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individualidad manifestandose colectivamente lo que le
permite construir un sistema de proteccion al cuidar de la

incertidumbre a la calma.

Palabras Claves: Cotidiano, cuidador familiar, paciente

esquizofrenia.

Abstract

Obijective: To explore the daily life of the family caregiver
of a patient with schizophrenia, interviews were conducted
with 13 caregivers of patients with schizophrenia, which
were determined by the saturation of the information.
Methodology: Taking as a theoretical approach the Theory of
CarebyKristenSwanson,1991(1),and everyday life by Maffesoli
1998 (2). The data were obtained through the semi-structured
interview, these data being subjected to discourse analysis
according to Orlandi 2002 (3). Results and discussion: Three
categoriesemerged from the results, the first: The meaning of
caring, with two subcategories: the first maintaining beliefs
and love and the second subcategory moral responsibility,
the second category: Individual and collective body and the
third category: Recreate the caregiver’s daily life with two
subcategories: the first protection in the caring process and
the second subcategory uncertainty and calm. Conclusions:
The daily life of the family caregiver of a patient who suffers
from schizophrenia describes the meaning of caring while
maintaining responsibility, his beliefs and love for his patient
in hisindividuality manifesting collectively, which allows him

to build a protection system by caring for uncertainty to calm.

Keywords: Everyday life, family caregiver, schizophrenia

patient.
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1. Introduccién

Hoy en dia, la organizacién mundial de la salud
(OMS) (4) conceptualiza la salud mental como:
un estado de mejoramiento en la persona la
cual es honesta con sus propias habilidades
y recursos para enfrentar las dificultades
cotidianas; siendo asi puede laborar de forma
eficiente contribuyendo asi a la comunidad; esto
involucra la connotacién emocional, psicologica
y social del individuo en cémo se relaciona
frente a momentos relacionados, por esta razén
la salud mental es el cimiento del bienestary la
adecuada funcionalidad del individuo dentro de

la sociedad.

Al respecto las dificultades de salud mental
se manifiestan por diferentes indicadores
que influyen en las personas de cualquier tipo
de condicién, los cuales estan rodeado por
relaciones neurolégicas ambientales genéticas
o0 sociales. Asimismo, se sabe que el 25% de los
individuos que padece, aunque sea un trastorno
mental estaria vinculado al 14% de los problemas
de enfermedades a nivel mundial, en referencia
al 22% perteneceria en Latinoamérica y el Caribe

(5).

Estas dificultades mentales son ademas
consideradas como un problema de salud
publica que va en incremento, no obstante, esta
problematica desatendida. Ya que se sabe que
1000 millones de personas viven con trastorno

mental.

En el Per(, se han llevado a cabo intentos para
|levar a cabo una reforma en la atencion de salud

mental bajo la direccién del Ministerio de Salud
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(6). La finalidad de estos esfuerzos es asegurar la
disponibilidad suficiente de programasy servicios
en todo el pais mediante la implementacion del
modelo comunitario. De esta manera, se busca
aumentar el acceso a servicios de salud mental
adecuadosy de alta calidad, como intervenciones
de promocién, prevencion, recuperaciéon y

rehabilitacion psicosocial (7).

Dentro de las enfermedades mentales tenemos a
la esquizofrenia, la cual constituye una alteracion
mental que afecta a cerca de 24 millones de
individuos. La incidencia actual estimada a nivel
mundial es que 7 de cada 1000 personas sufriran
estetrastornoalolargodelavida. Loregularesque
se evidencie finalizando la fase de adolescencia o
cerca de los 20 y 30 anos, exhibiéndose antes en
hombres que en mujeres (8).

la esquizofrenia muchas veces genera
dependencia en cuanto a los cuidados por uno de
los miembros a quien se le denomina cuidador

familiar (9).

En el estudio realizado en Nigeria, se descubrié
que las madres son las principales cuidadoras de
los pacientes con esquizofrenia y presentan una
carga asistencial elevada, que se vinculaa un nivel
educativo bajo, al funcionamiento deficiente
del paciente y a la presencia de morbilidad
psiquiatrica en los propios cuidadores debido a
su genética (10)

Este cuidador se ve la mayoria de las veces
incapacitado pues dedica parte de su vida en la
atencién permanente del paciente, sobre todo en
lasfasesagudasdelaenfermedad. Siendoasi, que
loscuidadores familiares hanexhibido malestares

de tipo psicolégico, 48 por ciento exhibieron
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patologias fisicas y 74 por ciento presentaron
trastornos emocionales; incluyendo 58 % que
evidenciaron enfermedades psiquiatricas, entre
estos, depresivos en 20.6 por ciento, trastornos
disociativos en 7.6 por ciento y con etanol: abuso

y dependencia en 9.9 por ciento (11)

Los desafios de la salud mental, especialmente la
esquizofrenia, asociados al cuidado domiciliario,
lasobrecargaemocionaly lafaltade comprension
del trastorno hacen necesario considerar las
necesidades de esta poblacion. El cuidador, que
realiza actividades para el bienestar del paciente,
siendo la parte funcional para los quehaceres
basicos del hogar como alimentacién, la
economia, los medicamentos, el transporte y
otras actividades basicas que aumentan la carga
dentro de su cotidiano, por ello necesitan un
soporte emocional adicional del cuidadory de las

instituciones de salud (12).

2. Metodologia

La presente investigacion es descriptiva
cualitativa, abordé a 13 cuidadores de pacientes
con esquizofrenia que visitaban el area
ambulatoria del Servicio de Psiquiatria del
Hospital Regional Docente de Trujillo. Es un
estudio cualitativo, en donde se encauza en un
nivel de realidad que no se puede cuantificar,
trabaja con una amplia gama de significados,
impulsos, actitudes, aspiraciones, valores e
incentivos y concierne a un contexto mas amplio
de los lazos, procedimientos y problemas que no
se pueden limitar a una operacionalizacién de

variables (13).

La guia del modelo de analisis de discurso de

@ { : A i
IINFERMERIA

Orlandi (3), se utiliz6 para analizar los datos. El
objetivo de este modelo era explicar cémo un
texto crea sentido y facilita la comprensién del
discurso, ya que el texto debe tener el material
lingtiistico necesario para que el sujeto acompafie
el movimiento del didlogo lo mas rapido posible

después de que se expreso.

Criterios de inclusion:

- Cuidador familiar principal (de 20 a 75 afios).

- Cuidador familiar que viva con el paciente con
esquizofrenia.

- Cuidador familiar que tenga mayor a 3 afios de
cuidado del paciente con esquizofrenia.

- Cuidador familiar que acepto participar del
estudio de investigacion.

Criterios de exclusion:

- Cuidador familiar que viva con el paciente con
esquizofrenia.

- Cuidador familiar que tenga mayor a 3 afios de
cuidado del paciente con esquizofrenia.

- Cuidador familiar que acept6 participar del
estudio de investigacion.

- Cuidador familiar que presente algin problema
de comunicacién verbal y/o alglin trastorno

psicético.

3. Resultados

Segun la informacién recolectada emergieron las

categorias que se proceden a presentar:

CATEGORIA I:
Significado del cuidar
Subcategoria 1.1.- Mantener las creencias y amor

Subcategoria 1.2.- Responsabilidad moral
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CATEGORIA II:

Cuerpo individual y colectivo.

CATEGORIAIIl:

Re- crear el cotidiano del cuidador

Subcategoria 1.1.- Protecciéon en el proceso del
cuidar Subcategoria 1.2.- Incertidumbre a la

calma.
4. Discusion
CATEGORIA I: Significado del cuidar

Cada individuo encuentra su propio significado
y propésito en el cuidado, ya sea a través
de creencias religiosas, responsabilidades
familiares o expresiones de amor y paciencia, el
cuidado se percibe como una prueba de amory
responsabilidad hacia el individuo que se esta
cuidando. El cuidador reconoce que el cuidado
puede ser desafiante, pero lo ve como una forma
de demostrar suamory compromiso hacia el otro.
Estas afirmaciones demuestran la variedad
de significados que tiene cuidar a alguien con
esquizofrenia. Ademas, dentro de la situacion
diaria existe el compromiso, la moralidad y
perseverancia que se vincula con el cuidado
del paciente. Siendo asi, se tiene las siguientes

reflexiones:

- Significa una carga bien dificil porque a mi me aislé
de muchas cosas de mi vida, aprender la, manera
de sobrellevarlo... (llora) bueno... (Ilora). Si es muy
dificil solo Dios vera que lo que estoy haciendo por él...

(Aguamarina)

- Primero como hermano es una obligacion moral,

espiritual, todo lo que uno siente por un ser intimo y

@n NFERMERIA
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eso que no se ha logrado mejorar al maximo su salud,
pero por lo menos se ha hecho el intento, eso ya es una
satisfaccion y una tranquilidad porque peor seria que
lo abandone...(Agata)

- “Es como parte de la responsabilidad moral que uno
tiene, porque no estan aca mis papds, yo tengo que

asumirlo...” (Esmeralda)

- Para mi, significa mucho porque, es una hija, porque
Dios nos pone en nuestro camino o nos da una hija asi
justamente para cuidarla, hasta cuando llegue a su
mayoria de edad los hijos dejan de ser cuidados por
nosotros, pero en este caso ella sigue siendo una nina,
que necesita cuidado y nuestro amor, ya que es una hija
fruto del amor, no podemos abandonarla, entonces
tenemos que seguir con nuestra tarea como papa, asi

lo entiendo. (Jazpe)

-“Lo tomo como algo que me toca asumir porque Dios

quiere darme esa tarea” (Cuarzo)

-“Es como una prueba de amor de paciencia” (Onix)

La funcién principal de un cuidador familiar
es ayudar en aquellos requisitos basicos y
herramientas que servirdn de ayuda en la
cotidianeidad de los dependientes es decir sus
familiares con esquizofrenia. Los cuidadores
se enfrentan a diario con una variedad de
desafios, presiones y angustias. La pérdida de
control personal conduce a la confusion fisica
y emocionalmente puede conducir al llamado
El Sindrome del Cuidador en donde se tienen
muchos factores de riesgo que perjudican lasalud
de éste (14).

Por su parte, Noddings (15) visualiza la ética del
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cuidado como un tipo de teoria de la virtud, en
la que los ideales morales son preferidos a los
principios éticos, como guias de la accién. Por
lo que, la accién del cuidado y sus actitudes que
acontece estan relacionadas con la obligacién
ética de poder ayudar a un ser querido, es decir,
existe una inclinacién al “yo debo”, en donde se
plasma mucho la racionalidad de las acciones en
base a las necesidades y respuestas inmediatas al

ejecutar.

Asimismo, el cuidado se va a hacer un proceso
reciproco donde se cuida en este caso al paciente
con esquizofrenia que es vulnerable pero
también el familiar se cuida asimismo recaer
en situaciones de frustracion o pensamientos o
emociones negativas es un trabajo en equipo con
la finalidad de qué pueda permanecer la familia

de manera integra (16).

Strawson (17) indica que existe un conjunto de
emociones que englobade manera general lavida
humanay la esencia moral. Ademas, se hallan las
emociones de indole moral que se encuentra en
lucha con la racionalidad. Lo importante es que
se destaque la reciprocidad entre los individuos
llegando a una congruencia y equilibrio entre el
afecto activo con el logro de poder mejorar cada
dia como persona y ayudando al paciente en la
satisfaccion de sus necesidades mas préximas las
que no se puede desenvolver como una persona
integra. Psicolégicos sean vistos de modo

cientifico.

Kristen Swanson (1), en su teoria apoya la
reivindicacion de que los cuidados son un
fendmeno central de enfermeria, pero no es

necesariamente la practica de enfermeria, tal esel

caso del cuidador del paciente con esquizofrenia,
en la categoria de mantener las creencias hace
énfasisen mantenerlafe, enlacapacidad del otro
de superar un acontecimiento o transiciéon y de
enfrentarse al futuro con significado, creyendo en
la capacidad del otroy teniéndolo en alta estima,
manteniendo una actitud llena de esperanza,
ofreciendo un optimismo realista, ayudando a
encontrar el significado y estando al lado de la

persona cuidada en cualquier situacion.

La importancia que adquiere el afecto el amor
entre el cuidador familiar y el paciente con
esquizofrenia esta relacionada con laimportancia
que también adquieren en el pensamiento.
Un ethos surge de la socialidad Maffesoliana.
Maffesoli se opone a una moral elevada y sin
sentido, una poética que proviene de un grupo
especifico y que es principalmente proxénica
0 empética (18). Lo normal es el énfasis de las
experiencias vividas con una constancia ciclica
en un tiempo determinado que permite una guia
lineal, buscando asi la adecuada cohesién dentro
de la sociedad (19).

Por lo que se observa dualidades como entre
el bien y el mal pasiéon alegria y la tristeza.
Estas polaridades y otras mas que pueda seguir
viviendo mayores experiencias y aprendizajes
nivel de conocimiento ayudard a tomar las

mejores decisiones (18).
CATEGORIA II: Cuerpo individual y colectivo

Discursos relacionados con la categoria cuerpo

individual y colectivo que se manifiesta:

- “A nivel familiar todos somos conscientes de ello
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y estamos todos en realidad al cuidado de elld

(Esmeralda)

- “Yo creo que para todos al inicio es complicado hasta
asimilar la problematica de la situacion, pero ya
después gracias también a las charlas que nos dieron en
el hospital cuando ella estaba hospitalizada ya uno va
entendiendo la magnitud del problema de la situacion

ylova asimilando pues no...” (Cuarzo)

-El apoyo que brindo por parte del personal de
psiquiatria fue vital para comprender que significa la
enfermedad y los cuidados que implican emprender...

(Aguamarina)

-En las charlas grupales que teniamos cuando mi
paciente estaba hospitalizado comprendi acerca de la
enfermedad de mi paciente y lo que debo hacer para
ayudarlo a sobrellevar la enfermedad de la mejor

manera...(Turqueza)

- “El Terapista del hospital que manda sus clases
virtuales el arte, en eso se dedica aca, si usted viera tan
bonito que lo he ambientado aca para que el participey
trabaje..” (Ambar)

ParaAlmeiday Rocha (20), el cuerpose manifiesta
como ser completo, estético, complejo y singular
en todas sus dimensiones. En la idea existencial
de la singularidad. Seglin Guattari (21), implica
individualidad,
especificidad, particularidad y peculiaridad. Por

los siguientes elementos:
lo tanto, el cuerpo de la persona cuidadora tiene
una identidad propia, se expresa a través de su
cuerpo, piensa, sientey seemociona. Sucuerpo no
es solo un objeto (reservorio de la persona), sino
un cuerpo que vive y se expresa. En el cuerpo se

dan experiencias subjetivas y objetivas; el cuerpo
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enfermo habla a través de sus signos y sintomas,
lo que significa que podemos comunicarnos mas

con gestos y expresiones que con palabras.

El cuerpo es el medio por el cual se da la relacién
conlosdemas, conlascosasy conel mundo, loque
esvivido por el cuerpo. Merleau-Ponty (22) afirma
que perciboy soy percibido a través de mi cuerpo,
ya que él es el vehiculo del ser-en-el-mundo. Por
lo tanto, no tengo cuerpo, pero soy un cuerpo, el
“cuerpo propio” o “cuerpoyavivido”, que establece
una comunicacion vital con el mundo a través de
lo sensible. Esto es lo que vivo, no lo que pienso.

El cuerpo representa la interseccion de dos
entidades diferentes, es el lugar donde se
encuentran dos mundos que son distintos, pero
nunca excluyentes: el mundo interno y el mundo
externo. Desde ese punto de vista, el cuerpo se
considera un principio unificador y contenedor
que delimita y conecta los mundos interno y

externo del sujeto (23).

Se ha considerado tradicionalmente que lo
corporal es un lugar que cada sociedad crea en un
momento histérico especifico. Solo pormencionar
a algunos autores que han estudiado este tema,
algunos lo ven como un lugar atravesado por una
variedad de materialidades e imaginarios (24,25).
Maffesoli (18) menciona que lo cotidiano es el
lugaryespaciode lasinteracciones humanas, esel
presente cadtico experimentado con intensidad
que favorece trascender y por consiguiente vela
por la continuidad de lo social. Como se ve, la
interaccién se cristaliza en los sentimientos y
emocionesquesecompartenyque posibilitanque
unos se asocien a otros y con suambiente natural.
Este modo de asociarse, de acoplarse con otros

surge por la dicha o la desdicha de las vivencias,
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esto es lo que constituye el cotidiano y origina
la sociabilidad. Estas alegaciones quieren decir,
que el cuidado de una persona con esquizofrenia
como acto del diario vivir del cuidador, pese a que
se presenta como una situacion adversa, dificil,
que ocasiona bastante conmocién emocional,
es a la vez la que impulsa que los individuos se
encuentren, no en el sentido fisico, sino en el
sentido de compartir emociones, a partir de las
cuales estas comunidades se constituyen en una

masa indiferenciada para el apoyo mutuo.

El cuerpo individual se percibe como una parte
entramada de ese colectivo social. Podriamos
decir que no se trata ya de un entramado con el
universo y la naturaleza como en las sociedades
primitivas, sino de un entramado construido con
otros, en este sentido diremos que essocial. Con la
consolidacién del cristianismo, Martinez Sinchez
26 ubica los antecedentes de los dualismos
acerca del cuerpo (cuerpo-mente, cuerpo-alma,
cuerpo-espiritu), los cuales seguiran vigentes con

distintos matices hasta nuestros dias.

CATEGORIA 1ll: Re- crear el cotidiano del
cuidador

El cotidiano es construido dialécticamente entre
la proteccion en el proceso de cuidar y de la
incertidumbre a la calma. Asi, podemos ver en los
siguientes discursos, donde se denota como se ha
recreado el cotidiano del cuidador al paciente con
esquizofrenia, teniendo en cuenta los cambios
y/o adecuaciones a la vida misma del cuidador

teniendo que desempenar ese rol:

- ..o hago mi vida normal, me levanto, me voy a mi

trabajo almuerzo en la tarde sigo trabajando y sigo

pendiente de ¢él, yo soy el que esta al pendiente de él,
ningin otro familiar lo hace, a veces me deprimo,
pensar en el futuro de mi hijo, lloro por las noches, me

siento mal. (Diamante)

- Cuando amanece el dia a eso de las 8am, le atiendo
con su desayuno, luego con su medicina del dia, le
entrego su medicina después de desayuno, almuerzo y
cena, de lo contrario ella se olvida. Yo me voy a trabajar
yella se queda aca con otra hija que estd observandola
siempre. que haga sus cosas, sino a veces se va a dormir

yno hace nada (Turquesa)

- Me dedico a mi casa porque no estoy trabajando me
apoyan mis hijos, quisiera trabajar, pero no puedo
porque estoy con mi hijo. El a veces hay dias que no
quiere hacer nada yo le digo que tiene que estar activo,
pero a veces lo hace y otras veces no, entonces yo tengo

que estar alli con él. (Zafiro)

- Bueno desde que le han detectado esquizofrenia si
ha habido un cambio, porque antes de que tenga esa
enfermedad no habia una preocupacion en ella ni en
el cuidado que ahora tenemos con ella, entonces ahora
tenemos que prestarle una atencion especial a ella
porque sus conductas a veces es como la de un nifo,
tenemos que estar cuidandola de que no se escape a la
calle. (Ambar)

Para Boff (1999) (27), la atencién es mas que un
acto, es una actitud, por lo que implica algo mas
que un momento de dedicacién, atencién y de
desvelo. Si un hombre no recibe atencion desde
el nacimiento hasta el fallecimiento, deja de
ser humano y se desarticula, pierde sentido, se
debilita y muere. Por lo tanto, el cuidado debe
entenderse en relacion con la esencia humana.

El ideal moral de cuidar es proteger, realzar y
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preservar la dignidad humana e implica valores,
deseos, compromiso de cuidar, saberesy actos de
cuidado. Es un acto individual que uno se da a si
mismo al adquirir independencia y del mismo
modo es un acto reciproco que tiende a ofrecerse
a todo aquel que necesita ayuda para satisfacer

sus necesidades basicas (28).

En afirmacién de la definicion de lo que es
un cuidado de manera informal utilizado
para indicar la ayuda en particular ejemplo lo
realizado por aquellas personas que son parte
de la Red de interaccién social cuidado de forma
desprendida sin ningtn sueldo. Asi mismo podria
desglosarse en tres niveles de apoyo: primero es
el apoyo instrumental que hace referencia a la
ayuda hacia las actividades de la vida cotidiana,
el segundo hace referencia a la polla informativo
guia y orientacion para enfrentar dificultades
especificas, y el tercero al apoyo para manifestar

las emociones (29).

Por otro lado, un cuidador formal se define como
las acciones que un profesional realiza de manera
especializadayquevanmasalladelascapacidades
de las personas para cuidarse a si mismos y a
otras personas. Hay dos tipos principales de
atencién médica: la que se proporciona por parte
del gobiernoy la que se proporciona por parte de
las familias. Estos cuidadores son un grupo de
profesionales de alto riesgo que pueden causar

problemas emocionalesy fisicos (29).

Un cuidador familiaresla persona responsable de
apoyar las necesidades esenciales del equipo de
un paciente en la vida diaria, a través de métodos
para ayudar a las personas dependientes a

sobrevivir en un entorno social durante la mayor
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partedeldia,sincompensacionfinancieraporello.
Estas personas son vulnerables a la sobrecarga. El
trabajo de cuidador se caracteriza por aficiones
limitadas (sin tiempo para el autocuidado), que
a menudo se asocia con el trabajo de ama de
casa. Debido a esto, los efectos negativos que
tienen sobre la salud y la calidad de vida de estas
personas son cada vez mas evidentes, lo que
requiere la participacion de los profesionales
sociosanitarios y la movilizacién de las familias,

redes de apoyoy asistencia social (30).

la vida diaria de todo individuo estd en
base historias personales. Cada individuo
Auto diferentes realidades y percepciones
modificaciones dentro de una situacién social
en este espacio donde desarrollandose de
manera objetiva social en el cual va inmediatas.
No obstante, cuando en su vida incurre alguna
situacion como el tener un familiar con
esquizofrenia asi que sus expectativas personales
cambien y el nivel de frustracién aumente eso
es muy importante que las condiciones externas
culturales sean lo mas adecuadas posibles para

que sean miento o soporte de la persona (2).

5.- Consideraciones finales

A partirde los resultados encontrados del andlisis
tematico se logré categorizar  proponiendo
el siguiente esquema de tedrico el cotidiano
del cuidador familiar del paciente que padece
esquizofrenia describe el significado de cuidar
manteniendo sus creencias, la responsabilidad
moralyelamorasu paciente ensuindividualidad
manifestandose colectivamente lo que le permite
re crear un sistema de proteccion al cuidar de la

incertidumbre a la calma.
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Figura1.- Cotidiano del cuidador familiar del paciente con esquizofrenia
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