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Objetivo: comprender cdmo las familias de personas con trastornos mentales perciben las hospitalizaciones frecuentes
de su pariente. Método: estudio cualitativo realizado en 2022, con datos referentes a 2019 y basado en el
interaccionismo simbolico. Fueron entrevistados familiares de personas con mas de dos internaciones en un hospital
psiquiatrico del interior de Sdo Paulo. Las entrevistas fueron sometidas a andlisis de contenido utilizando el software
Iramuteq. Resultados: participaron 18 familiares y 18 pacientes y el analisis temdtico resulté en seis clases de palabras
que describen la convivencia de la familia con la persona con trastorno mental y las frecuentes hospitalizaciones en dos
momentos distintos denominados: cotidiano critico (No adherencia del paciente a la medicacién y al tratamiento
psicosocial; Comprension de la no adherencia del paciente a la medicacién; Vulnerabilidad en la prdctica del cuidado) y
cotidiano estable (La familia y el uso de los dispositivos sociales y de salud; La familia y la busqueda de recursos de
hospitalizacion; La familia: enfermedad mental y otras comorbilidades). Esta convivencia estd marcada por la sobrecarga
de cuidados, la incredulidad en la mejoria del familiar enfermo y la atencién que reciben del sistema sanitario.
Conclusion: las familias se enfrentan a diversas dificultades en el cuidado de un familiar con trastorno mental,
destacando la adherencia a la medicacion y la ambigiiedad de sentimientos que regulan las relaciones; por ello, asumen
todos los cuidados si se sienten debilitadas por la falta de apoyo de la Red de Atencidn Psicosocial, de otros servicios de
la red intersectorial y de los profesionales sanitarios.

Descriptores: Hospitalizacion; Trastornos mentales; Salud de la familia.

Objetivo: compreender como as familias de portadores de transtornos mentais percebem as internacgdes frequentes de
seu familiar. Método: estudo qualitativo realizado em 2022, com dados referentes a 2019 e fundamentado no
interacionismo simbélico. Entrevistou-se familiares de pessoas com mais de duas internagdes em um hospital
psiquiatrico do interior paulista. As entrevistas foram submetidas a analise de conteido com auxilio do software
Iramuteq. Resultados: participaram 18 familiares e 18 pacientes, e, da andlise tematica, resultaram seis classes de
palavras que descrevem a convivéncia da familia com o portador de transtorno mental e as frequentes internagdes em
dois momentos distintos denominados: cotidiano critico (Ndo adesdo do paciente ao tratamento medicamentoso e
psicossocial; Entendimento da ndo adesdo do paciente a medicagdo; A vulnerabilidade na prdtica do cuidado) e cotidiano
estdvel (Familia e o uso dos equipamentos sociais e de satide; A familia e a busca pelo recurso da internagdo; A familia:
doengca mental e outras comorbidades). Esta convivéncia é marcada pela sobrecarga de cuidados, descren¢a na melhora
do familiar doente e do atendimento que ele recebe do sistema de satide. Conclusdo: as familias enfrentam diversas
dificuldades no cuidado prestado ao familiar com transtorno mental, notadamente a adesdo medicamentosa e a
ambiguidade de sentimentos regulam as relagdes; Portanto, assumem todo cuidado se sentem fragilizadas pela falta de
suporte da Rede de Atengao Psicossocial, dos demais servicos da rede intersetorial e dos profissionais de satide
Descritores: Hospitalizagdo; Transtornos mentais; Saude da familia.

Objective: to understand how families of people with mental disorders perceive their family member's frequent
hospitalizations. Methods: qualitative study carried out in 2022, with data referring to 2019 and based on symbolic
interactionism. Family members of people with more than two hospitalizations in a psychiatric hospital in the interior
of the state of Sdo Paulo, Brazil, were interviewed. The interviews were subjected to content analysis using the Iramuteq
software. Results: 18 family members and 18 patients participated, and, from the thematic analysis, six classes of words
were created that describe the family's coexistence with the person with a mental disorder and the frequent
hospitalizations in two different moments called: critical daily life (Non-adherence of the patient to the medication and
psychosocial treatment; Understanding of the patient's non-adherence to medication; Vulnerability in the practice of care)
and stable daily life (Family and the use of social and health equipment; The family and the search for hospitalization; The
family: mental illness and other comorbidities). This coexistence is marked by overload of care, disbelief in the
improvement of the ill family member and the care they receive from the health system. Conclusion: families face
several difficulties in the care provided to family members with mental disorders, notably medication adherence and
ambiguity of feelings regulating relationships; Therefore, they assume all care if they feel weakened by the lack of
support from the Psychosocial Care Network, other services in the intersectoral network and health professionals.
Descriptors: Hospitalization; Mental disorders; Family health.
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INTRODUCCION
n Brasil, la organizacién de la asistencia psiquiatrica se basaba en el modelo de la
Escuela Francesa y, también en este caso, se prohibia a la familia participar en el
tratamiento de los enfermos mentales. Histéricamente, la familia quedaba excluida del
tratamiento de las personas con trastornos mentales porque los hospitales psiquiatricos se
construian lejos de las metrépolis, lo que dificultaba el acceso de los familiares a estas
instituciones.

Ademas, la familia con el enfermo mental era considerada la productora de la
enfermedad y el miembro que caia enfermo era el chivo expiatorio, el que cargaba con todos
los problemas de la familia y debia ser apartado de los considerados responsables de su
enfermedad. De esta forma, la familia quedaba con el papel de derivar a su familiar a la
institucion psiquiatrica para que los técnicos del saber se hicieran cargo del tratamiento y la
cural,

Este distanciamiento de la familia estuvo presente en la relacién sujeto-enfermo hasta
alrededor de la década de 19801, cuando surgieron nuevas posibilidades sobre el papel y la
relaciéon de la familia con el enfermo mental. Estas perspectivas son el resultado de nuevas
politicas en el area de la salud mental, consecuencia del movimiento de reforma psiquiatrica
que esta teniendo lugar en el pais y que orienta la transicion de los espacios de tratamiento de
instituciones coercitivas y restrictivas a servicios comunitarios de atencién a la salud.

La atencion que hoy se ofrece en salud mental es el resultado de multiples
transformaciones sociales y politicas, que han dado como resultado la desinstitucionalizacion
de los enfermos mentales y la creacion de una red de atencion psicosocial de base comunitaria?-
4.

Sin embargo, la falta de una red extrahospitalaria que atienda la demanda y garantice
una atencidén de calidad y eficiente ha sido sefialada como un factor de las frecuentes
hospitalizaciones de personas diagnosticadas con trastornos graves, en situaciéon de
vulnerabilidad social, lo que expone la dificultad de garantizar la continuidad asistencial del
sujeto en su entorno social y familiar>-¢.

Las hospitalizaciones frecuentes pueden resultar molestas para el enfermo y su familia
y suponen una presion sobre los limitados recursos sanitarios’. La mayoria de los estudios
adoptan un enfoque cuantitativo® y pocos incluyen a la familia como factor a investigar. Los
estudios que si incluyen a la familia la describen generalmente como sobrecargada, un sistema

cerrado, con disfunciones en diversos aspectos de la vida familiar y una elevada expresion
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emocional®10, El objetivo de este estudio fue, por lo tanto, comprender como las familias de
personas con trastornos mentales perciben las hospitalizaciones frecuentes de sus parientes.
METODO

Se trata de un estudio cualitativo basado en el marco teérico del interaccionismo
simbélico, que valora el significado que los seres humanos atribuyen a sus experiencias en las
interacciones con el mundo. En este interaccionismo, se entiende que las acciones se basan en
el significado que las cosas tienen para la persona; asi, el significado de las cosas deriva de la
interaccidn social de la persona con los demas y estos significados pueden verse alterados por
el proceso interpretativo que la persona adopta ante las cosas o situaciones en las que se
encuentrall.

Los participantes del estudio son familiares de personas con trastornos mentales que
tuvieron historia de dos o mas hospitalizaciones en 2019. Fueron seleccionados a través de una
encuesta de hospitalizaciones en un hospital psiquiadtrico del interior de Sdo Paulo y se
identificaron los pacientes que cumplian el criterio de tener dos o mas hospitalizaciones en el
afio. Tras identificar a los pacientes elegibles y excluir a los fallecidos, se estableci6 contacto
telefénico con varios intentos.

La recogida de datos tuvo lugar entre mayo y octubre de 2022. Al inicio de la entrevista,
se pidié al participante que respondiera a un cuestionario para caracterizar al participante
(sexo, edad, educacioén, relacién y si vivia con el familiar), a la familia (estructura interna,
ingresos) e informacién sobre el familiar enfermo (edad, sexo, diagnéstico y educaciéon). A
continuacion, el familiar particip6 en una entrevista en profundidad, que consistié en una
pregunta desencadenante en la que se le invitaba a reflexionar sobre las frecuentes
hospitalizaciones del familiar enfermo.

El instrumento de recogida de datos se construy6 y validé tras una prueba piloto con
tres voluntarios, consistente en un cuestionario sociodemografico y una entrevista individual a
los familiares mediante la técnica de entrevista en profundidad, que incluia una pregunta
desencadenante: “(Nombre del paciente) tuvo varias hospitalizaciones en 2019. ;Cémo percibe
estos frecuentes reingresos hospitalarios?”.

Las entrevistas se realizaron en diferentes lugares (domicilio, plaza, cafeteria) segun las
posibilidades de los participantes. Un investigador realizé todos los contactos y entrevistas, que
fueron grabadas y duraron entre 30 minutos y una hora.

Los datos obtenidos en las entrevistas en profundidad se organizaron en un tnico texto
tras ser leidos e introducidos en el programa informatico [ramuteq. Esta herramienta extrae la

frecuencia de las palabras, calcula su regularidad y las clasifica en distintos contextos o clases
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articuladas. Un investigador busco6 todos los fragmentos de las entrevistas incluidos en cada
categoria y después, junto con otro investigador, se leyé detenidamente cada categoria, se anot6
cada una, se eligié un término para nombrarla y se construy6 una comprension del significado
de vivir con un familiar con un trastorno mental grave y frecuentes hospitalizaciones.

El proyecto fue sometido al Comité de Etica de la Escuela de Enfermeria de Ribeirdo
Preto - USP, bajo el protocolo CAAE: 54180521.0.0000.5393 y aprobado bajo el dictamen n.2
5.386.774. También contd con el consentimiento y autorizacién del hospital como institucién
coparticipante. Todos los familiares participantes firmaron y recibieron una copia del Término

de Consentimiento Libre e Informado (TCLI).

RESULTADOS

Se identificaron 50 pacientes, cuatro de los cuales fallecieron. En 26 casos no hubo
respuesta. En un caso, el familiar no acepté participar en la encuesta, alegando falta de tiempo.
En otro caso, el familiar no acept6 porque se habia trasladado a otra ciudad.

Participaron 18 familiares de 18 pacientes con hospitalizaciones frecuentes, 16 de los
cuales eran mujeres, con una edad media de 45 afios, con un minimo de 30 afios y un maximo
de 82 afos. El grado de parentesco entre estos familiares y el paciente era el siguiente: ocho
madres, seis hermanas, dos hijos, un padre y una tia. Dieciséis familiares vivian con los
pacientes en la misma casa. Nueve familiares declararon que s6lo una persona contribuia a los
ingresos familiares, que eran superiores a dos salarios minimos, siete recibian hasta dos
salarios minimos y ocho declararon recibir hasta un salario minimo. La media de afios
dedicados al cuidado de los pacientes era de 13,6 afios y la media de tiempo diario era de 11,2
horas al dia.

De los 18 pacientes, 10 eran hombres, con una edad media de 38 afios, con un minimo
de 22 y un maximo de 60. En cuanto a la escolaridad, 7 tenian estudios primarios incompletos,
4 estudios primarios completos, 6 estudios secundarios incompletos y 1 estudios secundarios
completos. Los diagnosticos mas frecuentes correspondian a los grupos: F20-F29
(Esquizofrenia, trastornos esquizotipicos y trastornos delirantes, con un 44,4%); F10-F19
(Trastornos por consumo de sustancias, con un 38,9%); F00-F09 (Trastornos mentales
organicos, incluidos los sintomaticos, con un 5,55%); F60-F69 (Trastornos de la personalidad
y del comportamiento en adultos, con un 5,55%) y F30-F39 (Trastornos del estado de
animo/afectivos, con un 5,55%).

La organizacion del corpus de entrevistas dio lugar a seis clases de palabras. Estas clases

se articularon en dos grandes bloques, uno formado por las categorias o clases 1 y 2 y ambas
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vinculadas a la clase 6, este bloque describe la rutina de la hospitalizacién. El otro bloque esta
formado por las clases 3 y 4, ambas vinculadas a la clase 5, que describe la rutina de quedarse

en casa después de la hospitalizacion, como se puede ver en la Figura 1.

Figura 1. Dendrograma sobre los desafios de la familia ante los reingresos psiquiatricos del

familiar enfermo, Ribeirao Preto/SP 2022.
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Primer bloque - Vida cotidiana critica

El periodo de vida cotidiana critica describe el viaje de la familia en busca de
hospitalizacion, la prehospitalizacion del familiar enfermo, el SAMU, la Unidad de Cuidados de
Urgencias (UPA) y el viaje de hospitalizacidn. Este periodo puede durar dias o semanas y el
cuidador familiar puede llegar a estar muy cansado. Ademas, la estancia en una UPA no siempre
acaba en hospitalizacion.
Clase 1: “No adherencia del paciente a la medicacién y al tratamiento psicosocial”

La no adherencia al tratamiento farmacolégico y psicosocial propuesto tiene multiples
causas, entre ellas las propias caracteristicas del paciente, que a menudo rechaza la medicaciéon

porque no acepta que esta enfermo, lo que provoca la interrupciéon de su tratamiento:

[...] pero nuestro mayor reto es hacer que vuelva al CAPS y conseguir que tome la medicacién adecuada; no podemos,

y siempre se pone agresivo si intentamos que la tome a la fuerza, no lo hard. (E-09).

Ademas de las propias dificultades del paciente, otro factor que contribuye a

comprometer la adherencia es la dificultad para apoyar a las familias, que a menudo se
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encuentran solas y sin apoyo. La familia se siente impotente, ya que no dispone de mecanismos

propios para hacer que el paciente cumpla el tratamiento:

[...] no queria tomar la medicacién, no queria ir al CAPS; queria deambular toda la noche en lugar de dormir, asi que

es una situacion muy dificil como hijo tnico presenciar todo esto. (E-02).

Clase 2: “Comprension de la no adherencia del paciente a la medicacion;”

Aunque algunos pacientes estén dispuestos a someterse a tratamiento, debido a la
fragilidad familiar y a la vulnerabilidad social siguen expuestos a la posibilidad de consumir
sustancias psicoactivas y alcohol, lo que contribuye a que no obtengan resultados satisfactorios
del tratamiento. Los informes de las familias muestran que el uso y abuso de sustancias
psicoactivas, incluido el alcohol y otras drogas, es uno de los factores que contribuyen a las

interrupciones y, en consecuencia, a la no adherencia al tratamiento:

Creo que sus reingresos se deben a la falta de tratamiento y a que es drogodependiente, asi que es dificil porque al

mismo tiempo que quiere tratamiento, lo deja y vuelve a las drogas (E-04).

Ademas de esto, la falta de coordinaciéon dentro de la red de salud mental y el largo
tiempo que tardan las citas es otro factor que pone en riesgo el mantenimiento del tratamiento,
contribuyendo a recaidas y empeoramiento de la condicién de salud, con descompensacion de

su condicion clinica implicando riesgos inminentes de auto y heteroagresion.
Ella se rasca, se lastima, por eso la hospitalizamos constantemente, es totalmente dependiente de mi (E-17).

En muchos casos, estas razones favorecen un aumento de la demanda de hospitalizacién
obligatoria por parte de la familia, que no se da cuenta del problema que sufre en su rutina
diaria:

Estuvo hospitalizado alli siete veces, pero en otras ocasiones fue hospitalizado mds a menudo, pero no recuerdo

cudntas veces, la ultima tuvo que ser hospitalizacién obligatoria porque ya no podia mds (E-11).

En este contexto, la situacién suele agravarse cuando los cuidadores son ancianos

(padres, madres, hermanos y otros), lo que dificulta la adherencia al tratamiento:

En la calle hace que la persona esté peor de lo que ya estaba sin tratamiento ni nada, asi que se complicd. Se complicé
para nosotros aqui porque mi padre era anciano y a veces se ponia violento y queria pegar a mi padre, y mi madre

tampoco podia soportar (E-18).

Clase 6: “Vulnerabilidad en la practica del cuidado”
El cuidado del paciente psiquiatrico en la familia se convierte en una ardua tarea para el
cuidador, que a menudo tiene que compartir esta actividad con otras personas del grupo

familiar, que también pueden estar enfermas. Ademas de la carga que supone el cuidado diario,
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la familia se ve expuesta a privaciones que afectan a sus relaciones sociales y a su bienestar

fisico y mental:

Pero creo que sélo la persona que vive y ha vivido con el paciente que tiene un problema como la esquizofrenia, la

depresién, sabe lo dificil que es luchar, es como una prision (E-01).

Otros factores agravantes en el contexto familiar, como el consumo de sustancias
psicoactivas y, a menudo, la presencia de otros enfermos mentales entre los miembros de la
familia, es otro factor importante que compromete y contribuye a la fragilidad de los cuidados

para el paciente y para ellos mismos:

Y estoy muy triste porque ella no quiere ayuda. Su hijo mayor también estd desanimado, sabes, me duele mucho. Tengo

depresion, sabes, cuando ella no consume drogas ni alcohol es muy buena persona (E-13).

De los informes de las clases 1, 2 y 6 se desprende que las familias tienen dificultades
para cuidar de los pacientes, debido a la falta de adherencia al tratamiento, que puede alterar y
desorganizar la dindmica familiar.

Ademas, el cuidado es realizado y centralizado por un unico cuidador, a veces un
anciano, lo que lo convierte en una actividad agotadora, tanto fisica como emocional y
econémicamente. Estas demandas generan importantes niveles de sobrecarga emocional en los
familiares, afectando a su calidad de vida y haciéndoles vulnerables a enfermedades fisicas y,

sobre todo, mentales.

Segundo bloque - Vida cotidiana estable

La vida cotidiana estable se refiere al tiempo que el paciente es capaz de adherirse al
tratamiento y permanecer en casa. Este periodo parece ser corto, de dias a semanas. Después
de este periodo viene la no adherencia al tratamiento y el dejar de permanecer en casa, saliendo

ala calle.

Clase 3: “La familia y el uso de los dispositivos sociales y de salud”.

La mayoria de las veces, los pacientes con trastornos mentales siguen siendo
susceptibles a diversos factores de riesgo, que se asocian a la dificultad para adherirse al
tratamiento, lo que puede conducir a un empeoramiento de su estado de salud y a la fragilidad
social.

A las familias también les resulta dificil proporcionar una atenciéon adecuada al paciente,
ya que tienen que compartir los mismos cuidados con otros miembros de la familia que también

estan enfermos, y sin la colaboracién de una red comunitaria de apoyo y proteccion:
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[...] mds aun porque no es sélo ella, también hay mi otra hermana, pero gracias a Dios tiene a su marido que ahora la

cuida, pero esa era yo, y también estd mi sobrino que también tiene problemas de cabeza, al que yo cuidaba (E-06).

En situaciones de crisis en pacientes con descompensacion de su estado clinico, la familia
tiene grandes dificultades para gestionar y permanecer con el paciente en la Unidad de
Cuidados de Urgencia, debido a la necesidad de reducir los riesgos derivados de la crisis aguda,

a la espera de una plaza en el hospital con poco apoyo del equipo local:

[...] y sélo pude hospitalizarlo asi, tuve que quedarme todo el dia porque ellos no se hacian responsables. Durante el
tiempo que me quedé en la UPA, cuando sali algunas veces, él se escapd, corrio prdcticamente sin ropa por la avenida,

se tiré en el suelo, fue atado (E-01).

Se observa, por tanto, que cuando existe una orientacién adecuada por parte del equipo
y apoyo familiar, se crean y refuerzan vinculos, con mayores posibilidades de adherencia al
tratamiento.

En algunos casos, la familia sigue recurriendo al apoyo de la policia y del SAMU para
garantizar su proteccion y la del paciente cuando se sienten amenazados por episodios de
agresion durante las crisis.

Asi, en muchos casos, la hospitalizacion es vista por la familia como una medida de
proteccion contra la exposicién a diversos riesgos, debido a la dificultad de lidiar con el paciente

como consecuencia de su falta de adherencia al tratamiento.

Clase 4: “La familia y la busqueda de recursos de hospitalizacion”

La familia tiene dificultades para orientar y mantener el cuidado diario del paciente,
debido a la dificultad de adherirse al tratamiento y a la falta de apoyo tanto de la propia familia
como de los equipos sanitarios. Y a medida que se agravan los sintomas de la enfermedad,
aumentan las dificultades para gestionarla en el contexto familiar, lo que lleva a la familia a
recurrir a la hospitalizacidn.

Desde la perspectiva de las familias sobre la hospitalizacion del paciente, la gran mayoria
cree que cuanto mas tiempo permanezca el paciente en el hospital, mejor serd su adherencia al
tratamiento tras el alta. Con este punto de vista, algunas familias recurren a la justicia para
solicitar la hospitalizacion obligatoria, creyendo a menudo que la duracién de la estancia del
paciente en el hospital en esta forma de hospitalizacién también sera mayor en comparacion

con la hospitalizaciéon normal.

[...] porque si estd alli una semana o quince diasy estd bien, querrd irse, pero por culpa de la justicia se quedard mds

tiempo (E-16).
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En opinién de la gran mayoria de las familias, el hospital es el tinico o principal recurso
para tratar al paciente, dada la dificultad de manejo en el contexto familiar, y no consideran

otros dispositivos de salud mental para apoyar y asistir al paciente.

Clase 5: “La familia: enfermedad mental y otras comorbilidades”

Las condiciones resultantes de las consecuencias de la enfermedad mental con otros
tipos de enfermedades son numerosas, afectando diversas areas de la vida del paciente y de
toda su familia.

En este estudio, se observo que, en algunas situaciones, la atencion del tratamiento se
dificulta por la asociacion de otras enfermedades, como el uso de drogas psicoactivas y la
convivencia del paciente con el virus HIV o sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA).

Segun los informes de algunos familiares de pacientes con trastornos mentales, éstos
estan mas expuestos a la violencia, y la violencia aumenta su vulnerabilidad a la infeccién por
el VIH.

Hablar del VIH/SIDA sigue siendo un prejuicio para la familia. En un caso, el aislamiento
social experimentado por la familia ante la condicién de VIH del paciente gener6 la sensacion

de no saber como ni con quién hablar de la enfermedad.

[...] para que no se entere todo el mundo del virus VIH, para que no hable todo el mundo de ello, me asusto, asi que

digo “esa enfermedad que tiene” (E-16).

También se observa que la falta de adherencia del paciente al tratamiento afecta tanto a

su salud como a la de su familia, lo que compromete la dindmica de todo el grupo familiar.

Podria seguir con el tratamiento para que él pudiera tener una vida porque lo que estoy viviendo con mi hijo a dia de

hoy no es vida, es supervivencia, estoy sobreviviendo (E-01).

Los informes de las clases 3, 4 y 5 reflejan la vida cotidiana de los familiares, marcada
por muchos matices y rodeada de fragilidad, vulnerabilidad y dificultades. La gran mayoria de
estas familias estan formadas por mujeres y ancianos, que son los responsables directos del
cuidado diario del paciente y que, en algunos casos, también presentan otras comorbilidades.

Los cuidados ofrecidos a los pacientes por sus familias se llevan a cabo en solitario, con
pocos recursos y una red de apoyo muy débil. Los informes abordan la relacion entre el
cuidador y el paciente. El hospital psiquiatrico es visto como el Unico recurso terapéutico

posible para tratar al paciente.
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DISCUSION

En los factores individuales de hospitalizacion frecuente, los factores familiares se
repiten en los dos bloques de categorias, denominados vida cotidiana estable y vida cotidiana
critica en este estudio. El nimero medio de reingresos entre 2019 y 2022 fue de 3,11 por
paciente.

La vida cotidiana estable se refiere al tiempo que el paciente es capaz de adherirse al
tratamiento y permanecer en casa. Este periodo parece corto, de dias a semanas, pero luego el
paciente deja de adherirse al tratamiento y sale a la calle.

Y se abre un nuevo momento para la familia, la vida cotidiana critica, que apunta a la
prehospitalizacién del familiar enfermo, la trayectoria SAMU, UPA y hospitalizacion. Este
periodo puede durar semanas o dias y el cuidador familiar se cansa mucho.

Cuando los familiares ejercen su papel de cuidadores en su practica diaria con pacientes
con trastornos mentales, se encuentran con una serie de obstaculos, la mayoria de los cuales
provienen de la propia estructura fragil de su nucleo familiar, con otras personas también
enfermas, asi como una precaria red de apoyo a su alrededor, en la que intervienen factores
emocionales, econdmicos, fisicos, psicologicos y relacionales, que se manifiestan en forma de
estrés, ansiedad, estado de animo depresivo, entre otros!.

Las actividades realizadas por el cuidador son pesadas, e incluyen desde la supervision
del tratamiento, la administracion y el control de la medicacién y la asistencia a las citas en los
servicios sanitarios, hasta el mantenimiento y la supervisién de los cuidados de la vida
cotidiana, que implican rutinas basicas como tareas de higiene y alimentacion. Estos cuidados
suelen centralizarse en un unico cuidador, lo que contribuye a aumentar su carga. Estas
demandas repercuten en la rutina familiar, afectando directamente al cuidador principal y
comprometiendo su calidad de vida al resentirse su salud fisica y mental, asi como la carga
econdmica que supone el cuidado.

El tiempo medio dedicado al cuidado y la carga de trabajo diaria (13,6 afios / 11,2 horas
respectivamente) son factores importantes e indican la sobrecarga de estas familias y una cierta
incredulidad en la posibilidad de que el paciente mejore; a veces, el familiar enfermo también
discute con su madre que no tiene sentido seguir cuidandole. Es un sufrimiento en el hogar.
Ademas, la carga que soporta el cuidador, que en algunos casos trabaja a cambio de un sueldo,
es dificil de conciliar con los cuidados que tiene que prestar, teniendo que elegir a menudo entre

una situacion u otra.

10 de 18 Rev. Fam.,, Ciclos Vida Saude Contexto Soc. Oct/Dic 2023; 11(4):e7067



REFACS (online) Oct/Dic 2023; 11(4) Articulo Original

Un estudiol! considera que los cuidadores se enfrentan a muchas dificultades en esta
tarea y acaban dejando de lado su propia vida, por lo que caen enfermos y s6lo entonces se dan
cuenta de que necesitan cuidarse.

La carga de la familia ante las dificultades de gestion se ve magnificada por la asociacién
de otras enfermedades y afecciones, como el consumo de psicofdrmacos y alcohol, y otras
comorbilidades, como que el paciente viva con el virus del VIH.

La presencia de familiares con enfermedades mentales debilita el cuidado del paciente
y de ellos mismos. El empeoramiento de los sintomas de la enfermedad del paciente como
consecuencia de su escasa adherencia al tratamiento aumenta las dificultades del cuidador, con
un alto nivel de carga, ademas de contribuir a nuevas recaidas y a un aumento de las
hospitalizaciones10.11.

En momentos de crisis, la familia se enfrenta a diversas dificultades para conseguir la
hospitalizacion del enfermo, momentos de estrés recurrente por la falta de apoyo del equipo a
la espera de una plaza en atencién prehospitalaria. La sobrecarga sufrida por el cuidador
muestra la necesidad de que los cuidadores familiares trabajen conjuntamente con una red de
servicios sanitarios y psicosociales. En otras palabras, los servicios de atencién sanitaria y
psicosocial deberian incluir a las familias en la planificacién de los cuidados?1.

En la misma linea, el sufrimiento humano se produce en la medida en que el individuo
pierde su libertad o parte de ella, y el profesional sanitario, al acoger este sufrimiento, puede
favorecer su resignificacion, lo que ayuda al cuidador a ver formas alternativas de afrontar las
demandas cotidianas y a sentirse validado como personal?.

En el ambito familiar, se ha demostrado que un paciente con enfermedad mental y
dificultad para adherirse al tratamiento favorece rupturas en el nucleo familiar,
desencadenando situaciones estresantes entre los familiares cuidadores. En la misma linea,
otro estudio? sefialaba que, tras el diagndstico de la enfermedad, la capacidad funcional y la
independencia del enfermo se ven comprometidas y las relaciones familiares, especialmente
las responsabilidades y los roles, se alteran visiblemente y, aunque el paciente y los familiares
se adapten a la nueva realidad, se producen cambios en las relaciones y en la dinamica familiar,
por lo que la sobrecarga de trabajo, la dificultad de convivir con el enfermo y la reduccién del
tiempo para el autocuidado favorecen la enfermedad del cuidador, especialmente cuando existe
una gran dependencia del enfermo?.

Como consecuencia, el cuidador se ve impotente para atender al enfermo mental,
creandose a menudo un ambiente tenso y conflictivo con riesgos de auto y heteroagresion,

especialmente en momentos de crisis. En un estudio sobre los sentimientos de la familia ante
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la enfermedad mental, los participantes relataron que experimentaban sentimientos de
impotencia, fragilidad y culpa ante el diagnoéstico, pudiendo negar la ocurrencia del trastorno,
sintiéndose frustrados en relacion a sus expectativas sobre la evolucién del paciente y que no
sabian cémo ayudar?.

El mismo sentimiento suele ocurrir en algunas situaciones que involucran al paciente,
relacionadas con el uso concomitante de medicamentos y sustancias psicoactivas (SPA) que
ocurre cuando vive en la calle durante varios dias. El consumo de SPA y alcohol, y a menudo la
presencia de otros enfermos mentales entre la familia, es otro factor que contribuye ala ruptura
entre los miembros de la familia. Ademas, en algunas circunstancias al cuidador le resulta dificil
hacer frente a la vida cotidiana, incluido el cuidado de los hijos pequefios del paciente.

Se han observado prejuicios y estigmas hacia los enfermos mentales por parte de la
sociedad, que repercuten en todo el nicleo familiar, lo que se corrobora en investigaciones que
sefialan que es una constante en el dia a dia del cuidador y que la incomprensién de la sociedad
provoca una mayor exclusion social tanto del paciente como de los familiares, lo que les lleva a
aislarse, justificando este aislamiento como una forma de proteger a su familiar enfermo de
burlas y maltratos?.

En caso de crisis del paciente, la situacion de la familia se ve agravada por la ruptura del
equilibrio de todo el grupo, que a veces requiere la intervencion de la policia. Los sintomas de
la enfermedad mental en los momentos de crisis crean una situaciéon de malestar y estrés para
la familia, en su relacién con las personas de su entorno, especialmente con los vecinos, con
posibilidad de conflictos en la vida cotidiana.

Casos similares ocurren con algunos pacientes que, a pesar de tener lazos familiares, en
situaciones de crisis, agravadas por el uso de SPA, la familia es incapaz de mantener el control
de la situacion y en algunos casos tiene que recurrir al apoyo policial.

Hay informes de la familia sobre la dificultad de mantener en casa al paciente, que pasa
la mayor parte del tiempo en la calle. Como consecuencia, el familiar se ve en una situacion de
abandono y amenazado con violencia fisica por parte de la comunidad local, que cree que el
paciente esta “echado” a la calle.

En ocasiones, la opcién de la hospitalizacion es utilizada por la familia como recurso o
medida de proteccidn, ante la exposicion a diversos riesgos debido a la dificultad del paciente
para adherirse al tratamiento, y en algunos casos la familia tiene que acudir a los tribunales
para solicitar la hospitalizaciéon obligatoria.

El estudio también demostré que, en algunos casos, algunos cuidadores familiares

también consideran que los centros sanitarios como los CAPS refuerzan el vinculo entre la
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familia y el paciente. La familia se siente reforzada cuando cuenta con un buen apoyo del equipo
sanitario.

Del mismo modo, durante la estancia de los pacientes y sus cuidadores en un hospital de
dia, se redujo la sensaciéon de desamparo porque se sentian protegidos por la orientacién del
equipo sanitariol3.

En comparaciéon con otro estudiol# realizado en dos unidades de hospitalizacion
psiquiatrica de un hospital general, en el que participaron 210 personas, el rango de edad fue
de 18 a 80 afios, con una edad media de 41,5 afios y un grupo de edad predominante de hombres
entre 30 y 49 anos, datos similares a los encontrados en el estudio aqui presentado. En cuanto
a los diagnosticos médicos de reingreso, los resultados de este estudio muestran que hubo un
aumento de los trastornos mentales y del comportamiento debidos al consumo de alcohol y
drogas. Un estudio previol® encontré una tasa del 12% de estos diagndsticos, mientras que el
presente estudio encontr6 una tasa del 38%.

Respecto a los diagndsticos prevalentes al alta, el 26% eran trastornos esquizofrénicos,
el 22% trastornos afectivos bipolares y el 10% trastornos mentales y del comportamiento por
consumo de alcohol y drogas, que se correspondian con estos reingresos, lo que era similar a
otra investigaciénl4 en una unidad psiquiatrica de un Hospital General, con informacién
procedente de historias clinicas.

Otro estudio realizado con cuidadores familiares mostré que el 80% de los participantes
tenian mas de 50 afos, con un 56% en el grupo de edad >60 afos, oscilando entre 35 afios y
mas de 60 afios!7.

En cuanto a los ingresos de las familias participantes en este estudio, se observa un perfil
de bajos ingresos similar al de otro estudiol?, que se sitiia en torno a los tres salarios minimos
para el 60% de los cuidadores participantes.

El predominio de mujeres responsables por el cuidado de enfermos en este estudio es
semejante al encontrado en otros estudios?1819 y revela la tendencia de las mujeres a asumir
ese papel en diferentes contextos. Estas mujeres llevan cuidando una media de 13 afios y
dedican a ello 11 horas de su dia.

La gran mayoria de los cuidadores son mujeres y personas ancianas, que asumen la
responsabilidad directa de los cuidados diarios del paciente y que, en algunos casos, también
presentan condiciones de salud fragiles. Los cuidados se realizan a menudo en solitario, con
pocos recursos y una red de apoyo debilitada.

La convivencia de la familia con un familiar con un trastorno mental grave y frecuentes

hospitalizaciones esta marcada por una sobrecarga de cuidados y una cierta incredulidad en la
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posibilidad de mejora tanto del familiar enfermo como de la atencién que recibe del sistema
sanitario. Hay descreimiento en los psicofarmacos y los servicios comunitarios como los CAPS
apenas son conocidos y, cuando lo son, suelen ser poco utilizados.

Estos aspectos de la convivencia ya han sido descritos en investigaciones cuantitativas
que describen familias desorganizadas y disfuncionales, que s6lo conocen el hospital como
alternativa para su familiar enfermo?2223. Sin embargo, este estudio destacé el drama y la
disfuncionalidad de la familia, que no es visualizada por el sistema de salud y no es vista como
un grupo prioritario. La relacién de estas personas con el sistema sanitario es dolorosa,
sobrecargada y solitaria?3.

La sobrecarga asistencial familiar se conoce desde los afios 50, pero hasta ahora poco se
ha hecho para paliar este fendmeno, que esta estrechamente relacionado con las frecuentes
hospitalizaciones1024 y con el alto nivel de emocion que se expresa en el entorno familiar,
especialmente la critica y la alta implicacién10.21,

Cuando los familiares ejercen su papel de cuidadores en su practica diaria con personas
con trastornos mentales, se encuentran con diversos obstaculos, como la presencia de otras
personas también enfermas y una precaria red de apoyo a su alrededor.

En un estudio realizado en Grecia en el que se compararon familias de personas en su
primer episodio psicético y personas con un trastorno mental crénico, se encontraron
puntuaciones mas bajas en los aspectos de cohesién familiar y flexibilidad para el grupo de
familias con enfermos crénicos. Por otro lado, los cuidadores de pacientes crénicos obtuvieron
puntuaciones significativamente mas altas en critica, informaron de una mayor carga,
problemas psicolégicos y sufrimiento en comparacion con el grupo de familias de pacientes con
un primer episodio psicotico?2.

La dificultad para adherirse al tratamiento psicosocial y farmacolégico puede conducir
por si misma a la rehospitalizacion, segin las familias. La continuidad asistencial es un
elemento esencial para garantizar una atencién de calidad y mantener a las personas con
enfermedad mental en la comunidad. La mejora de la continuidad del contacto con los
cuidadores puede desempefiar un papel importante en el proceso general de mejora del

cuidado de este grupo de pacientes, y merece una mayor atencion?23-24,

CONCLUSION
El anadlisis de los informes puso de manifiesto las dificultades de las familias para cuidar
a personas con trastornos mentales, en las que los sentimientos ambiguos regulan las

relaciones en el contexto familiar. Los limites y desafios de los cuidados, la incapacidad de la
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familia para actuar ante la intensidad de los sentimientos y el comportamiento imprevisible del
paciente, se ven de hecho agravados por la baja adherencia al tratamiento y, en algunos casos,
exacerbados por la asociacién con otro tipo de comorbilidades, especialmente las relacionadas
con el consumo de sustancias psicoactivas. Esta situacion contribuye al debilitamiento de los
vinculos familiares y sociales. La familia muchas veces percibe la hospitalizaciéon como la inica
alternativa debido a la falta de apoyo y a no saber como lidiar con la situacion.

Se pudo observar que los roles que el paciente desempeiia en la familia y la familia en
relacidn con el paciente adoptan formas muy particulares que dependen de una red de apoyo.
Por lo tanto, es necesario que el abordaje de los pacientes con trastornos mentales incluya
intervenciones con la familia y el entorno social y considere la continuidad de los cuidados.

El estudio también mostré que las familias necesitan estar en el centro de las discusiones
y practicas en su territorio a través de la Red de Atencion Psicosocial (RAPS), ampliando los
vinculos y practicas que puedan producir espacios de convivencia, escucha, ayuda e
intercambios entre las familias y los equipos de los servicios de salud mental.

Entre las limitaciones de la investigacidn estan: la dificultad de los familiares cuidadores
para conocer o recordar la historia del paciente en su paso por los servicios de salud, ya que
muchos han pasado por varias hospitalizaciones a lo largo de su vida; y el tamafio de la muestra.
A pesar de ello, esta investigacion muestra de forma cualitativa los dilemas de una familia con
un individuo que padece una enfermedad mental, lo que podria sensibilizar a los servicios
sanitarios ante esta realidad.

El desarrollo de nuevas investigaciones sobre este tema es necesario, dada la escasez de
investigaciones que involucren los desafios enfrentados por las familias en el escenario de

frecuentes reingresos de su familiar enfermo.
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