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Resumen

Introduccion. En Espana y el Reino Unido mas

del 80% de las personas con esquizofrenia vive

a cargo de cuidadores informales, y todos son
vulnerables al estrés crénico que, si no es valorado,
podria desembocar en algun trastorno.

El articulo pretende contribuir a la exploracién
del rol profesional de enfermeria con el referido
grupo de cuidadores y responder a la pregunta: jen
qué medida la visién de los profesionales sobre su
rol afecta a la atencion del cuidador?

Diserio del estudio. Cualitativo, enmarcado en la
teorfa fundamentada; se analiza 4 entrevistas.

Conclusiones. Los participantes ven a los
cuidadores como colaboradores y como un recurso
para atender al paciente, no como potenciales
clientes. Sin embargo, se encuentran en un proceso
de cambio en sus actitudes desde un enfoque
centrado en el paciente y su patologia hacia otro
que tendria en cuenta las necesidades del cuidador
y su estado de salud. Para corroborar y profundizar
en lo expuesto deben recogerse mas datos.
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Psychosocial needs of informal carers
of persons with schizophrenia: exploring
the role of nurses

Introduction. In Spain and the United Kingdom,

more than 80% of people with schizophrenia are
cared for by informal carers who are at risk of
experiencing chronic stress. If this stress is not dealt
with in time, a more serious disorder could develop.

The present article aims to explore the role of
nursing in this group of carers and attempts to
answer the question: to what extent do nurses’
views of their role affect their practice with carers?

Design. A qualitative study within the framework
of Grounded Theory was performed. Four in-depth
interviews were analyzed.

Conclusions. Participants perceived carers as
coworkers and as a resource for the patient, rather
than as potential clients. However, the attitude of
nurses seemed to be changing from a perspective
focused on the patient and the illness to one that
takes the carer’s needs and health status into
account. More data should be collected to confirm
and explore these findings in greater depth.

Key words: Mental health. Nursing care. Psychosocial needs.
Informal carers. Schizophrenia. Qualitative.

Introduccion

El nimero de personas que padecen problemas
psiquidtricos y sus consecuencias esta aumentan-
do de forma alarmante en el mundo!3, segun el Infor-
me Mundial sobre Salud Mental de la Organizacion
Mundial de la Salud, debido “al envejecimiento de la
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poblacioén, la agudizacién de los problemas sociales y
los desordenes publicos™. En los paises desarrollados,
incluida Espafia, la prevalencia anual del trastorno
mental oscila en torno al 20% de la poblacion®*. Se es-
tima, a escala mundial, que una de cada 4 personas
presentara alguno de estos trastornos en un determi-
nado momento de su vida’®. A su vez, de las 10 princi-
pales causas de discapacidad a nivel mundial, 5 son
problemas mentales: la depresion profunda, la esqui-
zofrenia, los trastornos bipolares, la dependencia del
alcohol y los trastornos obsesivo-compulsivos!.

La esquizofrenia es uno de los trastornos psiquia-
tricos que con mayor frecuencia requiere atencion
urgente®S. Su evolucién depende de la recurrencia y
la persistencia de los sintomas, pero sobre todo de la
ayuda y de la calidad de las relaciones interpersona-
les disponibles en el entorno’. La enfermedad afecta
a casi todas las areas del funcionamiento personal
del individuo y los afectados necesitan de un cuida-
do fisico, psicolégico y social complejo®™3.

En Espana, al igual que en el Reino Unido, mas del
80% de las personas que padecen esquizofrenia vive a
cargo de cuidadores principales en su propia familia.
En general, los cuidadores se encuentran en situacio-
nes de falta de apoyo de los servicios publicos y expe-
rimentan una percepcién subjetiva de sobrecarga*S.
Conviene resaltar que la investigacion acerca de la so-
brecarga que supone ser cuidador de estos enfermos
indica que su bienestar y su salud mental pueden ver-
se afectados™!!. En general, el paciente y sus cuidado-
res son particularmente vulnerables a presentar estrés
cronico que, si no se valora a tiempo, podria desembo-
car en algun trastorno'?. Por consiguiente, son nume-
rosos los estudios que subrayan la importancia de ayu-
dar a las familias a afrontar esta grave enfermedad!®8,

Llevar a cabo intervenciones psicosociales y edu-
cativas con las familias de personas esquizofrénicas
es un rol relevante del profesional de enfermeria de
salud mental comunitaria anglosajon®®. El resultado
de la evaluacion de este rol sefiala que los familiares
estan mas satisfechos cuando se les prestan estos
servicios de salud y que la percepciéon de su propia
salud es mas positiva®.

Aunque son numerosos los estudios centrados en
las percepciones de pacientes y cuidadores sobre la
atencion sanitaria recibida, resultan escasos los que
han intentado descubrir cémo son y qué piensan los
profesionales de enfermeria de su actual papel en la
estructuracion y provision de los servicios de salud
mental?'?. Este trabajo forma parte de una tesis so-
bre las enfermeras especialistas en salud mental co-
munitaria y su responsabilidad en el cuidado a los
cuidadores no profesionales de pacientes psiquiatri-
cos con el objetivo de contribuir a la exploracién del
rol profesional con los cuidadores informales de las
personas con esquizofrenia. Presentamos los resul-
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tados que responden a uno de sus objetivos de in-
vestigacion: “Identificar y describir como y en qué
medida las actitudes de los profesionales sobre su
rol afectan a la atencién del cuidador”.

Marco tedrico

El enfoque cualitativo fue considerado el mas

apropiado para desarrollar el estudio porque cap-
ta los puntos de vista de los participantes a través de la
exploracion de sus ideas y percepciones®?’. Se eligi6
la teoria fundamentada (Grounded Theory), definida
por Glaser y Strauss® en 1967, debido a la escasez de
investigacion existente sobre el tema y al hecho de
que el autor no contaba con ninguna teoria preconce-
bida sobre é1%%. La teorfa fundamentada propone que
la interpretacion de los datos debe emerger de forma
inductiva desde éstos y, por lo tanto, sugiere no co-
menzar el estudio con una revision critica de literatu-
ra, porque podria condicionar al autor en su compren-
sién y explicacion®*, Sin embargo, en el primer mo-
mento del estudio se llevé a cabo una lectura general
sobre el tema, para detectar la intencién y el tipo de
investigaciones llevadas a cabo hasta entonces.

Material y métodos

El estudio fue llevado a cabo en un centro de sa-

lud mental que formaba parte de un hospital ge-
neral publico ubicado en una gran ciudad escocesa.
Se realiz6é un muestreo de conveniencia de 4 de los
profesionales de enfermeria de salud mental comu-
nitaria con una experiencia profesional en el area de
entre 7 y 10 afios. No obstante, el muestreo tedrico
ha guiado la investigacion tomando la forma de com-
probacién de la emergencia de categorias e hipdtesis
entre las entrevistas®*,

Para la recogida de datos se realizaron 4 entrevistas
grabadas de una hora y media de duracién, durante un
periodo de 3 semanas que empezo en julio de 2002. El
investigador intentd ejercer un minimo control sobre
las mismas. Las preguntas estaban centradas en la
préctica diaria de los profesionales y sus puntos de vis-
ta (tabla 1), y durante el desarrollo del estudio se con-
cretaban cada vez mas, como exige el marco tedrico
adoptado. Después de cada entrevista también se to-
maron notas que contenian las percepciones acerca de
la interaccion con los participantes y algunos temas
que habian aflorado. El objetivo de estas notas era re-
flexionar sobre el transcurso de la entrevista e impul-
sar el pensamiento futuro.

La recogida de datos y su anélisis se realizaron si-
multaneamente, como requiere la teorfa fundamenta-
da, la cual también exige un constante proceso com-
parativo entre los mismos. Este proceso fue repetido
y apoyado por la bisqueda bibliografica realizada du-
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TABLA 1. Preguntas guia de las entrevistas
de investigacion

;Qué entienden los profesionales de enfermeria de salud
mental comunitaria por necesidades psicosociales de los
cuidadores de las personas con esquizofrenia?

;Qué relevancia tiene para el profesional de enfermeria, para
el cuidador y para la profesion de enfermeria atender este
tipo de necesidades?

;Como identifican y atienden los profesionales de enfermeria
las necesidades psicosociales de este grupo de cuidadores?
;Qué influye en el modo de atender estas necesidades?

rante el estudio y al finalizar éste. Para contrastar la
evidencia, los datos procedentes de la bibliografia
cientifica y anecdética también fueron incorporados
al andlisis cuando se consideré pertinente®?.

El investigador utiliz6 la aproximacion a la teorfa fun-
damentada. propuesta por Strauss y Corbin® para reali-
zar el microandlisis de datos. Por lo tanto, desgrand las
entrevistas, linea a linea, con el objetivo de aislar los da-
tos del contexto general. Sin embargo, en este proceso
el investigador sinti6 que perdia contacto con los datos,
esto es, con las percepciones mas intimas de los profe-
sionales. Resolvié entonces tomar prestadas 2 de las
preguntas sugeridas por la segunda aproximacion a la
teorfa fundamentada que fue propuesta por Glaser:
“;Qué categoria o propiedad de categoria indica este in-
cidente?” y “;qué esta ocurriendo con los datos?”3+%,

El anélisis de datos fue supervisado por otros 2 in-
vestigadores expertos en teoria fundamentada y se
necesitaron varias reuniones para asegurar que el in-
vestigador principal tenia sensibilidad tedrica® y evi-
taba la influencia de cualquier percepcion personal
en la interpretacion de los datos®*°.

Consideraciones éticas

Los permisos para llevar a cabo el estudio fueron

concedidos en julio de 2002 por los comités éti-
cos de una universidad escocesa y del area de salud
correspondiente. Ademas se conté con la aprobacion
del director del centro y del supervisor del equipo de
enfermeria, después de negociar que el lugar del es-
tudio no pudiera ser reconocido en futuras publica-
ciones. Los profesionales de enfermeria del centro
recibieron una carta que contenia informacién deta-
llada sobre la investigacién para que decidiesen su
participacion en el estudio, especificando que no po-
drian ser reconocidos en publicaciones. Ademas se
aclararon verbalmente todas sus dudas.

Presentacion de datos, analisis y discusion

Hubo 5 categorias mayores identificadas en el
desarrollo del estudio: mirada del profesional y
atencion de enfermeria; ethos del profesional sobre
la atencion al cuidador; intervenciones de enferme-
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ria; actitud del cuidador desde la perspectiva del
profesional, y asuntos institucionales y de organiza-
cion. Estas categorias senalaban otra central, etique-
tada por el autor principal de forma provisional como
“factores que afectan a la practica del profesional pa-
ra atender al cuidador”. Dicha categoria central ten-
tativa parecia contar con 3 propiedades: extrinsecas,
de interaccion e intrinsecas al profesional. A su vez,
estas 3 propiedades actuaban en 2 dimensiones: ca-
talizadoras o inhibidoras para proporcionar atencion
psicosocial al cuidador informal (fig. 1). A continua-
cién se discuten las categorias y subcategorias que
pudieran repercutir mas directamente en la practica
del profesional de enfermeria.

Mirada del profesional y atencién de enfermeria

Todos los participantes reconocieron la importan-
cia de atender las necesidades psicosociales del cui-
dador: “El cuidador tiene un enorme papel, yo creo
que atender sus necesidades es vital, es muy muy
muy importante para mi” (P1/p.5). “Las necesidades
psicosociales [...] del cuidador son realmente impor-
tantes” (P3/p.10). “Es muy importante que cuide-
mos a los cuidadores” (P4/p.19).

Twigg y Atkin®" sugirieron que la practica del pro-
fesional podia estar enmarcada dentro de 4 modelos
dependientes de su vision sobre el cuidador. En el
primero de estos modelos, denominado por los auto-
res “superceded carer” la atencion de enfermeria
hacia el cuidador era independiente de la atencién al
enfermo. El cuidador era visto como el familiar de la
persona enferma. El objetivo del profesional era lo-
grar la independencia del enfermo, pero también el
bienestar del cuidador. No se encontraron datos en
este estudio que apoyaran una vision sobre el cuida-
dor y su atenciéon enmarcada en este modelo.

El segundo modelo, denominado “carers as co-
clients”, suponia ver al cuidador como un cliente del
profesional y, por lo tanto, la practica de enfermeria
estaba centrada en una atencién global del cuidador.
Tampoco se encontraron datos dentro del estudio
para apoyar este modelo.

En el tercer modelo, definido como “carer as re-
source”, el cuidador era visto como un recurso. Este
modelo suponia que el profesional ejercia su practi-
ca centrada exclusivamente en el paciente, y la aten-
cion prestada al bienestar y a las necesidades del
cuidador era practicamente nula. En apoyo de esta
vision sobre el cuidador y la practica de enfermeria
se encontraron algunos datos en el estudio: “No creo
que el cuidador tenga una carga extra por tener que
cuidar a la persona esquizofrénica en casa; creo que
es el enfermo quien tiene una carga extra por estar
en casa” (P2/p.8). “El tiempo que dedicamos a los
cuidadores lo dedicamos a hablar del paciente, nun-
ca a hablar sobre ellos, como se sienten y si se sien-
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Subcategorias

Categorias mayores

Categoria central

(Carga del cuidador

Importancia

Marcos tedricos para atender al cuidador
Modelos que gufan la practica

Actitud del profesional
Cuidado holistico frente a no holistico

Mostrar compromiso

Hacer disponibles los recursos
Educar frente a informar
Llegar a conocer al cuidador
Valoracién del cuidador

Actitud del cuidador hacia la esquizofrenia:
positiva, negativa, latente

Actitud del cuidador hacia el profesional:
positiva, negativa, latente

Plantilla y carga de trabajo
Tiempo con los cuidadores

Nivel de estrés del profesional
Recursos para el profesional
Reconocimiento de la enfermedad
a un macronivel

1. Mirada del profesional
y atencion de enfermerfa

2. Ethos del profesional sobre
la atencién al cuidador

3. Intervenciones de enfermeria

4. Actitud del cuidador desde
la perspectiva del profesional

5. Asuntos institucionales
y de organizacion

Factores que afectan a la practica
del profesional
para atender al cuidador

Inhibidores

Extrinsecos

Intrinsecos Inter

Catalizadores

Fig. 1. Subcategorias y categorias mayores que sefialan a una categoria central (tentativa): Factores que afec-
tan a la prdctica del profesional para atender al cuidador. Tomada de Aznar M.I. Community Mental Health
Nurses’ views of their role 1n meeting the psychosocial needs of informal carers of people with schizophrenia: a
qualitative study, (Tesina no publicada). Glasgow Caledonian University, 2002; p.48.

ten estresados o si toman alguna medicacion. Rara-
mente atendemos al cuidador y creo que es porque
ellos no son nuestros pacientes” (P4/p.13). “Creo
que lo que influye en nuestro trabajo es la direccion
del centro; estamos aqui para el paciente y nadie ha
mencionado nunca que tengamos que atender tam-
bién al cuidador” (P4/p.18).

El cuarto modelo descrito por Twigg y Atkin?7,
“carers as co-worker”, suponia ver al cuidador co-
mo un profesional mas. Aunque la atencién de enfer-
meria se centra en la persona enferma, también se
presta atencion al cuidador, pero orientada a propor-
cionarle, en situaciones puntuales, los instrumentos
y habilidades de cuidados necesarios para cuidar a
su familiar. La ayuda que pueden requerir los cuida-
dores es vista con cardcter informativo y educativo
acerca de la enfermedad, para que puedan desempe-
fiar mejor el cuidado del paciente. Se encontraron
datos en este estudio que apoyaban este punto de
vista: “Creo que atender las necesidades de los cui-
dadores es muy muy muy importante, porque si es-
tas intentando ayudar al paciente con esquizofrenia,
tienes también que ayudar al cuidador, porque es €l
el que estd haciendo todo el trabajo” (P1/p.8-9). “El
cuidador es una persona muy importante porque te
puede dar informacién sobre el paciente que quiza el
paciente no te daria” (P1/p.21-22). “Si la familia esta
al tanto de lo que debe buscar, entonces nos puede
informar, y es como trabajar en equipo uno con otro,
todos para el beneficio del paciente” (P2/p.6). “Es
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vital que reconozcamos que el cuidador desempena
parte de las funciones que nosotros deberiamos de-
sempefar, pero que no podemos, porque no Somos
suficientes y no podemos estar ahi todo el tiempo.
Las necesidades psicosociales, las necesidades so-
ciales son verdaderamente importantes. Ellos nece-
sitan tener las herramientas que nosotros tenemos,
las habilidades de que nosotros disponemos, de for-
ma que puedan reconocer asuntos sobre el enfermo
con esquizofrenia, si estd a punto de recaer, etc., lo
que es importante para nosotros” (P3/p.5-6). “Nece-
sitamos que los cuidadores estén bien, fisica y men-
talmente, esto es lo importante, porque si no, ;c6mo
van a poder hacer frente a nuestro paciente? Asi, es
muy importante que cuidemos a los cuidadores, que
estemos seguros de que estan bien fisica y mental-
mente” (P4/p.19).

Contrastados los 4 modelos con los datos, llevaron
a plantear la hipétesis siguiente: la atencion hacia el
cuidador depende de la mirada del profesional sobre
el cuidador. Es mas, si el profesional reflexionara so-
bre los motivos por los que tiene esa vision del cui-
dador, se podria promover un cambio en el elemento
comportamental de la actitud del profesional.

Ethos del profesional sobre la atencién al cuidador

Una particular filosofia o ethos sostenia la opiniéon
de los profesionales de enfermeria para atender al
cuidador: “Creo que si no sélo cuidamos al paciente
sino también al cuidador, podremos mejorar el rol
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del profesional de enfermeria, porque la enfermeria
no solo tiene que ver con la enfermedad, tiene que
ver con la prevencion de la misma” (P1/p.17). “So-
mos el profesional de enfermeria del paciente. No
somos el profesional de enfermeria del cuidador,
icentiendes lo que estoy diciendo?!” (P4/p.18).

La enfermeria no se refiere sélo al bienestar de los
individuos, sino al bienestar de toda la humanidad®;
de este modo, podria interpretarse que el anterior
participante excluia de su practica el cuidado y bie-
nestar del cuidador informal. Su funcién se limitaba a
atender a la persona enferma aislandola del entorno.
La opinién expresada por otro participante del estu-
dio era igual: “Creo que gran parte del trabajo del pro-
fesional de enfermeria esta relacionado con cuidar al
paciente, y no tenemos en cuenta cémo el estado de
salud del paciente puede impactar en el entorno y vi-
ceversa” (P1/p.b).

Contar con una actitud de apoyo al cuidador y
atencion a sus necesidades dentro de la filosofia de
trabajo de cada profesional enfermero seria el pri-
mer paso para llevar este rol a la practica clinica.

En las ultimas 2 décadas, la magnitud de los cam-
bios que se han producido en torno al cuidado infor-
mal es sorprendente, y en el nuevo modelo de cuida-
do comunitario ha pasado de ser marginal a cru-
cial®**, Recientemente, los profesionales enfermeros
han sido llamados a cambiar su practica centrada en
la atencion al paciente para ampliarla también a la
atencion al cuidador*-*. Los datos senalaban 2 pro-
piedades en las actitudes de los profesionales de la
muestra: positiva frente a negativa y activa frente a
inactiva. El anélisis llevé a la necesidad de combinar
ambas propiedades para proporcionar una explica-
cién a la realidad de los participantes entrevistados.
Sin embargo, es necesario puntualizar que sélo se
encontraron 2 combinaciones en los datos: negati-
va/inactiva y positiva/inactiva.

La interpretacion de los datos fue apoyada por un
sustrato teérico propuesto por Lewin*. El autor
plantea 3 estadios ciclicos en su teoria para que ten-
ga lugar un cambio: unfreezing, moving y refree-
zing®, y anade que, en un primer momento, siempre
aparece cierta resistencia al cambio. Este partici-
pante describe la combinacién de propiedad de la
actitud del profesional de enfermeria etiquetada co-
mo negativa/inactiva que haria alusion a dicha resis-
tencia: “Tal vez sea por su propia personalidad [la
del profesional enfermero], tal vez ellos no quieren
cambiar, tal vez algunos no quieran proporcionar ese
servicio [atender las necesidades psicosociales de
los cuidadores]” (P4/p.18).

El primer estadio de la teoria mencionada, el de-
nominado unfreezing, plantea la necesidad de una
motivacion para que se produzca un cambio. Asi,
uno de los profesionales de enfermeria entrevistados
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pone un ejemplo de una situacion en este estadio en
la que se aprecia una motivacion positiva pero inac-
tiva: “Nunca tenemos en cuenta los asuntos de los
cuidadores en profundidad, como siempre estan
ahi... Eso si, les tenemos mucho respeto, pero seria
ideal que como parte de nuestro rol fuesen una prio-
ridad, que les atendiésemos sin ni siquiera pensarlo”
(P4/p.18).

El segundo estadio, el de moving, requiere ac-
cion para realizar los comportamientos necesarios
para lograr el cambio. Finalmente, el tercer estadio,
el de refreezing, supone la integracion estable del
cambio.

Sin embargo, los datos del presente estudio indi-
can que el cambio hacia la ayuda al cuidador por
parte de los profesionales de enfermeria no se ha
completado ni se ha podido verificar. No tiene lugar
en la practica, segtin sugieren los participantes: “No
nos acercamos a los cuidadores, como he dicho...
Bueno, supongo que lo hago porque es mi propia for-
ma de ser, me sale el ir y decirles ‘;,cémo estas?’, pe-
ro es muy informal. ‘Hola, ;cémo van las cosas?’...
No es hasta que ellos dicen ‘tengo un problema’
cuando nos sentamos y hablamos. Si dicen ‘todo va
bien’, voy directamente donde el paciente. Asi es,
suena horrible, pero esto es exactamente lo que ocu-
rre...” (P4/p.5). “Creo que no atendemos las necesi-
dades psicosociales de los cuidadores. Creo que tal
vez cada uno lo intenta a su modo, pero creo que de-
pende de la personalidad del profesional. Pero no,
no les damos a los cuidadores todo el apoyo y aten-
cién que creemos que requieren cuando vamos a vi-
sitarlos. jEl paciente puede ser tan exigente! Si, los
cuidadores necesitan ese apoyo pero no siempre lo
consiguen” (P1/p.13).

Actitud del cuidador desde la perspectiva
del profesional

Esta categoria estd relacionada con todos los as-
pectos que emergieron de las interacciones interper-
sonales del profesional de enfermeria durante su
préctica. Se identificaron 2 subcategorias: a) actitud
del cuidador hacia la esquizofrenia, y b) actitud del
cuidador hacia el profesional. De acuerdo con los da-
tos, estas 2 subcategorias contaban con 3 propieda-
des: positiva, negativa y latente. La propiedad eti-
quetada como latente hacia referencia a los periodos
en que existia incertidumbre o duda ante la adop-
cién de una determinada actitud por parte del cuida-
dor, tanto hacia el profesional como hacia la enfer-
medad. En este momento del estudio se plantea la
hipétesis siguiente: el grado y el tipo de intervencio-
nes psicosociales de enfermeria hacia el cuidador
dependen de si la actitud adoptada por éste hacia la
enfermedad y/o el profesional es positiva, negativa o
latente (tablas 2 v 3). A continuacién se realiza una

34



Aznar Cabrerizo MI, et al. Necesidades psicosociales de los cuidadores informales de las personas
con esquizofrenia: exploracion del rol del profesional de enfermeria

TABLA 2. Actitud del cuidador hacia el paciente:
intervenciones de atencion psicosocial al cuidador

Actitud del cuidador
hacia el paciente

Intervenciones de apoyo
psicosocial al cuidador

Positiva Relacion terapéutica + reforzar
mecanismos adaptativos de
afrontamiento

Relacion terapéutica + analisis de
los mecanismos no adaptativos de
afrontamiento + técnicas de
modificacién de la conducta

Relacién terapéutica + counselling
+ técnicas de prevencion
del estrés

Negativa

Latente

TABLA 3. Actitud del cuidador hacia el profesional:
intervenciones de atencion psicosocial al cuidador
y al profesional de enfermeria

Actitud del cuidador
hacia el profesional

Intervenciones de apoyo
psicosocial

Positiva Relacién terapéutica

Negativa Fracaso en la relacion terapéutica.
Andlisis + apoyo psicosocial para
el profesional

Latente Relacién terapéutica + counselling

+ técnicas de prevencion
del estrés

breve exposicion de las propiedades negativa y la-
tente, ya que se considera que pueden ser las mas
interesantes para la practica profesional.

Actitud del cuidador frente a la esquizofrenia

Actitud del cuidador frente a la esquizofrenia:
negativa. Diversos autores coinciden en que el
comportamiento de la persona que padece el tras-
torno esquizofrénico y los distintos sintomas de la
enfermedad provocan altos niveles de estrés en el
cuidador™-18. Los participantes de este estudio con-
firmaron este hecho: “Los cuidadores también [ade-
mas del paciente] encuentran muy dificil enfrentarse
a los sintomas de la enfermedad; segin evolucione la
enfermedad, ya sabes, la persona puede volverse de
repente agresiva u hostil, y suspicaz. Algunos cuida-
dores lo llevan muy bien pero otros se hunden”
(P1/p.4). “Algunos de los pacientes que llevo, y sus
familiares, estan completamente confusos por la en-
fermedad, totalmente ofuscados y realmente preo-
cupados. Es duro ver cémo la persona que aman se
comporta de una manera tan extrana” (P3/p.2).

Los cuidadores de los pacientes psiquidtricos tie-
nen un elevado nivel de angustia y estigma, otro tér-
mino para el concepto de prejuicio basado en etique-
tar de forma negativa!4**, Los participantes del es-
tudio consideraron este nivel de angustia y prejuicio
como un aspecto muy preocupante para ellos debido
a la actitud negativa y a la conducta deshumanizada
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que encontraban en el cuidador hacia la persona con
esquizofrenia: “Estaria bien si en un futuro no muy
lejano ese apoyo que damos significa que la gente
estd menos asustada con la enfermedad, menos
asustada de tomar parte del rol de cuidador, porque
creo que si no se ofrece ayuda al cuidador, entonces
llegaran muy malos tiempos para ellos y las personas
con esquizofrenia los necesitan. Creo que si alguien
tiene una mala experiencia como cuidador, entonces
se lo contara a otras personas y podria convencer a
alguien para no convertirse nunca en cuidador y re-
chazar a la persona con la enfermedad. Suena terri-
ble pero ocurre, jmira a las personas que duermen
en la calle!” (P1/p.18). “Existe todavia mucho estig-
ma sobre la enfermedad mental. Cuanto mas inten-
tamos combatirlo, mas lo notamos, especialmente
entre los familiares ante el inicio de la enferme-
dad...” (P2/p.3). “La enfermedad mental general-
mente es mirada como un estigma; incluso hoy en
dia se dice: ‘estan locos, son algo aparte’. Y sientes,
desde tu punto de vista, que te estas golpeando la
cabeza contra un muro” (P3/p.7).

A partir de los resultados del estudio se ha plantea-
do una planificacién de actividades enfermeras que
intensifiquen el apoyo psicosocial habitual cuando los
cuidadores encuentran dificil asumir el diagnostico y
los sintomas de la enfermedad o tienen una actitud
negativa hacia el enfermo (tabla 3).

Actitud del cuidador frente a la esquizofrenia:
latente. La necesidad de apoyo psicosocial del cui-
dador depende del curso de la enfermedad. Si el cui-
dador adopta una actitud latente, es porque esta ex-
perimentando nuevas necesidades de informacion y
apoyo ante las diferentes situaciones a las que se en-
frenta y que le pueden llevar a cambiar su actitud
inicial hacia el enfermo. Los familiares cuentan que
durante las fases agudas de la enfermedad sienten
que son capaces de buscar y obtener apoyo, y que
necesitan apoyo constante a lo largo de la enferme-
dad, sobre todo cuando ésta entra en un estado cro-
nico’. Sin embargo, los profesionales de la salud fre-
cuentemente tienden a poner menos énfasis en el
apoyo de los cuidadores durante los periodos mas
crénicos de la esquizofrenia’. Un participante expli-
ca que crefa que era en la presentacion de la enfer-
medad cuando los cuidadores necesitaban mas apo-
yo profesional: “Con la primera presentacion de la
enfermedad ves que las familias estan muy preocu-
padas, y creo que es cuando necesitan mas apoyo”
(P3/p.3-4).

Actitud del cuidador hacia el profesional
Actitud del cuidador hacia el profesional: ne-

gativa. Los participantes describieron que durante

el desempeiio de su practica habian percibido actitu-
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des negativas de los cuidadores hacia ellos. En estas
situaciones se recomend6 brindar apoyo al profesio-
nal de enfermeria por parte de otros profesionales
(tabla 3). “Yo ofreceria apoyo, pero es muy dificil ha-
cer algo para personas que no te quieren ver a me-
nudo, porque, sin mas, no quieren verte” (P1/p.14).
“Ella [una paciente] esta sufriendo una clase de con-
fusion téxica por una medicacion. Ellos [los cuidado-
res] se la retiraron sin avisar y ella esta teniendo epi-
sodios recurrentes cada ano, lo cual es triste, pero
por otro lado la familia cree que es culpa mia, ;sa-
bes? Me dicen: ‘deberias estar haciendo algo sobre
esto, te corresponde, ella no estd bien’ ” (P2/p.7).

Actitud del cutdador hacia el profesional: la-
tente. De acuerdo con la bibliografia, la actitud de
los cuidadores estaria determinada por su primera
experiencia con los servicios sanitarios”. En este es-
tudio se sugiere que, con el objetivo de prevenir el
rechazo del cuidador hacia los servicios de enferme-
ria, los profesionales deberian poner una atencion
especial en este periodo latente cuando los cuidado-
res todavia no han definido su actitud hacia los mis-
mos: “El cuidador necesita ese apoyo, pero no siem-
pre lo consigue. El paciente nos lleva la mayor parte
del tiempo y gastamos muy poco tiempo en el cuida-
dor” (P4/p.12,18).

Fue considerado relevante considerar el hecho de
que el cuidador tiene diferentes puntos de vista so-
bre los distintos profesionales con los que contacta,
y que desechard lo que no sea 1til para su particular
situacion o sus necesidades’.

A tenor de los resultados obtenidos, en cuanto a
que los participantes ven a los cuidadores como co-
trabajadores y como un recurso mas para atender al
paciente, y no como potenciales clientes, se plantea
que la actitud de los profesionales para atender las
necesidades psicosociales de los cuidadores depen-
de de la filosofia que cada profesional enfermero tie-
ne de su rol. No obstante, del andlisis se desprende
que las enfermeras del estudio ya se encuentran en
un proceso de cambio en su actitud y préctica, des-
de un enfoque centrado en el paciente y su patolo-
gia, hacia un enfoque psicosocial, que tendria en
cuenta las necesidades del cuidador y su estado de
salud. La aportaciéon del estudio a otros trabajos so-
bre el tema'®?! ha consistido en delimitar la necesi-
dad del apoyo psicosocial al cuidador cuando éste se
encuentra en un estado latente, es decir, cuando ain
no ha adoptado una determinada actitud hacia el
profesional o hacia la enfermedad. Ademas, en apo-
yo a los estudios sobre la importancia del trabajo en
equipo, los hallazgos concretan que cuando los pro-
fesionales se enfrentan en su practica a actitudes ne-
gativas hacia ellos y estigmatizadas hacia el enfermo,
necesitan apoyo por parte de otros miembros del
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equipo. Por otro lado, acordes con la bibliografia®?' y
aunque las entrevistas no lo indican, los datos en-
contrados llevan a considerar pertinente recomen-
dar una atencion a las necesidades de los cuidadores
a largo plazo, cuando el proceso esquizofrénico se ha
cronificado.

No se ha logrado la saturacion de datos porque no
ha sido posible tener acceso a un niimero mayor de
participantes. De este modo han podido verse afec-
tadas la veracidad y la calidad de la teoria emergen-
te. Ademas, el estudio se llevo a cabo en el contexto
anglosajon y no se realizé un examen y analisis aten-
diendo a factores de influencia sociocultural sobre
el rol de enfermeria. Por ello, no resulta sencillo in-
ferir las diferencias que pudieran encontrarse al re-
producir el estudio en Espafia. Se ha dejado a cargo
del profesional espafiol la misién de establecer la ve-
racidad y la reproducibilidad de los resultados obte-
nidos en su propio contexto?. Finalmente cabe re-
saltar el entusiasmo mostrado por los participantes
para impulsar el desarrollo de su rol a través de la
investigacion.

Deben recogerse mas datos para aportar resulta-
dos mdas contundentes que permitan corroborar y
profundizar en lo expuesto, ya que la investigacion y
la formaciéon continuada de los profesionales de en-
fermeria parecen ser factores decisivos para facilitar
un cambio hacia la atencién psicosocial del cuidador.
Los profesionales de enfermeria de salud mental de-
bemos acelerar un proceso de reflexion critica para
desarrollar conjuntamente estrategias que permitan
tener en consideracion el influyente, cambiante y
desafiante contexto sociocultural actual.
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