciones, para/con sus cuidadores y con el cuidado mismo que se da en

torno a si mismos.

Instrumentos

El instrumento utilizado para la produccion de informacion dentro esta
investigacion es la entrevista a profundidad, la cual consiste principalmente, en adentrarse
en lo que abarca la vida y la subjetividad del otro, indagar y entrar en lo que se considera

que va mas alla de lo efimero y “pasajero” y en poder entender y codificar cada gusto,
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miedo, satisfaccion, angustia, zozobra y alegria que sean de suma importancia en el

entrevistado (Robles, 2011)

Al mismo tiempo, la entrevista a profundidad trata de construir poco a poco y de
manera muy detallada la vida del otro. Este instrumento es de suma importancia dentro de
esta investigacion pues pretende buscar de manera detallada como es la vida y la
subjetividad de una familia con un paciente con estructura psicotica.

La entrevista en profundidad sigue el modelo de platica entre iguales, “encuentros
reiterados cara a cara entre el investigador y los informantes” [Taylor y Bogdan, 1990:
101], reuniones orientadas hacia la comprension de las perspectivas que tienen los
informantes respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus

propias palabras (Robles, 2011)

Simultaneamente, dentro de la entrevista a profundidad, se trata de mantener una
conversacion sobre el tema central de la investigacion, en este caso, las practicas de
cuidado con el paciente con estructura psicotica dentro de su entorno familiar. Sufin Gltimo
consiste en crear un discurso que propicie una adecuada atmodsfera para la participacion de

cada participante.

GUION DE ENTREVISTA

ENTREVISTA CON EL PACIENTE PSICOTICO

Fecha: / /
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Nombre del participante: Entrevista No.

Edad: Sexo:

Nivel socioecondémico:

Encuadre:

Esta investigacion tiene como objetivo comprender el cuidado familiar que surge
con pacientes que presentan estructura psicotica y su influencia en el desarrollo de la
enfermedad, es asi entonces que esta entrevista tiene como proposito generar informacion
que permita identificar la emocidn expresada tanto de familiares como del miembro
psicdtico y su influencia en el cuidado, de antemano le doy las gracias por su participacion
voluntaria en este estudio y le aseguro total confidencialidad sobre la que usted me
comparta. La entrevista estd prevista para una duracion de 45 minutos aproximadamente.
Debe saber que como participante:

o Usted puede no responder si lo considera pertinente y no se le
excluira del estudio.

. Las entrevistas seran grabadas.

J La informacion personal que usted brindard, seré totalmente
confidencial y no seré proporcionada a ninguna persona diferente a usted bajo ninguna
circunstancia.

o Los resultados de esta investigacion pueden ser publicados en
revistas académicas, pero su identidad por ningin motivo, sera divulgada.

. Si tiene dudas por favor lo hace saber a la investigadora.

Desarrollo de la entrevista:
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La entrevista tendra lugar en una sola sesion, que permita recolectar la informacion
necesaria para el analisis de las categorias de analisis propuestas. La entrevista pretende
establecer una interaccion con el entrevistado para que la informaciéon suministrada
contenga Optimos elementos para la exploracion de la experiencia vivida para/con el
cuidado familiar de un paciente con estructura psicotica y la percepcion subjetiva de este.

El primer momento de la entrevista esta basado en el autocuidado del paciente con

estructura psicotica. La pretension es que sea un momento de conversacion fluida y

espontanea.
1. Autocuidado.
o (Qu¢ actividades desarrolla usted que le ayuden a sobrellevar su
enfermedad?
. [ Siente que sus habitos de vida han cambiado después del

diagnostico? ;como?

o (Como son sus habitos actuales en su vida personal (alimentacion,
descanso, relaciones con los demds, consumo de sustancias psicoactivas, tiempo de
ocio, ocupaciones...)?

. Con respecto al tratamiento que recibe /se ha adherido a ¢l
adecuadamente y sigue las indicaciones que le dicta su terapeuta?

. [ Usted piensa que su tratamiento es algo que hace parte de su vida o
lo ve como algo impuesto?

o (Qué piensa usted de estar adherido a un tratamiento y en general, a

cuidarse con respecto a su enfermedad?
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El segundo momento est4 basado en su percepcion de la convivencia familiar y

cOdmo esta convivencia ha influido en el desarrollo de su enfermedad.

2. Convivencia familiar:

o (En su familia se siente acompanando? ;por quién? ;Qué tipo de
acompanamiento recibe (econdmico y/o emocional)?.

. [ Siente que tiene dificultades dentro de su convivencia familiar?

. [ Siente que existe un ambiente calido y agradable dentro de su
convivencia familiar?

o (Como ha favorecido y/o dificultado el desarrollo de su enfermedad
la convivencia familiar?

. (Qué situaciones en su familia han cambiado después del diagnostico

de su enfermedad?

El tercer momento hace referencia a las dificultades y ganancias con esta

experiencia de vida.

3. Dificultades y ganancias con esta experiencia de vida:
o (Qué siente usted al tener el diagnostico psicotico?
. (Como le ha afectado su enfermedad en su vida personal y social?
o (Como le ha afectado su enfermedad en su vida familiar?
. ,siente que su enfermedad ha afectado a la gente cercana a usted? ;a

quienes les ha afectado mas?
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ENTREVISTA CON LA FAMILIA

Fecha: / /

Nombre del participante: Entrevista No.

Edad: Sexo:

Nivel socioecondémico:

Encuadre:

Esta investigacion tiene como objetivo comprender el cuidado familiar que surge
con pacientes que presentan estructura psicotica y su influencia en el desarrollo de la
enfermedad, es asi entonces que esta entrevista tiene como proposito generar informacion
que permita identificar la emocidn expresada tanto de familiares como del miembro
psicético y su influencia en el cuidado, de antemano le doy las gracias por su participacion
voluntaria en este estudio y le aseguro total confidencialidad sobre la que usted me
comparta. La entrevista estd prevista para una duracion de 45 minutos aproximadamente.
Debe saber que como participante:

o Usted puede no responder si lo considera pertinente y no se le
excluira del estudio.

. Las entrevistas seran grabadas.

J La informacion personal que usted brindard, seré totalmente
confidencial y no seré proporcionada a ninguna persona diferente a usted bajo ninguna

circunstancia.
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o Los resultados de esta investigacion pueden ser publicados en
revistas académicas, pero su identidad por ningiin motivo, sera divulgada.
o Si tiene dudas por favor lo hace saber a la investigadora.

Desarrollo de la entrevista:

La entrevista tendra lugar en una sola sesion, que permita recolectar la informacion
necesaria para el andlisis de las categorias de analisis propuestas. La entrevista pretende
establecer una interaccion con el/los entrevistado/s para que la informacion suministrada
contenga Optimos elementos para la exploracion de la experiencia vivida para/con el

cuidado familiar de un paciente con estructura psicotica y la percepcion subjetiva de este.

El primer momento de entrevista estd basado en el conocimiento sobre las
emociones familiares por tener un miembro psicotico. La pretension es que sea un

momento de conversacion fluida y espontanea.

1. Emociones familiares por tener un miembro psicotico

J (Qué sintieron o sintié cuando a su familiar le diagnosticaron la
psicosis?

o (Sienten o siente que su vida ha cambiado desde que su familiar fue
diagnosticado?

. (Qué sienten o siente cuando le hablan de los trastornos psicéticos?

o (Sienten que su calidad de vida se ha visto afectada con respecto a la

situacion de su familiar? ;cémo?
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J (Han sentido apoyo por personas externas a su familia?

El segundo momento es la convivencia familiar que existe en su entorno de

convivencia.
2. Convivencia familiar
. ( Como siente o sienten que acompana/n a su familiar en su proceso?
. (,como ha afectado a su familia la situacion de su familiar?
o (qué tipo de situaciones particulares dentro de su convivencia se han

presentado después del diagnodstico de su familiar?

. (Qué ha sido lo que mas les ha generado dificultad en su convivencia

familiar?

El tercer momento esta relacionado con las practicas de cuidado familiar que se dan

en la dindmica de su hogar.

3. Practicas de cuidado familiar
. (Como han acompanado a su familiar en su proceso terapéutico?
. ( Como han respondido ante una crisis de parte de su familiar
psicotico?
o (Qué habitos han implementado que ayuden en el proceso de la

enfermedad de su familiar?
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El cuarto momento de la entrevista se relaciona con las dificultades y ganancias con
esta experiencia de vida en relacion al miembro de la familia que presenta estructura

psicotica.

4. Dificultades y ganancias con esta experiencia de vida
o (Como ha afectado su vida personal el hecho de que su familiar tenga

una estructura psicotica?

. (Sienten que han aprendido algo de su familiar?
. (Qué dificultades y ganancias han tenido con la experiencia de su
familiar?

Plan de analisis de la informacion

El plan andlisis de la informacion esta basado en los mecanismos de recoleccion de
datos de tipo cualitativo, en los objetivos especificos, en las categorias de andlisis y en la
entrevista a profundidad como instrumento de recoleccion de informacion, los cuales de
manera general y conjunta, pretenden estudiar los componentes que se manifiestan a través
de la dindmica familiar en relacion con la persona psicoética, la percepcion que tienen los
miembros que conforman las familias participantes y los factores que influyen para/con

dicha dinamica.
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Ademas, se busca un completo analisis desde el punto de vista académico, de la
funcion que ha tenido hasta hoy la familia en relacion con el desarrollo de la estructura

psicdtica y el cuidado que gira alrededor de esta.

Asi mismo, como primera etapa se constituye un procedimiento que obedece a la
identificacion de factores relevantes y andlisis de contenido dentro de los relatos,
interpretaciones e ideas abordadas en los temas de conversacion desarrollada en la
entrevista, teniendo en cuenta tanto actos simbdlicos e implicitos como contenido

manifiesto.

Al mismo tiempo, en lo que respecta a la segunda etapa que se basa en la
presentacion de los resultados e interpretacion de las entrevistas, notas de campo y videos,
se realizard el andlisis completo desde la perspectiva de las diferentes categorias y se

concluira con el resultado final.

Consideraciones Eticas

En todas las investigaciones que se realizan con personas, por lo general suelen
verse conflictos por parte de los asuntos éticos que son dificiles de resolver, ya sea por una
inadecuada comprension de lo que significa la coherencia entre ciencia y conciencia o bien,
por querer abordar los problemas éticos de las investigaciones s6lo desde categorias 16gicas

abstractas. Es indispensable tener criterios establecidos sobre unos principios éticos
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fundamentales que ayuden para la elaboracion de protocolos de investigacion cientifica y su
realizacion afin a ella (Osorio Hoyos, 2000).

Osorio Hoyos (2000) propone unos principios éticos esenciales para la investigacion
con ser humanos:

J Principio de respeto a las personas

En primera instancia, el respeto se refiere a observar detenidamente, considerar y
reflexionar acerca de algo o alguien. El respeto hacia las personas o sujetos de la
investigacion, comprende todo el ser con sus situaciones sociales, culturales, econdmicas,
étnicas, ecologicas, etc., que dé cuenta de su contexto vital. Valorar y poner atencion a la
escala de valores propios del otro, es la base para el respeto y para el buen desarrollo de la
investigacion.

o La no-maleficencia

Entendida como el acto de omitir acciones que puedan hacer dafio. Cualquier
persona tiene derecho a no ser dafiada y tiene el deber de no danar al otro, aunque no tenga
la obligacion moral de hacer el bien en contra de su voluntad. Es un deber de caracter
publico y por eso puede ser demandada a todos equitativamente. Su expresion, se encuentra
en mayor medida en las leyes penales y no da cuenta de un beneficio, sino de la no-
maleficencia.

El no hacer dafio al otro y la justicia son inherentes a la hora de poner en todas las
personas una obligacion mas alld de la opinion y la voluntad de las mismas. De manera que
es importante en este punto, reconocer todos los deberes para con los demas, moral y

legalmente equitativos.
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o La autonomia

Es la cualidad de tener control sobre si mismo. Su base conceptual se apoya en
nociones filosoficas que dan al ser humano la capacidad de auto-gobernarse, ser duefio de
sus decisiones y tener la capacidad de dar propio sentido a su vida. En el campo
investigativo, la autonomia es un hecho que est4 adherido a la capacidad racional de una
persona. El derecho a la autonomia es un asunto dual, pues se puede tener como absoluto
poder sobre si mismo y a la vez no tener porque es permeada por decisiones del orden de lo
moral y de lo legalmente valido que exige lo social y lo cultural.

o Principio de beneficencia

Entendida con el acto de “prevenir el dafo, hacer o fomentar el bien o contrarrestar
el dafio”. Dentro del campo investigativo, se trata del deber ético de buscar hacer el bien en
cualquier sentido para los participantes, con el objetivo de alcanzar los maximos beneficios
y reducir, en la medida de lo posible los riesgos, los cuales pueden traer como consecuencia
dafios o lesiones. Es decir, “que los riesgos sean razonables frente a los beneficios
previstos, que el disefio tenga validez cientifica y que los investigadores sean competentes
integralmente para realizar el estudio y sean promotores del bienestar de las personas”
(Osorio Hoyos, 2000).

o Riesgo-beneficio

El riesgo de la investigacion es considerado como la posibilidad de que los
participantes sufran algiin dafio como resultado del estudio implementado. En el sentido
riesgo-beneficio, es importante analizar si los posibles riesgos son proporcionales a los
beneficios esperados del estudio, es ahi donde se encuentra esta relacion. Es esencial para

el investigador identificar todos los riesgos posibles a los que los participantes podrian estar
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expuestos. En caso de que los riesgos innatos sean de imposible pronosticacion y mayores
que los posibles beneficios, se debe suspender el proyecto, por lo tanto, es importante tener
en cuenta, el planteamiento de alternativas para la posible reduccion de riesgos y molestias
porque ante todo el proyecto, debe velar por proteger la dignidad humana de los
participantes.

J Principio de justicia

La justicia es la base esencial para que cada persona tenga derecho a acceder a lo
que le corresponde segun lo correcto y lo adecuado. En la investigacion, este principio
puede abordarse desde principios o hacia las consecuencias de los actos. En este sentido, un
disefio investigativo es justo, cuando sigue elementos basicos, como el respeto o la
proteccion de la dignidad siendo muestras de comprension y reconocimiento de los
principios, y cuando se busca buenas consecuencias con las acciones dentro del estudio
investigativo. Este principio, también se ve evidenciado cuando sirve de base para
reconocer quién debe recibir los beneficios y asumir las cargas dentro de la investigacion,
pues este exige la distribucion equitativa tanto de los costos como de los beneficios dentro

del estudio investigativo.

Implementacion en la Investigacion

Para esta investigacion, es importante tener en cuenta como primera instancia el
principio de respeto a las personas, pues este es esencial para que a la hora de que la familia
que participe en el estudio, se sienta valorada y tenida en cuenta en todos los aspectos que

competen su vida; lo social, lo familiar, lo cultural, etc. Es fundamental que cada persona
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dentro de la familia entrevistada que participe en esta investigacion de practicas de cuidado,
tengan claro que su dignidad estd por encima de todo, para que a la hora de participar no
sientan que estan siendo vulnerados o subestimados, sino que, al contrario, se den cuenta
que su derecho fundamental a ser respetados, esta siendo cumplido. Es muy importante
para esta investigacion, velar porque se respete la condicion de la persona diagnosticada y

asi mismo, porque se respete la postura de la familia.

Por otro lado, la no-maleficencia dentro de esta investigacion se ve reflejada en el
deber que este estudio investigativo tiene con la familia y el paciente que participe de la
misma para, esencialmente, velar por no causarles dafio y omitir cualquier acto nocivo mas
alla de las opiniones o voluntades del investigador o del proyecto investigativo y como

principio moral y legal.

La autonomia, es otra base esencial dentro de esta investigacion, pues la familia
participante tiene derecho a decidir lo que desea hacer dentro de su colaboracion con el
estudio investigativo, siempre y cuando se siga el orden de lo moralmente establecido y lo
legalmente valido. El proyecto investigativo, reconoce plenamente la capacidad de la
familia participante de ser conscientes de sus actos y racionales con sus decisiones, y s

aqui donde se aplica este principio en la investigacion.

Asi también, el principio de beneficencia es importante dentro de la investigacion
para velar por hacer el bien en cualquier sentido dentro de la dindmica familiar que se va a
estudiar como deber ético, con el objetivo de que la familia participante tenga los mayores

beneficios que esta investigacion ofrezca y, se reduzca cualquier riesgo que dafie o lesione.
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El riesgo-beneficio es una importante base dentro de este estudio, pues por medio de
este principio, es posible realizar el andlisis detallado de cada riesgo que pueda presentar la
investigacion para la familia participante y para el paciente, con el fin de concluir si es
pertinente continuar con el proceso investigativo. Este principio ayuda a encontrar un
equilibrio entre lo que puede beneficiar y lo que puede poner en riesgo a la familia y al

paciente, para poder evitar que el riesgo sea mucho mayor al beneficio.

Resultados

Después de realizar trabajo de campo con los pacientes y sus familias, se pudo
recolectar una informacion que logra contrastarse desde lo elaborado en este proyecto,
dando como base central para guiar este estudio, las opiniones y concepciones testimoniales

que dan un significado a las categorias de andlisis a presentar.

Asi, en este apartado con base en la pregunta guia de esta investigacion se
desarrollan los resultados de la misma a partir de las siguientes categorias de andlisis:
Emociones familiares por tener un miembro con estructura psicotica; Practicas de cuidado
familiar; El autocuidado; La convivencia familiar; Dificultades y ganancias con esta

experiencia de vida. La cuales se pasan a desarrollar.
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Emociones familiares por tener un miembro con estructura psicética

Tener un miembro en la familia con un padecimiento psicolégico como la psicosis
genera diferentes reacciones emocionales relatadas por los pacientes como miedo, tristeza,
enojo, pero también relatan satisfaccion de tener conocimientos nuevos para ayudar a su
familiar, guiados por lo que para ellos significa algo totalmente desconocido. En muestra de
esto, hubo opiniones, por ejemplo, por parte de una de las familiares en donde expresa su
miedo frente a esto:

“pues al principio era desconocido y uno obviamente a lo desconocido le tiene
miedo, entonces yo creo que hablo por mi, no se mi mamd y mi hermana mayor, pero al
principio realmente si nacio mucho susto porque por lo mismo, que es algo desconocido,
que nunca no habia tocado alguien en la familia con un ataque psicotico, un ataque que
realmente es muy pesado, para una persona, para una familia, muy dificil de entender, yo
creo que nos dio fue mucho miedo”

También la tristeza y la satisfaccion de conocer algo nuevo y poder ayudar a su
familiar se vieron manifestadas cuando los familiares de las dos participantes expresaron:

“... Pues si, yo creo que si, si eso es un cambio de todas maneras muy fuerte porque
es asimilarla con la condicion de una persona con un estado que uno no tiene pues como
mucho conocimiento, es como adaptar otro tipo de actitud frente a esa persona, como
aplicar mucha paciencia, mucha tolerancia, pero lo positivo que yo he visto, que creo que
uno como adopta todo ese tipo de cosas, también el amor aumenta de cierta manera,
porque uno ve que esa persona necesita ese apoyo, entonces la atencion de uno y ese amor

se enfoca mucho también en ella.”
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Otro aporte:

“...Muy duro, pues, pa mi fue muy duro porque toda la vida he pensado que las
enfermedades mas duras, para mi, son las del alma, empezando con la depresion, entonces
para mi, si fue muy duro, pero Dios lo va fortaleciendo a uno y uno solamente de la mano
de él, he podido como seguir adelante con esto, con muchas fallas porque eso no es fdcil,
pero ella sabe del amor que sentimos hacia ella y que si fallamos de pronto es porque, pues

o sea, fallamos pero lo que hacemos es con mucho amor hacia ella.”

Se observa que, la confrontacion ante esta situacion es lo que prima en un primer

momento, las familias nunca estan preparadas y de forma abrupta la vida familiar cambia

A nivel de la vida personal, asimismo se genera cambios abruptos e inesperados, al
respecto, es menester resaltar que, pese a esta confrontacion, los familiares siempre
manifestaron su amor y su deseo de acompafar a su familiar en todo momento, este es un
dato en coincidencia con Cohen y Seemn (1998), a resaltar, cuando expresan que la familia
puede ser una analogia a lo que es el soporte de una red social, por medio de la cual una

persona puede encontrar apoyo dentro de un grupo de individuos interconectados.

Por otro lado, a partir del cambio que las familias manifestaron sentir, se crean
dindmicas nuevas que llevaron a la experimentacién de emociones nuevas, por ejemplo, lo
que les genera conversar con su familiar, lo que les genera una de sus crisis y lo que sienten

frente al accionar de esta persona que padece una dificultad. Esto se ve reflejado cuando
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uno de los familiares habla del cambio que ha dado su propia vida y la vida en relacion con
su familiar, a partir de esta enfermedad:

“...La tranquilidad se nos perdio, es lo que yo te digo, una de las cosas que uno va
aprendiendo es que hay que aceptar, ella tiene su enfermedad, que es muy dificil, muy duro
porque a mi me gustaria que ella emocionalmente estuviera estable, que ella ya ha tenido
sus novios que la han querido pero en esas crisis ella acaba con él y para una madre es
triste, que estd estudiando y que de pronto deje de estudiar, entonces esa inestabilidad,
pero es la tranquilidad, para mi la tranquilidad vale tanta plata porque nosotros también
vivimos una vida muy dura de nifios y yo lo que mas quisiera es de mi vejez estar tranquila,

entonces es eso, es como la tranquilidad...”

De esta manera, se puede inferir que vivir con este tipo de estructura mental, supone
una metaforica reclusion para quien lo padece, pero también, para sus familiares, tal y
como lo expresan Zaraza Morales y Hernandez Holguin (2015), cuando hablan del
sentimiento de encerramiento por el padecimiento esquizofrénico, tanto para los pacientes

como para sus familiares y como esto significa notablemente sus proyectos de vida.

Las familias participantes estuvieron de acuerdo en que su experiencia subjetiva
frente a esta experiencia se ha visto notablemente marcada por un sinfin de emociones que

describen como nuevas y marcadas por continuos altibajos.

Asimismo, es importante resaltar que dentro de lo observado en estas familias existe
ademas de una fuerte carga emocional, también una recarga econdmica, dentro del hacerse

cargo de un miembro de la familia con dicha estructura; aspectos que generan la
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insatisfaccion hacia varios aspectos de la vida. Por ejemplo, cuando uno de los familiares

expresa:

“...Pues, desde muchos aspectos la acompariamos, digamos como desde muchas
formas, obviamente economica porque digamos que en este momento esta sin trabajo y
obviamente a uno le cuesta pues como entender muchas cosas, pero si, desde lo economico,

desde lo animico, desde lo espiritual, desde lo emocional...”

Vallina y Lemos (2000) expresan en cuanto a la comunicacion que se establece con
la enfermedad entre pacientes, familiares y profesionales de la salud, que las familias en
muchas ocasiones pueden sentirse culpables de la enfermedad mental, que los familiares y
pacientes en algunas ocasiones no reciben informacion adecuada sobre la enfermedad y el
tratamiento, y los tratamientos a veces son inadecuados para los pacientes, lo que lleva a las
familias a enfrentar su situaciéon como mejor pueden y crear ellos mismos, una forma de

tratamiento propia.

Por ejemplo, cuando un familiar expresa lo siguiente, dejando entrever cierto grado
de sentimiento de culpa y de la influencia que tiene en ella, las palabras de la terapeuta:

“... No sé si es la rebeldia en cierto modo de la edad de ella, yo sé que fallo, que la
misma psicologa me dijo, yo fallo en el sentido de que de pronto la sobreprotejo porque me
fijo mas en la enfermedad que en cualquier cosa, yo crié a mi hijo, mi hijo tiene 37 arios y
para mi fue muy sencillo porque él no tenia esos problemas y ni se me perdia tanto, si ese
muchacho a lo mejor se me perdiera tanto, para mi hubiera sido muy duro, pero yo creo

que la unica falla con ella, es eso, porque yo le digo; mami, es que uno ve las noticias, yo
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veo séptimo dia, yo veo donde dicen que aparecen mujeres muertas, de esas que salieron
con un tipo y no volvieron, entonces si son las 2 o 3 de la maiiana y no ha llegado, si al
otro dia son las cuatro de la tarde y no ha llegado y no aparece, y yo la busco en el

WhatsApp y tiene apagado el celular, eso a mi me afecta...”

Otro aporte también expresa:

“...Pues, en cuanto a la salud muy poquito el apoyo, muy poquito porque es que es
una cita de cada 6 meses con un psiquiatra, yo la mando, pues hay una fundacion de
psicologos de la de Antioquia y como que yo cada que la veo mal le digo: mami, pidamos
cita, y muy buena psicologa, pero psiquiatria, no. Entonces si, antes, cada que le daban

13

esas crisis salia con ella para urgencias, ultimamente no, lo trato de manejar aqui...

Practicas de cuidado familiar

Dentro de los topicos principales en relacion con las practicas de cuidado familiar
de las familias entrevistadas se observo, entre otros, lo que supone un compromiso mental y
fisico frente al paciente cuidado, esto contrasta con lo sefalado por Vargas Hoyos L., et al.
(2017) cuando describen que el cuidado familiar de personas con diagnostico psiquiatrico
significa notablemente una carga mental para el cuidador en relacion con las actividades de

cuidado que no son recompensadas. Como lo muestra el siguiente aporte:

74



“...Hay momentos en que ella, yo pienso y ella esta ahi, que hasta a veces lo tratan
de manipular a uno, entonces de pronto ahi es donde yo trato de ser un poquito dura y de
pronto hasta me salgo o me paso, porque es que es todo lo que ellos digan, o sea, ella tiene
su enfermedad pero ella sabe que hay que cumplir reglas, o sea, ella va a tener crisis y yo
le digo, cuando tengas crisis, no te vas, estate aqui que aqui es donde te vamos a cuidar,
pero si trata como de manipular y yo ya no me dejo manipular como antes, yo sentia
mucho miedo y yo me queria morir, pero ya trato, es una de las cosas que he aprendido
que no es todo lo que ellos digan, que ella también sabe que hay cosas que puede

hacerlas.”

El siguiente aporte recalca que en ocasiones los familiares tienden a reprimir
emociones propias para aportar en el cuidado de su familiar, significando un compromiso

mental y fisico, tal y como se expreso:

“... Digamos que cuando una persona esta asi, esta como en un estado de alarma,
pues, cuando a ella le han dado los ataques, y le dio ese ataque tan duro pues en esa
psicosis, y obviamente le han dado brotes y crisis, en ese momento ella se encuentra en un
ataque de angustia, angustia extrema, entonces lo que nosotros hemos hecho como familia
en esos momentos es, transmitirle calma, o sea, nosotros no podemos angustiarnos al verla
a ella asi, entonces lo que tratamos es calmarnos nosotros primero y si ella ve que todo el
mundo esta calmado, entonces ella ya asimila que nada esta pasando, en cambio si uno se
estresa con ella, entonces ella le va a dar sentido a su psicosis, como ellos estan
preocupados? Entonces yo tengo razon, yo tengo porque preocuparme, pues asi lo

manejamos, como tener mucha calma.”
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Asi, se puede ver que los familiares evidenciaron una afliccion frente a su familiar y
lo que supone su cuidado, pues para ellos resulta desgastante no tener las herramientas
suficientes para afrontar situaciones como una crisis o un acto que para ellos sea irreverente
o inconcebible, y esto compromete significativamente su tranquilidad y estabilidad

emocional. Por ejemplo, como lo expresa uno de los familiares:

“... Son pequenas cosas que uno realmente quisiera que hiciera, ni siquiera por
nosotros ni por el bien de nosotras, sino por el bien de ella misma, pues, minimo, levantese
y bariese, yo creo que lo mas dificil y lo digo por mi es verla todo un dia y decir, jueputa
ces la enfermedad o no?, y como la ayudo sin saber yo que es eso, o sea, entonces si le
digo que haga, de pronto le estoy interfiriendo con algo que es mental y entonces mas duro
para ella, uno no sabe qué hacer, o sea, uno realmente no sabe como abordar esa situacion
pues porque es una enfermedad. Yo sufro de migraiia y a mi me dicen, no pero normal,
vaya respire y eso a mi no me funciona y me da mucha ira que la gente no lo entienda, pues
como no, un dolor de cabeza y eso que la gente entiende muchisimo mas una migrana que
una enfermedad mental, entonces como que también me pongo en el lugar de ella y de
verdad uno no sabe como abordar esa situacion, yo creo que, pues, ha sido como muy

dificil, ha sido la verdad muy dificil en ese aspecto...”

Sin embargo, es importante resaltar que a pesar de comprometer en cierto grado la
salud mental del cuidador, el cuidado se evidencié de manera marcada como algo que surge

de forma innata dentro de ellos, que se desprende con del vinculo psicoafectivo establecido
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con la persona enferma, como lo manifiestan algunos familiares en algunos hébitos que

implementaron para cuidar a su familiar:

“... Por ejemplo un habito que yo he tratado de incorporar con ella ha sido la
oracion, de sentarme con ella a respirar, a orar, pero yo acompariarla, o sea, en ese
proceso, porque si yo le digo, calmese, pues ella seguramente no va a encontrar la
motivacion para hacerlo, seguramente si ve que alguien la acomparia, de pronto se motiva
mads y obviamente eso si funciona, entonces ese es un habito que yo estoy incorporando con
ella. Otro habito es salir mas, o sea, digamos que uno en la casa se vuelve loco, asi uno ni
siquiera tenga una enfermedad mental, a uno la casa lo vuelve loco, entonces salir, pues,

sacarla, por ejemplo, le hemos comprado libros.”

Otro aporte sobre estrategias en cuidado en familia:

“...Yo por ejemplo incorporo mucho es como el didlogo con ella, pues, todo el
tiempo le pregunto, ;jcomo estas?, jqué has hecho?, como para que ella mentalmente
también como que se disperse un poquito de lo que esta manejando en ese momento
internamente, porque ella tiene un mundo aparte, entonces como distraerla de eso,
entonces le pregunto qué hizo, y como le fue, o tal cosa, y asi, entonces es bueno, como,

pues, eso es lo que yo incorporo con ella.”

De esta manera, se evidencia como las familias poseen una tendencia al apoyo
emocional y a la construccion de estrategias y pautas propias dentro de las dindmicas
familiares para facilitar este cuidado, lo que las lleva a tener un mayor acercamiento con la

enfermedad, con el paciente y con la construccion de formas de afrontamiento, y asi poder
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ayudar a que el paciente tenga un grado de tranquilidad y equilibrio, esto concuerda con lo
dicho porBuiles y Bedoya (2013), cuando se refieren a que cuidar es una forma de cultivar
humanidad, haciendo énfasis en la importancia de la relacion que se establece entre

enfermo-cuidador.

Asimismo, Cuesta Benjumea (2009) reafirma lo dicho, al hablar de que la
obligacion moral de cuidar y el miedo a la pérdida son dos factores que llevan a que los
familiares implementen pautas mas alla de realizar meras tareas de cuidado, llevandolos asi,

a poseer una preocupacion que se da inicamente en el seno familiar.

De tal forma, las précticas de cuidado familiar dentro de las familias entrevistadas
se observan como muy propias de cada nucleo, son heterogéneas, teniendo en cuenta que se
unen distintas practicas para conformar dicho cuidado. Es decir, si bien hay una queja
frente a las practicas de cuidado, los familiares no conciben dejar de cuidar a su familiar, y
persisten en la idea de enriquecerse, nutrirse constantemente, frente a como cuidar mejor de

lo que ya lo vienen haciendo.

Ademas, las familias entrevistadas evidenciaron una clara necesidad de inclusion
para/con ellas dentro de las actividades que se realicen en los centros psiquidtricos y en las
terapias psicoldgicas, marcando en mayor medida esta tendencia a buscar el mejor cuidado

para su familiar
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El autocuidado

Las practicas subjetivas llevadas a cabo por las personas con estructura psicotica, se
observaron dentro de un conjunto conformado por acciones y experiencias, guiadas a partir
de los padecimientos que viven. Asi, la forma en como se orientan los pacientes
entrevistados dio cuenta de una serie de actos contradictorios pero coherentes, dado que su
naturaleza parte de la construccion continua de su propia historia guiados por pasado,

presente y futuro.

De esta manera, estos actos contradictorios se ven reflejados, por un lado, dentro de
précticas saludables, en su mayoria guiadas y dirigidas por sus cuidadores, como el uso
regular de sus medicamentos, la consciencia frente a su enfermedad y la busqueda, aunque

pasiva, de actividades para mejorar su estado mental, como se expresa a continuacion:

“... Pues por ejemplo a mi me ha ayudado mucho como escribir, escribir ayuda
mucho como a canalizar a veces lo que siento, es como la herramienta que mds me
canaliza y escuchar musica también me canaliza mucho, esas dos son como las cosas que

mas me canalizan las crisis...

También en otro aporte se expresa:

“... Con mi psiquiatra, si sigo las indicaciones que él me dice, obviamente él me
dice que camine mds, que haga mads ejercicio, que esté mds activa, eso si, como en esa

parte, no hago como mucho caso, pero en cuestion como de la droga y como me debo
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tomar la droga si hago caso, me tomo pues la droga que me manda, a la hora que me la
manda, obviamente no he sido juiciosa todo el tiempo, pero si trato como de ser muy
constante con la droga porque si siento que me ha ayudado, entonces si, en esa parte de la

droga si intento ser muy juiciosa...”

Con respecto al uso de la medicacion guiada por sus cuidadores, uno de los

participantes expresa lo siguiente:

“... Yo lo veo como algo impuesto, yo no lo veo como algo que haga parte de mi
vida porque si por mi fuera yo no tomaria droga, aunque sé que me sirve y aunque sé que
me funciona y me he sentido mejor, pero yo siento como que fue algo que me impusieron y
no algo que yo quisiera hacer, yo no quiero tomar droga, y yo no quiero seguir ese tipo de

cosas, pero cuando toca, toca... *

Y, por otro lado, se observan practicas autodestructivas, como el consumo de
sustancias psicoactivas, la inadecuada higiene personal, la irregularidad en el suefio o el

sobreconsumo de alimentos, etc. Asi lo expresaron:

“... Pues en el momento estoy muy quieta, como te dije anteriormente, duermo todo
el dia, ingiero muchos alimentos, soy muy desorganizada con la alimentacion, no hago
como gran cosa, sino que fumo mucho, estoy fumando mucho, las sustancias psicoactivas
no las estoy usando, pero si fumo demasiado cigarrillo, entonces es como algo muy

perjudicial...”
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Otro aporte que también expresa estas practicas autodestructivas:

“... Algunos habitos de mi vida han cambiado después del diagnostico para mal,

)

respecto al uso indebido de alcohol, a las relaciones sexuales, si, mas que todo, eso...’

Por lo que, se puede afirmar que el autocuidado, como acto de responsabilidad con
uno mismo y como forma de expresar la ética del ser, se puede deteriorar con base al estado
de salud mental de las personas, es decir, una estructura psicotica puede afectar de manera
significativa el autocuidado de quien la padece, llevandolo a un estado de pérdida parcial o

total frente a este.

La persona se encuentra frente a un dilema formado por su propia dificultad mental,
en donde al enfrentarse a situaciones patologicas que lo alejan de su propia raiz como ser
humano, comprometiendo su autocuidado. Asi, es como en el trabajo de campo de esta

investigacion se pudo dar cuenta de esto.

En esta via, en relacion a lo que expresa Heidegger (citado por Ferrater Mora, J.,
1965) en cuanto que el autocuidado, se manifiesta como una forma de ser ética y que esta
antes de cualquier conducta fisica del ser, se observa, de acuerdo a la informacion
recolectada, que las personas que padecen estructura psicotica se encuentran alejadas
esencialmente de la raiz misma del ser humano, la cual supone, en condiciones normales,
estar embebida de cuidado. Es decir, su padecimiento les impide encontrar dentro del acto
de vida, su responsabilidad primordial consigo mismo, con su €tica y esencia, y con el

mundo.
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También es importante resaltar que los pacientes demostraron poseer auto
indulgencia, una conducta que usualmente se confunde con el autocuidado, pues en sus
aportes se vio manifestado el uso de vicios y hdbitos que alimentan la satisfaccion
inmediata, como el acto de comer o dormir en exceso, o el uso indebido de sustancias

psicoactivas y de las relaciones sexuales.

De esta manera, la forma de enfrentar su padecimiento se ve reflejada en actos que
lo evitan, siendo muestras de auto indulgencia, y no en maneras de conllevar la enfermedad
a través de actos y conductas, que seria el reflejo del autocuidado. Por ejemplo, cuando

manifiestan lo siguiente:

“...A ver, usualmente estar en la casa me suele causar mas problemas, no por la
relacion que tengo con mi familia, sino que como que estar haciendo nada me pone muy

13

mal, entonces seria salir, salgo muchisimo, entre mas ruido haya, mejor ...

Otro aporte seria lo siguiente:

“... He estado muy en reposo desde que me diagnosticaron esa enfermedad, o sea
he trabajado muy poquito, no he estudiado, no he hecho como mis planes como los quiero
hacer, como los quiero llevar a cabo, entonces para mi si ha sido un poquito mds
complicado desde el diagnostico como empezar otra vez, porque no encuentro la energia,

13

no encuentro como el empuje, como las cosas para salir adelante...
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La convivencia familiar

La convivencia familiar se manifiesta segin Vallin y Lemos (2000) como la
importancia del compromiso de parte de la familia con el paciente en un ambiente libre de
culpas, en el entrenamiento de la comunicacion y la resolucion de conflictos entre la
familia, en el manejo del estrés que genera dicha experiencia y en la educacion sobre la
enfermedad mental, pues dichos topicos se ven como un tema a trabajar dentro de las
familias entrevistadas. Se observé que las familias dentro de su convivencia dan cuenta de

acciones que demuestran que existe un trabajo en torno a ello.

Asi, por ejemplo, coincidieron en la forma en como afrontan tedéricamente la
enfermedad mental del miembro con estructura psicdtica, la cual para ellos supone una
situacion que conforma casi por completo su vida actual, de la que procuran enriquecerse
en su saber a diario con la tinica finalidad de conocer como mejorar su convivencia
familiar. De esta forma, en reflejo a lo anterior, las familias y los pacientes expresaron lo

siguiente:

“... Ya para mi es totalmente normal, o sea, yo ya, cuando alguien me dice que va a
ir donde el psiquiatra, normal, cuando alguien me dice que una persona tiene trastorno
bipolar, eso para mi ya, yo ya lo tomo absolutamente de una manera normal, porque ya

“

uno sabe que es...
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Otro aporte también expresa:

“... Es que es una enfermedad mds, es como si uno tuviera migrana, porque la
gente lo sataniza mucho, las enfermedades mentales las sataniza mucho y realmente es

«

otra enfermedad como cualquier otra...

En relacion con el afrontamiento tedrico de la enfermedad y el entrenamiento de la

comunicacion:

“... Yo estoy muy empapada precisamente por la enfermedad, yo leo mucho,
investigo mucho, todo eso, entonces una ya lo va viendo como algo pues, tan natural de la
familia, que es duro, es duro porque hay que vivir con ella, la depresion, la mania, y que

ultimamente es constante, entonces no es facil...”

En cuanto a la comprension de la enfermedad y la convivencia con la misma, un

familiar expreso:

“... Yo también digo una cosa, que también como que uno se pone en el lugar de
esas personas y uno como sensibilizarse mucho con el tema, o sea, cuando uno vive con
una persona que de pronto este aburrida o que tenga de pronto, como uno ya aprende a
conocer esos factores, cuando uno tiene un familiar con ese tipo de cosas, como uno
prestarle mucha atencion, como apoyo también, y como estar pendiente, yo creo que es

como el rol de nosotros en este momento, como estar pendiente, y darle mucho apoyo,
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porque una persona con ese tipo de trastornos o enfermedades, es lo que mas les ayuda

1

como el apoyo y que uno esté ahi como pendiente de ellos...’

Este aporte da cuenta de la importancia de fortalecer los vinculos familiares y de
igual forma, resaltan su sublime deseo por comprender en su totalidad a su familiar, sin
embargo, coinciden en que llegan un punto donde la frustracion se apodera de ellos, pues
entender el sentir de ese ser que les muestra algo nuevo, les resulta complicado en ciertos

aspectos y les suele generar frustracion.

De esta forma, la convivencia familiar se torna complicada, pues el accionar del
paciente con estructura psicética resulta hasta irreverente, en muchas ocasiones, para sus
familias, las cuales denotan agotamiento y desgaste frente al mismo. Por ejemplo, con el

siguiente aporte:

“... Yo digo que uno entiende cierta parte que una persona, con ese tipo de
condicion se enfoca tanto en su depresion y en su mundo que, olvida como su autoestima,
entonces yo creo que al dejar y olvidar la autoestima se va también como esa parte de
cuidado personal, pero es muy complejo uno entender como esa parte y uno decir bueno,
Jes que para mi es esencial bafiarme, como para esta persona no lo es tanto?, o sea, uno
como que es una lucha y una pelea interna mentalmente de uno mismo, eso ha sido como lo
mas dificil en esa parte y en mucha parte la inactividad por lo que uno piensa, si asi
hiciera esta cosa, asi no le represente mucho esfuerzo, que tenga como una rutina de algo,

seria algo muy beneficioso para ella... “
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Otro aporte también expresa:

“... Es muy dificil, porque el dia a dia nuestro es muy activo y verla a ella inactiva
ha sido dificil, pues, y es mas dificil aun entenderlo, porque uno la primera parte, uno trata
como de justificarlo, como bueno si la enfermedad, pero hasta qué punto uno puede
Justificar algo tanto tiempo, pues es lo que decia ahorita sobre que uno llega a un tiempo
que se frustra porque uno no entiende, porque bueno, entonces, jesta asi por la
enfermedad o es otra cosa?, o jrealmente la enfermedad genera que una persona apague

2

su actividad por completo?...

Por eso, a pesar de que luchan porque se genere un ambiente de paz, compresion y
equilibrio, es menester resaltar que los conflictos son un capitulo de su vida que no pueden
negar, destacando que existe un aprendizaje en torno a ellos. De los problemas han
asimilado cémo llevarse de una manera adecuada con su familiar, como abordarlo y como
convivir con él, y a su vez, como ellos poder sobrellevar el estrés que genera su

convivencia.

Por otro lado, en concordancia con lo que expresa Glynn (2013) en cuanto a que
muchas personas con estructura psicdtica sienten deseo por establecer relaciones intimas y
de apoyo con sus familiares y que, a su vez, también sienten un innegable estrés producido
por el hecho de vivir con sintomas impredecibles que afectan sus relaciones familiares, se
observd que los pacientes entrevistados, manifiestan satisfaccion al sentirse apoyados y

comprendidos por sus familiares y expresan que esto armoniza su convivencia familiar,
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pero a su vez, declaran que en ocasiones, sus sintomas interfieren en esta misma

convivencia, lo que genera frustracion y discordia de parte de ellos hacia sus familiares.

De esta manera, por un lado, podemos ver que los pacientes manifestaron que se
sienten apoyados y su necesidad de comprension e intimidad familiar en los siguientes

aportes:

“...Yo me siento muy acompanada, afortunadamente tengo una familia, cuento con
una familia que me apoya mucho tanto en lo emocional como en lo economico, pues en
estos momentos no estoy trabajando y ellos como que han asumido esa parte economica
por mi, y emocionalmente también me preguntan que como estoy, qué me pasa, estan ahi

73

para mi...

Otro aporte expresa:

“... Hubo un momento, mas o menos desde que yo tengo 17 arios, que tengo una
relacion muy turbia con mi mamd, que cuando no estaba en mania estaba en depresion y
me ponia peor porque me sentia super sola y no hablaba con ella pues era muy triste, pero
ahora ella no es asi, ella siempre esta como acompariandome, como haciéndome sentir

’

mejor, como planteandome actividades para hacer juntas y estar un poquito..."

Y, por otro lado, se puede ver la frustracion de los pacientes dentro de la

convivencia familiar a causa de sus sintomas, en los siguientes aportes:

87



“...A veces se hace muy complicado, mas que todo cuando estoy en mania porque es
como toda esa energia de hacer un monton de cosas y sin coOntrol, que no puedo parar,
pues aca hay reglas, como en todas partes, entonces a veces chocamos y tenemos
problemas por eso, pero creo que es entendible por parte y parte pues yo no lo hago por
gusto y ellas no lo hacen porque me quieran hacer sentir mal o algo, sino porque es

complicado de entender y si a veces por momentos chocamos...

Dificultades y Ganancias con esta experiencia de vida

Los familiares y pacientes entrevistados manifestaron emociones diversas a la hora
de hablar de las dificultades y ganancias que han tenido con esta experiencia, pues como ya
se ha dicho anteriormente, hubo una sumatoria de hechos que llevaron a sentir frustracion,

angustia, rabia, tristeza, felicidad, amor y cuidado.

De esta forma, dentro de las dificultades, se observé una prevalencia en la
frustracidon que genera en ocasiones, la falta de comunicacion, el hecho de que hubo
cambios en la convivencia, en la cotidianidad y en la vida personal de cada miembro de la
familia, la preocupacion constante en torno al padecimiento del familiar con estructura
psicética y la poca comprension hacia actos que parecen irreverentes. Los siguientes

aportes son muestra de ello:
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“...Me ha afectado la tranquilidad, pues es algo que no tenemos, es lo que yo te
digo, una de las cosas que uno va aprendiendo, es que hay que aceptar, ella tiene su
enfermedad, que es muy dificil, muy duro porque a mi me gustaria que ella
emocionalmente estuviera estable, que ella ya ha tenido sus novios que la han querido,
pero en esas crisis ella acaba con él y para una madre es triste, que esta estudiando y que
de pronto deje de estudiar, entonces esa inestabilidad, pero es la tranquilidad, para mi la
tranquilidad vale tanta plata porque nosotros tambien vivimos una vida muy dura de nifios
vy yo lo que mas quisiera es de mi vejez estar tranquila, entonces es eso, es como la
tranquilidad, para mi vale tanto, pero igual ella sabe que yo la amo, que yo quiero

apoyarla...”

Otro aporte expresa lo siguiente:

“...Ella tiene su enfermedad, pero ella sabe que hay que cumplir reglas, o sea, ella
va tener crisis y yo le digo, cuando tengas crisis, no te vas, estate aqui, que aqui es donde
te vamos a cuidar, pero si trata como de manipular y yo ya no me dejo manipular como
antes, yo sentia mucho miedo y yo me queria morir, pero ya trato en una de las cosas que
he aprendido que no es todo lo que ellos digan, que ella también sabe que hay cosas que

1

puede hacerlas...’

Respecto a la dificultad de comprender ciertos actos que parecen irreverentes y la

preocupacion constante, un familiar se expresa lo siguiente:
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“...Es como uno entender que, como que cosas tan elementales que son para uno,
por ejemplo el baiio y todo, y para la otra persona se le dificulte tanto, a mi me encanta
pues como el aseo personal, y uno no entiende como la otra persona puede descuidar tanto
esa parte, pero no y la otra parte es que me preocupa que de pronto le pueda volver a dar
un ataque, a nivel mental es muy dificil, que de pronto por la inactividad le falle algun
organo, porque, o sea, uno no puede, uno tiene que manejar todas las posibilidades en ese
aspecto, entonces eso es como el miedo, de pronto por no esforzarse ella un poco o algo,

que pase algo grave, es eso a nivel personal, entonces mentalmente da mucho miedo

eso...

Dentro de las dificultades los pacientes también expresaron:

“...He tenido dificultades conmigo misma y ha sido muy dificil también, es una
relacion de amor y odio, pero creo que he aprendido a llevarla con el tiempo, antes era

mas dificil y ahora creo que he como aprendido a no juzgarme tanto y ha funcionado...”

Otro aporte:

“...A veces tiendo a ser como muy inestable y en el momento en que me siento muy
mal mi reaccion siempre es como alejar a todo mundo, entonces todo termina por eso,
siempre como que todo muy bonito, todo muy bien, y llega un punto en el que ni siquiera es

la relacion la que falla, sino que yo me siento mal...”
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Asi mismo, las ganancias también se vieron reflejadas en el discurso de los
pacientes y sus familias, pues los mismos dieron cuenta que a pesar de sus dificultades, han
aprendido variedad de cosas en torno a la enfermedad, reconociendo entre ellos sus propias
virtudes, sus alcances y que las vicisitudes de sus vidas en familia y personales, representan
vivencias que han superado en conjunto y les ha permitido crecer en varios aspectos. De
igual forma, expresan como finalidad Gltima, que la enfermedad de su familiar, fortalecio la

manera en cOmo se apoyan entre si.

Los siguientes aportes son muestra de ello:

“...Por ejemplo yo siempre he sabido que ella tiene un alma muy bonita, ella tiene
un espiritu muy grande y uno alcanza a ver que ella todavia tiene un gran espiritu, o sea,
como que todavia muestra la grandeza de espiritu a pesar de estar tan encerrada y tan
encarcelada porque yo siento que a ella lo que le hizo la enfermedad fue encarcelarla, o al
menos el diagnostico, porque puede que incluso uno pueda decir, ella no esta enferma,
pues, eso es una posibilidad, pero el diagnostico siento que la ha encarcelado, y aun asi
ella sigue mostrando como esa grandeza de espiritu y sigue mostrando y a pesar de estar
asi y obviamente pues aprender mucho que es una persona muy sensible, pues como

aprender a conocerla mas desde su espiritualidad, desde su propio mundo...”

Otro aporte expresa lo siguiente:

“...Después del diagnostico la relacion mejoro, entonces nos volvimos a unir, ya el

trato era diferente, no era como que cada uno por su lado, sino que como todos muy
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pendientes de mi, es bueno a veces, otras veces no tanto, pero si, se dedicaron como mas a

cuidarme y eso...”

Otro familiar expresa lo siguiente respecto al crecimiento que le llevo esta

experiencia de vida:

“...Entonces le da a uno como fortaleza para muchas cosas, no solo para la
enfermedad de ella sino para muchas cosas, tratar de sobrellevarla y tratar de llevar una
vida normal, o sea, es que se puede llevar, lo unico que nos afecta es las salidas de ella no
mas, ya lo otro yo sé que lo podemos manejar porque yo sé que ella es una nifia muy
inteligente, muy noble, yo le digo a ella, mami usted tiene un corazon muy grande, muy
lindo y ella sabe que la amo mucho y que sigo luchando, seguimos en la lucha todos los

dias y que fallando porque uno no se las sabe todas, pero ahi vamos aprendiendo...”

Por ultimo, como reconocimiento del otro y del apoyo que existe entre si, un

familiar expreso:

“...Ella me parece pues que es muy admirable a pesar de su condicion, no ha
dejado como las partes importantes, que es su esencia, a pesar pues como de todo su
proceso y todo siempre es muy, esta pendiente de uno, uno le pide un favor
inmediatamente, estd siempre con uno, a pesar de que estd lidiando con sus batallas y con
sus problemas y con sus cosas, siempre es al lado de uno, es muy incondicional, es la
palabra, entonces a mi me parece eso muy admirable, es como ella que no ha perdido la

’

esencia de como es ella, como ser humano...’

92



Conclusiones

En torno a las emociones familiares, se puede concluir que estas son notoriamente
diversas entre los familiares cuidadores, pues existe un efecto que impacta en sus vidas
personales, familiares y econémicas. De esta forma, asi se exprese de manera implicita que
la familia tiende al cuidado innato y a la preocupacion que parte de la obligacion moral
frente a los miembros de su seno, también existe una implicacion de un compromiso que
puede generar una queja e insatisfaccion en cada uno de los miembros y sus roles,

sobretodo en una situacion donde su familiar posee una estructura psicotica.

Asi, las practicas de cuidado familiar si bien pueden facilitar o entorpecer el curso
de la enfermedad del paciente con estructura psicotica, pues existe una heterogeneidad en
las acciones, tales como habitos saludables que ayudan al cuidado o emociones frente a las
situaciones de afrontamiento que pueden comprometer la salud fisica y mental del cuidador
y el paciente. Por consiguiente, se puede deducir que las practicas de cuidado familiar van
mas alla del mero cuidado de la persona que padece una enfermedad; implica un
compromiso que estd mediado por la convivencia, los roles y las emociones implicadas
dentro de la dindmica familiar, y es esencial para definir el accionar del paciente frente a

otros aspectos de su vida y frente a la terapia psicologica.

Por otro lado, también se encuentra que el autocuidado, se evidencia escaso dentro
de las practicas de los pacientes con estructura psicética, pues su mismo padecimiento
dificulta la conexidn esencial con su yo, en relacion a su aspecto personal, social y familiar,

la cual es base para acoger el autocuidado. De esta forma, los pacientes buscan auto

93



indulgencia como medida rapida para atender sus sintomas, descuidando totalmente su
autocuidado. Por ejemplo, alimentandose en exceso y a deshoras, durmiendo en exceso, no
durmiendo o durmiendo a deshoras, y otros actos considerados como vicios. En esta
medida, se puede inferir que, dentro de las dindmicas del cuidado, se ve mas evidente el
cuidado familiar que el autocuidado, por la misma definicién que supone cuidado, pues el

autocuidado es la base para el cuidado hacia al otro.

A su vez, la convivencia familiar, en definitiva, se ve constantemente permeada por
un cumulo de situaciones cotidianas que se generan en torno al padecimiento de su familiar,
las cuales pueden resultar contradictorias, pero al final terminan siendo el resultado de la
misma heterogeneidad que conforma la interaccion humana, ya que los familiares coinciden
en que normalmente se esfuerzan porque haya una comprension de la enfermedad para
apuntar a una adecuada comunicacion y a generar un ambiente libre de culpas, y asi mismo,
los pacientes coinciden en que se siente acompafiados y necesitan del apoyo familiar, sin
embargo, por el mismo hecho de que cada persona que conforma el nticleo familiar posee
una subjetividad y una forma de ver el mundo, y ademas existe un padecimiento mental de
parte de uno de los familiares que genera sintomas impredecibles, se observa un choque
que genera frustracion y duda frente a actos que si bien para el paciente pueden ser viables,
para sus familiares resultan irreverente o viceversa, y todo esto hace que la convivencia se
torne en momentos, posible y presta a generar armonia, y en otros momentos, dificil, turbia

y hasta inviable.

Finalmente, las dificultades y ganancias con esta experiencia de vida manifestadas

por los pacientes y sus familiares, se vieron reflejadas en un conjunto de emociones y

94



vivencias expresadas que reflejaron la forma en como los seres humanos en sociedad,
aprendemos a adaptarnos de acuerdo a las herramientas que poseemos, y dentro de esa
adaptacion surgen dindmicas sociales, familiares y personales que permiten interactuar con
nuestra realidad y nuestra forma de comprenderla. Asi, se observo que los pacientes y sus
familias, con sus dificultades y ganancias, han aprendido a establecer una estructura dentro
de su nucleo que les permite conllevar las diferentes situaciones que se presentan en su
cotidianidad y, ademas, han aprendido formas de cuidarse entre si, a fin de apetecer de

manera comun, el bienestar de todos los integrantes.

Es importante continuar con estudios rigurosos sobre este tema de tanta relevancia

para un grupo poblacional socialmente tan relegado como son las personas que padecen

estructura psicotica.
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Anexos.

CONSENTIMIENTO PARA EL DESARROLLO DE LA INVESTIGACION

“La utilizacion del consentimiento informado de los seres humanos en una investigacion es

total v plenamente fundamental para proteger v cuidar a los participantes de cualquier

riesgo que se pueda presentar en la investigacion. Su aplicacion crea en los individuos la

capacidad de tomar una decisioén de acuerdo a lo que se le ha planteado, pedido v

solicitado”

Investigadora: Ana Maria Uribe Montoya

Titulo del Proyecto: Practicas De Cuidado Familiar Con Un Miembro Que Presenta

Estructura Psicoética.

Introduccion

A USEEA SETOT(A)...eeeueiieeiiieeeiiee ettt ettt ete e e et e et eeetaeeereeesaneeeaneeas lo estamos

invitando a participar de la investigacion “PRACTICAS DE CUIDADO FAMILIAR

CON UN MIEMBRO QUE PRESENTA ESTRUCTURA PSICOTICA”

Queremos que usted conozca que:
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- La participacion en este estudio es absolutamente voluntaria, esto quiere decir que si

usted lo desea puede negarse a participar o retirarse del estudio en cualquier momento sin

tener que dar explicaciones.

- Para efectos de la investigacion es requisito contar con un documento que certifique que

ha estado vinculado en algun tipo de tratamiento bien sea este, de forma particular o

institucional.

- Esta investigacion no tiene un propdsito terapéutico, unicamente se realiza con fines de

produccién de conocimiento.
- Usted no recibird ningun beneficio economico del estudio actual.
- En caso de ser usted menor de edad, se hace necesario que este documento sea

conocido, aprobado y firmado por su padre o acudiente.

1. Informacion sobre el estudio de investigacion

Antes de cualquier decision de participacion, por favor tdmese el tiempo para leer este

documento y de ser necesario para preguntar, averiguar y discutir todos los aspectos

relacionados de este estudio, con el investigador o con cualquier persona que usted

considere necesaria.

2. Proposito

El objetivo de esta investigacion es conocer, a través de la o las familia/s entrevistadas,

cbdmo son las practicas de cuidado dentro de la dindmica familiar con una persona que

presenta estructura psicotica.
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3. Reserva de la Informacion y Secreto

La entrevista esta disefiada para identificar aspectos personales de su experiencia,
garantizando su derecho a la intimidad, manejando esta informacion a nivel confidencial.
Sera grabada y transcrita, y inicamente los miembros del equipo de investigacion tendran

acceso a su informacion personal.

Nunca se publicaran ni se divulgaran a través de ninglin medio los datos personales de

quienes participen en esta investigacion.
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