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CAPITULO 1

INTRODUCCION



1.1 Antecedentes

La esquizofrenia es una de las enfermedades méas discapacitantes que
afecta al ser humano. Causa un impacto importante en los miembros de una
familia, el sistema de salud y la sociedad en general. Se calcula que para el
afio 2010 los casos de esquizofrenia en el continente americano sumarian un
total de aproximadamente 6 millones de personas; datos que describe en cifras

la dimension de esta enfermedad.

Los profesionales en salud y en especial los psiquiatras se enfrentan a
diario con este tipo de pacientes. Deben abordar problemas tan complejos
como el estigma con que son tratados, hasta el tratamiento farmacolégico, el
cual se ha demostrado a lo largo de los afios, ser pilar fundamental para la
recuperacion. Los antipsicoticos no solo mejoran los llamados sintomas
positivos de la esquizofrenia como lo son las alucinaciones y los delirios, sino
también para los sintomas negativos los cuales son los mas incapacitantes, ya
gue una persona con alogia, anhedonia y/o abulia se deteriora

progresivamente.

En nuestra experiencia como residentes de psiquiatria hemos
evidenciado mediante la observacion de pacientes y la revision de sus
expedientes de salud, como una persona esquizofrénica sin un buen apego al
tratamiento se deteriora progresivamente a tal punto que llega a ser un
“‘nombre” en un pabelldon de cronicos en el Hospital Nacional Psiquiatrico de

Costa Rica.

Diferentes estudios citan altas tasas de incumplimiento en estos
pacientes en particular. Weiden y col en 1995, encontraron que el 74% de
pacientes esquizofrénicos tratados ambulatoriamente abandonaron el

tratamiento regular luego de los dos afos.

El tratamiento con antipsicéticos clasicos disminuy6 la tasa de recaidas
de un 75% (sin tratamiento) hasta 20% (con tratamiento). Sin embargo, las

tasas de incumplimiento pueden ser de hasta un 50%, por lo que no se puede



asegurar que el aporte total de los tratamientos con antipsicéticos sea
evaluable integralmente. (Mazotti, G, 1998)

El incumplimiento medicamentoso en la esquizofrenia tiene
consecuencias importantes. Los pacientes que no siguen el tratamiento tienen
un riesgo marcadamente mayor de reingresos, (Curson et al 1985; Grenn y
col, 1988; Haywood y col, 1995) sus recaidas son mas graves, mas frecuentes
y de mayor duracion, tienen mayor propension a cometer suicidio, actos

violentos y homicidios (Tanay, E 1987).

Se estima que el incumplimiento es responsable de por lo menos un
40% de todas las recaidas (Weiden y col, 1995), pero datos adicionales
sefialan que la cifra puede elevarse hasta un 73% en el caso de
exacerbaciones que requieren de hospitalizacion (Ayuso y col, 1997).

1.2 Estudios preliminares

Se han realizado estudios clinicos cuantitativos internacionales en el
pasado con el fin de encontrar los factores que influyen en la falta de
adherencia al tratamiento antipsicotico, (Razali MS ,1995; Fleischhacker y col,
1994; Van PU, 1984) y se han determinado los factores relacionados con la
terapéutica, con el paciente y su enfermedad y con el medio del paciente,
arrojando conclusiones interesantes. En el estudio del CATIE (Lieberman y col,
2005) se demuestra que el abandono de la medicacion antipsicotica es elevada
con el uso de neurolépticos de primera y segunda generacion. En promedio el
74% abandona el tratamiento luego de 18 meses de estarlo recibiendo por via
oral. Entre las causas mencionadas de mayor importancia fue la falta de
efectividad, intolerancia, y por propia decision del paciente. Esto es importante
resaltar ya que la diferencia entre el antipsicotico tipico Perfenazina y el atipico

con mejor adherencia, la Olanzapina, no fue estadisticamente significativo.

Como hemos visto, los estudios citados son poco profundos y
meramente cuantitativos, dejando muchas respuestas sin contestar. Queda en

evidencia que a nivel internacional no se reportan estudios cualitativos que se
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hayan elaborado sobre los motivos del incumplimiento al tratamiento y por lo
tanto tampoco se ha trabajado con grupos focales sobre dicho problema, por lo

cual el estudio es sumamente novedoso.

1.3 Interrogante a estudiar

¢Cudles factores individuales, familiares y profesionales influyen en los
pacientes esquizofrénicos para que no se dé el cumplimiento del tratamiento
con antipsicoticos?

1.4 Objetivo general

Conocer los factores que influyen en que un paciente esquizofrénico haga
abandono del tratamiento neuroléptico, tomando en cuenta su perspectiva, la

de su familia y la de los psiquiatras en Costa Rica.

1.5 Objetivos especificos

= Determinar los factores mas influyentes para que el paciente
esquizofrénico, haga abandono de su tratamiento, segun su
perspectiva.

= Definir la perspectiva del(a) psiquiatra sobre el cumplimento del
tratamiento en el paciente esquizofrénico.

= Valorar la influencia de la familia en el proceso del cumplimiento
del tratamiento medicamentoso.

= Realizar un analisis comparativo desde la perspectiva de los
pacientes esquizofrénicos, su familia y los médicos psiquiatras
con respecto a los factores que influyen para el abandono de

tratamiento neuroléptico.
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CAPITULO 2

MARCO TEORICO



2.1 Consideraciones en la Terapéutica en Esquizofrenia

Antes del descubrimiento de los primeros antipsicéticos era necesario
mantener a los pacientes esquizofrénicos en un asilo donde se les contuvieran
sus conductas y se lograra disminuir en lo posible situaciones de estrés,
significando esto estancias muy prolongadas o vitalicias. Sin embargo la
llegada de los antipsicéticos clasicos, permiti6 que un gran numero de
pacientes tuviera un control adecuado de sus sintomas positivos
principalmente, favoreciendo estancias méas cortas, disminuyendo el nimero de
pacientes que vivian de forma permanente en los manicomios y facilitando que

el paciente estuviera con su familia la mayor parte del tiempo. (GEOPTE, 2002)

Con la aparicion de los antipsicoéticos atipicos, se evidencia que los
pacientes logran mantener un mayor grado de funcionalidad, mejorando en
forma importante los sintomas negativos y cognitivos, sumado a una mayor
tolerancia, avance cientifico que acerca al concepto de curaciéon del paciente
esquizofrénico. Sin embargo, nada de esto seria posible si no se da un
cumplimiento de la medicacion de forma correcta, ya que la misma constituye

la base de casi todas las intervenciones terapéuticas para la esquizofrenia.

Es importante antes de seguir profundizando en el tema, definir los
conceptos de cumplimiento versus adherencia. El primero tiene una
connotacion mas pasiva, reflejando solamente el grado en que una persona
sigue las indicaciones de su médico tratante; contra un planteamiento mas
activo, voluntario y colaborador frente al plan de tratamiento, con la
incorporacion de creencias y actitudes por parte del paciente, como se puede

ver en la adherencia. (Mazzotti ,1998)

Muchas veces el médico en cualquier especialidad ha visto como sus
pacientes no cumplen el tratamiento, o lo hacen de una forma parcial o
incorrecta, volviéndose un problema importante con todo lo que esto implica en

la salud de la persona.
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El incumplimiento con cualquier tratamiento medicamentoso es alto,
entre un 20% y un 60% de los farmacos recetados no son retirados de las
farmacias; entre un 60% y un 75% de los antibioticos recetados para patologia
infecciosa no son tomados de forma correcta; y en patologias graves de tipo
cronico cardiovascular (hipertension arterial, diabetes mellitus, dislipidemias,
etc...) el incumplimiento varia entre el 40% y el 60% (Navarro y col., 1999).

Especificamente para la esquizofrenia el panorama es igual de
desalentador, el incumplimiento del tratamiento segun Corrigan y col. puede
llegar hasta un 80%. Weiden y col. (1995) refieren tasas de incumplimiento
farmacolégico que llegan al 50% un afio después de salir de un ingreso
psiquiatrico y hasta un 75% al cabo de 2 afios. Mas recientemente el estudio de
Lieberman (2005) como se mencion0 anteriormente evidencia que esta
tendencia se ha mantenido, aun con la utlizacion generalizada de
antipsicoticos atipicos en los paises desarrollados como los Estado Unidos,
donde el 80% de los pacientes esquizofrénicos los utiliza. Dicho estudio revela

un incumplimiento en promedio del 74%.

Weiden y col. (1995) tomaron con fines de investigacion la definicion de
incumplimiento como la suspension total de la medicacién por un periodo
mayor de una semana. Sosteniendo que la simple disminucion de la dosis no
deberia tomarse como incumplimiento, porque generalmente la dosis indicada
es superior a la dosis minima efectiva y no es posible conocer en qué medida
la cantidad de medicamento que consume el paciente esta actuando sobre su
enfermedad. El limite de una semana se escogio porgue quienes suspenden el
medicamento por 7 dias o menos tiene alta probabilidad de reanudar el
tratamiento, o que no ocurre con los que lo hacen por un tiempo mayor
(Mazzotti, 1998).

El cumplimiento del tratamiento es de vital importancia para los
pacientes esquizofrénicos. Weiden y colaboradores encontraron que el
tratamiento con antipsicoticos clasicos disminuye las recaidas de un 75% sin
tratamiento hasta un 20% con tratamiento (Mazzotti, 1998). Otros estudios dan
cifras similares donde la tasa de recidivas en un afio, en pacientes con placebo

es de 75%, en comparaciéon con el 15% de los pacientes tratados con
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neurolépticos (Trochinsky y col., 1962; Leff y Wing, 1971; Hogarty y col., 1974,
Kissling, y col., 1991). Esto representa una eficacia de la medicacion superior a
cualquier otro tipo de prevencion de las recaidas, pero dadas las tasas de
incumplimiento que se han mencionado, la efectividad de ésta queda
drasticamente reducida. Como consecuencia del incumplimiento, la tasa de
recaidas en la esquizofrenia es tres veces superior a la esperada (Kissling,
1992).

El curso natural de la enfermedad es importante. El estudio de lowa, que
siguié la historia natural de esquizofrénicos en la etapa pre farmacoldgica
sefiala que hacia los 5 afios de evolucion de la enfermedad, el porcentaje de
pacientes que se pueden considerar recuperados es de a penas 14%, y hacia
los 10-20 afios, la cifra se eleva solo a 19% (Mazzotti, 1998). El estudio de
Bonn, al comparar la evolucion de pacientes de la etapa pre farmacoldgica con
los que reciben tratamiento con neurolépticos, sefiala que existe residualidad
caracteristica en 38,6% de los pacientes libres de farmacos tratados antes de
1950, mientras que la residualidad caracteristica es de 30,4 % en los tratados

con farmacos (Hogarty GE y col, 1976).

Como se habia mencionado anteriormente, el incumplimiento en la
esquizofrenia tiene consecuencias importantes, no sélo hay un riesgo mayor de
internamientos (Curson y col, 1985; Green y col, 1988, Haywood y col, 1995;
Serban y col 1974; Sullivan y col, 1995.), sino que las recaidas son mas
frecuentes, mas graves, de mayor duracion (Johnson y col, 1994,1989); y se
pueden cometer en mayor grado actos violentos como homicidios y suicidios
(Cohen y col, 1964; Plannansky y col, 1973; Tanay y col, 1987; Vikkunen y col
1974). Se estima que el incumplimiento es responsable de por lo menos un
40% de todas las recaidas (Weiden y col, 1995), pero datos adicionales
sefialan que esta cifra puede llegar hasta un 73% en el caso de

exacerbaciones que requieren internacion (Ayuso y col, 1997).

La determinacion del cumplimiento medicamentoso en la esquizofrenia
no es facil e implica problemas metodoldgicos importantes debido a factores
tales como que el paciente generalmente no admite que ha dejado de tomar el

tratamiento especialmente ante el médico que lo trata y que no hay una forma
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atil y confiable para determinar el grado de concentracion sanguinea. En vista
de todo esto segun Weiden y col (1995), determinaron que la mejor forma de
evaluar el cumplimiento es mediante entrevistas a multiples informantes, entre

ellos pacientes, familiares y médicos.

Es una obligacion tomar en cuenta el cumplimiento de la medicacion,
existen estudios diseflados para evaluar la eficacia de un psicofarmaco, los
cuales podrian subestimarse en el caso de un pobre cumplimiento de las
indicaciones para tomar el medicamento por parte de los sujetos en estudio.
(Weiden y col, 1995)

Causa asombro que un problema tan importante como la falta de
cumplimiento medicamentoso en los esquizofrénicos, no ha recibido la atencion
gue se merece, siendo los estudios citados previamente relativamente
recientes. Los primeros estudios sobre cumplimiento terapéutico se han
empezado a desarrollar 30 afios después de la introduccion de los
neurolépticos. La conferencia celebrada en Brujas - Bélgica, en 1989, fue la
primera convencion internacional convocada con el fin de disefar directrices
para la prevencion de recaidas. En ella se sefialo el factor de la adherencia

como un elemento clave del tratamiento psiquiatrico (Kissling, 1994).

Fenton y col (1997) en una revision extensa identifican diversos

correlatos empiricos del incumplimiento farmacolégico en la esquizofrenia:
1. Factores relacionados con el paciente:
» Grado de severidad de los sintomas
= Insight pobre
= Abuso de alcohol o drogas
2. Factores relacionados con la medicacion
» Efectos secundarios

= Dosis subterapeuticas o excesivamente altas
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3. Factores relacionados con el entorno

= Soporte o supervision inadecuado

= Barreras practicas, como falta de dinero o transporte
4. Factores relacionados con el clinico

= Alianza terapéutica pobre

Mazzotti (1998), describe también factores relacionados con el

incumplimiento del tratamiento pero clasificAndolos en tres categorias:

1. Factores relacionados con la terapéutica:
Se cita que los esquemas de tratamiento simples se cumplen con mayor
frecuencia que los complejos (Fleischhacker y col, 1994,1989). La adherencia a
la medicacion antipsicotica es mayor si el nimero de dosis durante el dia es de

s6lo 1 6 2 en vez de 3 0 mas (Razali y col, 1995,1991).

El tiempo que el paciente lleva tomando el tratamiento también es
importante e influye en el cumplimiento, tiende a ser mas bajo a medida que
progresa el tiempo (Kane y col, 1985). Se ha descrito que los pacientes con
mas de 5 afos de terapia tienen una adherencia mas pobre que aquellos con

menos de 5 afos (Razali y col, 1995,1991).

Los efectos adversos de los antipsicéticos constituyen otro factor que
lleva al incumplimiento. Los sintomas extrapiramidales, en especial la acatisia,
son efectos adversos de los antipsicoticos clasicos que predisponen al paciente
a no volver a tomarlos (Mazzotti, 1998). Segun Van Putten y col. la aparicion de
una reaccion disforica al administrar la primera dosis del antipsicético esta
fuertemente asociada con el incumplimiento futuro de la medicacion, y ademas

dicha reaccién disférica también se relaciona con la presencia de acatisia.

Se afirma que la adherencia al tratamiento puede mejorarse informando
al paciente y a la familia sobre los efectos colaterales de la medicacion y
tratandolos de forma temprana y eficazmente (Fleischhaker y col, 1994,1989).

Esta informacién brindada debe ser clara, precisa, constantemente evaluada
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por los funcionarios encargados y se debe insistir en el mantenimiento de un

nivel adecuado de informacion y de su influencia sobre la conducta.

Los efectos extrapiramidales son un factor importante para que el
paciente haga abandono del tratamiento, se espera por lo tanto que los
antipsicéticos atipicos (que posen menos efectos extrapiramidales), tengan una
mejor adherencia. Un estudio de seguimiento por 1 afio de pacientes con
esquizofrenia refractaria, encontré que una proporcion significativamente mayor
de los sujetos tratados con Clozapina continuaban la medicaciéon en
comparacién con los que recibian Haloperidol (57 % versus 28 %, p<0,001)
(Rosenheck y col, 1997).

Otro trabajo realizado con pacientes en tratamiento agudo de
esquizofrenia, hallé6 que quienes recibian Olanzapina abandonaban menos el
estudio a causa de la aparicion de algun efecto extrapiramidal en comparacion
con los tratados con Haloperidol (0,3 % versus 2,7 %, p<0,001) (Tran y col,
1997).

La revision de casos de esquizofrenia tratados con antipsicoticos
clasicos, concluye que se acepta la existencia de un porcentaje minoritario de
pacientes que presentan un buen pronoéstico influido por la historia natural
benigna del cuadro. También se acepta la realidad de que un alto porcentaje de
pacientes en tratamiento persisten con el riesgo general de recaida aun cuando
se comprueba que son buenos cumplidores de indicaciones, especialmente
farmacoldgicas. Algunos autores concluyen que no es posible determinar la
evolucion que seguiran determinados cuadros y los factores de riesgo finales

gue los influyen (Johnstone y col, 1994,1989).

2. Factores relacionados con el paciente y su enfermedad
Se menciona que la existencia de ciertos sintomas psicoticos puede
predisponer al abandono de la medicacion. De acuerdo a Barkd y col. (1988)

guienes incumplen la medicacién tienen:

= Puntajes mas altos de grandiosidad y de falta de conciencia de

enfermedad.
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= Alteraciones psicopatologicas mas graves.
» Peor adaptacion a su medio social.

Marder y col. (1983) encontraron que los pacientes que rehusaban el
tratamiento:

= Tienen puntajes mayores en los items de la Brief Psychiatric Rating
Scale referentes a desorganizacion conceptual, retraimiento emocional y

contenido desusado del pensamiento
= Son mas hostiles
= Son poco colaboradores
= Desconfian del personal de salud que los trata
= Con mayor frecuencia piensan que no estan enfermos

La comorbilidad como factor asociado al abandono de la medicacion
también ha sido estudiada. En relacién con la depresion y el cumplimiento,
algunos estudios encuentran asociacion entre la presencia de depresion y
menor adherencia al tratamiento (Mcphillis y col, 1998; Pan y col, 1989).
También se ha descrito contrario comorbido a depresion (Barkd y col, 1988).
Se ha evidenciado que quienes ademas de esquizofrenia presentan problemas
de abuso de drogas son propensos a incumplir con el tratamiento (Owen y col,
1996).

Es necesario considerar el factor cognitivo entre las variables que estan
implicadas en el cumplimiento y no del tratamiento. El permanecer con
importante compromiso de alerta, introspeccion y juicio no le permitird al
paciente esquizofrénico estar en la mejor condicion para recibir toda la
informacion psicoeducativa que se le brinde por parte de su médico o en
general el sistema de salud. (Mazzotti, 1998). Este factor cognitivo puede ser
mejorado por la ausencia de efectos colaterales que lo comprometan,
especialmente los anticolinérgicos, o por efecto directo de los antipsicoticos
atipicos como Olanzapina o Clozapina por citar dos ejemplos (Marder y col,
1998).
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El estudio de Mcphillips y col. (1998), sefiala no haber encontrado
relacion entre el incumplimiento de la medicacion y la gravedad de los
sintomas positivos 0 negativos, la presencia de trastornos del movimiento
inducidos por la medicacion o anormalidades oculomotoras; mientras que
encontrd asociacion con compromiso importante del rendimiento en procesos

de aprendizaje.

La opinibn que tenga el paciente respecto a la terapia también es
importante, y la adherencia es mayor en quienes consideran util el tratamiento
(Razali y col, 1995). Los pacientes que reconocen los beneficios secundarios al
alivio de los sintomas psicéticos por efecto de la medicacion tienen mayor
probabilidad de cumplir con la terapia (Adams y col, 1993; Smith y col, 1997).
Entre los pacientes incumplidores puede existir una gran tendencia a atribuir su
sintomatologia a una enfermedad mental, pero al mismo tiempo pueden
manifestarse en desacuerdo con la necesidad del tratamiento inmediato o

futuro (Barnes y col, 1997).

3. Factores relacionados con el medio del paciente
La familia puede afectar positiva o negativamente el cumplimiento del
tratamiento. Muchos familiares tienen conceptos errados sobre la medicacion y

esto puede influir de forma negativa sobre el paciente (Mantonakis y col, 1985).

El bajo nivel educativo de los familiares de los pacientes en general, y
en particular respecto a la enfermedad, se asocia con actitudes negativas
frente al uso de los antipsicéticos clasicos (Mantonakis y col, 1985). La
educacion de los pacientes y sus familiares respecto a la enfermedad mental y
la importancia del tratamiento con antipsicoticos, podria mejorar el
cumplimiento en esquizofrénicos independientemente del analisis de la
situacion familiar, la probable existencia de psicopatologia o la presencia de

emocion expresada (Smith y col 1997).

Las intervenciones de educacion para la salud en pacientes psiquiatricos
ambulatorios han demostrado ser Utiles para mejorar la adherencia (Dahl y col,
1990). Sin embargo, también es importante considerar la educacién de los

prestadores de servicios de salud, ya que esto permitirA una mejor
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administracion de los avances en psicofarmacologia y las intervenciones en

pacientes y familiares afectados por la esquizofrenia (Farde y col, 1997).

La colaboracion de la familia es fundamental ya que el cumplimiento es
mayor en quienes conviven con familiares que supervisan estrechamente el
uso de medicamentos (Razali y col, 1995). Otro aspecto importante respecto
del medio del paciente es el grado de emocién expresada en la familia. Los
sujetos que conviven con altos puntajes de emocién expresada en la familia
tienen mayor riesgo de recaidas que aquellos que lo hacen con bajos niveles,
aun cuando se encuentran con tratamiento farmacoldgico regular (Bebbington
y col, 1994). Algunas caracteristicas culturales tales como ciertas creencias
misticas o religiosas pueden tener una influencia adversa sobre el
cumplimiento; por ejemplo en algunas culturas las enfermedades psiquiatricas
son atribuidas a fendmenos sobrenaturales por lo que los enfermos mentales
acuden al curandero, persona que generalmente recomienda la suspension de

los medicamentos (Razali y col, 1995).

La falta de recursos economicos y el alto costo de los farmacos son
otros factores que motivan una baja adherencia al tratamiento (Weiden y col,
1995). La falta de conciencia de enfermedad es uno de los sintomas mas
prevalentes de la esquizofrenia y esta debe ser explorada de forma sistematica
y activa, ya que tiene una gran importancia practica por su influencia en la
colaboracion con los tratamientos y en la evolucion de la enfermedad.
Actualmente existe un consenso de que en la falta de conciencia de
enfermedad existen tres componentes que se traslapan: la falta de conciencia
de enfermedad propiamente dicha, la falta de conciencia de sintomas
individuales, y el rechazo del tratamiento. Es conveniente explorar la conciencia
de realidad que tiene el paciente de los principales sintomas de la enfermedad,
asi como la capacidad de integrar las diferentes manifestaciones del trastorno
en un concepto mas o menos preciso de enfermedad. La colaboracion con el
tratamiento se explora evaluando la necesidad percibida de recibir tratamiento,
la conciencia sobre los efectos beneficiosos del mismo, asi como el grado de

colaboracioén con el tratamiento.
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Con respecto al tratamiento se ponen de manifiesto una serie de
problemas que influyen de forma determinante a la hora de obtener un maximo
beneficio cuando se pretende articular adecuadamente un tratamiento para un
paciente esquizofrénico. Se considera que los antipsicéticos estan indicados
para el tratamiento de esta enfermedad, sin perjuicio de que un 25-30 % de
pacientes no se beneficie de una manera clara ante esta medida. Se han
seflalado en este sentido como variables importantes: el deficiente
cumplimiento de la terapia o la modificacion de las posologias pautadas, los
tiempos de medicacién y la duracion de los tratamientos con antipsicoéticos.
Ademas se revelan variables predictivas de éxito como las condiciones del
estudio, en el sentido de tratarse de abordajes en circunstancias habituales o
tratarse de ensayos clinicos controlados. Por ello, en un futuro préximo,
cobraran especial interés los estudios observacionales en poblacion
esquizofrénica tratada, asi como el establecimiento de consensos elaborados

por los profesionales sobre tratamiento de la esquizofrenia.

Existen factores que intervienen en la desconfianza hacia el uso de
antipsicoticos como lo son el temor hacia eventuales efectos secundarios, pero
estos no se abordan de tal forma que se logre brindar una educacion apropiada
a los usuarios para disminuir los mismos y mas bien su desconocimiento
acrecienta el escepticismo hacia su utilizacion. Otro problema que se vincula
con la prescripcion médica se relaciona con el manejo de dosis inapropiadas de
psicofarmacos, como por ejemplo una sobremedicacion la cual causa efectos
adversos importantes que limitan directamente el desarrollo de una vida con
normalidad. Asi mismo, Kissling demostré que un numero importante de
psiquiatras desconocen la magnitud del riesgo de recaidas de la esquizofrenia
y que éstos mas bien tendian a minimizar o a sobrevalorar el riesgo de efectos
secundarios. Por lo cual este autor recomienda que los psiquiatras se
mantengan actualizados sobre esta tematica para trabajar sobre la prevencion
de las recaidas (Kissling, W, 1991).

Es importante motivar y educar a los profesionales para que dediguen
tiempo al enfermo y su familia, de tal manera que reconozcan la importancia y

necesidad de respetar las condiciones del tratamiento farmacoldgico.
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Determinados  programas  psicoeducacionales se  han  mostrado

extraordinariamente Utiles en este sentido.

2.2 Tratamientos farmacolégicos

Los tratamientos farmacoldgicos son un componente fundamental de
una estrategia exhaustiva para el tratamiento de la esquizofrenia. Las
farmacoterapias racionales pueden contribuir en gran medida al alivio de los
sintomas y a una recuperacién psicosocial mas amplia de los individuos
afectados, pero a pesar de esto los antipsicéticos no curan la esquizofrenia. Si
estos medicamentos no se utilizan adecuadamente pueden provocar
significativas cargas financieras, efectos secundarios y morbilidad médica. En
gran medida la planificacion en la atencion que se fundamenta en las pruebas
cientificas deberia ser individualizada e integrar tanto farmacoterapias

adecuadas como intervenciones psicosociales (Lechman y cols., 2004).

El objetivo del tratamiento farmacolégico de la esquizofrenia es
minimizar los sintomas y déficits funcionales para permitir que los individuos
persigan sus objetivos personales en las mejores condiciones posibles

(Lieberman y cols., 2008).

Los farmacos antipsicoticos se utilizan habitualmente para tratar los
sintomas positivos, como son las alucinaciones, los delirios, y la conducta y el
habla desorganizada, y los sintomas negativos, que incluyen la anhedonia, la
abulia, el aplanamiento afectivo y el retraimiento social. Estos farmacos
también se utilizan para tratar alteraciones del comportamiento como los son la
agresion y la hostilidad, y para reducir la ansiedad y las conductas suicidas.
Los ansioliticos, antidepresivos y los estabilizadores del estado del animo se
usan a menudo como tratamiento adyuvante para sintomas depresivos

(Lieberman y cols., 2008).
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2.3 Farmacos antipsicoéticos

El tratamiento moderno de la esquizofrenia tiene su origen a principios
de la década de 1950, cuando Deniker y Delay informaron sobre los efectos
antipsicéticos de la Clorpromacina (Healey, 2002). Este farmaco se introdujo en
1954 en Estados Unidos, y fue seguido durante las siguientes tres décadas por
varios mas como la Flufenazina, el Haloperidol, la Perfenazina y la Tioridacina,
con efectos terapéuticos similares. Todos estos farmacos, denominados
antipsicéticos de primera generacion, bloquean los receptores cerebrales
postsinapticos de la dopamina. Estos medicamentos también interaccionan con
otros sistemas neurotransmisores a los cuales se atribuyen los principalmente
efectos secundarios en lugar del efecto antipsicético que busca (Lieberman y
cols, 2008).

La introduccion de una segunda generacion de farmacos antipsicoticos
se inicido en 1990 con la Clozapina, que fue aprobada por la FDA (Food and
Drug Administration de los Estados Unidos), tras demostrarse que tenia una
eficacia mayor que la Clorpromacina en pacientes con sintomas resistentes.
Sin embargo, el riesgo significativo de agranulocitosis y otros efectos
secundarios potencialmente mortales de la Clozapina limitaron en gran medida
su uso. Ademas de este medicamento dentro de esta clasificacion se encuentra
la Risperidona, la Olanzapina, la Quetiapina, la Ziprazidona y el Aripiprazol, los
cuales pretendian mimetizar la efectividad de la Clozapina sin el riesgo de
agranulocitosis. Estos medicamentos, también afectan los receptores
postsinapticos de la dopamina, pero gracias a otras acciones farmacoldgicas
influyen significativamente sobre sus efectos terapéuticos y secundarios, como
lo son sus efectos antagonistas de los receptores serotoninérgicos centrales

gue se unen a los receptores de Dopamina (D2).
A. Antipsicéticos tipicos o de primera generacion

Son medicamentos utilizados para el tratamiento de las diversas formas
de esquizofrenia. También se utilizan en la mania y cuadros de agitacion entre
otros. Los antipsicéticos clasicos se caracterizan por ser antagonistas

competitivos de los receptores dopaminérgicos, aunque también actian sobre
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receptores de otros neurotransmisores (adrenérgicos, muscarinicos,
serotoninérgicos, etc.). Los farmacos de potencia elevada (Haloperidol y
Flufenazina), tienen un riesgo alto de efectos secundarios extrapiramidales,
moderado de sedacién y bajo efecto anticolinérgico (boca seca, constipacion,
vision borrosa) y antiadrenérgica (hipotension arterial). Los farmacos de baja
potencia (Clorpromacina y Tioridacina), tienen un riesgo menor de efecto
secundario extrapiramidal y alto de sedacion y efectos secundarios

anticolinérgicos y antiadrenérgicos.

Estos farmacos al no actuar sobre la via dopaminérgica
mesocorticoprefrontal de autorreceptores dopaminérgicos, practicamente no

tendrian eficacia terapéutica sobre los sintomas negativos primarios.

El efecto sedativo de los antipsicoticos clasicos puede ser interesante
para otras indicaciones y asi, en pacientes agitados o de elevado nivel de
ansiedad, los antipsicoticos de alto poder sedativo (Clorpromacina,
Levopromacina, Tioridacina) son los farmacos de eleccion. Si se precisa de un
efecto inmediato de emergencia se prefiere el uso de Haloperidol en
administracion parenteral, el cual controla la agitaciéon aunque podria provocar

efectos extrapiramidales importantes.
B. Antipsicoticos atipicos o de segunda generacion

Se han desarrollado una serie de nuevos farmacos antipsicoticos
buscando el aumento de la selectividad antidopaminérgica (como Sulpiride,
Amisulpride) o0 medicamentos que sean antiserotoninérgicos Yy
antidopaminérgicos (como Clozapina, Risperidona, Olanzapina, Quetiapina y
Ziprasidona). Estos farmacos se llaman antipsicoticos atipicos y se caracterizan
por tener una baja incidencia de extrapiramidalismo, posible incremento de la

eficacia, utilidad en sintomas negativos y menor incremento de la prolactina.

El bloqueo simultaneo de los receptores dopaminérgicos Yy
serotoninérgicos por los nuevos antipsicoticos se traduce en una accion eficaz
tanto sobre los sintomas positivos como sobre los negativos. Entre las

caracteristicas que tienen los nuevos antipsicéticos podriamos enumerar que

24



son eficaces tanto sobre los sintomas positivos como negativos, son eficaces
en pacientes resistentes a tratamientos clasicos, son eficaces en las formas
agudas y cronicas, producen menos efectos indeseables (afectan menos a la
prolactina y tienen pocos efectos extrapiramidales y, al parecer, poca incidencia
de discinesia tardia).

2.4 Dosificacion

Las estrategias de dosificacion tienen como objetivo el control de los
sintomas que facilite el desarrollo de una adecuada vida social y familiar,
reducir los efectos adversos, mejorar el cumplimiento de la medicacién y
reducir los costos de tratamiento. La relativa seguridad de los antipsicéticos
depende de cada farmaco, de la dosis y de la via de administracion. Las altas
dosis de antipsicoticos clasicos se asociaban con mayores efectos indeseables,
cardiotoxicidad y en ocasiones muerte. Lo descrito con Tioridacina es un
ejemplo de lo anterior (Mehtonen y col, 1991). No hay datos suficientes en la
actualidad, salvo los procedentes de ensayos clinicos, referidos a los nuevos

antipsicoticos, a este respecto.

La administracion parenteral de farmacos bloqueadores alfa-

adrenérgicos esta vinculada a la produccion de hipotensiones peligrosas.

Las dosis minimas profilacticas en esquizofrenia son dificiles de
establecer y, al mismo tiempo, son de especial importancia. Se deben tener en
cuenta, para facilitar el cumplimiento de la terapia, que se produzcan los
minimos efectos secundarios posibles y que se afecte lo menos posible la

capacidad del individuo para llevar tareas a cabo.

Las dosis bajas de neurolépticos aumentan el riesgo de recaida (Kane y
col, 1983), si bien estos pacientes presentan menos riesgos de discinesia
tardia y sus recaidas suelen ser de moderada intensidad (Marder y col 1987;

Hogarty y col 1988), recalcan lo mismo.

Johnson y col, consideran que la reduccion de la medicacién comporta

un excesivo riesgo de recaida en este tipo de pacientes. Kreisman, (1988),
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refiere encontrar mayor tasa de recaidas en el grupo tratado con dosis bajas
pero, sin embargo, considera que este grupo presentd mejor ajuste social que

el tratado con dosis altas o estandar.

De la misma manera, los tratamientos intermitentes, parecen conllevar
excesivos riesgos de recaidas (Carpenter y col, 1990; Jolley y col, 1989 y 1990)
y se han fundamentado habitualmente en el abordaje precoz de sintomas que
se interpretan como prodromicos de recaida. Por otra parte, algunos autores
sefialan mayores riesgos de discinesia tardia en los tratamientos intermitentes
(Levine y col, 1990; Jeste y col, 1979). Se ha observado también, que
esquizofrénicos estables que han sufrido una recaida tras la interrupcién de la
medicacion pueden tener muchas dificultades para recuperar los niveles
previos de estabilizacion que presentaban antes de la recaida (Wyatt RJ, 1991,
Ruskin, 1992).

En lo que se refiere especificamente a la eficacia de los antipsicoticos,

cabria sintetizar la informacion actualmente existente, de la siguiente manera.

En episodios agudos la respuesta es del 70%-75%, mientras que solo
responden un 25% con placebo. En el tratamiento de mantenimiento las
recaidas son de un 20%-25% de aquellos pacientes que estan bajo tratamiento
antipsicotico, y de un 55% con placebo. La mayoria de los pacientes deben
seguir tratamiento con antipsicoticos durante largos periodos de tiempo. El
perfil tipico de los pacientes con alto riesgo de recaida se caracteriza por la
baja conciencia de enfermedad, gran inquietud al tomar medicacién, animo

expansivo en las recaidas y familias de alta expresividad emocional.
2.5 Efectos secundarios de los antipsicoticos
Efectos extrapiramidales

Los efectos secundarios extrapiramidales inducidos por los antipsicéticos
pueden aparecer de manera aguda o después de un tratamiento de larga
duracion. Los antipsicoticos de primera generacion, especialmente los

neurolépticos de elevada potencia, tienen una mayor probabilidad de provocar
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efectos secundarios extrapiramidales que los de segunda generacion cuando
se utilizan a las dosis terapéuticas habituales. Los efectos secundarios
extrapiramidales agudos incluyen la acatisia, el Parkinsonismo y la distonia. En
gran medida, cada uno de estos efectos secundarios suele responder a
tratamiento con medicamentos. Cada tipo de efectos secundarios
extrapiramidales agudos tienen un momento de inicio caracteristico.
Habitualmente, la acatisia aparece entre unas horas y unos dias después de
su administracion, mientras que las distonia lo hace durante los primeros dias,
y el parkinsonismo, entre unos dias y unas semanas después de empezar a

usar un nuevo farmaco o tras un aumento de la dosis (Casey, 1993).

La acatisia es una sensacion subjetiva de desasosiego acompafnada de
movimientos inquietos, habitualmente de las piernas o los pies, es la forma mas
habitual de efectos secundarios extrapiramidales. La acatisia grave puede
diagnosticarse cuando el paciente camina a ritmo demasiado rapido, mueve los
pies de manera inquieta 0 se muestra incapaz de permanecer sentado. Esta
condicion debe diferenciarse de la agitacion psicotica, que a menudo es una
respuesta a alucinaciones o delirios, pero que también puede representar
hostilidad relacionada con psicosis aguda o un aumento de la actividad motora,
asociada con excitacion catatonica. Puede que los pacientes que
experimentan formas mas leves de acatisia no muestren ninguna evidencia de
incremento de la actividad motora, pero quiza experimenten una sensacion
desagradable de desasosiego, similar subjetivamente a la ansiedad. Cuando se
inicia el tratamiento con un nuevo farmaco antipsicético o cuando se aumenta
la dosis, deberia observarse a los pacientes de cerca. La acatisia grave
inexorable, se ha asociado a mayor riesgo de conductas suicidas. Si se tratan
los sintomas de la esquizofrenia adecuadamente, la disminucion de la dosis de
antipsicoticos es una primera estrategia factible para reducir la acatisia. Otra
estrategia habitual, consiste en cambiar a un antipsicético con menor
probabilidad de provoca acatisia, como los de segunda generacion. El
tratamiento farmacolégico de la acatisia incluye los beta bloqueantes, los
agentes anticolinérgicos o las benzodiacepinas. La evidencia de los ensayos
controlados no es adecuada para comparar la eficacia de los diversos

tratamientos de la acatisia.
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El parkinsonismo inducido por farmacos o pseudoparkinsonismo puede
incluir los sintomas clasicos de la enfermedad de Parkinson como el temblor,
rigidez muscular y reduccion de los movimientos espontaneos (bradicinesia),
asi como enlentecimiento cognitivo y apatia. Las formas mas leves de
parkinsonismo pueden incluir una reduccion de la expresion gestual, de la
expresividad facial y del balanceo de los brazos. El reconocimiento y manejo
del parkinsonismo son importantes porque frecuentemente se asocian a una
mala adhesion a los regimenes de tratamientos con antipsicéticos (Perkins,
2002; Robinson y cols, 2002). La estrategia inicial contra los efectos
secundarios parkinsonianos consiste en disminuir la dosis de antipsicoticos si
es factible. Los tratamientos farmacoldgicos habituales del parkinsonismo
incluyen los medicamentos anticolinérgicos. Otra estrategia habitual consiste
en cambiar a un antipsicético que se asocie a una menor probabilidad de

provocar parkinsonismo, como los de segunda generacion.

Las distonias son espasmos musculares intermitentes o sostenidos y
posturas an0malas que afectan principalmente la musculatura de la cabeza y el
cuello, y ocasionalmente también al tronco y a las extremidades inferiores. Las
formas de distonias habituales incluyen posicion anémala del cuello, dificultad
para tragar (disfagia), lengua hipertonica o agrandada y desviaciones de los
ojos (crisis oculogiras). Normalmente estas reacciones que pueden resultar
dolorosas y dramaticas aparecen durante los primeros dias de tratamiento con
farmacos antipsicoticos y en ocasiones suceden en minutos u horas. En
general, se producen con los antipsicoticos de primera generacion de alta
potencia, especialmente cuando se administran a dosis sustanciales a
pacientes sin antecedentes de ingesta de estos farmacos. Por este motivo, se
recomienda un tratamiento profilactico con uno o dos mg de Biperideno cuando
se inicia un tratamiento con antipsicotico de primera generacion del alta
potencia a dosis elevadas, lo que puede resultar necesario en situaciones de
emergencia. Las reacciones distonicas en adultos se tratan con Difenhidramina
o Biperideno, se pueden utilizar por via intramuscular para dar un alivio rapido

ante las molestias generadas por las distonias.
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Sindrome Neuroléptico Maligno

El sindrome neuroléptico maligno, otro efecto secundario neurolégico, se
caracteriza por rigidez, hipertermia, alteraciones del estado mental e
inestabilidad autonémica. La incidencia a lo largo de la vida del sindrome
neuroléptico maligno entre usuarios de antipsicéticos es de aproximadamente
un 0.2 % (Caroff, 2003). La hipertermia y la rigidez muscular grave pueden
llevar a la rabdomiolisis y a la insuficiencia renal, y los niveles séricos de
creatinquinasa pueden aumentar de manera espectacular. Los factores de
riesgo del sindrome neuroléptico maligno incluyen el aumento rapido de la
dosis de antipsicticos de primera generacion, la administracion por via
parenteral y la disfuncién neurolégica subyacente. Probablemente, el sindrome
neuroléptico maligno es menos frecuente con los farmacos se segunda
generacion que con los de primera, pero la incidencia provocada por los
antipsicoticos de primera generacion puede estar disminuyendo debido a que
actualmente se utilizan dosis menores que en el pasado. Si no se trata puede

llegar a resultar fatal.

Discinesia tardia y otros sindromes tardios

La discinesia tardia y otros sindromes tardios (de inicio tardio), son
movimientos involuntarios, repetitivos, no intencionados, hipercinéticos y
an6malos de la boca, lengua, cara, tronco y extremidades, que se presentan
durante la terapia de larga duracidon con farmacos antipsicoticos o después de
la interrupcion de esta. Los movimientos orales y faciales tienen lugar en unas
tres cuartas partes de los pacientes con discinesia tardia e incluyen relamerse
y fruncir los labios, sorber y hacer muecas. También pueden producirse
movimientos irregulares de las extremidades, especialmente de los dedos de
las manos y de los pies, parecidos a los de la coreoatetosis, y lentos
retorcimientos del tronco. Cuando es grave, la discinesia tardia provoca
desfiguracion. Ademas de la discinesia tardia se han descrito distonias tardias

y acatisia tardia.

La discinesia tardia aparece con una tasa del 4 a 5 % anual en la

poblacién adulta no geriatrica que toma un antipsicético de primera generacion
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(Glazer y cols, 1993; Kane y cols, 1998; Morgenstern y Glazer, 1993). El riesgo
puede ser 5 0 6 veces mayor en los ancianos, y hay datos que sugieren que
hasta el 29 % de los pacientes ancianos puede desarrollar discinesia tardia

cada afio (Jeste y cols, 1999).

El tratamiento de la discinesia tardia no ha tenido demasiado éxito, pero
algunos resultados de ensayos controlados (Adler y cols, 1993) sugieren que la
vitamina E, un antioxidante puede ser util en los casos menos graves. Los
antipsicéticos de segunda generacion, especialmente la Clozapina han sido
utilizados para tratar la discinesia tardia, pero no se han llevado a cabo
ensayos clinicos metodolégicamente rigurosos que apoyen esta practica. La
estrategia clinica recomendada consiste en usar la menor dosis posible de
antipsicoticos que sea efectiva y considerar la sustitucion por un medicamento

con menor riesgo de discinesia tardia.

Efectos metabdlicos

Mucho se ha dicho sobre este tema y aun sigue siendo algo polémico, si
bien como se menciona previamente los antipsicoticos atipicos tienen un mejor
perfil de efectos extrapiramidales y una baja incidencia de disquinesia tardia
(Cunningham, 1999; Miller, 1998), el efecto negativo sobre el metabolismo de
los paciente que lo consumen es mayor que con el uso de los antipsicoticos

mas viejos o tipicos (Lieberman, 2005).

En el 2004, una comisién conjunta conformada por la American Diabetes
Association, la American Psychiatric Association, la American Association of
Clinical Endocrinologist, y North American Association for the Study of Obesity
(2004) public6 un comunicado de consenso pidiendo a los médicos que
controlaran a los pacientes que tomaban farmacos antipsicéticos y les hicieran
un seguimiento para buscar signos de aumento rapidos de peso u otros
problemas que pudieran llevar a la diabetes, la obesidad y la enfermedad

cardiaca.

Varios estudios se han elaborado desde hace algunos afios, los cuales

evidencian un aumento en el peso, aumento en los niveles de glicemia en
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sangre, triglicéridos y colesterol, en un porcentaje importante de los pacientes
gue toman antipsicéticos atipicos, con aparicion de diabetes de novo e incluso

estados de descontrol metabdlico agudo como cetoacidosis diabética.

En un estudio de Allison y cols encontraron un aumento de peso de 4.15
kilos y 2.1 kilos en promedio en los pacientes que recibieron Olanzapina y
Risperidona respectivamente, versus pacientes que tomaron Ziprasidona o

placebo los cuales no tuvieron aumento de peso o fue muy poco significativo.

En este aspecto los antipsicoticos tipicos tienen mayor ventaja, ya que
no se asocian a un impacto tan importante sobre el metabolismo de los
pacientes que lo toman, sobre todo los de mayor potencia, aunque todavia se
discute mucho sobre ello (APAL, 2007).

Otros autores sefialan que hay evidencia suficiente que destaca
diferencias notables respecto a la frecuencia y severidad con las que se
presentan dichos efectos, de acuerdo al antipsicético atipico involucrado
(APAL, 2007).

La diabetes es mas prevalente en individuos con esquizofrenia que en la
poblacién general (Dixon y cols, 2000). Esto puede estar relacionado con las
altas tasas de obesidad que se asocian con la esquizofrenia o con una posible
asociacion de la esquizofrenia con la resistencia a la insulina (American
Diabetes Association y cols, 2004). Algunas evidencias sugieren que,
potencialmente, los antipsicéticos aumentan el riesgo de diabetes. Esto puede
ser el resultado de un aumento de peso asociado con el antipsicotico o de un
efecto directo de este farmaco sobre la resistencia a la insulina. Casi toda la
atencion se ha centrado en los antipsicéticos de segunda generacion, aunque
es probable que los de primera también presenten diferencias entre ellos en la

tendencia a provocar aumento de peso y diabetes.

Con respecto a la dislipidemia, los niveles elevados de colesterol total,
lipoproteinas de baja densidad (LDL) y triglicéridos pueden explicar, en parte, el
alto riesgo de enfermedad coronaria que se observa en la esquizofrenia. Los

estudios sobre antipsicéticos de segunda generacion indican que la tendencia
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de estos agentes a causar aumento de peso también se asocia con su riesgo

de empeorar los niveles de lipidos plasmaticos.

Los antipsicéticos de primera generacion y la Risperidona elevan los
niveles plasméaticos de prolactina mediante el bloqueo de los receptores de
dopamina en la hipdfisis anterior. Las consecuencias pueden incluir
disminucion de la libido, anorgasmia, amenorrea, galactorrea y ginecomastia.
Los antagonistas de los receptores de la dopamina como los antipsicéticos de
primera generacion, se han asociado con mayor riesgo de cancer de mama,
posiblemente relacionado con la elevacion de la prolactina (Wang y cols, 2002).
Cada vez hay mas evidencias que sugieren que niveles elevados de prolactina
aumentan el riesgo de osteoporosis mediante una reduccion de los niveles de

estrogenos (Abraham y cols, 2003; Becker y cols, 2003; Meaney y cols, 2004).
2.6 Eleccidén del antipsicotico

La eleccion del antipsicotico a de hacerse siguiendo criterios de eficiencia y
seguridad. Para una mejor prescripcion de los mismos se deben considerar los

siguientes aspectos:

e Relacionados con el paciente: historia médica y psiquiatrica, historia
familiar, tratamientos previos, cumplimiento.

e Relacionados con las propiedades farmacocinéticas y farmacodinamicas
de la medicacion: efectos secundarios, reacciones adversas
medicamentosas, metabolismo.

e Relacionados con aspectos socioecondémicos: costos directos, costos

indirectos.

El uso de cualquier medicamento es potencialmente peligroso en
cualquier paciente, ya que ninguno esta libre de efectos adversos, la discusién
sobre cual debe ser el mejor tratamiento para los pacientes esquizofrénicos

aun no termina.

Si bien existen guias para orientar a los clinicos durante la préactica

clinica y las mismas recomiendan iniciar con un antipsicético atipico, vigilando
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de cerca los efectos metabdlicos de cerca, cada paciente tiene sus
caracteristicas y deben ser tomadas en cuenta antes de iniciar el tratamiento.
El fin debe ser lograr la menor manifestacion de sintomas positivos y negativos
con una mejor calidad de vida para el paciente y el menor niumero posible de
efectos adversos.

2.7 Papel de la familia en la esquizofrenia

La esquizofrenia no solo afecta al que lo padece, también influye
notablemente en la vida de los familiares. Se da un cambio en toda la dinamica
familiar, que l6gicamente afectara a todos los miembros. Durante la
recuperacion esta familia sera fundamental para el paciente, pero esta se
vuelve muy dificil si la misma se encuentra en una crisis franca y no es capaz
de apoyarlo. Es por eso que se hace necesario que la familia aprenda formas
de mantenerse en unas condiciones emocionales que les permitan realizar la

labor de forma adecuada.

A través de la experiencia en la practica clinica y por lo expresado por
muchos colegas y profesionales de la salud, una familia bien informada, que
conozca de la enfermedad y tenga las estrategias adecuadas para vivir todos
los dias con un esquizofrénico, sera un factor fundamental para lograr un mejor
cumplimiento del tratamiento, evitar una recaida y su posterior hospitalizacion,

con todo el dafio que conlleva al paciente.

La familia y la gente cercana al enfermo, cobra vital importancia ya que
deberan ayudarle a disminuir el nivel de estrés en las actividades cotidianas. La
familia debe poner especial empefio en regular la higiene personal, los horarios
de comida, la forma de vestirse, ir encomendandoles pequefas tareas como
comprar el pan, cuidar un animal doméstico, deberan hablarle despacio con
claridad, evitando escenas emotivas, darle carifio, no ignorar al enfermo, no
intentar disuadirle de sus falsas creencias, halagar los pequefios logros, facilitar
las relaciones sociales y la intimidad, controlar el tratamiento médico, entre
otros puntos. Es muy duro para las familias aceptar la enfermedad de su

pariente por lo que es importante educarlos con respecto a la enfermedad,
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tratamientos actuales, programas de ocio, centros diurnos, asistencia socio-

psicoldgica y el descanso a los familiares.

Un principio ampliamente aceptado es que las familias desempeiian el
papel de cuidadoras y que por lo tanto se pueden beneficiar de la informacion,
del apoyo y de la ayuda, asi como de un entrenamiento especifico para el
manejo de situaciones concretas derivadas de la convivencia con el paciente
esquizofrénico. La familia es el lugar natural de convivencia, por lo que ésta se
convierte en un apoyo fundamental en la recuperacion y rehabilitacién del

enfermo mental.

En los ultimos afios se han llevado a cabo varios estudios sobre
programas psicoeducativos en familias de pacientes esquizofrénicos, que en
general han mostrado tener un impacto positivo en la prevencion de recaidas
psicoéticas. Los primeros estudios surgen para confirmar la hipétesis de la
influencia del clima emocional familiar en la evolucidon del trastorno.
Posteriormente, se han llevado a cabo otros estudios controlados que ponen de
manifiesto la eficacia de las intervenciones familiares, junto con la utilizacion de
dosis Optimas de medicacion neuroléptica, en la reduccion de las recidivas
psicéticas, en el funcionamiento familiar y en el ajuste social del paciente, no
habiéndose puesto de manifiesto efectos adversos de los mismos (Aznar,
2004).

De todas formas conviene sefialar que aquellas modalidades donde el
paciente esta presente deben de posponerse hasta que el paciente esté en
condiciones de procesar informacion, evitando sesiones familiares estresantes
donde el enfermo pueda verse sobreestimulado. Este tipo de intervenciones se
aparta de las terapias familiares que les dieron origen, al no considerar a la
familia implicada etioldgicamente, poniendo el acento en la carga que resulta
para la familia la convivencia diaria con una persona afectada de esquizofrenia.
Los programas tienen elementos comunes, de hecho todas las intervenciones
combinan la informacion acerca de la enfermedad, con algun tipo de abordaje

de resolucion de problemas mas o menos estructurado, y el apoyo que
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proporciona el propio medio terapéutico, pero de hecho varian ampliamente y
tienen diferentes formatos que van desde aquellos que incluyen al paciente y a
la familia como una unidad familiar hasta otros que estan destinados a grupos
de familiares, pero no se ha demostrado todavia la superioridad de una
modalidad terapéutica sobre otra.

Las intervenciones con las familias deben ofertarse como un conjunto
de medidas terapéuticas para el cuidado multidimensional del paciente
esquizofrénico, conjuntamente y de forma integrada, con el tratamiento
farmacolégico y el seguimiento psiquiatrico, debiéndose iniciar lo antes posible,
aunque puede estar indicada en fases posteriores del proceso. La diversidad
de caracteristicas familiares y de los pacientes y sus diferentes necesidades y
preferencias hacen necesario ser flexible a la hora de ofertar una intervencion

familiar.

Desde finales de la década de 1960 hasta principios de 1970
investigadores ingleses descubrieron que el clima familiar ejerce influencia
sobre el curso de la enfermedad. Ellos encontraron que los pacientes que
convivian con un familiar critico o sobreinvolucrado recaian con mayor
probabilidad. Acufaron el término “emocion expresada alta” para describir a
estas familias (Kuipers, 2004). Emocion expresada es un concepto
eminentemente clinico, no contribuye a penas a la comprension de la etiologia
de la esquizofrenia, sino que es un potente predictor de su curso cuando la
persona que padece de la enfermedad vive en familia. Estudios recientes
describen que profesionales que eran criticos con un paciente a su cargo se
mostraban no criticos con otros. Esta observacion demuestra que la emocion
expresada es una medida interaccional no representativa de una actitud
emocional que contamine todas las relaciones de las personas. Por lo tanto el

cambio de actitud siempre es posible.

La emocion expresada actia como un importante factor de prediccién de
recidiva esquizofrénica, al menos en corto plazo. Dado que los pacientes que
son dados de alta en hogares donde uno de los familiares tiene una elevada
puntuacion de emocién expresada presentan porcentajes de recaidas

significativamente mas elevados, la medida se ha considerado no sélo un factor
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de riesgo sino una variable explicativa de la recaida. Se considera que la
emocidén expresada implica lo que son comentarios criticos, hostilidad vy
sobreinvolucracién. El critiscismo es una expresion directa del enfado. La
hostilidad es una forma extrema de critiscismo y representa un enfado muy
intenso, que puede ir acompafado por un rechazo global del paciente. La
sobreinvolucracion esta alimentada por una mezcla de ansiedad y culpa. El
sentimiento de culpa puede llevar a los familiares a hacer todo lo posible por
ayudar al paciente para compensar el impacto de la enfermedad en la vida de
esta. Por desgracia, esto lleva a que los pacientes se vuelvan cada vez mas
dependientes de sus familiares y mas preocupados por la incapacidad de

valerse por si mismos.

En contraposicion a la alta emocion expresada, unos niveles elevados
de calidez mejoran el curso de la enfermedad y uno de los objetivos del trabajo
con familias es incrementar la expresion de la calidez por parte de los

familiares.

No es correcto pensar que las familias con emocidén expresada baja se
caractericen Unicamente por su falta de critiscismo, hostlidad vy
sobreinvolucracion, sino que han desarrollado una serie de estrategias
positivas de afrontamiento. Mientras los familiares de emocion expresada alta
descalifican las experiencias psicoticas de los pacientes, los familiares de
emocion expresada baja reconocen la realidad de las experiencias del
paciente, dejando claro que no las comparten. Las siguientes son estrategias

de afrontamiento:

o Tiempo muerto
o Distraccion
o Comprobar la realidad

o Proteccién del espacio personal — psicoldgico

Concebimos la esquizofrenia como un trastorno de base organica que
vuelve al paciente altamente sensible al estrés. En consecuencia el enfoque

terapéutico implica tratamiento farmacoldgico en conjuncion con el trabajo con
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familias. Las familias se consideran aliadas de los terapeutas para ayudar a los
pacientes.

No se culpa de la enfermedad a los familiares, sin embargo, cuidar de un
paciente esquizofrénico es un trabajo exigente y la respuesta emocional de los
familiares a la enfermedad del paciente puede conducir a un empeoramiento de
los sintomas. EIl critiscismo, la hostilidad, y la sobreinvolucracion de los
familiares son dificiles de afrontar para el paciente. Por otra parte, los
familiares que expresan calidez hacia el paciente pueden mejorar el prondstico
de la enfermedad. Los terapeutas deben ser célidos, empaticos y ademas

deben trabajar activamente con las familias en la resolucion de sus problemas.

La familia como estructura que busca siempre la homeostasis, cuando
uno de sus miembros surge con la enfermedad, buscara luego de un periodo
de crisis, a tener una nueva homeostasis, y esta busqueda siempre debe ser
apoyado por el terapeuta que aborda el caso, para que estos mecanismos
homeostaticos produzcan una predecible y confortable identidad en la vida

familiar, con una mejor calidad de vida para el paciente esquizofrénico.
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CAPITULO 3

METODOLOGIA



3.1 CARACTERISTICAS DE LA POBLACION DE ESTUDIO

Total de participantes: El estudio se realizé Unicamente en Costa Rica y estuvo
conformado por tres grupos focales y 4 psiquiatras.

Categoria de los grupos:

Pacientes esquizofrénicos (2 grupo focales de tres pacientes cada uno)
Familiares de pacientes esquizofrénicos (1 grupo focal de 8 familiares)

Médicos Psiquiatras (4 entrevistas a profundidad)

Criterios de inclusién de los participantes:

1. Pacientes esquizofrénicos:

Rango de edad: Poblacion adulta de entre 18 a menos de 65 afios de edad.
Género: Masculino y femenino, no hubo restriccion por género en cada uno de
los grupos.

Etnia: no existio ninguna restriccion con respecto a la etnia de los participantes.
Inclusién de clases especiales o participantes vulnerables: se incluydo como
participantes vulnerables a pacientes esquizofrénicos que cumplieron con los
criterios diagndésticos de esquizofrenia segun el CIE — 10 y que obtuvieron una
puntuacion de Escala de PANSS menor a 65 que corresponde a una
sintomatologia leve.

Otros: todos los participantes de los grupos focales leyeron y aceptaron el
consentimiento informado, tenian control con psiquiatra, ya sea privado o en la
Caja Costarricense del Seguro Social, y se encontraban bajo tratamiento
farmacoldgico.

2. Familiar de Paciente esquizofrénicos:

Rango de edad: no existié ninguna restriccion con respecto a la edad.

Género: Masculino y femenino, no hubo restriccion por género en cada uno de
los grupos.

Etnia: no existid ninguna restriccion con respecto a la etnia de los participantes.
Otros: leyeron y aceptaron el consentimiento informado, eran familiares de un
paciente esquizofrénico elegido para la investigacion, con primer o segundo
grado de consanguinidad, convivian en el hogar del paciente esquizofrénico o

supervisaban su tratamiento.
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3. Médicos psiquiatras:

Rango de edad: no existié ninguna restriccion con respecto a la edad.

Género: Masculino y femenino, no hubo restriccion por género en cada uno de

los grupos.

Etnia: no existi6 ninguna restriccion con respecto a la etnia de los

participantes.

Otros: Eran médicos (as) psiquiatras, y tenian mas de 2 afios de experiencia

laboral.

Criterios de exclusion de los participantes:

1. Pacientes esquizofrénicos:

a. No cumplieron con los criterios diagnésticos de esquizofrenia

segun el CIE — 10.

Tenian menos de 18 afios 0 mas de 65 afios de edad.

Eran analfabetas.

No tenian un control psiquiatrico ya sea con médico privado o de
la Caja Costarricense del Seguro Social y / o que no se
encontraban en tratamiento farmacolégico.

Tenian una puntuacién en la Escala de Sintomas Positivos y
Negativos (PANSS) equivalente a una sintomatologia moderada o

grave que correspondia a una puntuacion mayor a 66.

2. Familiares:

a.

d.

Familiar de un paciente esquizofrénico elegido para la
investigacion pero que no tenia grado de consanguinidad de
primer o segundo grado.

No convivia con el paciente en cuestidon y tampoco supervisaba
de su tratamiento.

No cumplia con minimo dos afios de convivir con el paciente
esquizofrénico.

Eran analfabetas.
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3. Médicos Psiquiatras

a. Médico sin la especialidad de psiquiatria.
b. No cumplian con experiencia minima de dos afos ejerciendo en

su profesion.

3.2 DISENO Y PROCEDIMIENTOS

Generacion de los grupos de comparacion.

Aleatorizacion: por ser un estudio cualitativo los participantes se escogieron de
forma no aleatoria.

Colocacion: Pacientes esquizofrénicos (grupo focal), familiares de pacientes
esquizofrénicos (grupo focal), médicos Psiquiatras (entrevistas a profundidad).

Descripcion de los procedimientos aplicados
La informacién fue recolectada mediante tres técnicas de investigacion
cualitativa debidamente validadas las cuales se aplicaron a los participantes y

se describen a continuacion:

1. Grupos de enfoque o sesiones de profundidad: Consistid en reuniones
de grupos pequefios o medianos (de 3 a 8 personas), en los cuales los
participantes conversaron en torno a varios temas en un ambiente
relajado e informal bajo la conduccion de un moderador (investigador 1)
y un observador (investigador 2), que llevé las anotaciones por escrito y

el control de la grabacion de audio.

Con esto se logré obtener un adecuado flujo de informacién tanto verbal
como no verbal sobre el tema en cuestion, dentro del marco de una
dindmica grupal. Esta técnica se aplic6 con los pacientes
esquizofrénicos y con los familiares de estos pacientes, quienes
previamente habian leido y firmado el consentimiento informado, y
aclarado las dudas del estudio, participando del mismo de forma

voluntaria, respetando el articulo 20 de la Declaracién de
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Helsinki(2004). Ademas se protegié en todo momento la confidencialidad
de los participantes siguiendo la recomendacion del articulo 21 de la
Declaracion de Helsinki (2004).

. La entrevista a profundidad: Fue una entrevista mas intima, abierta y
flexible que permitio intercambiar informacion entre el entrevistador y el
entrevistado. Esta modalidad se utilizé6 con los médicos psiquiatras que
participaron en el estudio, utilizando de base una guia general de
contenido, tomando en cuenta la flexibilidad con que fue manejada por el
entrevistador (investigador 1y 2).

. Observacion: No fue mera contemplacion, sino se adentré en
profundidad durante la realizacion de los grupos focales y las entrevistas
a profundidad, manteniéndose un papel activo siempre y estando alerta
a los detalles, sucesos, eventos e interacciones que se presentaron en
las sesiones.

. La unidad de andlisis: fueron de “libre flujo”, esto implica que las mismas
no poseen un tamafo equivalente. Estas fueron tomadas de la
informacion recolectada durante los grupos focales y entrevistas a
profundidad, tanto escritas (bitacora de analisis) como grabadas en cinta

de audio (la cuales fueron transcritas).

Al ser de flujo libre estas unidades de analisis son oraciones, frases,
expresiones de los participantes, asi como todo el lenguaje no verbal
anotado en la bitacora de analisis que los investigadores registraron
como importantes para el estudio. Estas unidades de andlisis fueron
codificadas y asignadas a categorias principales y luego subdivididas en
categorias de segundo nivel. Por ultimo se compararon las categorias

interpretando los datos.

. Cuestionarios o encuesta: Se realiz6 Escala de Puntuacion de Sintomas

Positivos y Negativos (PANSS) a los pacientes esquizofrénicos, guia de
preguntas a los participantes mediante la técnica de investigacion

cualitativa; grupos focales y entrevista a profundidad. (Ver anexo)
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3.3 EVALUACION DEL RIESGO / BENEFICIO DE LA INVESTIGACION

1. Riesgos potenciales:

Que algun paciente esquizofrénico se descompensara durante la evaluacion.
Esto no se dio.

La ruptura de la confidencialidad de la informacion recolectada. La cual
tampoco se dio.

2. Clasificacion de riesgo: Minimo

3. Beneficios potenciales al sujeto o a la sociedad:

Lograr mejorar el abordaje terapéutico del paciente esquizofrénico junto con su
familia y el psiquiatra a cargo, disminuyendo asi las recaidas del paciente.
Disminuir las hospitalizaciones del paciente por recaidas generadas por
abandono o mala administracion del tratamiento farmacologico, y asi evitar el
deterioro del paciente y su familia.

Servir de guia para futuros proyectos destinados a mejorar la calidad de vida

del paciente esquizofrénico y su familia.

Balance del riesgo / beneficio: Fue mayor el beneficio que el riesgo, ya que se
incluyeron en el estudio pacientes esquizofrénicos que de previo al inicio del
estudio fueron evaluados por los investigadores y se encontraban
compensados, los cuales brindaron informacion valiosa con respecto a los

factores que influyen en el abandono a su tratamiento .

3.4 IDENTIFICACION DE PARTICIPANTES, RECLUTAMIENTO Y DETALLE
DE LAS ACTIVIDADES

El trabajo de campo de la investigacion inici6 en el mes de junio del
2008, cuando se realizaron los primeros contactos de pacientes con

esquizofrenia, familiares de pacientes y de psiquiatras.
A. Entrevistas a profundidad con psiquiatras

Inicialmente teniamos una lista de seis psiquiatras a quienes
consideramos nos podrian colaborar en la Investigacion, finalmente de esos

seis se escogieron a cuatro para realizar las entrevista a profundidad. Desde
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el primer momento que les explicamos en qué consistia la investigacion y su
participacion en la misma, los cuatro estuvieron anuentes a colaborar y poder
brindarnos sus diferentes puntos de vista segun su experiencia. Contamos con
dos psiquiatras de sexo masculino y dos psiquiatras de sexo femenino. En
general todos trabajaban para la Caja Costarricense del Seguro Social, pero al
mismo tiempo contaban con consulta privada. Tres de los participantes

laboraban en el Area Metropolitana y el restante en zona rural.

Las entrevistas iniciaron en el mes de agosto del 2008.

Cronograma de entrevistas a psiquiatras:

Martes 5 de agosto: primera entrevista con una hora y media de duracion
Martes 19 de agosto: segunda entrevista con dos horas de duracién
Miércoles 20 de agosto: tercera entrevista de una hora y media de duracion

Viernes 22 de agosto: cuarta entrevista de dos horas de duracion

B. Grupos focales con familiares de pacientes con esquizofrenia

La busqueda de familiares para que participaran del estudio fue mas
sencilla que la experiencia obtenida con los pacientes. Se contactaron por
medio de las listas de pacientes que asistian a consultas del Hospital Nacional
Psiquiatrico o al Servicio de Urgencias de este centro y por medio de la
Fundacion Costarricense para personas con esquizofrenia (FUCOPEZ). Asi
mismo una de las familias fue recomendada directamente por uno de los
psiquiatras que particip6 en el estudio. Otro de los casos tanto el padre como la
madre del paciente estuvieron anuentes a participar, pero prefirieron que su
hijo no lo hiciera. Finalmente logramos reunir un grupo de 8 personas que
participaron en el grupo focal de familiares de pacientes con esquizofrenia.
Dentro del grupo contamos con 6 mujeres de las cuales 4 eran madres, una era
abuela y otra hermana, el resto del grupo lo conformaron dos hombres los

cuales eran los padres de estos usuarios.
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El desarrollo del grupo focal con estos familiares se realizé en dos
fechas distintas ya que mientras se desarrollaba la primera convocatoria, los
investigadores valoramos la necesidad de una segunda fecha ya que luego de
dos horas de participacion activa de los asistentes quedaban pendientes varias
de las preguntas que se estaban investigando con ellos. Por tal motivo se
concertd con los familiares una nueva reunion para finalizar el desarrollo del

grupo, a la cual tuvimos el 100 % de asistencia en relacion a la sesion inicial.

El desarrollo de los grupos focales con familiares de pacientes con
esquizofrenia se realizé en el mes de octubre del 2008.

Cronograma de grupo focal de familiares:
Martes 7 de octubre: 8 participantes, la sesion tuvo dos horas de duracién

Miércoles 8 de octubre: 8 participantes, la sesion tuvo dos horas y media de

duracion.

C. Grupos focales con pacientes

Fue ardua la tarea para poder convocar a pacientes con esquizofrenia
qgue cumplieran con los requisitos impuestos en el estudio y que ademas
estuvieran anuentes a participar del mismo. Se buscd activamente pacientes
tanto dentro del Hospital Nacional Psiquiatrico que llevaban control en la
Consulta Externa o que consultaran al Servicio de Urgencias de ese centro,
asi como por medio de la Fundacion Costarricense para personas con
Esquizofrenia (FUCOPEZ).

Tuvimos el inconveniente de que a pesar de que la busqueda activa de
pacientes se hizo con tiempo suficiente para poder llevar a cabo la entrevista

inicial y posterior evaluacion, no obtuvimos una respuesta satisfactoria.

Como investigadores, creiamos que la eleccidén de los pacientes iba a
ser sencilla por la cantidad de usuarios atendidos en el Hospital Psiquiatrico y
por los referidos por FUCOPEZ que asistian a sus instalaciones; pero no fue

asi. Para contactar a los pacientes primero acudiamos a algun familiar al cual
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le explicabamos en qué consistia el estudio y se le solicitaba su participacion y

la de su familiar enfermo.

Varios de los familiares consultados nos dijeron que ellos si estaban
anuentes a participar, para inclusive poder aprender de la enfermedad, pero
que preferian que su familiar no participara ya que no creian que fuera util y
gue mas bien les podia ser nocivo en alguna forma o porque sabian que a ellos
no les gustaba compartir con otras personas 0 porque encontraban que no
estaban totalmente compensados.

La justificacion mayormente brindada era que los pacientes eran muy
timidos, aislados y que no les gustaba salir de su casa y mucho menos estar en
contacto con otras personas y justamente el estudio requeria por parte de los

pacientes que llegasen a socializar.

Para el mes de agosto cuando ya teniamos una lista definida y
seleccionada de diez posibles pacientes candidatos y cuando ibamos a dar
inicio con las entrevistas y evaluaciones, dos de los pacientes tuvieron que ser
eliminados porque se descompensaron, uno de ellos inclusive requirio
hospitalizacion en el Hospital Nacional Psiquiatrico, familiares que nos habian
dicho que estaban anuentes a participar se retiraron por tanto para el mes de
setiembre Unicamente teniamos evaluados y confirmados 3 pacientes, con el
inconveniente que uno de ellos se encontraba en un Centro de Rehabilitacion

para Adicciones y no estuvo clara su participacion hasta ultimo momento.

Los tres pacientes en mencién se caracterizaban que contaban con
control psiquiatrico privado. Al realizar las entrevistas iniciales y las
evaluaciones con la escala de PANSS nos encontramos que uno de los
pacientes nos solicitd enfaticamente que no queria que su nombre fuera
divulgado en ningdn momento del proceso, inclusive nos pidié que no queria
gue los demas participantes, en el momento del desarrollo del grupo focal
supieran su identidad. La confidencialidad fue un punto que se abordd

ampliamente por la desconfianza que tuvieron algunos usuarios.

Como estrategia para poder lograr alcanzar el numero propuesto en el

estudio para realizar el grupo focal de pacientes, acudimos al Hospital Diurno
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del Hospital Nacional Psiquiatrico, los mismos meédicos del servicio nos
recomendaron a cuatro pacientes que podrian ser candidatos.

Se les realiz6 la entrevista y evaluacion de la escala de PANSS, pero el
dia en que se realizaba el Grupo Focal uno de los pacientes se negbé a
participar por referir que habia cambiado de opinién y que ya no queria. De
hecho el dia del grupo focal su médico tratante nos comento que notaba que
ese paciente en particular con una esquizofrenia paranoide se estaba

descompensando.

Finalmente realizamos dos grupos focales de pacientes, uno se
caracterizaba porque los tres pacientes tenian controles psiquiatricos privados
y el otro porque lo conformaban tres pacientes que asistian al Hospital Diurnos
del Hospital Nacional Psiquiatrico. Los grupos focales se desarrollaron en el
mes de setiembre del 2008.

Cronograma de los grupos focales con pacientes:

Primer grupo: 23 de setiembre con pacientes que tenian control privado tuvo

una duracion de dos horas.

Segundo grupo: 30 de setiembre con pacientes que tenian control en el

Hospital Diurno del Hospital Nacional Psiquiatrico
D. Transcripcién de lainformacion obtenida

De la mano con el proceso de realizacion de las entrevistas a
profundidad y los grupos focales los investigadores nos dimos a la tarea de
transcribir cada una de las sesiones entre los meses de agosto y hasta el mes

de octubre del presente afio.
E. Andlisis

Para poder realizar el andlisis de la informacion obtenida inicialmente
nos dimos a la tarea de categorizar la informacion total obtenida, de tal forma
gue surgieron 6 temas principales como constantes del proceso y a su vez

éstos denotaron multiples subtemas que se fueron agrupando entre si.
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Con base en estos temas y subtemas fuimos realizando el proceso de

analisis de la informacion entre los meses de octubre a diciembre del afio 2008.

Una vez elaborado todo el analisis logramos realizar una sintesis de los
puntos mas importantes de la investigacion, asi como la formulacion de
recomendaciones para mejorar la adherencia al tratamiento neuroléptico por

parte de pacientes con esquizofrenia.

3.5 CONSIDERACIONES BIOETICAS:

Siguiendo la Declaracién de Helsinki se respetd en todo momento:
Principio de autonomia: todas las personas participaron de forma voluntaria, sin
presion de ningun tipo, y exponiendo sus pensamientos de forma libre.
Principio de justicia: todos los participantes fueron tratados por igual.

Principio de beneficencia: se espera que el estudio ayude a los participantes de
forma indirecta una mejora en su calidad de vida.
Principio de no maleficencia: el estudio no lesioné de alguna forma a ningun

participante.
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CAPITULO 4

RESULTADOS



Luego de llevar a cabo los grupos focales con los familiares y pacientes
esquizofrénicos, ademas de las entrevistas a profundidad con los psiquiatras se
logré recolectar informacion muy valiosa, la cual permitid identificar unidades
de andlisis. Las mismas permitieron encontrar seis grandes tematicas con sus
categorias y subcategorias respectivamente, todas descritas ampliamente a

continuacioén (Ver anexo numero 5).
1. RELACION TERAPEUTICA

Dicho tema surge de forma importante durante todo el proceso y el
mismo se tiene que desglosar en varias categorias y subcategorias para poder

lograr un mejor analisis.
A. Relacion Médico — Paciente y familia

Esta surge por lo expresado por diferentes participantes del estudio
como un elemento importante para el apego del tratamiento del paciente
esquizofrénico, como lo citan diferentes referencias bibliograficas mencionadas
en el marco tedrico. Surgen de este tema datos muy interesantes donde las
familias notan una diferencia sustancial entre la relacion médico paciente y
familia segun el centro de atencion, cabe rescatar que el Hospital Nacional
Psiquiatrico, Hospital Calderén Guardia e incluso el Hospital de Heredia
tuvieron muchos comentarios positivos, no asi las clinicas periféricas u
hospitales fuera de la meseta central. En los centros hospitalarios
primeramente citados, la constante fue una experiencia positiva, que si bien
parece que fallan como se verA mas adelante en la psicoeducacion, se

muestran en general mas abiertos al didlogo con el paciente y la familia.
Los familiares expresaron:

“Yo queria hacer una aclaracion con respecto a la atencién de los
psiquiatras, con respecto al Hospital Nacional Psiquiatrico, por ejemplo si
bien el de la clinica ni lo vuelve a ver, aqui en el psiquiatrico las veces que
lo hemos traido, es otra la situacion, aqui es diferente, si a habido
atencién, ellos se han preocupado por lo que siente, que lo tiene mal que

le preocupa”.
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“Podemos entrar y dialogar no hay problema, también en el Hospital de
Heredia ese muchacho Ramirez, es un alma de Dios, pero su manera de

ser es bueno, es un médico que no le pone pero”.

“Ahora lo llevamos al Hospital Calder6n Guardia, ahi veo una gran
diferencia, una calidad humana increible que yo me quedo sorprendida,
de como llama uno al doctor y le digo vea doctor no puedo llegar a la
cita, y él me dice a qué hora puede y nos atendi6 a las 6:30 de la mafiana,
gue diferencia, que increible”.

Al expresar estos comentarios algin familiar dentro del grupo focal, se
notaba como los demas participantes hacian un gesto de afirmacién validando
lo expresado por la otra persona y se percibié un mensaje unanime de todos

los familiares.

Los pacientes en el segundo grupo focal los cuales tenian control dentro
del sistema Caja Costarricense del Seguro Social fueron también unanimes al
afirmar que el control dentro del Hospital Nacional Psiquiatrico fue para ellos
mucho mas positivo que lo experimentado en la atencion de otros centros. Se
mostraba incluso hasta un cierto grado de orgullo al hablar que tenian el control

en el Hospital Nacional Psiquiatrico y no en otro centro.

“Aqui me ponian la maquina dia por medio y eso me ayudé mucho, luego
me presentaron a una psicéloga que me puso citas, me decia era para
poder vivir con mi pasado, ella me vio 10 afios, entonces yo aprendi, ya

no se me olvidé por completo, pero he cambiado”.

“Bueno en ese entonces la Dra. Jiménez, muy buena ella, cuando me dijo
del Sindrome de estrés postraumatico y ya me dijo que era, bueno usted
tiene razén por la guerra, luego me dijo usted tiene trastorno

esquizoafectivo y yo redije que era”.

“Pero el problema es que me daban una pastilla que no me caia bien
caminaba torcida, babeaba mucho caminaba como torcida, y me daban
muchas pastillas de esas, entonces yo preferi que me mandaran para

aca”.
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No fue grato oir las malas experiencias de estas personas cuando la
relaciéon médico paciente y familia, se daba en las clinicas periféricas. Aqui se
notd un sentimiento de rechazo a las misma y una frustracion generalizada de

todos los participantes.

“Bueno antes de pasar a la pregunta yo quiero aclarar que nosotros
buscamos la atencion privada para X porque no encontramos una
atencion adecuada en la clinica, pasamos muchos afios sin utilizar la

Caja Costarricense del Seguro Social para nada”.
“La atencion Clinica - Hospital es otra cosa. Las clinicas son nulas”.

“Ninguna, es que es una frialdad entre el paciente y el psiquiatra en el
Seguro Social, por lo menos con el que nos ha tenido que tocar en la
Clinica a donde nosotros vamos. Yo he ido la mayoria de veces con mi
hijo y ha sido igual, el muchacho entra, él le pregunta que como ha
estado, el muchacho le dice bien, hace la receta y no hay méas palabras.
La idea de uno de entrar con él es para hacerle preguntas pero no da

chance, o seano hay forma”.

Los pacientes también hablaron respecto a esto ante una pregunta sobre

si el médico le prestaba atencion a los efectos adversos de la medicacion.
“No nada en ese tiempo estaba en la clinica”.
“No me explicaron nada, eso me lo daban en Quesada Duran”.

“Si pero él no me hacia caso, caminaba torcida, parecia un robot, me

caia... Era terrible no hacia nada”.

Cuando se habla de la relacion médico paciente y familia a nivel privado
los comentarios no fueron tan generalizados, mas bien eran en algunos casos

polos opuestos.

Algunos psiquiatras si manifestaron una mejor relacion entre el médico
paciente y familia a nivel de la atencidon privada, en donde el solo hecho de
venir la familia a buscar ayuda era ya una ventaja y se podia traducir en una

mayor colaboracion de éstos para sacar adelante al paciente.
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Como otra fortaleza de la atencion privada se cita la comunicacion, la
cual es inmediata en la mayoria de los casos y la atencion se puede dar

prontamente.

“Las familias aqui estan muy solas, a nivel privado se les puede dar mas
seguimiento via telefonica que permita un control peridédico, a nivel
institucional deberia haber algun tipo de seguimiento que garantice algun

tipo de control y vigilancia de lo que se esta haciendo”.

“Absolutamente porque hay un compromiso mayor, las personas estan
pagando, si ellas no se comprometen uno no se compromete porque el

trabajo es de la familia no de uno, el trabajo lo hace la familia”.

Otros profesionales comentaron que no deberia haber diferencia entre
una relacién terapéutica privada versus Caja Costarricense del Seguro Social y
gue esta mas bien definida en buenos o malos términos segun factores propios

del terapeuta, subcategoria que se retomara posteriormente.

“Pero yo creo que depende mas de factores individuales de uno como
médico tratante, a de si es a nivel privado o de la Caja Costarricense del
Seguro Social, porque igual a nivel privado el paciente se queja de que el
médico no aparece o no le devuelve las llamadas.... Depende mas de

factores individuales del terapeuta”.

“En la Caja Costarricense del Seguro Social yo les doy la opcién de
contacto directo, yo mantengo eso abierto, por ejemplo me han llamado
pacientes que yo habia visto en la Unidad de Cuidado Intensivo hacia un

ano... igual en la privada”.

Pero la constante en las entrevistas fue las limitantes para tener una
buena relacion médico paciente - familia en el marco de la atencién de la Caja
Costarricense del Seguro Social, siendo para ellos un grave problema que
afecta directamente el seguimiento del paciente esquizofrénico y por ende su
prevencion de posibles abandonos del tratamiento y posterior recaidas. Se
percibe un agotamiento del profesional que trabaja sobretodo en consulta

externa por la gran cantidad de paciente citados en determinado tiempo, la
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duplicidad de funciones y el poco apoyo de la misma institucion para ayudarlos
a un mejor abordaje de los pacientes.

“Yo tengo la dificultad que como estoy sola, tengo que repartirme el
tiempo porque estoy en el Comité de Violencia intrafamiliar, en el del Nifio
agredido en el de Salud Mental y Farmacoterapia. El hospital no ha pedido
otro psiquiatra porque se supone que debe haber uno por cada cien mil
habitantes y aqui hay ochentay cuatro mil”.

“Un problema que yo noto y quiero que anoten es que para mi es
indignante tener que ver 4 pacientes por hora... el que uno tenga tiempo y
espacio le permite mejorar la reeducacién del paciente, establecer

mejores vinculos en una mejor interrelacion con él”.

“Yo creo que hay tanto que decirle a los pacientes y sus familias que es
muy dificil en la Caja Costarricense del Seguro Social por el tiempo al
gue uno tiene acceso para la atencién de cada paciente. Pienso que uno
deberia tratar de ver sdlo esquizofrénicos o bipolares en los dias de
consulta y no tener la consulta tan diversificada, para asi poder

abordarlos integralmente”.

Los pacientes que tenian control privado y los que lo llevaban a nivel
institucional no manifestaron mayor diferencia en la relacion terapeuta -
paciente y familia, fue muy interesante ver como los pacientes dentro del
Hospital Nacional Psiquiatrico se sentian a gusto y en cierta forma protegidos,

reflejando un alto nivel de empatia en la relacion terapéutica.

“Me ayuda moralmente, yo le cuento mi cosas personales y ella me
aconseja y me ha hecho ver la realidad. Lo que me pone feliz es que me

hace ver las cosas como son”.

A nivel privado la buena relacién terapéutica también fue la constante donde
todos los pacientes manifestaron estar a gusto con su terapeuta, marcados por

un clima de confianza.

“Yo le cuento todo a la doctora, le tengo confianza, cuando las voces me

hablaban yo se lo decia y ella me escuchaba”.
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“De hecho yo llego y charlo con él y le cuento que me paso esto, aqui o

alla y esto y aquello y aqui y asi”.

Cuando pasamos al grupo de los padres la percepcion si fue diferente y
se sinti6 en muchos participantes un cierto “resentimiento” con algunos
psiquiatras privados, donde aquejaron que so6lo privd un asunto econémico
para que se le atendiera al paciente y con anécdotas marcadas de falta de
empatia del terapeuta.

“Yo ahora le dije a la doctora que ocupaba una epicrisis para poder X
tener seguro, y me dijo bueno vale treinta mil colones una consulta, debe

ser asi pero, pufia diez anos le hemos pagado”.

“Y lo que yo he visto entre estos doctores que lo ven sin cobrarle y la
doctora, que no ve nada si no hay plata de por medio, ahi es donde yo he
visto la diferencia, por eso hemos retomado la Caja Costarricense del

Seguro Social, ahi es donde yo he visto que uno tiene apoyo médico”.

“Mi mama lo espero tres horas para que le diera un dictamen, tres horas
y cuando salio le dijo no tenia tiempo, mi madre se sinti6 muy mal porque
lo queria mucho, no puede ser... después del dineral que le dimos todos

esos anos”.

También se puede encontrar en este tema otras ideas y experiencias
surgidas a lo largo de los diferentes grupos y entrevistas a profundidad que
tiene caracteristicas muy especificas los cuales los permiten ubicar en sub

categorias.

A.1 Capacidad de comunicacion del médico con su paciente y

acertividad

Expresado en su mayoria por el grupo de los familiares, fue interesante
escuchar como las familias elogiaban o se mostraban molestos y dolidos por
una mala experiencia con el terapeuta a la hora de comunicarse con ellos y su

familiar; y esto incluso en la practica privada, se da un caso que por una

55



expresion de un psiquiatra durante una cita de control, el paciente deja la
medicacion después de venirla tomando de forma constante con la ayuda de su
madre, esto motivd mucha angustia en la familia y fue un peligro para que el

paciente se descompensara.

“Bueno con X siempre se las he dado yo, a las 8 am y 8 pm, pero el
confiaba mucho en mi y solo ponia la mano y se las tomaba, pero la
doctora le dijo un dia si su madre quiere un dia a usted lo envenena

porque usted no sabe que toma y no puede ser asi”.

A.2 Empatia

La empatia es una sub categoria muy importante que toma relevancia en
este estudio y que deberia ser una de las cualidades mas destacadas en un
psiquiatra. En la literatura consultada se muestra como es una herramienta
fundamental para lograr una buena alianza terapéutica y por ende un mejor
apego al tratamiento en el paciente esquizofrénico. Es muy interesante
encontrar como los psiquiatras consultados, en su totalidad manifestaron algo

sobre esto, y como era algo que ellos aplicaban con todos sus pacientes.

A su vez los familiares y pacientes manifestaron mucha importancia en
la empatia y se percibiéo que era para muchos lo que mas esperaban de una
relacion terapéutica, incluso por encima de los posibles conocimientos

cientificos en la materia.

“Bueno ese primer abordaje inicial es fundamental, y eso depende de las
cualidades humanas de la persona, porque la formacion que reciben es la
misma pero no todos tienen la misma calidad humana. Yo creo es un
asunto mas de sensibilidad humanay porque habiendo recibido la misma
formacién todos, el abordaje puede ser diferente. Me parece que es algo
gue el psiquiatra tiene que tener una sensibilidad hacia el dolor humano

en general que le permita tener un abordaje calido”.
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“Algo que yo hago es que si sé que tengo a un paciente mal, que lo tuve
gue enviar a hospitalizar en el psiquiatrico lo tengo presente justamente,
para llamarlo a ver como estd y para instar a retomar sus controles. El
conocer a mis pacientes y poder ser empética con ellos y con su familia
es fundamental para el manejo... ya que es demasiado doloroso... esta

enfermedad es demasiado dolorosa”.

A.3 Factores individuales de los terapeutas

Los factores individuales de los terapeutas son también algo importante
gue surge de la investigacion y en la mayoria de los casos no se toma en
cuenta; esto porque no hay una forma cuantitativa de medirlo y los estudios
cualitativos son siempre escasos. Como suele suceder, lo que no se ve de
forma constante, no se le logra dar el valor que tiene. Si bien se ha visto estos
factores individuales englobados dentro del tema y la categoria analizada, hay
ejemplos expuestos por los participantes de forma muy clara, que justifican

verlos como una su categoria.

Los psiquiatras fueron los que mas abiertamente hablaron de esto
posiblemente por su experiencia acumulada a través de los afios en la practica
clinica. Ellos afirmaron que el terapeuta por si solo puede hacer un cambio en
el paciente, independientemente del recurso externo que disponga como lo es

el tiempo, dinero o acceso a medicamentos mas recientes.

“Pero yo creo que depende mas de factores individuales de uno como
médico tratante, a de si es a nivel privado o de la Caja Costarricense del
Seguro Social, porque igual a nivel privado el paciente se queja de que el
médico no aparece o no le devuelve las llamadas.... Depende mas de

factores individuales del terapeuta”.

“He visto en estudios farmacolégicos que se supone que no hay
influencia directa del terapeuta dependiendo de quien sea el que este

evaluando al paciente asi va a ser su respuesta. La relacion que uno
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establezca con el paciente es importantisima para el tratamiento y para la
respuesta”.

“Lo que yo hago no es la norma en el hospital”.

A.4 Decisién para el tratamiento
Esta subcategoria sale en parte por una de las preguntas expuestas
durante el trabajo de campo y por lo tanto muy légico encontrar datos de la

misma.

Los psiquiatras fueron muy heterogéneos a la hora de hablar de esto,
algunos piensan que es una decisién que solo es responsabilidad del terapeuta
y que por el sistema en que se trabaja no se le puede ofrecer al paciente
muchas opciones terapéuticas, otros expresaron que dentro del contexto de la
Caja Costarricense del Seguro Social tratan de negociar con la familia y el
paciente, para lograr un mejor apego al tratamiento.

“: Negociar la medicacion se dara en el gremio?”

“Esto no es un problema so6lo de la psiquiatria, es de la medicina, nos
creemos los Dioses, y tomamos la decisién por los pacientes y eso no
esta bien. Es una posicion completamente paternalista y se irrespeta a

otros”.

“Yo siento que la tarea de la medicacion es muy de responsabilidad mia,

de pensar cual medicamento es el que yo le tengo que dar al paciente”.

Pero si se nota una diferencia muy marcada con respecto al abordaje del
paciente a nivel privado donde al poder la familia comprar medicamentos fuera
del esquema basico de la Caja Costarricense del Seguro Social, la posibilidad
de negociar con el paciente es mucho mayor, aunque eso no garantiza que se
dé.

“Lo ideal seria que uno pudiera negociar con el paciente y la familia. A
nivel privado yo le hablo de todos los medicamentos del mercado tanto
privados como publicos. En.... no es tan complejo porque paciente llega

en fase aguda, al menos yo si infiero si la familia tiene recursos yo les
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pregunto si pueden comprar medicamentos privados, pero si no yo soy el

que tomo la decision”.

“Eso antes lo haciamos pero cuando la Caja Costarricense del Seguro
Social pasaron una circular diciendo que eso era prohibido, lo dejamos de

hacer”.

A.5 Abordaje diagndstico

Esta fue una subcategoria muy interesante donde se pudo obtener
diferentes experiencias y puntos de vista de los participantes. Para los
psiquiatras el abordaje diagnéstico debia ser rapido y preciso, pero a la vez
muy cauto por todo lo que el diagndstico significa, refirieron que muchas veces
lo que ven es una negacion de la familia al diagndéstico y se van en busca de
otra segunda opinién. Surge aqui el tema del prejuicio y el estigma de forma

importante pero esto representa un tema aparte.

“Primero uno tiene que estar muy claro con el diagnostico, esto porque
en la mayoria de los casos implica un curso a largo plazo y un pronostico

reservado”.

“Hay un gran problema... que tan receptivo estoy yo ante lo que me estan
diciendo, aunque yo le he trabajado muchas veces tanto al paciente como
a la familia, entran en una negacion: no a mi nunca me han dicho esto, mi
hijo no tiene esquizofrenia, eso no es verdad, hay que buscar otra opcion
y al final tal vez no sé hasta donde uno no es lo suficientemente incisivo

para que ellos queden convencidos de la enfermedad”.

“Luego les voy diciendo y diciendo que impresiona que esta seriamente
enfermo, pero yo no se los digo al principio, porque pienso que la familia

no esta preparada para una noticia tan desgarradora”.

59



Los familiares fueron muy constantes al decir que habia una diferencia
importante a la hora de dar un diagnostico del paciente dentro del Hospital
Nacional Psiquiatrico versus practica privada, donde sentian que el diagnostico
era dado de una forma menos clara y hasta cierto punto decian sentirse
burlados por algunos terapeutas cuando recordaban como les dijeron que su
familiar no tenian una enfermedad muy grave y que no habia porque
preocuparse. También como ese diagnostico era cambiado de forma constante
y no entendian realmente que tenian que “enfrentar”. En un caso en particular
los familiares comentaron que fue por medio del trabajo de investigaciéon, que
ellos se dieron cuenta que el paciente tenia esquizofrenia a pesar de tener

varios ingresos con el diagnéstico de esquizofrenia paranoide.

“Yo recuerdo que se reunieron dos cuando lo atendieron, pero no me
daban la seguridad de qué enfermedad era, o qué tipo de esquizofrenia,
entonces yo también me quedé confuso. Pero la Unica informaciéon que
me dieron fue esa mire su hijo tiene esa enfermedad aunque no me dieron

seguridad”.

“A nosotros nadie nunca nos ha dicho que nuestro hijo tiene

esquizofrenia, inclusive él dice que no tiene esquizofrenia”.

“La doctora, ella nunca nos dijo como exactamente qué era... pasaron
anos y anos y nunca nos lo dijo... ella nos decia es como maniaco
depresivo, que es todo menos la palabra esquizofrenia. Entonces esa
palabra nunca nos la dijeron. Nos dijeron que era un trastorno de

personalidad, que sonaba mas bonito, yo creo”.

Con los pacientes fue también muy interesante ver las diferentes
opiniones, afirmaron muchos sentir confusién a la hora de saber el diagnostico
y a pesar del tiempo no creian mucho en el. Algunos tuvieron malas
experiencias con los terapeutas en este momento tan importante donde
afirmaron nunca les hablaron claro y sélo les mandaron el tratamiento sin

explicacion alguna.
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“A mi me dio confusién y me sigue dando porque lo que me trajo hasta
aqui es por recomendaciones de la misma familia, hay un doctor que me
vio y que me medicd pero hay se me olvido, ahora les digo. Me dio
confusion el diagndstico, porque uno va por sugerencia de la familiay el
es que yo no sé, tal vez como le expliqué las cosas al doctor, eso fue lo

que llevo al doctor a sacar esa conclusion”.

“Pero cuando a mi llegan y me dicen usted tiene esto... eso fue lo que me
confundié totalmente, porque yo estaba viviendo para cuando yo fui a
contarle al doctor una situacién que empez6 cuando yo estaba viendo
television".

Investigador: “4,Que te explicaron cuando te dijeron que tenias la
enfermedad?”

Paciente: “No me explicaron nada, tome esto lleve los papeles para el otro

mes...”

B. Relacion Paciente — Médico

Esta categoria revela datos que no se encuentran en los libros de
psiquiatria y que muchas veces se pasan por alto cuando se aborda un
paciente y se trata de evitar una descompensacion por abandono del

tratamiento.

Es interesante como el paciente hace de su terapeuta, si se da un buen
raport, alguien a quien le tiene mucha confianza y siente que puede ayudarlo
realmente, independientemente del tratamiento y de si es a nivel privado o a
nivel institucional. También fueron claros en decir que un psiquiatra que no es
empatico no les genera confianza e incluso influye para que no se tomen el

tratamiento.

“Bueno en ese entonces la Dra. Jiménez, muy buena ella, luego me dijo

usted tiene esquizofrenia y yo redije que era”.
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“Me ayuda moralmente, yo le cuento mis cosas personales y ella me ha
aconseja y me ha hecho ver la realidad. Lo que me pone feliz es que me

hace ver las cosas como son”.
C. Trabajo en equipo

Forma parte también de este gran tema que es la relacidn terapéutica,
citado por algunos participantes como algo fundamental para prevenir el
abandono del tratamiento. Se nota como algunos psiquiatras han formado toda
una red para asegurarse que el paciente se tome el tratamiento de forma
adecuada, pero mas por iniciativa propia que por una politica institucional
definida y que mas bien muchas veces las mismas normas de la Caja
Costarricense del Seguro Social dificultan este trabajo. Hay planes pilotos para
dar seguimiento al paciente esquizofrénico que no estan trabajando al 100% y

gue la mayoria de los psiquiatras no conocen.

“Aqui lo unico que se ha hecho es la red que se establecié con la Moreno
Cafnas, Ciudad Colon, Puriscal, donde se identificaron todos Ilos
esquizofrénicos del area, y se les dio seguimiento para ver donde seguian
el control si tenian todos los controles, y se estableciéo un programa de
visita familiar a cargo de la ATAP entonces en las clinicas se capacito a
los médicos, enfermeras y alos ATAP para establecer lo que es el manejo
primario, y que el paciente se garantice tome el tratamiento. Pero el

mismo este afio se ha abandonado un poco”.

“Aqui al menos trabajar so6lo es muy dificil, hay que tener una excelente
comunicacion, yo tengo una excelente relacion con Farmacia. Trabajo
Social son mi mano derecha, tengo buena relacion con el Patronato
Nacional de la Infancia, una no tan buena relacién con el Ministerio de
Educacién ya que con ellos cuesta mucho, con la gente del Consejo
Nacional de Rehabilitacion que tienen los hogares comunitarios hay

buena relacién”.

“A mi me da mucha gracia cuando ustedes mandan un paciente de

emergencias del Psiquiatrico para acd que le ponen para que tenga
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control en el EBAIS hasta tener cita con psiquiatria... en el EBAIS nunca

se lo van a dar porque no esta permitido por el médico general”.

A nivel privado la situacion no se modifica y practicamente el psiquiatra
trabaja solo con la familia y los pacientes, siendo una de las mayores limitantes
de la practica privada.

“Pero ya sea que la farmacia lo detecte, o que lo reporte el médico o que
lo reporte la familia, pero tiene que haber un sistema de deteccién que el
paciente abandoné la medicacion o el paciente no fue a la consulta. Esto

es mucho mas dificil en la practica privada, casi no se da”.

D. Limitantes del diagnostico

Esta categoria fue abordada en su mayor parte por los psiquiatras y los
familiares de pacientes, donde se expone una problematica importante, la cual
tiene una connotacion de peso para el cumplimiento del tratamiento en los

pacientes esquizofrénicos.

Los psiquiatras tuvieron consenso en el sentido que la esquizofrenia es
una enfermedad cuyo diagnostico no es facil de hacer y el mismo puede llevar
tiempo para poder realizarlo, que la falta de un marcador biolégico o signos
patognomaonicos del mismo en pruebas de gabinete hacen que muchas veces

la familia o los pacientes no crean en que tienen la enfermedad.

“Una gran limitante es que no tenemos medios fisicos para hacer un
diagnostico, entonces mucha gente tiene la expectativa que le hagan el
TAC para que le diagnostiquen la Esquizofrenia. Un grupo de sintomas
gue tienen en cierto periodo de evolucion al final es un sindrome que
estamos diagnosticando, entonces las personas no quedan convencidas

pero si tiene sus implicaciones de no creerlo y si”.

“Entonces yo siempre soy muy cautelosa con eso, sobre todo porque yo
he dado diagndsticos, nunca de primera o segunda o tercera intencién y
luego de que me he planteado un diagnéstico yo veo que en la quinta o

cuarta entrevista que esto va por otro lado”.
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Las familias fueron claras al quejarse de como el diagndstico muchas
veces habia sido dado de forma tardia, al igual del como habian llegado a ese
diagnéstico. La mayoria no parecia comprender aun lo complejo del
diagnéstico y lo dificil de hacer el mismo.

“En realidad, en el psiquiatrico la primera, bueno la unica vez que él ha
estado alli, nos dijeron, bueno nos parece que su hijo tiene esquizofrenia,
pero cuando lo empezamos a llevar con la doctora ella nunca nos dijo
como exactamente qué era... pasaron afnos y anos y nunca nos lo dijjo...
ella nos decia es como maniaco depresivo, que es todo menos la palabra

esquizofrenia”.
E. Conocimiento y aplicaciéon de protocolos

Mucha de la literatura sobre la esquizofrenia habla de seguir un
protocolo sobre el abordaje medicamentoso en el paciente esquizofrénico como
una forma de ordenar y estandarizar el mismo entre los psiquiatras que vean
este tipo de pacientes. Pero esto no se da y hay una discrepancia entre los
mismos psiquiatras sobre las ventajas y desventajas de utilizar el protocolo
actual que tiene la Caja Costarricense del Seguro Social para el manejo de
esquizofrenia. Algunos sienten que éste limita la capacidad de atencion al
paciente y muchas veces significa que no se aborde de la mejor manera.
Parece ser que en su mayoria los psiquiatras inician un medicamento mas por
“protocolos individuales” para llamarlo de alguna forma que por algo ya

establecido a nivel institucional.

“La Caja tiene establecido un protocolo, en donde el paciente tiene que
tomar tres medicamentos antes de pasar a un atipico, el ultimo es uno de
depdsito, vos los vas agotando antes de iniciar el Risperdal, esto implica
un respeto de los otros colegas hacia el protocolo que no siempre se

cumple”.

“Si, pero eso es algo que yo he hablado con los jefes de que es algo que
se debe hacer, para reentrenar a los comparfieros con el uso de normas y
guias. Pero este supuesto respeto al criterio de los colegas... que es un

mito... al final es respetemos la ignorancia. Esto genera resistencia”.
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E.1 Consentimiento informado

El consentimiento informado surge durante las entrevistas a los
psiquiatras donde algunos expresan que muchas veces al paciente no se le da
la informacién necesaria sobre los medicamentos que esta tomando y sus
posibles efectos adversos. Si bien hay todo un tema donde se aborda la
psicoeducacion propiamente, el mismo es deficiente dentro de la practica

institucional y no hay ninguna norma que lo regule.

“Que haces si le explicas al paciente que por cada afio de uso de
medicamento tipico aumenta el riesgo de discinesia tardia de un 3 a 5 %,

usted se lo tomaria”.

“Deberiamos tener un consentimiento informado para el uso de cualquier
medicamento, de hecho los gringos lo tienen. El paciente deberia saber a

qué riesgo esta siendo sometido”.

Como dato a tomar en cuenta ningun familiar o paciente hablé de la
experiencia de haber firmado un consentimiento informado y tampoco conocian
del mismo, aunque algunos habian sido advertidos de los posibles efectos
adversos al tratamiento tanto a corto o largo plazo fueron la minoria y estaban

en el grupo de los pacientes de control privado.

En sintesis la relacion terapéutica es fundamental para una respuesta
positiva para la adherencia a los antipsicoticos. Es necesaria una adecuada
relacion entre el terapeuta, el paciente y por supuesto también la familia;
donde se logre establecer una via de comunicacion estrecha entre las tres
lineas. Cabe resaltar las cualidades que debe poseer un terapeuta, entre las
cuales son basicas la empatia y asertividad, como pilares para afianzar la
relacion con su paciente. Se pudo evidenciar que aunque el psiquiatra tiene en
sus manos las herramientas para el abordaje terapéutico con respecto a la
medicacion es importante que trabaje con las familias y con el paciente este

punto fundamental en la adherencia.
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Se pudo evidenciar que es valioso tomar en cuenta todas las
herramientas a la mano para la intervencion tanto de la familia como del
paciente con esta enfermedad, dentro de las cuales el trabajo en equipo ayuda

a mejorar la respuesta hacia la toma de medicacion.

Cada paciente es uno en particular y asi sera su abordaje y tratamiento,
con esta enfermedad no se puede generalizar si no mas bien es labor del
equipo tratante poder abarcar todas las aristas necesarias para que se logre
detallar las pautas necesarias para una respuesta favorable. Pareciera que el
poder normalizar un algoritmo de tratamiento dentro y fuera del Hospital
Nacional Psiquiatrico seria de mayor beneficio tanto para los psiquiatras como
para los pacientes.

2. Medicacion

La medicacion es otro de los grandes temas que surge en este trabajo
de investigacion, algo que de antemano se sabia iba a estar presente, ya que
el objetivo del trabajo se refiere a los factores involucrados en el abandono del
tratamiento neuroléptico por parte del paciente esquizofrénico. Aun asi las
diferentes categorias y sub categorias por encontrar eran una incognita y fue
muy interesante lo que se reflejé durante los grupos focales y las entrevistas a

profundidad.
A. Efectos propios de la medicacién

Los efectos propios de la medicacion representan un debate que
actualmente es parte de muchas de las investigaciones en psiquiatria, en el
sentido de cual grupo de antipsicoticos es mejor para el paciente
esquizofrénico: neurolépticos tipicos versus atipicos. Esto se vio reflejado en
las entrevistas a los diferentes psiquiatras, algunos afirman que los tipicos no
deberian ser el tratamiento de eleccién para el paciente esquizofrénico por el
efecto extrapiramidal, las lesiones neuroldgicas irreversibles y la disquinesia
tardia. Por otro lado hay algunos que defienden la utilidad de los tipicos por su

comprobada efectividad y mejor perfil metabdlico. Aun asi, se da el consenso
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que los pacientes y sus familias deberian tener la posibilidad de un acceso a
ambos grupos de medicamentos tomando en cuenta las caracteristicas de

cada caso.

“Los medicamentos nuestros han funcionado por 40 afios con muy
buenos resultados, podria usar Stelazina con excelente respuesta para
las alucinaciones, podria haber efectos secundarios pero depende de las

dosis”.

“Que hacés si le explicas al paciente que por cada afio de uso de
medicamento tipico aumenta el riesgo de discinesia tardia de un 3 a 5 %,
usted se lo tomaria.... El Comité Central de Farmacoterapia ha querido
obligar que yo tengo que pasar al paciente por un tipico a pesar de saber

de esto”.

“Estas produciendo una lesion neurologica irreversible con el uso de los

tipicos™.

También surge como elemento importante el nUmero de medicamentos y

como este influye en el cumplimiento de la medicacion.

“Con respecto a los medicamentos hay que recordar que entre mas

medicamentos tome un paciente mas dificil va a ser que se los tome”.

Otra idea que se anota es como los antipsicéticos de depdsito pueden
ser de gran ayuda para cierto tipo de paciente esquizofrénicos sobre todo los
gue tienen una patologia dual (esquizofrenia y farmacodependencia) y

practicamente no se tomaran ningun tipo de tratamiento oral.

“Inclusive si el paciente tiene una patologia dual con farmacodependencia
el tratamiento de eleccién es uno de depdsito. Uno debe saber que
paciente con esquizofreniay una adiccién no se va a tomar su tratamiento

nunca”.

“Nuestra institucion no ha logrado comprender que hay pacientes que

solo pueden utilizar de depésito”.
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En este tema los familiares se mostraron siempre mas confiados en el
uso de antipsicéticos atipicos que con el uso de los tipicos, los identifican
como los “viejos”. Algunos se mostraron molestos con el sistema de la Caja
Costarricense del Seguro Social por la poca apertura en este tema y afirmaban
gue la institucién deberia permitir que las familias y los pacientes tuvieran un

acceso menos limitado como lo es actualmente.

“Ustedes saben que cuando la Caja Costarricense del Seguro Social
autorice el tratamiento a X es el primero al que se le manda, en ese

sentido yo he sentido ella no nos ha apoyado lo suficiente”.

“Hay unos medicamentos tipicos que son mas viejitos y otros atipicos
gue son mas nuevos. (Se rie) Y que los nuevos son los méas caros”. (Se

rien todos en la sala)

“Después sé lo tremendo que es el Haldol, que es el que mas recetan en

el medio, porgque sus efectos secundarios son tremendos”.

Para muchos el uso de los medicamentos atipicos representa una mejor

opciodn, sobre todo por la informacion que obtienes de terceras personas.

“Bueno yo en realidad muy poco, yo mas bien lo que tengo con los
medicamentos son dudas, yo siempre he querido, o bueno siempre
hemos tenido la intencién de ponerlo en control con un psiquiatra de
afuera para ver si le da otras cosas u otros medicamentos. Porque no sé
oi hablar a una sefiora panamefia en FUCOPEZ que alld los medicamentos

gue se usan son mas nuevos y mas avanzados”.

La mayoria no son familias adineradas y para ellos el comprar un
medicamento privado representa un sacrificio desde el punto de vista
economico y es para ellos limitante para que el paciente no lo continle

tomando.

“Al principio vimos el cambio pero era tanta plata, una inyeccion casi
trescientos mil pesos por mes, entonces empezamos a ver si se le podia

cambiar el tratamiento”.
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Aunque también otros familiares expresaron que con el uso de
antipsicoticos tipicos que les brindaba la Caja Costarricense del Seguro Social
nunca habian tenido problema y estaban contentos con ellos.

“Yo siento que no. Yo pienso que él no ha tenido efectos secundarios.
Creo que todo ha sido para mejorar”.

Los pacientes en su mayoria no estaban tan pendientes si lo que
tomaban era lo “nuevo o lo “viejo”, para ellos lo mas importante era que no
tuvieran efectos adversos, como se describe en la subcategoria con este

nombre.

A.1 Efectos adversos

Los efectos adversos de la medicacion fueron abordados de forma
amplia por todos los participantes del estudio y tal vez fue en esta categoria
donde se encontré mayor expresion de sentimientos.

Los psiquiatras fueron muy claros al afirmar que los efectos adversos a
la medicacion es uno de los motivos importantes para que el paciente
abandone el tratamiento y los mismos representan uno de los retos actuales
para la psiquiatria.

La mayoria se inclina en utilizar un atipico por su menor incidencia en
sintomas extrapiramidales, aunque considerando que tienen un peor perfil
metabolico, mucho peor que los antipsicoticos tipicos. Creen que el no informar
al paciente y su familia de los efectos adversos empeora la relacion terapéutica

y provoca mayor abandono del tratamiento.

“Es el gran riesgo que el paciente haga un efecto adverso severo y cree
una aversion hacia el tratamiento, ese si es el mayor riesgo de los tipicos,
los efectos extrapiramidales, pero también nosotros no cumplimos con
los protocolos, el protocolo dice que cuando se egresa un paciente se va
con el 50% de la dosis, pero no lo hacemos, entonces nosotros somos los
culpables, una crisis de estas es horrible, creen que estan en proceso de

muerte y crean inmediatamente una fobia al tratamiento”.
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“Esto pasa principalmente con los medicamentos viejos, los que todavia
usamos, que lo dejan embobado, tieso, los efectos secundarios, crisis
distoénicas... el que haga que el paciente se vea mas enfermo de lo que

realmente esta”.

“Uno puede explicar efectos extrapiramidales, pero realmente uno no
puede explicarle que es una distonia aguda... nadie podria... con lo
aparatoso que es ese cuadro o como la acatisia, y tenés que mantener

ese tratamiento de forma sostenida... es decirle aguantese”.

Aunque aclaran muchos de los efectos adversos al tratamiento, éstos
son individuales para cada paciente y por lo tanto no se esperaria los mismos

efectos secundarios para todos los pacientes.

“Hay factores muy individuales de los pacientes con respecto a efectos
secundarios, hay pacientes muy sensibles y otros que toleran dosis de
caballo, paciente que con lo minimo sélo tienen efectos secundarios sin

tener efectos terapéuticos”.

También el dafio neuroldgico irreversible que presentan los pacientes
con antipsicoticos tipicos es para algunos de los psiquiatras participantes,
causa suficiente para utilizarlos solo luego de falla terapéutica de los atipicos o
por alguna contraindicacion importante. Por lo cual no estan de acuerdo con los
actuales protocolos de Farmacoterapia de la Caja Costarricense del Seguro
Social donde se debe utilizar por lo menos tres medicamentos tipicos antes de

utilizar un atipico.

“Produciendo una lesion neurologica irreversible con el uso de los tipicos
y uno debe educar al paciente que tiene este riesgo. ¢(Qué haces si le
explicas al paciente que por cada afio de uso de medicamento tipico
aumenta el riesgo de discinesia tardia de un 3 a 5 %, usted se lo tomaria?
El Comité Central de Farmacoterapia ha querido obligar que yo tengo que

pasar al paciente por un tipico a pesar de saber de esto”.

70



Los familiares fueron también muy enfaticas al afirmar que los efectos
secundarios en los pacientes esquizofrénicos era algo a lo que ellos le ponian
mucha atencion y que era una de las razones de peso para que el paciente no
tomara mas el tratamiento, inclusive sin que fuera iniciativa del paciente, ellos
mismo lo hacian, esto principalmente por los efectos extrapiramidales de los
antipsicoticos tipicos. Mostraron en su mayoria la disconformidad con los
medicamentos de uso institucional, viéndolos como los que mas dafo hacia en

sus hijos y lo reafirmaban con experiencias acumuladas a través de los afios.

“Después de X estuvo en el Psiquiatrico por mes y medio y luego lo
refirieron a la Clinica en Alajuela, €l sali6 tomando como catorce pastillas,

mas o menos y salié babeando”.

“Bueno con los efectos secundarios, cuando salié del psiquiatrico él a
noooo, salio babeando y durmiendo todo el dia. Esos se eliminaron. No
me acuerdo cuales era los que tomaba porque eran tantos. El ha
cambiado muchos medicamentos ha tomado esa Risperdal y Telorzan,

Clozapina, hasta ahora que llegamos a Zyprexa que le cae bien”.

“Los efectos secundarios eso ha sido uno de los grandes problemas y en
el caso de X, ahora yo se los oculto un poco. Todos los medicamentos le
han dado a X efectos secundarios, los primeros fueron fatales y por eso él
no queria medicarse. Se me acaba de enredar cual es la que dan después
del Haldol en el Psiquiatrico, bueno ese medicamento lo primero que le

dio fue extrapiramidalismo”.

También surge el efecto de los medicamentos sobre la funcidon sexual,
tema que casi hunca se toca en las consultas de seguimiento, al afirmar una de
las madres participantes que ella le esconde la informacién sobre el hecho de
gue los antipsicoticos afectan la salud sexual justamente para evitar que el
paciente lo abandone por ser un joven “‘muy enamorado”. Ella cuestion6 la

parte ética de ocultarle estos efectos pero se mostré ambivalente del mismo.

“Saco nuevamente el efecto secundario sobre su capacidad sexual
porque, lo ocultamos y es algo que yo he dicho en la Fundacion.

Ocultamos a los muchachos que tienen sus derechos sexuales y no les
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hablamos del tema y lo dejamos alli como perdidillos 0 sea sin derechos
ni posibilidades. Todos sabemos que la mayoria tienen ese problema pero
es un tema tabu... claro. En el momento que X tuvo oportunidad de tener
su sexualidad y practicar, entonces era hablarle y no decirle exactamente
de que era un efecto secundario sino que se le iba a dar otro
medicamento para que le diera un ayudita porque habia perdido energia.
Entonces yo mas bien le decia que era que su energia se diluia mucho por
la esquizofrenia, o sea culpaba a la enfermedad y no por el

medicamento”.

Los pacientes expresaron de forma abundante sus experiencias
negativas con los antipsicoticos. Muchos reflejaban angustia cuando hablaban
de esto. La mayoria de las quejas fueron con respecto a los efectos extra-

piramidales a los cuales le tienen mucho miedo.

“Si como no, cuando yo estaba en el viejo rancho, yo estaba muy mal,
venian a visitarme amigos del comando y la pierna se me torcia, yo no sé

cual medicamento de lo hacia, se me corria la pierna”.

“Pero el problema es que me daban una pastilla que no me caia bien
caminaba torcida, babeaba mucho caminaba como torcida, y me daban
muchas pastillas de esas, entonces yo preferi que me mandaran para

aca”.

La acatisia también surge como efecto adverso importante y el cual es
muy dificil de controlar para los pacientes, ya que parecen no entender si es

parte de la enfermedad o es relacionado con la medicacion.

“También no podia dormir y si yo no duermo me descompenso. También

me ponia nervioso. No sé si eran las pastillas”.

“El Haldol y la Clozapina, es que es una cosa extrafia el Haldol me ponia

inestable, fumaba mucho iba al patio, me levantaba, fumaba, inestable”.

Con la Clozapina se reflejaron dos polos, por un lado los pacientes que
la tomaban y se sentian muy bien y por otro, aquellos en los cuales los efectos

adversos habian sido tan severos que tuvieron que abandonarla.

72



“Mucha salivadera, yo tenia en la noche que poner un pano en el piso, yo

me queria ahogar en la noche de tanta saliva”.
“A mi esas pastillas me secan la boca y no puedo ni tragar es horrible”.
“A me caen muy bien, si me caen bien”.

Estas experiencias fueron mayormente relatadas por los pacientes que
tenian control a nivel institucional, donde iba de la mano una falta de
informacion sobre los medicamentos y sus efectos adversos, junto con
dificultad para comunicarle los mismos al psiquiatra, esto parecia ser mas por
la limitacion institucional y factores individuales del mismo terapeuta. Pero
también la gran mayoria se sentian seguros y felices con el control que tenian
dentro del Hospital Nacional Psiquiatrico, especificamente el Hospital Diurno,

donde es mejor la comunicacion y la educacion al paciente.

A continuacion se extrae un parrafo completo del grupo focal, donde se

puede ver ejemplificado lo afirmado anteriormente.

Investigador: “; Por iniciativa tuya nunca has dejado el tratamiento?”
Paciente; “No, nunca”.

Investigador: “;pero cuando estabas en tu pueblo y que contabas todo lo
mal que te caian las pastillas las dejaste?”

Paciente: “Si las dejé, porque ese medicamento era muy fuerte y me
ponia muy mal”.

Investigador: “;,el médico te explico de estos efectos ?”

Paciente: “No nunca me dijo nada, nada”.

Investigador: ¢Vos no lo llamaste a él cuando te pasaba eso?

Paciente: “Si pero él no me hacia caso, caminaba torcida, parecia un
robot, me caia. Era terrible no hacia nada.”

Investigador: ¢Ahora tenés la oportunidad de que te expliquen?

Paciente: “Desde que estoy aqui, mejoré bastante, duré mucho pero

mejoré bastante”.

A nivel privado los pacientes también manifestaron efectos adversos a la

medicacion, pero no fue tan consistente como con el grupo focal de paciente
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con control Institucional, la mayoria no estaba libre de sintomas pero se

percibia una mejor comunicacion con el terapeuta y una mayor psicoeducacion.

“Si habia unos que no me caian muy bien, mi madre llamo al doctory me

lo cambiaron”.

Una de las mayores quejas en este grupo no fue el extrapiramidalismo

como efecto secundario, sino la sedacion y el enlentecimiento psicomotor.

“No... bueno si me cuesta mucho levantarme”.

A.2 Efectos terapéuticos

Los efectos terapéuticos surgen también de forma importante durante
toda la investigacion, se nota como un efecto terapéutico positivo en el paciente
hace que tome sus medicamentos con mas facilidad y que la familia esté mas

atenta y abierta a que este lo haga.

Las familias fueron claras al hablar de los cambios positivos que han
visto en sus hijos con respecto al cambio de su conducta luego de iniciar
neurolépticos y por ello es que contindan luchando para que el paciente lo siga
tomando. Se muestran mas positivos con los cambios vistos con antipsicoticos
atipicos, aunque otros familiares también vieron buenos resultados con los
tipicos.

Para muchos un pequefio cambio en su conducta representa un logro de

toda una vida y eso es algo que le “agradecen” al tratamiento.

“El otro hijo, como vino mal yo llamé al Psiquiatra del Psiquiatrico y él lo
esta viendo en la consulta por fueray le da Telorzan, pero es maravilloso.
Toma una pastilla en la noche, nada mas... para que él saliera de aquel
miedo y panico que vivia porque sentia que todos le iban a hacer dafio y
que ahora esté trabajando... yo creo que es maravillosa hasta ahora

porque creo que es una pruebay no sé sus efectos secundarios”.

“Yo pienso que él no ha tenido efectos secundarios. Creo que todo ha

sido para mejorar. Nuestro hijo se escondia cuando un familiar llegaba a
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la casa ahora no. No soportaba las presiones ya ahora soporta

presiones”.

“El Tratamiento si le esta dando resultados, y él se da cuenta, que a mi (su
padre) me diga ¢todo bien?, para mi eso es un cambio enorme y significa
mucho, ve yo veo que eso es un avance, Yy él lo sabe y cada dia que pasa

el se va sintiendo mejor”.

Algunos pacientes expresan el cambio positivo que han tenido tomando
neurolépticos y para ellos el dejarlo significaria volver a tener sintomas
desagradables que no les gustaria volver a tener, este sin duda es uno de los
motivos por los cuales muchos pacientes del estudio contindan tomando el

tratamiento.

Investigador: “;Usted lo sentia real y porque la gente te queria hacer
dafio?”

Paciente: “Este, por lo que yo habia hecho en Nicaragua, cuando me vine,
yo deserté de alla, yo trabajaba con Edén Pastora, entonces sentia que yo
era el chivo expiatorio, para ver donde estaba y matarme”.

Investigador: “¢Y esto le volvio a pasar?”

Paciente: “No”.

Investigador: “;Y porque no?”

Paciente: “Por el medicamento”.

Otros por su parte no se dan cuenta de una forma clara lo que el
medicamento hace por ellos incluso sienten que estaban mejor con los
sintomas positivos de la enfermedad, como sucedi6 con uno de los
participantes durante los dias que se llevo a cabo el estudio que quiso
abandonar el tratamiento para volver a tener todas las sensaciones “bonitas”

gue tenia antes de iniciar el tratamiento con neurolépticos.

“Yo tuve una experiencia que me gusté mucho, que fue para ese tiempo,
yo creia que tenia un disco en mi cabeza, un MP3, de canciones de los
80’s... yo me reia y ella (su madre) no sabia por qué y era porque yo creia
gue todos estaban cantando para mi, por lo que habia pasado yo sentia

que me estaban ayudando y yo escuchaba que hasta cantaban para mi...
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a mi me gusté mucho, por eso me da ganas por momentos de no tomar

las pastillas y volver a experimentar la enfermedad”.

A modo de conclusion, como evidencia la literatura, la medicacion es
fundamental para el manejo de la esquizofrenia. El detalle esta en que los
antipsicéticos tanto tipico como los atipicos, como todos los farmacos, tiene sus
claros efectos terapéuticos asi como sus efectos adversos. Lastimosamente
para nuestros pacientes los efectos secundarios en ocasiones son los primeros
efectos que logran evidenciarse en ellos y no los terapéuticos, siendo esto uno
de los factores que influye en la falta de adherencia a los tratamientos. Cabe
destacar, que aunque un medicamento tenga efectos adversos, si el paciente
esta bien educado por su médico, con quien tiene una adecuada alianza
terapéutica y es consciente de su importancia, no lo abandonara tan
facilmente. Claro esta que entre menores efectos secundarios, mayor
aceptacion para la toma de tratamiento por parte del mismo paciente y su
familia, en este caso en particular hubo consenso entre los participantes hacia

la predileccién de los antipsicoéticos atipicos vs los tipicos.

Un punto que llama poderosamente la atencion son las implicaciones
bioéticas que tiene el uso de cualquier medicamento en humanos, pero en este
caso en particular el uso de antipsicoticos y su amplia gama de efectos
colaterales que los mismos pacientes y familiares nos expresaron. Esto hace
gue surja la interrogante con respecto al uso de un consentimiento informado
para que el paciente y su familia aprueben el uso de los mismos a sabiendas
de los efectos tanto positivos como negativos que a la larga podrian presentar

estos enfermos.

76



3. Estigma y prejuicio

Tema que toma gran relevancia en el estudio, el mismo surge desde las
primeras entrevistas a los psiquiatras y también en todos los grupos focales.
Fueron muy amplias y numerosas las expresiones de los participantes
hablando sobre sus experiencias con la enfermedad y como esta estaba
cargada de estigma y prejuicio.

Los psiquiatras en su totalidad hablaron de lo dificil que era para la
familia y el paciente enfrentar la enfermedad con todo lo que ha representado
la esquizofrenia histéricamente y como la gente piensa de ella en la actualidad.

“Entonces la familia tiene que tomarlo como un reto, que no todos los

esquizofrénicos van a terminar fumando y tirados en la cama”.

“Es Complicado, el problema no empieza en el momento del diagnostico,
el problema viene desde antes, el asunto son todas las implicaciones que

eso tiene”.

“La esquizofrenia es demasiado dolorosa, es mas facil ver un sintoma y

no la enfermedad”.

Los familiares hablaron de sus experiencias con respecto a este tema y
como ha sido uno de los problemas mas dificles que han tenido que
sobrellevar a lo largo de la evolucion del paciente. Amistades y familiares los

han abandonado por el prejuicio que existe sobre ser esquizofrénico.

“La que manej6 esto fui yo, porque en la casa todo el mundo se

desaparecio, hasta mi familia, huyeron como dicen”.

Para estos familiares el diagnostico de esquizofrenia les generaba
miedo y les traia a la mente todas esas ideas del “loquito” que habian

concebido por afios.

“Bueno cuando nos dimos cuenta., como que el mundo se me vino
encima. Bueno primero como un sentimiento de culpa porque el parto
habia sido muy dificil y bueno entonces mi esposo me decia seguro en la
familia tuya hay de eso. No sé... mientras nosotros no nos ubicamos
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deciamos: ¢qué vamos a hacer, cOmo vamos a enfrentar esto, qué es lo
que queremos para X? Fue un susto, y deciamos y: ¢qué vamos a hacer

ahora, qué vamos a hacer?”.

“Entonces si oyen hablar de la esquizofrenia o de una enfermedad mental
ya es catalogarlo como loco. Para uno como padre es muy dificil porque
yo no considero que mi hijo esté loco, jamas... que tiene alguna
deficiencia o problema mental... diay pues si. Pero en si no es nada
agradable el saber que es una enfermedad mental y que generalmente
una enfermedad que el psiquiatra le dice a uno que es mantenerlo con un

tratamiento de por vida. Es el sentimiento mas dificil”.

“Fue una paralisis y como que se me hundia el mundo y lo otro también el
estigma horrible. El estigma, la culpabilidad, si yo era la culpable que por

qué. Se me derrumb6é mucho mi autoestima”.

Esta situacion de prejuicio también se da en el proceso de rehabilitacion,
la cual tiene como finalidad que el paciente logre reinsertase a la comunidad y
a la fuerza laboral. Pero se encuentra que este paciente choca con las ideas
preconcebidas hacia la enfermedad y le hace llevar una marca casi imborrable
como una “cicatriz’ que lleva a donde quiera que va, dificultandose la

posibilidad de que logre salir adelante por si mismo en esta sociedad.

“En este pais no existen oportunidades para los jovenes con esta
enfermedad, ninguna empresa los contrata nadie, eso es un cuento que

los ayudan”.

Para los pacientes también es muy doloroso lidiar con esta situacién que
al mismo tiempo se traduce en otra de las razones para no tomar mas el
tratamiento ya que de alguna forma dejar el tratamiento para algunos es como

quitarse la “marca” de la esquizofrenia.

“Yo me senti muy mal, pensaba que me iba a causar problemas, yo me
sentia rechazada, cuando yo le decia a alguien que padecia de eso me
trataban como tonta, me molestaban, entonces me sentia muy mal no

queria vivir y pensaba en morirme”.
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“Yo en el viejo barrio iba caminando para mi casa y estaban los chiquillos
jugando y todos se hacian a un lado adultos y mayores, y s6lo yo sabia
gue era entonces me criticaban, me aislaban y yo me sentia mal, entonces
me daba por cortarme el estomago y decia ahora si van a ver de lo que
soy capaz”.

Un paciente afirmé que no le gustaba estar con otros pacientes que
tuvieran su misma enfermedad y que él preferia estar con los “normales”. Para
ello practicaba frente al espejo sus movimientos con la idea de ser mas
semejante a la gente que no tiene esquizofrenia y de tal forma no sentir la
discriminacion por parte de la sociedad. También ayudaba a otros amigos
esquizofrénicos a “aparentar” ser personas sin la enfermedad y copiar
patrones de conducta de personajes de cuestionable ética pero con toda una
fabrica de publicidad que le daba Ila impresion que son los “perfectos” de la
sociedad.

“A mi no me gusta estar con gente como yo, con gente que tiene la
enfermedad. A mi me gusta estar con gente normal, yo los veo y practico
ser como ellos frente a un espejo. Por eso yo no quiero ir a la Universidad

con adecuacion y con alguna diferencia”.

“Le digo a dos amigos que no estan muy bien, que uno debe comportarse
como las demas personas. Pero algo que yo nunca he entendido es que
por qué a uno lo llegan a marginar... es algo que yo nunca he entendido.
Yo llego donde un amigo y yo veo que él hace gestos muy raros, yo le
digo que vea a otras personas, que vea sus gestos y que trate de ser
como él. Yo creo entonces que otra forma de tratamiento es hacer que la
gente actle como la gente normal. Bueno normal es como Brad Pitt o

Britney Spears o bueno aparentan”.

Muchos sienten muy poco apoyo por parte de su familia y comunidad por
solo el hecho de tener una enfermedad mental; y el Hospital Diurno se ha

convertido en la unica “familia” con la que pueden contar.

“Cuando yo vine aca nadie me volvieron a visitar, no tenia ayuda, y
todavia nadie me visita”.
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Llama la atencion que el tema del estigma y prejuicio esta mucho mejor
“trabajado” en los pacientes del grupo focal llevado a cabo dentro del Hospital
Diurno, donde afirmaron que su enfermedad era como cualquier otra y que la

gente que los veia diferente era por pura ignorancia.

“No somos locos, locos son los que matan y roban en la calle, somos
personas como todos, que ocupan medicamentos para estar bien eso es
todo. Usted toma pastillas por algo, usted, usted. Entonces loco no es el

que toma pastillas. Somos personas con discapacidad mental.”

Por dltimo, segun surgio en la investigacién el estigma y prejuicio tienen
implicaciones tan significativas en los pacientes que pueden ser otro de los
detonantes para que dejen sus tratamientos Yy posteriormente tengan una
recaida. Para estos pacientes el solo hecho de tomar algin medicamente los
estigmatizaba como de “locos”, con todo lo que eso significaba para ellos. Esto
se da al punto que una paciente afirmo que una de las razones para dejar el
tratamiento era la vergienza de estar “loco” y las criticas de las demas

personas.

“Investigador: “;Porque crees vos que la gente que tiene esta
enfermedad deja este tratamiento?”
Paciente: “Las criticas de las otras personas”.

“No aceptan su enfermedad”.

“Se sienten avergonzados, yo no estoy loco”.

“Porque la otra gente le dice que no lo tome”.

“Bueno al menos a donde yo vivia me decian, mae pero porque
usted tomas pastillas acaso usted estad loco, usted esta bueno, es la

misma gente la que lo quiere volver loco, 6sea los Doctores”.

Ante este derroche de emocion en cada una de las palabras expresadas
por los psiquiatras, los pacientes y los familiares, no cabe duda de la existencia
en cada uno de ellos de los prejuicios y el estigma con respecto a la
esquizofrenia como enfermedad. Es increible como la sociedad en general, por
Su ignorancia ante esta patologia hace que se acrecienten estos sentimientos

en los protagonistas de estos relatos. Por eso es fundamental trabajar sobre
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estos puntos y no menospreciar las implicaciones que tienen tanto el estigma
como el prejuicio para con el manejo en particular de esta patologia y asi

poder incidir sobre la mejora en la adherencia a los tratamientos.

4. Psicoeducacion

Otro tema de suma importancia que surge en el desarrollo del trabajo de
campo, es la psicoeducacion. Era un tépico esperable por encontrar segun la
literatura consultada y por la experiencia como residentes de psiquiatria en el
trabajo con pacientes esquizofrénicos en el Hospital Nacional Psiquiatrico. Fue
muy enriquecedor escuchar y ver a los participantes hablando de este tema y
como se relaciona en gran medida con el otro gran tema que es la relacion

terapéutica el cual ya se analizé de forma extensa.

A. Psicoeducacion por parte del Psiquiatra

Una constante de las cuatro entrevista a profundidad que se realizaron
tuvieron que ver con la importancia que le dieron los profesionales a la
psicoeducacion y como para ellos es pilar fundamental para asegurar una
mejor evolucion del paciente. Una estrategia que mostraron en comun es el

trabajo con las familias.

Cada uno de los profesionales tiene una forma distinta para abordar una
familia a la cual se le da la noticia de que su hijo o hija tiene esquizofrenia y asi
poder en cada contacto educarlos sobre la enfermedad, de tal forma que

aseguran la importancia de mantenerles sus tratamientos.

“Se habla con la familia, se les habla de la enfermedad de las
implicaciones, lo que uno podria esperar en cuanto al deterioro en cuanto
a los tratamientos, qué esperar de los tratamientos, yo les recomiendo los
grupos de autoayuda, la Fundacién y la parte de la psicoeducacion,
incluso enfermeria estd empezando a trabajar grupos de psicoeducacion

en la consulta externa entonces yo los mando alli”.
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“En el momento de comunicar a la familia lo que se trata es de educarla
fundamentalmente, no tanto sobre el prondstico sino lo que hay que
trabajar en esa persona para hasta donde sea posible tenga un buen
funcionamiento, alguna intervencion familiar algin tipo de actividad

ocupacional o laboral y educar sobre las posibilidades del paciente”.

“Importante detallar a la familia cuales son las posibilidades de esta
persona, porque si esa persona ha tenido una buena educacién, apoyos
sociales buenos y tienen un buen funcionamiento hay que juntar esas

posibilidades para sostenerlo”.

Es indiscutible el papel que toma la familia para los profesionales, por
cuanto para ellos es importante su comprension e involucramiento en el

proceso con el paciente.

“Pero lo que se enfatiza es primero la educacion de la familia y luego la
adherencia del tratamiento. Como la Unica posibilidad de que esa persona
puede mantener una estabilidad y un buen funcionamiento a largo plazo

que eso si tiene que quedar muy claro.”

“A mi me sirve decirles que esta enfermedad se parece al azucar que
deben ponerse inyecciones con insulina para estar bien, o como la
epilepsia que necesita un tratamiento para que no le den ataques... a
usted le pasa lo mismo debe tomar las pastillas para que no se

descompense... eso ha servido para que piensen que no son los tnicos”.

“El paciente igual, el tiene derecho igual a conocer la informacion, el

prondstico, la expectativa a largo plazo”.

“Yo siempre le dejo la responsabilidad inicial a la familia, o sea ya cuando
yo conozco al paciente y veo como se estd comportando, veo cual es la
adherencia al tratamiento entonces alli ya paso a una segunda etapa que
es que el paciente asuma la responsabilidad de tomarse su medicacion.
Inicialmente yo hago la alianza con la familia, trato de dejar la medicacion

a una hora que le favorezca a la familia, porque trabajan y todo.”
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El momento de dar el diagnostico es muy significativo por las reacciones
gue pueden tener la familia y el paciente. Puede ser un momento dificil por lo
que implica aunque pareciera que la relacién terapéutica que se establezca
pesa mucho en cuanto a esta reaccion y la forma en que se le da misma. El
gue la familia o el paciente haya tenido contacto previo con al enfermedad

ayuda mucho para su comprension.

“Vieran que nunca ha sido muy traumatica, porque voy despacito y les
doy cositas para que lean, para que conozcan... a veces hasta el paciente
mismo le dije a uno que él tuvo un compafiero en el colegio con
esquizofrenia y que habia estado internado en el Psiquiéatrico, cuando

ellos conocen algo de la enfermedad les es mas facil entenderla”.

Asi mismo, estos profesionales fueron constantes en que Ila
psicoeducacion debe ser permanente y constante para asegurarse una

evolucion adecuada y apego a su medicacion.

“Definitivamente es muy importante uno debe educar y educar y
perseverar en la educacion porque hasta las familias mas informadas
llegan a olvidar todo justo por el pensamiento magico. La

psicoeducacion debe ser permanente”.

“Es entonces un conjunto de cosas que hay que adecuar o desarrollar

para lograr ese apoyo que el paciente necesita y la familia necesita”.

Dentro de esta categoria cobra real importancia la informacion que se
brinda con respecto no solo a la enfermedad sino también a los tratamientos
gue se utilizan para manejarla y principalmente el poder ensefarle a los
familiares y pacientes que estos compuestos quimicos pueden llegar a producir
no soélo efectos terapéuticos sino también efectos adversos. Entre mayor
conocimiento se brinde con respecto a los efectos colaterales, mas preparada

va a estar esa familia y paciente para asumirlos y poder actuar ante ellos.

“Yo creo que igual uno debe educarlos, que lo primero que va a aparecer
es eso (refiriéndose a los efectos secundarios). La respuesta no va a

aparecer de primero, eso es lo ultimo”.
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“Es mas probable que tenga mejor apego con Haloperidol con educacion

que con Risperidona sin educacion”.

“Todos tienen perfil de efectos secundarios, pero uno espera mayor
apego si se educa al paciente”.

Ellos mismos criticaron como la falta de educacién se evidencia en los
pacientes que valoran y sali6 a relucir casos en el Hospital Nacional
Psiquiatrico, de usuarios con varios ingresos que desconocian su diagnostico,

por tanto su enfermedad y sus tratamientos.

“La norma es que el paciente no sabe que esta tomando, no sabe los
efectos secundarios, no sabe que diagndéstico tiene a pesar de tener 50
internamientos en el hospital, no sabe las implicaciones que eso significa.
La gran falla en el hospital es que no educamos al paciente en ningun
sentido desde la enfermedad, los efectos secundarios de los

tratamientos”.

Los psiquiatras destacaron con énfasis, la importancia de que sus
pacientes conozcan los signos de alarma ante una descompensacion y qué
hacer ante ella como buscar ayuda donde su profesional. Recalcaron la
importancia de su papel al prescribir una medicacion y dar una explicacion de

su funcionamiento y sus efectos adversos.

“Deben tomar tratamiento de por vida y que deben aprender cuales son
sus sefiales de alarma como si usted deja de dormir, empieza a percibir
cosas que no son, usted tiene que aprender a convivir con esto y debe

aprender cuando no se esta sintiendo bien y debe buscar ayuda”.

“Desde el punto de vista farmacologico si es obligacion nuestra manejar
esta parte, yo no puedo hacer un plan de rehabilitacion con los objetivos,
pero si yo doy los medicamentos es mi obligacién educarlos con respecto

a esto”.

“Yo siempre les explico de cada tratamiento, los efectos secundarios y
gué hacer si aparecen. Por ejemplo les explico que es el

extrapiramidalismo y hasta les dejo Akinetdén y les recomiendo cuanto
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tomar en caso de presentarlo, por ejemplo esto en gente que vive muy
lejos como la zona de los Santos, pero gente de cerca yo les recomiendo

mejor que vengan a emergencias”.

El papel del psiquiatra no se suscribe Unicamente a la familia, sino
también a las redes de apoyo y alli entran los distintos cuidadores de los
albergues donde también residen pacientes con esquizofrenia. Estas personas
llegan a ser los “familiares” de estos pacientes y su participacion y comprension
de la enfermedad entonces es vital. Asi como podrian aprender a manejar una
descompensacién, también podrian buscar al profesional indiscriminadamente

si no tienen una adecuada capacitacion.

“Es importantisimo educar y capacitar a los cuidadores.... Porque ellos
ante algun berrinche de algun paciente vienen buscando que yo lo interne
0 que lo envie al Hospital Nacional Psiquiatrico... y si no lo mando yo,
buscan a ver la posibilidad de llevarlos ellos mismos a internar. También
yo manejo doble expediente con los albergues, yo escribo en el
expediente médico y en el de los albergues. La gente cree con los
medicamentos uno cura a estos pacientes pero eso no es asi.... Se

necesita de la capacitacion y de su entrenamiento”.

Con respecto al material didactico que se utiliza para la educacién, unos
utilizan los materiales de las casas farmacéuticas, otros los mandan a que
busquen informacion por internet, otros proporcionan panfletos elaborados por
ellos mismos que brindan capacitacion tanto para familiares como para

pacientes con esquizofrenia.

“Yo siempre les enseno los panfletitos que nos regalan las casa
farmacéuticas para que la familia lea un poquito y sepa que es una
enfermedad psiquiatrica que tiene una etapa premorbida, que tiene
sintomas positivos, sintomas negativos... yo siempre los pongo a leer,

cuando ellos leen aprenden mas que con todo lo que uno les dice”.

“He aprendido que darles mucha informacién no funciona, es mejor por

ejemplo hacer afiches con tres cosas: que tome el tratamiento, que acuda
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alas citas y en otro boletin poner los sintomas de alarma: que consulte si

no duerme”.

B. Psicoeducaciéon de los familiares

La familia es herramienta béasica y fundamental para el tratamiento de la
esquizofrenia y entre mayores conocimientos tengan éstos y mayor

comprensién, mejores los resultados con sus hijos.

En algunos momentos del desarrollo de los grupos focales con los
padres fueron impresionantes sus relatos con respecto a las experiencias
vividas a lo largo de la historia de la enfermedad de sus hijos. Era realmente
conmovedor escuchar desde el como les dieron el diagnéstico hasta las

“peripecias” que han hecho para tener buenos resultados con sus hijos.

El ansia por el conocimiento por lo desconocido los llevo a buscar
informacion y no solo se quedaron con la brindada por sus médicos que en
algunos casos fue escasa. En general mostraron una actitud proactiva por el

saber hacia la esquizofrenia.

“Fuimos a sacar informacion a internet, de cuales eran las causas, de qué
se trataba, sintomas, medicamentos. La esquizofrenia es un trastorno
mental, no hemos podido lograr saber que lo causa exactamente, he leido
mucho sobre la enfermedad pero no he logrado determinar la causa

exacta”.

“Nosotros como supimos de esquizofrenia, bueno buscamos en Internet,
un sobrino me sac6 toda la informaciéon y en el psiquiatrico dan unos

cursos de esquizofrenia y fuimos los dos”.

“Nos enteramos de la esquizofrenia por el curso que habia salidos en la
television, que daban en el Hospital Nacional Psiquiatrico. Nosotros
inmediatamente llamamos y nos matriculamos. Fue muy interesante el

curso, porque nos lo explicaron bastante bien y nos fuimos dando cuenta
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de la problematica del hijo de nosotros. Sabemos qué es lo que tiene
porque hemos hablado con el psiquiatra en el hospital. Nosotros si vimos
un cambio muy grande desde que empezé a ir al psiquiatra porque por
ejemplo a mi tenia aflos de que no me hablaba, pero eso a mi no me

molesta porque lo entiendo”.

El tener contacto previo con la enfermedad por algun familiar que la
tuviese o algun conocido hacia que el momento de la noticia fuera menos

impactante.

“En el caso mio, si conocia la palabra esquizofrenia porque yo habia
tenido un estudiante con esta enfermedad durante tres afios, el muchacho
sali6 de quinto afo, sacO bachillerato y yo lo tuve desde noveno afio.
Entonces la mama de este muchacho lleg6é al colegio y nos dijo a cada
uno de los profesores qué eralo que el muchacho padeciay qué le daba a
el y como tratarlo y nos pidié ayuda para que los compaferos también
supieran como tratarlo. Entonces yo mas o menos entendia lo que era

una esquizofrenia”.

Previo al diagnostico por parte de un profesional, las familias denotaban
confusion con los sintomas que presentaban sus familiares y justamente la
ignorancia que existe sobre la esquizofrenia, hacia que tuvieran concepciones
erradas de lo que estaba sucediendo y en algunos casos ni siquiera pensaban
gue el cuadro que estaban presenciado pudiese corresponder a esta
enfermedad. Cabia la posibilidad de que fuera por uso de drogas, pero se
valor6é que no es una enfermedad tan conocida publicamente como si lo son la
hipertension arterial, la diabetes o el asma, por tanto no se le podia acufiar. El
desconocimiento de la enfermedad puede llevar a los familiares, como ellos
mismos los expresaron, a una discriminacion hacia el paciente porque no lo

veian como a un “enfermo”.

“Muchas veces yo no lo entendia. Situaciones asi fue lo que nos hizo a
nosotros a buscar ayuda. El detonante fue para mi, como un acto de
malacrianzay fue que tomé los anteojos del papay cuando yo se los pedi,
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me dijo que no me los iba a dar. A mi me extrafié porque mis hijos no son
rebeldes o desobedientes, ni se le enfrentan a uno de esa manera, pero
ese dia él no se los quiso dar y entonces él dijo es que yo quiero
anteojos, entonces yo le dije: pero papito esos anteojos no son suyos,
son de su papa y él los ocupa. Entonces él decia: yo lo quiero, los
quiero... los tiréo al suelo y los majé. Entonces a mi no me parecio...
entonces yo no conocia nada de la enfermedad y le dije con que con

malacrianzas....”

“Yo quiero intervenir un poquito, porque todo lo que mi esposa acaba de
decir y les estaba contando fue en un momento en que nosotros no
sabiamos que él pudiera o no tener esquizofrenia. Todas esas situaciones
gue se vivieron, nosotros creiamos que era droga. Porque nosotros nos
dimos cuenta como dos afios después de que comenzé del consumo de
drogas. Todo eso se lo achacabamos a las drogas, inclusive por eso lo
tratdbamos muy mal, los rechazos y en realidad el dia que se puso muy
violento, por mi esposa, ella decia que lo mejor era que se lo llevaran

aunque sea a la fuerza... yo fui el que me opuse”.

El asimilar un diagnéstico como la esquizofrenia para los padres de
familia del estudio ha sido y sigue siendo muy dificil, a tal punto que a pesar de
afios con el padecimiento muchos de ellos todavia no creen que sus hijos
realmente padezcan de esta enfermedad, y justamente es aqui donde resalta el

pensamiento magico y la negacion hacia la misma.

“Yo me paralicé totalmente porque no sabia de qué se trataba. La
ignorancia era total. Si yo anteriormente hubiese tenido alguna
experiencia de ese tipo, posiblemente me hubiera sentido diferente, no

Sé... pero es que yo ignoraba totalmente el tema”.

“La informacion que nos dieron a nosotros era que nuestro hijo de ahora
en adelante tenia que tomar un tratamiento de por vida, tal vez. Esa fue la
Unica informacién. En el momento en que nos informaron esto en el
psiquiatrico, pues también quedamos un poco confusos, al menos yo que

fui el que lo llevé. Yo recuerdo que se reunieron dos cuando lo
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atendieron, pero no me daban la seguridad de qué enfermedad era, o qué
tipo de esquizofrenia, entonces yo también me quedé confuso. Pero la
Gnica informacion que me dieron fue esa mire su hijo tiene esa
enfermedad aunque no me dieron seguridad. En ese momento no
sabiamos nada de esquizofrenia, bueno al menos yo no sabia nada de

esquizofrenia”.

Los familiares que participaron del estudio coincidieron en que al inicio lo
mas dificil de afrontar es la “incertidumbre”, ya que tanto personal médico del
Hospital Nacional Psiquiatrico, como psiquiatras privados desde el inicio no les
hablaban claramente de un diagnéstico. Ellos expresaron que esperaban que
les hubiesen dado un diagndéstico claro, similar a lo que ocurre con otros
padecimientos cronicos, pero con el tiempo y la evolucibn misma de la
enfermedad se han dado cuenta del porqué de la “incertidumbre” inicial. El
tiempo y la evolucion de sus familiares les ayudo a aceptar la enfermedad, pero

recalcaron la importancia de una directriz en el proceso.

“La doctora, ella nunca nos dijo como exactamente qué era... pasaron
anos y anos y nunca nos lo dijo... ella nos decia es como maniaco
depresivo, que es todo menos la palabra esquizofrenia. Entonces esa
palabra nunca nos la dijeron. Nos dijeron que era un trastorno de
personalidad, que sonaba mas bonito, yo creo. Después ya cuando tenia

varios afos de estar con la doctora, y él estaba en tratamiento y todo”.

“En realidad, en el psiquiatrico la primera, bueno la unica vez que él ha
estado alli, nos dijeron, bueno nos parece que su hijo tiene

esquizofrenia”.

“Me recomendaron otro Psiquiatra privado, que X tuvo como por tres
afios lamentablemente. Vamos donde este otro Psiquiatra y él si se sienta
a explicarme a mi lo que era la esquizofrenia y todo lo de
neurotransmisores y etc, etc, fue donde yo empecé a entender, que la

herencia. La verdad lo que recibimos fueron clases magistrales y
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comenzo6 a medicarlo. Tuve que salir a la parte privada para que me dieran
una segunda opinién para saber por donde iba esto y empezar yo a
estudiar de este asunto. Pero el Hospital a mi realmente casi no me dijo

nada, casi que sali sin saber mucho”.

En general el grupo de familiares que participaron manejaban datos
generales de la medicacion, llegando a distinguir entre los tratamientos para la
esquizofrenia los antipsicéticos tipicos de los atipicos. Algunos conocian
perfectamente los diferentes tratamientos que existen, asi como los nombres y
las dosis que manejaban sus familiares, pero otros, que correspondié a la
minoria los desconocian y por ende también desconocian sus efectos tanto
terapéuticos como adversos. En su mayoria lograban distinguir los efectos
terapéuticos de las reacciones secundarias y por tanto sabian para qué es que

se utilizan los antipsicoéticos en la esquizofrenia.

“Bueno yo en realidad muy poco, yo mas bien lo que tengo con los
medicamentos son dudas, yo siempre he querido, o bueno siempre
hemos tenido la intencién de ponerlo en control con un psiquiatra de

afuera para ver si le da otras cosas u otros medicamentos”.

“Yo conozco que son tranquilizantes, porque antes de llevarlo al
psiquiatrico hace dos afios, lo llevamos a psiquiatras particulares, por
algunas situaciones irregulares que €l presentaba y entones ya le habian
recetado algunos medicamentos como Akineton y otros relajantes, pero
simplemente como relajantes, bueno eso era lo que nos decia el
psiquiatra que solo eran relajantes y luego llegamos a enterarnos por una
charla que dio un psiquiatra en FUCOPEZ sobre los medicamentos y
estuvimos muy atentos para ver si hablaba de los medicamentos que
tomaba mi hijo y creo que no los mencion6 en esa ocasion, pero mi hijo si
le pregunté sobre sus medicamentos y le dijo que qué opinaba él de la

Perfenazina y la Difenhidramina”.
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“Hay unos medicamentos tipicos que son mas viejitos y otros atipicos
gue son mas nuevos. (se rie) Y que los nuevos son los mas caros. (se rien

todos en la sala) Mi hijo toma Zyprexa, Lamictal, Epival y Difenhidramina”.

“Los medicamentos una cosa dificil es que partamos que estamos
hablando de una enfermedad crénica y que los medicamentos son
agentes que ayudan a que la persona esté balanceada, compensada pero
gue no curan y que eso es la parte mas triste. No es que se le dan por un
tiempo y que cuando se acaban ya se cura porque no es asi. Sabemos
gue los medicamentos que hasta la fecha se han desarrollado para lo que
es el tratamiento de la esquizofrenia no resuelven el problema, sino que lo
gue hacen es compensarlos para que tengan una vida tan normal como
muchos. Hay algunos que si, aquellos que tienen sus neurotransmisores
digamos que mas o menos balanceados y que esto también no tiene una
medida absoluta de lograr que por lo menos tengan una conducta
digamos que mas o menos normal como el resto de la gente, que es lo
gue hacen los antipsicoticos. Tremendos también son los efectos

secundarios”.

“Yo entiendo que las personas con esquizofrenia, les hacen falta una
aglita, o unas sustancias en el cerebro y ese Telorzan hace que salga el

agiiita... bueno eso fue lo que entendi yo”.

Cada padre o madre de familia, hermano o hermana y hasta abuela
tuvieron su forma particular de poder explicar esta enfermedad, pero lo que
mas vale recalcar fue la carga de dolor que a pesar del tiempo seguian

expresando ante la esquizofrenia.

A pesar de que no todos habian expresado experiencias satisfactorias
con sus psiquiatras, en los casos donde habia una alianza terapéutica
adecuada a la hora de hablar de la psicoeducacion que recibieron o recibian

unos llegaron a resaltar la labor de sus psiquiatras para con ellos y sus hijos.
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“Yo no quiero dejar en mal a la doctora que ve mi hijo, ya que ella cada
vez que le ha cambiado los tratamientos o se los ha modificado ella
explica para qué funciona cada medicamento, entonces dice: este es para
psicético, este es para mejorar el vocabulario, este otro para las
relaciones sociales, este es para que se relaje para dormir. Y entonces X
a la hora de tomarse los medicamentos relaciona los nombres por las
acciones que tiene, entonces cuando alguno no le funciona ella le dice:
bueno vamos a cambiar este porque este se combina mejor con este otro
y da mejor resultado. Pero si siempre hemos estado claros qué hace cada

uno”.

Dentro del apartado con los familiares también sobresali6 como después
de tener informacion de base suministrada por los terapeutas deciden
suspender o cambiar un tratamiento de sus hijos debido en parte al
pensamiento magico y por otro lado a la falta de psicoeducacion constante y

clara con respecto a que la medicacion en esta patologia es cronica.

“Fue cuando lo llevamos donde un médico particular donde decia en
Francia habia tratamientos modernos donde ya no se usaban los
tratamientos que aqui habia, nosotros confiamos en él creimos en lo que
decia, se le quitaron todos los tratamientos, y lo llevabamos para que le

hiciera reflexologia e hipnotismo todas las semanas”.

Otra de las inquietudes que expresaron los familiares que buscaban
activamente informacion es la posibilidad de suicidio y el temor que eso les
genera. Justamente ellos mismos se respondieron el cOmo mejorar sus

preocupaciones comprendiendo de la enfermedad.

“A mi algo que me preocupaba mucho leyendo era la tasa de suicidio tan

alta que hay”.
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“Si la familia conoce, investiga y tiene por lo menos el conocimiento
bésico de lo que es la enfermedad, no solo de lo que padece en si, sino de

la enfermedad con otros”.
C. Psicoeducacion del paciente

Con respeto a la psicoeducacion del paciente, es interesante contrastar
los conocimientos de los pacientes del grupo focal del Hospital Nacional
Psiquiatrico con respecto al grupo focal de pacientes con controles privados;
justamente porque es mayor el conocimiento y empoderamiento de la

enfermedad del primer grupo con respecto al segundo.

Un ejemplo de esto es que los pacientes del Hospital Diurno todos
conocian su medicacion e inclusive sus dosis; en cambio en el segundo grupo
hubo alguno que ni siquiera sabia el nombre y mucho menos la dosis de su

tratamiento.

“Bueno es que me han variado el tratamiento, desde el 96 para aqui,
bueno a mi me daban Fluoxetina, me daban Largactil, me daban Clozapina
pero me cayé muy mal, y me la quitaron, ahora tomo Risperidonay Acido

Valproico”.

Otro ejemplo puntual que contrasta lo anterior expuesto, lo dio un
paciente que se quejoé de la poca informacion que se le brindé en una Clinica
Periférica en la cual su médico psiquiatra no le brindaba mayor informacion de

sus tratamientos en sus consultas.

“No me explicaron nada, tome esto, lleve los papeles para el otro mes...”

La esquizofrenia es una enfermedad crénica, compleja y por ende dificil
de comprender, pero todos los pacientes con cierto “Insight” sobre ella podian
explicarse a ellos mismos y a nosotros este padecimiento, que consideramos
gue soblo con educaciéon pudieron haber aprendido. Dentro de su comprension
de la misma se detallan las siguientes definiciones sobre lo que es para ellos la

esquizofrenia:
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“Bueno es cuando las neuronas chocan, por un cortocircuito en el
cerebro, que es para toda la viday que genéricamente no se hereda, solo
un 90% se hereda por la familia, y hay varios tipos esquizoafectivo,
esquizo simple, paranoide este, hay varias y hay que tomar el tratamiento

toda la vida, como si se tuviera cancer”.

“Yo siento que es como que cuando yo estoy estable ni siquiera me doy
cuenta de la enfermedad, diay porque estoy bien. Cuando yo he estado
mal yo noto que es como que se entremezcla la realidad con el suefio o
con el pensamiento, entonces hace que uno vea cosas que los demas no
ven”.

“La esquizofrenia es como un plano en donde se saca a la persona de su

sano juicio”.

“Es un trastorno fundamental de la personalidad”.

Lastimosamente no todos los pacientes tuvieron informacion de la
enfermedad como otros que si, los cuales refirieron como su médico les habia
explicado su padecimiento. Se denota como en este caso, el psiquiatra no ha
podido transmitir la informacion de tal forma que sea comprendida por su
paciente o como en algunos casos los segundos, por su condicion de

enfermedad no llegan a captar dicha informacion.

“Pero el doctor nunca me ha dicho, mira yo creo que vos tenés cierto

cuadro de esto, esto y esto, el nunca me lo ha dicho”.

“Me dijeron que todo estaba bien, en la oficina y que tenia que tomar
unas cosas y que tenia que tener disciplina y hacer mis deberes”.

“No me explicaron nada de lo que tenia, eso me lo daban en la clinica”

Esto nos lleva a complicar la situacién, ya que si el paciente no tiene

conocimiento de qué enfermedad padece, menos conciencia va a tener con

94



respecto al porqué del uso de una medicacién todos los dias y de forma

crénica.

Los pacientes que si eran conscientes de su enfermedad, ademas de
poder aceptar la toma de su medicacion también conocian de otros
tratamientos que van de la mano con la misma. Fue curiosa una analogia que
hizo uno de los pacientes, que puso como ejemplo su padecimiento crénico con
otras enfermedades de este tipo, dando asi la importancia de la toma de su

tratamiento.

“Uno tiene que tomar el tratamiento porque tiene que tomarlo, sino se
pone mal, es como tomar unas pastillas para el corazén sino lo toma le da

un infarto, es igual”.

Justamente se valora el hecho de que gracias a la Psicoeducacion los
pacientes logran aprender la importancia de su medicacion y el sustrato por el

cual deben seguirlo.

“Mi enfermedad es una enfermedad para siempre, que no debo dejar las
pastillas porque puedo caer a Pavas y ponerme mal, si las dejo me pongo
mal, yo puedo dejarlas por dos meses pero luego de eso me pongo mal,

vienen las pesadillas y las ganas de llorar”.

“Bueno hay que seguir tomando el tratamiento para estar sereno,
calmado y tranquilo y estar bien, porque en el caso mio si yo dejo el
tratamiento ya estaria de nuevo en el pabellén, yo me conozco que ocupo

el tratamiento para estar bien”.

Otro punto que se resaltd por parte de los pacientes es que cuando sus
familias desconocian de sus padecimientos no eran “bien vistos”, sino eran

catalogados como “vagos” o “sinverglenzas”.

“No creian, era sinverguenzada mia, creian que tomaba cosas para
ponerme mal, porque yo me refugiaba en el alcohol y las drogas para

olvidarme de todo...”
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Pudimos observar que cada paciente logra comprender su enfermedad
de la mano de un guia. Este no sélo puede ser el psiquiatra sino también la
familia o su terapista o hasta otra persona de una red de apoyo que se
profundizard méas adelante.

Gracias a la informacion recabada se logra sintetizar que la
psicoeducacion es necesaria para un buen apego a los tratamientos. Entre
mayor educacion tiene un paciente y su familia, mejor respuesta va a lograr
tener ante la importancia de la toma de su medicacién y por ende incide en su
adherencia. Por tanto es una tarea que debe ser constante, como lo recalcaron
los psiquiatras, no es de una cita sino que debe de ser permanente. La
psicoeducacion no soélo se representé como la informacion brindada por el
psiquiatra, quedod en evidencia como las familias y los mismos pacientes estan
con ansias de conocimientos y como ellos mismos se movilizan para poder
lograr su cometido que es llegar a tener una mejor y mayor comprension de la
esquizofrenia.

Lastimosamente para que se logre la psicoeducacion se necesita que se
den una serie de circunstancias que la favorezcan como lo son las
caracteristicas propias del terapeuta que eduque, el tiempo de atencion con
gue se cuenta, que en la Caja Costarricense del Seguro Social es un factor
negativo por la poca disponibilidad con que se cuenta; ademas de grupos de
apoyo psicoeducativos que se ejemplificaron con la Fundacion Costarricense
para personas con Esquizofrenia (FUCOPEZ), asi como las charlas que se

imparten en el Hospital Nacional Psiquiatrico.

5. Redes de apoyo

Las redes de apoyo fue otro tema que se pudo categorizar durante el
proceso de entrevistas tanto a profundidad con los psiquiatras, como con los
grupos focales de familiares y pacientes. Para cada grupo tenia una
connotacion de importancia porque justamente implicaba un “apoyo” ante una
enfermedad cronica. También pudimos observar lo contrario que fue la falta de
estas redes, que pudiesen dar contencion tanto a familiares como pacientes y

al mismo tiempo servirle de refuerzo al trabajo terapéutico.
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Cada uno de los grupos formulé distintas opciones de redes de apoyo

aunque llegaron a coincidir con algunos, que los benefician a todos.
A. Apreciacién por parte de los psiquiatras

Las redes de apoyo que propusieron los Psiquiatras fueron el Hospital
Nacional Psiquiatrico con los Grupos de psicoeducacion y el Hospital Diurno, el
trabajo en equipo con las clinicas periféricas, la Fundacién Costarricense para
personas con Esquizofrenia (FUCOPEZ); la familia como pieza estratégica y
fundamental; y por dltimo el rol de apoyo que ellos mismos desarrollan dentro
de su practica médica que es un detalle que es dependiente de cada terapeuta.

Fueron enfaticos en destacar que los recursos de apoyo en general son
insuficientes y que la burocracia los complica y afecta directamente. Se
guejaron de la falta de interés e involucramiento por parte de terceros con

respecto a salud mental.

“Las familias aqui estan muy solas, a nivel privado se les puede dar mas
seguimiento via telefonica que permita un control periddico, a nivel
institucional deberia haber algun tipo de seguimiento que garantice algun
tipo de control y vigilancia de lo que se esta haciendo, de los intentos que
se han hecho etc... etc... Para asegurarse un buena contencidén y una
seguridad de la continuidad del tratamiento. Aqui es complicado aqui
tenemos programas de seguimiento de instituciones pero no a nivel
familiar, aqui lo Unico que se ha hecho es la red que se establecio con la
Moreno Cafas, Ciudad Colon, Puriscal, donde se identificaron todos los
esquizofrénicos del area, y se les dio seguimiento para ver donde seguian
el control si tenian todos los controles, y se establecido un programa de
visita familiar a cargo de la ATAP entonces en las clinicas se capacito a
los médicos, enfermeras y a los ATAP para establecer lo que es el manejo
primario, y que el paciente se garantice tome el tratamiento. Pero el

mismo este ano se ha abandonado un poco”.

“Que el paciente y la familia entiendan que son efectos secundarios que
se resuelven bajando la dosis o agregando otro medicamento, que va

estar bien, entonces yo creo que es un sistema de respuesta, a nivel
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privado la familia te llama de forma inmediata y vos resolves y ya, pero a
nivel institucional vos tenes que ir al EBAIS en el EBAIS te dan una
referencia para Emergencias de la clinica y esperas, no se gue tanto
mientras te ven, te ponen una inyeccion no te dan una explicacion te
mandan para la casa y al dia siguiente estas igual, el sistema tiene que
ser mas humano, un trato preferencial hacia ciertas poblaciones y los

esquizofrénicos son parte de esa poblaciéon”.

Otro ejemplo con respecto a los recursos se relaciona con la falta de
capacitacion de Equipos especializados en Salud Mental que realicen controles
ambulatorios como se realiza en paises como Canada y Espafia, que segun la
literatura funcionan previniendo reingresos innecesarios de pacientes en vias

de descompensacion.

“Es un problema que no tenemos equipos de salud mental, si hubiera un
equipo de salud mental adecuado podriamos trabajar de otra forma... se

logra dar seguimiento del paciente en la comunidad”.

“Experiencia canadiense, después de un primer ingreso no vuelve a
reingresar por el seguimiento que se le da, hay un monton de psicélogos,
un montdén de trabajadores sociales y de enfermeras y pocos psiquiatras
gue estan al pendiente de los pacientes ante cualquier cambio. Lo ideal es
gue los equipos se trasladen a la comunidad. El hospital es para el

manejo de fase aguda, el problema es de las redes, no hay redes”.

“Fallos a nivel ambulatorio porque no se les da un seguimiento por fallas

en las redes”.

Fue generalizada la apreciacion del rol de la familia en cuanto al manejo
de pacientes con esquizofrenia. Todos los psiquiatras manifestaron la
importancia en la evolucion de la enfermedad que tiene el grupo al cual se
vinculan los pacientes. Haciendo de la familia una herramienta positiva con una
adecuada emocion expresada, sucediendo lo contrario cuando el grupo familiar

es disfuncional o no llegan a comprender las implicaciones de esta patologia.
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“La evolucién de la enfermedad va a depender de cémo la familia asuma
la situacién y del recurso que tenga familiar, del sistema social y de la

comunidad”.

“Pero lo ideal y lo que siempre se tiene que buscar es el apoyo de la
familia, porque sin el apoyo de la familia la cosa se pone muy

complicada”.

“El pronéstico va a depender mucho del interés de la familia por sostener
el tratamiento y evitar el abandono del mismo, porque la ausencia de

tratamiento lleva a complicaciones mayores.”

“Algunos es a través de los familiares que se dan cuenta que no esta
bien, y hay otros que nadie se da cuenta hasta que este muy
descompensado que ni modo... consultan. Siempre, siempre doy la
noticia a la familia y al paciente juntos... s6lo me acuerdo de un caso de
un paciente que la familia era totalmente disfuncional, una
disfuncionalidad tremenda, el papa usaba cocaina.... Cuando el paciente

esta mal, esta delirante, |la responsabilidad debe ser de la familia”.

“Que la familia tenga una disfuncionalidad previa y ademdas tengan que
asumir esta enfermedad. Cuando las parejas de por si tienen muchos
enredos y tienen un hijo enfermo, se da mucho conflicto, porque no hay
como una unidad de criterio, cuando el papa jala para un lado y la mama

para otro y los abuelos a otro, culpan a la mama por alcahueta....”

Los psiquiatras explicaron como ellos se apoyan de los recursos con que
cuenten en los diferentes lugares de trabajo, asi por ejemplo en el Hospital
Psiquiatrico cuentan con personal de psicologia, farmacia y enfermeria que
ayudan en capacitaciéon y deteccidon de eventuales abandonos de tratamiento y
en otros casos se apoyan desde la secretaria, ATAPS, trabajadoras sociales,
psicélogas y hasta la misma comunidad donde estan inmersos para el trabajo

con algunos pacientes en particular.

“...lo que hay que hacer porque si vos no detectas el momento en que

abandonaron el tratamiento, entonces |lo que luego viene es la
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descompensacién. Pero ya sea que la farmacia lo detecte, o que lo
reporte el médico o que lo reporte la familia, pero tiene que haber un
sistema de deteccién que el paciente abandond la medicacién o el

paciente no fue a la consulta”.

“En el Psiquiétrico se lleva un control de ausente en la consulta externay

se manda la informacién a las areas o clinicas que estan en el programa”.

“Algunos esquizofrénicos son indigentes y los han manejado en un
comedor llamado San Buenaventura, alli los bafian, los buscan y hasta

ayudan para darles el tratamiento”.

Surgi6é una queja entre los profesionales en psiquiatria, que limitaba su
trabajo. Algunos lo pudieron expresar con indignacion e inclusive cierto enojo
hacia la Caja Costarricense del Seguro Social. Sefialaron como existen
“trabas” que les impide poder tener un contacto de mayor calidad con sus
pacientes y sus familias, entre los puntos que citaron enérgicamente se
relaciond con el tiempo de consultas que le pueden dedicar a los usuarios, otro
punto unanime fue la escases de personal para la atencion de estos pacientes
gue en algunos casos no pueden ser valorados por algun otro colega que no
sea psiquiatra y cuando hay escases de éstos entonces se deben recargar sus

consultas.

“Uno aprende a ser flexible, pero igual tiene el problema de que uno sélo
puede ver 20 pacientes por dia, si estas viendo mas de 20 pacientes,

entonces estas comprimiendo la consultay eso es baja calidad ”.

“Cuando los pacientes vienen del Hospital Nacional Psiquiatrico con
tratamiento con Clozapina es un problema, porque los colegas de alla no

se imaginan que eso significa para mi recargarme la consulta”.

“Limitaciones importantes es que yo no me puedo soltar de los
esquizofrénicos, aqui haran ruleta rusa porque en el EBAIS no esta
permitido que den tratamiento de psiquiatria. Aqui esto se ha hecho
flexible y la gente de emergencias me ayuda porque si no yo no doy

abasto. A mi me da mucha gracia cuando ustedes mandan un paciente de
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emergencias del Psiquiatrico para aca que le ponen para que tenga
control en el EBAIS hasta tener cita con psiquiatria... en el EBAIS nunca

se lo van a dar porque no esta permitido por el médico general”.

“Un problema que yo noto y quiero que anoten es que para mi es
indignante tener que ver 4 pacientes por hora... el que uno tenga tiempo y
espacio le permite mejorar la reeducaciéon del paciente, establecer
mejores vinculos en una mejor interrelacion con él, 15 minutos.... Hay
algunos que vienen muy bien y més bien uno utiliza el tiempo de ese otro
para el que lo necesita. Para ver algun paciente nuevo nos dan media
hora, pero a veces es mas de media hora porque los casos son tan

complicados socialmente hablando que el tiempo no es suficiente”.

“Yo creo que hay tanto que decirle a los pacientes y sus familias que es
muy dificil en la Caja Costarricense del Seguro Social por el tiempo al que
uno tiene acceso para la atencion de cada paciente. Pienso que uno
deberia tratar de ver so6lo esquizofrénicos o Bipolares en los dias de
consulta y no tener la consulta tan diversificada, para asi poder
abordarlos integralmente. Mas que el tiempo el hecho de estar cambiando
de programa de atencion como pasar a ver de un paciente esquizofrénico
para luego ver a un Sindrome de estrés postraumatico o luego a un viejito
con Alzheimer... a parte yo estoy clara que para mi es imposible poder
saber de todo lo que quisiera de todas las enfermedades. Deberiamos

tener subespecialistas y no especialistas que ven de todo”.
B. Apreciacion por parte de los familiares

Al inicio de la enfermedad, los familiares de pacientes que participaron
en el grupo focal, denotaron dolor y lograron transmitirnos su angustia e
incertidumbre al encontrarse tan solos ante una situacion totalmente
desconocida. Algunos casos expresaron distancia y hasta abandono por parte

de otros familiares cercanos, amigos y conocidos.

“...realmente la que manejé esto (la esquizofrenia de su familiar) fui yo,
porque en la casa todo el mundo se desaparecid, hasta mi familia,

huyeron como dicen”.
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Luego de este comentario varios de los familiares hicieron afirmaciones
como: “a nosotros también nos pasd eso”. Otros lo expresaron con

movimientos de cabeza, pero si fue una situacion generalizada.

De alguna u otra forma todos los participantes de este grupo refirieron
haber estado desde el principio involucrados con el desarrollo de la
enfermedad de sus familiares, de tal forma que han recomendado, vigilado y
hasta asistido directamente en el cumplimiento de los tratamientos.

“Bueno con respecto a los medicamentos la que sabe es mi hija, yo le

ayudo a buscarlos y a darselos, yo estoy siempre para que se los tome”.

“Yo lo que he hecho, es que he acomodado los tratamientos que toma el
mayor en la mafana, al medio dia y en la noche y los acomodo con
papelitos por columnas y entonces ya mas o menos del tiempo que tengo

haciendo esto ya me las sé todas”.

“En un principio yo me preocupaba mucho porgue se tomara el
tratamiento, yo lo dejaba en la mesita de noche y el llegaba todas las
noches, y yo veia donde se las tomaba, eso fue en un mes, luego se las
ponia en la mesa de noche de él y yo en la mafana se las revisaba por las

mananas”.

“Bueno lo que pasa es que la mama pasa viendo como se los toma, y le
hizo un organizador para toda la semana, con bolsitas, y ahora él se las

toma solo, alla se las toma solo, claro hay un muchacho que le ayuda”.

La Fundacion Costarricense para pacientes con esquizofrenia fue otra
clara red de apoyo para los familiares. Esta instancia segun relataron los
orientd con respecto a la enfermedad y les ayudd con el manejo de la misma.
No todos conocian de FUCOPEZ, pero los que la conocian se expresaron con

multiples evocaciones de gratitud.

“Pero después de que nos dimos cuenta de que él tenia esta enfermedad,
pues también luego de que conocimos FUCOPEZ, que fue como una

bendicion. Porque alli nos ensefiaron, oimos testimonios de personas de
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como trataron a los hijos y nosotros aprendimos mucho de ellos. Eso fue

verdaderamente una bendicion, haber llegado alli”.

“En el caso del muchacho de nosotros desde que nosotros conocimos
un poco de la enfermedad, vuelvo con FUCOPEZ, porque ahi fue donde
nosotros encontramos las herramientas para poderlo conducir y controlar
y la situacion cambio, el hace vida normal y se siente bien, hemos

aprendido a tener un ambiente de armonia para que el también este bien”.

“Y yo le doy gracias infinitas a Dios de conocer FUCOPEZ, que le

enseflaron a uno a manejarlos, tenerles paciencia”.

Rescatamos, como comentaron, el papel de FUCOPEZ para con ellos
mismos y también para con los mismos usuarios con la enfermedad y como la
interaccidbn con otros esquizofrénicos y personal capacitado que imparte
charlas les ha servido para comprender su padecimiento de alguno u otra

forma.

“.por eso FUCOPEZ es un pilar, ellos comparten con personas es
situaciones similares y pueden reafirmarse que no son solo ellos,
desconocen que es ese mundo, no es lo mismo la vivencia, y que vean la
experiencia de otros, como han logrado tener su familia, sus afectos, y su
vida por lo menos estable, tomar de esos ejemplos para poder aceptar la
medicacion, tener seguridad y ese contacto, por eso creo es un pilar

social y es otra manera de manejar la esquizofrenia”.

“Yo conozco que son tranquilizantes, porque antes de llevarlo al
psiquiatrico hace dos afios, lo llevamos a psiquiatras particulares, por
algunas situaciones irregulares que €l presentaba y entones ya le habian
recetado algunos medicamentos como Akineton y otros relajantes, pero
simplemente como relajantes, bueno eso era lo que nos decia el
psiquiatra que solo eran relajantes y luego llegamos a enterarnos por una
charla que dio un psiquiatra en FUCOPEZ sobre los medicamentos y
estuvimos muy atentos para ver si hablaba de los medicamentos que

tomaba mi hijo y creo que no los mencion6 en esa ocasion, pero mi hijo si
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le pregunté sobre sus medicamentos y le dijo que qué opinaba él de la
Perfenazina y la Difenhidramina”.

“Antes de ir a grupos de pacientes con la misma enfermedad (en
FUCOPEZ), y ver que tenia que tomar el tratamiento siempre, el decia pero
ya estoy bien para que tomarlo, no entendia porque tomarlo, hasta ahora

lo entiende pero esta en una etapa de aprendizaje”.

Uno de los padres de familia nos comentd como tanto él y su esposa se
lograron capacitar en el Hospital Nacional Psiquiatrico, donde también imparten
charlas educativas con respecto a la esquizofrenia y que justamente éste curso
les brindé la oportunidad de conocer informacién para el manejo de su hijo.

“Nosotros como supimos de esquizofrenia, bueno buscamos en Internet,
un sobrino me saco toda la informacion y en el psiquiatrico dan unos

cursos de esquizofrenia y fuimos los dos”.

“Nosotros nos enteramos que X tiene esquizofrenia por el curso del

hospital porque nunca nos han dicho lo que tienen”.

Otro familiar expreso sentir apoyo por parte de Centros para atencion de
las Adicciones, pero aclaré6 que solo conocia de uno llamado Kairos que
manejaban pacientes  con diagnostico  dual (esquizofrenia vy

farmacodependencia).

“Bueno y la otra terapia en una fundacion para adicciones que le estan

ayudando mucho, sobretodo en el desarrollo y manejo de espiritualidad”.

“La otra es la comunicacion con ellos, que no se sientan aislados porque
ellos tienden a aislarse, que eso es lo que aprendimos en KAIROS que si
bien el esta ahi por otro diagndstico, le ayudado a la esquizofrenia, como
la comunicacion con otras personas lo mantiene razonando y como
retomando el mundo. Ellos necesitan estar hablando con gente fuera de la
familia y ojala de la misma edad. Cosas que ellos puedan ver el mundo,
eso y otro el amor es importantisimo que ellos se sientan queridos, en la

familia y las amistades que tengan un nucleo de contencion”.
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Los familiares hicieron alusién a la falta de apoyo comunal por la
carencia de centros para usuarios esquizofrénicos, donde puedan participar de
terapia ocupacional o donde puedan desempefiarse en algun tipo de trabajo.

“Bueno y luego la terapia ocupacional, que estén ocupados aunque
sabemos que nunca van a encontrar trabajo, en este pais no hay trabajo
para discapacitados, todavia no lo he encontrado, solo empresas

caseras”.
C. Apreciacion por parte de pacientes

Para los usuarios con esquizofrenia del grupo focal de pacientes con
controles privados, sus redes de apoyo primordiales segun lo expusieron son
su nucleo familiar. En contraparte que para el grupo de pacientes del grupo
focal del Hospital Diurno este apoyo lo representan las personas encargadas
de los Albergues donde viven, puesto que no viven con su familia de origen, asi

como el personal de Talleres del Hospital Diurno donde todos se desempefian.

El primer grupo menciond como sus familias los han acomparfado en el
proceso de enfermedad, como los han instado a consultar con algun

profesional y hasta a que se mantengan tomando su medicacion.

“Cuando yo fui al doctor fui por recomendacion de ella”.
“Yo la verdad es que no sé, mi mama es la que sabe (al preguntarle sobre la
esquizofrenia). Ella estaba en un grupo llamado FUCOPEZ y alli le daban

informacion”.

Por otro lado vemos el caso de otro paciente del segundo grupo focal
gue expreso el abandono sentido de su familia en momentos tan dificiles como

lo fue cuando le dieron el diagndstico de esquizofrenia.

“Bueno la primera ves fue por problemas con mi cufiada y cuando me di
cuenta ya estaba aqui, nadie me venia a ver y me sentia completamente

abandonada”.

Fue sobrecogedor el relato de una paciente de este segundo grupo que

debido a su condicion social, sumado a su escasa red de apoyo, que ella
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misma decide que lo mejor es internarse en el Hospital Nacional Psiquiatrico
para ser tratada.

“Pero el problema es que me daban una pastilla que no me caia bien
caminaba torcida, babeaba mucho caminaba como torcida, y me daban
muchas pastillas de esas, entonces yo preferi que me mandaran para

aca”.

Todavia mas conmovedor escuchar en el relato de los participantes
como sus familias de origen los hicieron de lado tras el diagndstico de
esquizofrenia. Uno de los casos expuso como ningun pariente llegd al Hospital
Psiquiatrico ni siquiera en el momento en que le dieron el diagnéstico de su

enfermedad.

“A mi (refiriéendose que a ella le dieron Unicamente el diagnostico), porque
cuando yo vine aca nadie me volvieron a visitar, no tenia ayuda, y

todavia”.

“Bueno al menos a donde yo vivia me decian, mae pero porque usted
toma pastillas acaso usted esta loco, usted esta bueno, es la misma gente
la que lo quiere volver loco, o sea los Doctores. Mi hermana me oia
cuando yo buscaba las pastillas y me decia: ni las busques, ya se las

llevo el rio”.

En este dltimo relato pudimos valorar como la red de apoyo familiar, mas
bien entorpecia el proceso de recuperacion al no lograr entender la necesidad
de la toma de la medicacion, de tal forma que reaccionaba botandola. Es en
este momento que surgen por parte de los participantes los comentarios de rol
gue tienen las cuidadores de los albergues donde viven, que mas bien se
preocupan por su condicién y los instan a que tomen sus tratamientos; asi
mismo estos son capaces de recomendarle a los pacientes que busquen
consultar con sus respectivos médicos ante alguna situacién adversa por la

medicacién entre otras cosas.

“Yo la queria dejar (la medicacion), pero la sefiora del alberge dijo: hacelo

por mi, no ves que si te pasa algo la que recibe el castigo soy yo. Y dije
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bueno me las tomo por hoy aunque yo detesto esas pastillas, dijo yo voy
a hablar con el psiquiatra para que te las cambie, esa noche no dormi
esperando que amaneciera. Al dia siguiente me las cambiaron y ya estan

bien.”

Se concluye que la esquizofrenia es una patologia complejay por ende
requiere de un manejo igualmente complejo, los psiquiatras plantearon que
favorece que se de un trabajo multidisciplinario e interdisciplinario. Esto implica
el trabajo con diferentes entes que logren ayudar a mejorar de alguna u otra
forma el apego a la medicacién. Lastimosamente, segun lo expresado por los
terapeutas no son muchas las instancias con que se cuenta como redes de
apoyo para el manejo de esta patologia. Si bien es cierto, la familia es un
apoyo fundamental para los pacientes, lastimosamente no todos los pacientes

tenian este apoyo y mas bien entes externos lograban llenar este vacio.

El Hospital Nacional Psiquiatrico, asi como FUCOPEZ son dos
instituciones que han trabajado por el paciente esquizofrénico y sus familias
realizando actividades educativas y brindando atencion con buenos resultados.
Un detalle que surge es que estas instancias no poseen una divulgacion
masiva por lo tanto no son accesibles para todos los pacientes y familias. Es
por eso importante trabajar en incrementar, afianzar y divulgar la existencia de
las redes de apoyo existentes y lograr crear nuevos recursos ante la misma
necesidad expuesta por psiquiatras, pacientes y familiares, con el aval que la

literatura sustenta.

6. Factores Propios del paciente y la familia

Cada paciente y cada familia tienen sus particularidades, las cuales
generaron la formulacion de categorias en las cuales pudiesen agruparse estas
caracteristicas. Dentro de ellas citamos el insight, el pensamiento magico y la

condicion social.

107



A. Insight

La adquisicion del Insight adecuado de lo que es la esquizofrenia, tanto
para los pacientes como para sus familias segun los psiquiatras es
fundamental. Entre mas tiempo pasa entre el momento del diagnéstico y el
desarrollo del mismo, més dificultades y peor prondstico a posterior para este

usuario y su familia.

“Entre mas rapido acepte el diagndostico, mejor prondstico. En la medida
en que estoy claro en lo que tengo voy a lograrme acomodar en esto. Si
yo voy a buscar brujeria o voy a donde la Virgen de los Angeles a buscar
una respuesta el prondstico se va a reservar mucho mas. En la medida
gue entienda lo que tengo voy a sentir la necesidad de tomar la

mediacion”.

Explicaron como a pesar de la psicoeducacion que brindan, es dificil que
los pacientes se mantengan tomando su tratamiento, justamente porque
cuando empiezan a sentirse bien no tienen necesidad de seguirla tomando por

insuficiente insight tanto de ellos como de sus familias.

“Como me va a decir que eso no se cura si eso se va a curar... el tiempo
es el que nos da la razén. Con forme se van sintiendo mejor van
abandonando el tratamiento, hay un periodo que se desaparece y cuando
vuelven vienen descompensados... entonces alli uno les vuelve a decir se

acuerda que yo le dije que era una enfermedad que no se cura”.

“Hay que esperar que tengan una recaida y que abandonen el tratamiento
para que se den cuenta que la cosa es asi...muy doloroso pero si”

(refiriendose a la enfermedad como tal).

Lastimosamente en algunos casos se va creando un insight de la
esquizofrenia por medio de la propia experiencia del paciente de un
internamiento en el Hospital Nacional Psiquiatrico, como de lo aprendido por

alguna otra persona también con la misma enfermedad.

“Lo que hace la diferencia para que se mantenga tomando su tratamiento

es aveces la experiencia de haber estado internado en el Psiquiatrico una
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y otra vez, alli si... el paciente esta curado de no dejar el tratamiento...
después de haber estado en la UCI amarrado... yo no vuelvo a dejarlas
porque no quiero volver a estar alli. Me dicen: yo ya probé dejar el
tratamiento una y dos y tres veces y siempre me pasa lo mismo y yo no

quiero volver al hospital”.

“Otra cosa curiosa es que cuando los pacientes ya han tenido un familiar
o un allegado con esquizofrenia, conocen de la enfermedad directamente
por lo que recuerdan de estas personas. Un paciente me contaba que un
cufiado de él padecia de la enfermedad y que varias veces tuvieron que
llevarlo al Psiquiatrico muy mal, que daba patadas, que gritaba, por 15
dias s6lo tomé agua y decia cosas raras... y justamente estas vivencias
gue él no queria vivir eran motivacion para no dejar el tratamiento.
Justamente esto llega a ser una experiencia tan traumatica que hace que

no dejen el tratamiento”.

El insight de los familiares hacia la enfermedad aparecié durante las
entrevistas de forma emotiva por la connotacion que ellos mismos le fueron
dando porque se relacionaba a los momentos en los cuales tomaron conciencia

de la esquizofrenia de su hijo, hermano o nieto.

“Y nos dijo que le habiamos hecho a X (refiriendose al momento en que le
dejaron de dar la medicacion), ahi nos dimos cuenta que no se podia dejar
los medicamentos por mas esperanzas tenga uno y le digan eso de que
hay alguna posibilidad. A partir de ahi dijimos estamos ante una situacion

real y es cronico”.

En este caso en particular los padres aceptaron que la
descompensacion de su hijo se debidé en aquel momento a “malas decisiones”
gue tomaron, pero que con ella finalmente aprendieron todos inclusive el

paciente, que logré tener insight de la necesidad de su tratamiento.

“Bueno primero yo creo que él ha dejado el tratamiento por malas

decisiones que hemos tomado ”.
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“Cuando se las toma es para funcionar mejor y ser mejor, dice no es justo
para nosotros que nos preocupamos por él que deje de tomar pastillas. El
tiene consciencia que la necesita porque dice yo tengo un problema

quimico”.

Igual de conmovedor fueron las estrategias que llegaron a optar en
algunos casos para lograr que su familiar llegara a aceptar la medicacion.

“Para nosotros era facil porque era una inyeccion cada 15 dias, porque
con los pastillas las botaba, las escondia, teniamos que decirle que

sacara lalengua”.
“Yo le digo si usted no se las tome vuelve a ponerse mal”.

“Antes si era duro una vez que esta salio yo lo cuide 2 meses y tenia que
poner candado a la puerta para que no salieray tenia que luchar para que

se latomara”.

“E|l dejaba el tratamiento porque se nos perdia por dias, por las drogas, y

era unatragedia habia que ponérsela en el café, eraunalucha”.

Por otro lado, también algunos familiares relataron su experiencia
positiva con respecto a la toma de tratamiento aunque ellos de alguna forma
estan vigilantes al cumplimiento e ingeniando estrategias para que mantengan

el apego al ser conscientes de esta necesidad.

“Bueno con nuestro hijo es muy sencillo, él se toma el tratamiento sin
gue le digamos, él se toma cuatro pastillas, sin ningun problema, en raras
ocasiones las ha interrumpido porque se le ha olvidado y a nosotros
también, pero nunca hemos tenido que luchar. Desde que iniciamos es

asi.”

“Ahora ya él se las toma sin que le diga nada, gracias a Dios nunca
hemos luchado por eso, si no se las toma es porque paso algo especial

como que venimos de una fiestay llegé muy cansado y se durmié.”

110



“Como a él se lo olvidaba yo se las daba, pero ahora hace 2 afios las toma
solo, pero las toma por el nombre por ejemplo dice se toma la Zyprexa,
cuando salimos y lo dejamos solo con la hermana, le dejaba anotado que
no se le olvidara las pastillas por todo lado y de lo més bien se las tomg,
incluso mejor que cuando estoy yo”.

“El es mas independiente, estan los medicamentos en un frutero, él los

tiene ordenados, se los toma solo”.

“El no la ha dejado porque esta muy consciente de que la amerita de que

gracias al medicamento se ha mantenido como esta”.

En algunos casos la evolucion de la enfermedad incluyendo las
hospitalizaciones en el Hospital Nacional Psiquiatrico de alguna forma segun

los padres, le pudo haber servido a su familiar a no abandonar su tratamiento.

“Aunque €l ahora acepta que es preferible los efectos secundarios que no
medicarse y sufrir la esquizofrenia, €l ya vivié situaciones muy duras de
no querer venir al Hospital Nacional Psiquiatrico y él ya sabe lo que pasa
en su cuerpo. Y bueno y de vez en cuando hay un pensamiento de que

para qué se toma el tratamiento y todo eso”.

“Cuando él salio del Hospital Nacional Psiquiatrico, un muchacho se le
guindo del brazo y le dijo tomate el tratamiento o vas a volver aqui y eso

lo impacto... nosotros le recordamos eso”.

Los participantes de este grupo hicieron alusion de que un factor
influyente en el abandono de los medicamentos por parte de sus familiares es
el cansancio por la cronicidad que implica este tratamiento y a pesar de que

ellos son conscientes de esta situacion deben luchar en contra de ella.

“Bueno X es lo mismo siempre dice que no, que esta cansado de tomar
pastillas y que no, pero negociando y hablando se las llega a tomar, y

después uno le ha dicho que si...”

“No se toma eso, se pone mal, pero yo creo que es porque él esta

cansado, esta agotado de estar toda la vida tomando tratamiento ”.
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Con respecto a la perspectiva de los pacientes sobre el Insight se
valoraron las diferencias que surgieron entre los dos grupos focales de
usuarios tanto los que llevaban control privado como los del Hospital Diurno.

Los pacientes lograron compartir, en la confianza que se propicio para el
estudio, momentos de descompensacion psicética vividos. Al exponer sus
experiencias se notaba su asombro y emocion, aunque no en todos los casos

asociaban lo que describian con su padecimiento.

“A milo que me pasé es que hay un canal en cable que se llama AXNy a
mi me dio mucho por ver series que dan en ese canal, pero empecé a
pensar que en las series utilizaban todo en persona de Tu a TU, entonces
y0 no sé, me centré tanto viendo estas series que empecé a llenarme de
panico de ver todo lo que decian, porque es un canal muy violento y en
un momento no sé porque empeceé a pensar que me estaban diciendo las
cosas a mi, por el hecho del lenguaje que utilizaban, porque ellos no se
comunicaban en primera o segunda persona, sino utilizaban un diadlogo
muy en tercera persona... ese fue el enredo que se hizo en mi
principalmente”.

“Pero es que no sé... dentro de mi hay algo que me dice: usted no esta
padeciendo de eso... lo que a mi me paso fue cuestion de una confusion
por haber estado en situaciones que no tuvieron que haber pasado,
entonces eso fue lo que me llevé a lo conclusion de lo que yo tenia
porque yo no lo veo como que estuviera sacando conclusiones a priori 0
de cualquier situacion o de que yo estuviera viendo mas alla de cualquier
cosa, de hecho yo siempre he sido una persona muy religiosa, pero no
religioso en el sentido de estar metido en la iglesia o cuestiones asi. Yo
leo mucha literatura de Ignhacio Larafiaga y gentes asi, yo tengo una
biblioteca llena de libros y me gusta lo que es superacién personal. Pero
cuando a mi llegan y me dicen usted tiene esto... eso fue lo que me
confundié totalmente, porque yo estaba viviendo para cuando yo fui a
contarle al doctor una situacién que empezé cuando yo estaba viendo

television”.
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“Yo sigo pensando que no lo tengo, porque es que yo veo que desde
chiquitillo yo he sido una persona que absorbo, absorbo y absorbo, y los

sentimientos y emociones que absorbo son negativas...”

También se dio el caso de otro paciente que al referirnos sus
experiencias descompensado, si comprendia que lo que le estaba sucediendo

era secundario a la esquizofrenia.

“Antes yo era fanatico de Evangelium, es como de un caracter religioso,
entonces ahi yo como que tenia visiones era que yo creia que habia un
televisor enorme en el cielo y que habia una mujer tirana en el cielo que
estaba llevando todas las almas a una bola o esfera... a mi me parecia
como una peliculay que yo lo tenia en mi mente pero yo lo hice real. Yo
como que me sentia muy mal, porque me trataba muy mal la sociedad, yo
estaba sentado frente a una computadora y empezaba a escribir cosas
gue segun yo se hacian reales, todo lo que yo escribia se hacia realidad...
yo pensaba como haciendo todo lo que yo quisiera, como diciendo a toda
la gente que me ha maltratado yo la voy a llevar al infierno, yo pensaba
que yo queria matar a todo el mundo...y era cuando estaba ocurriendo

todo esto del senor... realmente fue una experiencia”.

“La verdad yo no recuerdo cuando entendi que tenia esquizofrenia, creo
gue fue después que me puse mal. Hace como 5 afios yo le pregunté a mi
madre que qué era exactamente lo que yo tenia. Yo, la verdad nunca le
habia dado importancia antes, yo nunca le di importancia... yo sé que lo
tengo ahora”.

Los usuarios del grupo focal del Hospital Diurno también pudieron
compartirnos momentos de sus vidas en los cuales estuvieron

descompensados refiriendo asociacidén con la esquizofrenia.

“Con el trastorno esquizoafectivo a mi me daba hace 15 afios en la casa
por cortarme el estbmago con una navajilla, no llegaba a la casa no
comia, pensaba que todos hablaban de mi, no dormia, sentia algo muy

feo dentro de mi, no tomaba medicamentos ”.
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“Este por lo que yo habia hecho en Nicaragua, cuando me vine, yo
deserté de all4, yo trabajaba con Edén Pastora, entonces sentia que yo
era el chivo expiatorio, para ver donde estaba y matarme”.

Asi mismo, nos comentaron como esa sintomatologia antes descrita, no
se les estaba presentando en el momento de la entrevista, debido a que
estaban tomando tratamientos para controlarlo. Ellos hacian asociacién entre la

necesidad de toma de medicamentos para estar “bien”.

“Mi enfermedad es una enfermedad para siempre, que no debo dejar las
pastillas porque puedo caer a Pavas y ponerme mal, si las dejo me pongo
mal, yo puedo dejarlas por dos meses pero luego de eso me pongo mal,
vienen las pesadillas y las ganas de llorar”.

“Bueno hay que seguir tomando el tratamiento para estar sereno,
calmado y tranquilo y estar bien, porque en el caso mio si yo dejo el
tratamiento ya estaria de nuevo en el pabellén, yo me conozco que ocupo

el tratamiento para estar bien”.

Estos pacientes hicieron acotaciones con respecto al motivo por el cual
los pacientes esquizofrénicos dejan la medicacion refiriéndose al insight como

las siguientes:
“No aceptan su enfermedad ”.
“No aceptan que estan enfermos, duran mucho para aceptarla”.

En contra parte, por su insight también refirieron los motivos por los
cuales los pacientes con esquizofrenia deberian mantenerse tomando su

tratamiento.

“Porque tienen que tomarlos, sino se pone mal, es como tomar unas

pastillas para el corazon sino lo toma le da un infarto, es igual”.

“Bueno porque quieren sentirse bien, quieren ser una persona tranquila”.
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B. Pensamiento Magico

A pesar de la psicoeducacion, el pensamiento magico con respecto a la
enfermedad fue también otro dato que sobresali6 entre los psiquiatras. Los
familiares y hasta los usuarios tienen de alguna forma la esperanza de que esta
patologia sea pasajera y tiene curacién, por lo que no logran asimilar su estado
de cronicidad y de organicidad.

“Cuando los papas tienen expectativas muy altas del hijo, a menudo les
cuesta mas asimilar el diagnéstico, le preguntan a uno si no habré alguna

posibilidad, si habra alguna cura en algun pais que lo esté estudiando...”

“La gente va buscando psiquiatras buscando respuestas y los siguen

buscando hastatener sus respuestas”.

“Yo antes pensaba que lo mas importante para que los dejaran, eran los
efectos secundarios pero ahora pienso que lo que hace que los pacientes
abandonen el tratamiento pueden ser los efectos secundarios, pero lo
mas importante es la fantasia que ellos tienen de que se van a curar. Y los
pacientes mismos me dicen pero porqué yo tengo que depender de una
pastilla para no oir las voces, si yo puedo solo. Otros dicen: yo confio en
Dios, yo voy a misa los domingos, yo se que me puedo curar... yo sé que

Dios me puede curar”.

“Incluso con hijos de médicos me ha pasado de que ellos tienen la
fantasia de que una vez que estan bien con el tratamiento se van a curar y

eso hace que dejen la medicacion”.

“La fantasia de llegar a curarse es una cuestion muy comun en cualquier
tipo de persona y aqui es la familia y el paciente que tienen la misma
fantasia. El paciente esta deseando que el papa le diga que esta bien no

tomar las pastillas mas”.

“El pensamiento méagico no distingue ni color, ni tamafio, ni profesién, ni
vinculo afectivo; estd independiente de quien lo padezcay lo que padezca
porque inclusive esta fantasia también la tienen los pacientes con

Trastorno Depresivo. El ser humano porqué recurre a la fantasia... pues
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porgue la realidad es muy dura. Hay fantasias que son inmortales como la
de lafalta que se podria ver en la esquizofrenia”.

Igual de emotivo fue escuchar a estos familiares de pacientes con
esquizofrenia relatar como a pesar del tiempo de evolucién no creen que estos
hijos, hermanos o nietos tengan la enfermedad y es asi como ponen en duda el
diagnéstico.

“Pero aun asi, con a pesar de ver que el muchacho tenia al principio los
mismos sintomas de otros que oimos en FUCOPEZ, después de que él
inicio el tratamiento, todo eso lo fue superando y ahora... por eso es que
yo digo que no lo acepto... porque es un muchacho que se desenvuelve
tan normal como los otros y tiene un medicamento con una dosis muy

baja. Entonces digo yo: ¢sera o no sera?”

La negacion hacia la enfermedad también fue una tematica que surgio
de forma dolorosa entre los participantes. Fueron claras las muestras de
frustracion al relatar momentos en los cuales se enfrentaron a la aceptacion de

la esquizofrenia.

“El tenia aflos de estar en tratamiento, antes ella (refiriéendose a la
psiquiatra) nos daba ideas de que tal vez a los dieciocho, luego que tal vez
gue a los veinte ya se iba a componer, que después de los veinticinco ya
se estabilizan. Entonces nosotros esperabamos los dieciocho, esperamos
los veinte y esperabamos a ver cuando llegaba el dia. Después de que
vimos que ya noooo, no llegaba ese dia, la doctora entonces fue mas

abiertay mas sincera y nos explicé...”

Igualmente para estos familiares es dificil lidiar con un paciente que no

logra aceptar su enfermedad y por tanto la niega.

“Entonces él me dice a mi por qué yo voy a ser esquizofrénico si a mi
nunca nadie me ha dicho que yo soy esquizofrénico, pero el doctor que

me ve a diario me dice que yo no soy esquizofrénico”.

“Por qué me tienen que tachar de esquizofrénico, si fueran varios

doctores que dan un veredicto entonces bueno, pero es un doctor”.
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El pensamiento magico fue una caracteristica que surgié Unicamente
entre los participantes del grupo focal de pacientes con control privado. Uno en
particular relatd su experiencia de haber dejado sus tratamientos por haber
pensado que podria estar curado.

“Yo me di cuenta de la enfermedad porque yo dejé de tomar pastillas por
dos meses. Yo habia escuchado un comentario o por el periédico no sé,
gue era de un sefior francés que curaba enfermedades por los pies. Yo
fui ahi... hice como cuatro sesiones.... yo creia que ya estaba curado.
Este, lo que me parecio curioso es que yo le decia a él que yo no dormia

nada, se me habia quitado el suefio pero me sentia bien”.

C. Condicién Social

Dentro de los factores propios del paciente y la familia surgié otra
variante importante por parte de los psiquiatras como lo fue la condicion social
y dentro de ella hablaron de la implicacion de la situacion economica, cultural y
geografica. El determinante social, segun los profesionales, tiene diferentes
connotaciones que van desde la capacidad de comprension de la esquizofrenia

hasta la posibilidad de poder adquirir medicamentos costosos.

“No es lo mismo dependiendo de la clase social, la clase alta tienen mas

resistencia a esta enfermedad ”.

“La gran ventaja que tienen personas con buena capacidad académica o
buena capacidad econdmica es que logran entender, es mas facil que

entiendan la enfermedad, que se apeguen al tratamiento”.

“..buscan un buen psiquiatra, siguen el tratamiento, consiguen los
mejores tratamiento que existen y se logra sacar el muchacho adelante.

Es diferente cuando el muchacho no tiene recursos, cuesta muchisimo ”.

“Para lo privado funciona mas en funciobn de las capacidades
econdémicas, yo manejo s6lo medicamentos privados y la familia lo

compra, si no pueden pagar los refiero a la clinica local”.
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El rol que ocupa este usuario en la sociedad donde se ha desenvuelto y
donde se desenvolvera también es otro factor citado por los psiquiatras, ya que
genera que su entorno no comprenda lo que sucede con ellos y la necesidad

de una medicacion.

“Si vos tomas un campesino que vive lejos, que la familia lo ocupa para
gue produzcay la familia tiene pocos recursos etc., versus un muchacho
universitario que la familia tiene buenos recursos y el aporte econémico
no es tan importante, donde hay mas recursos en la comunidad entonces

hay que tomar todo esto en cuenta”.

“...l1a gente me dice es que son unos vagos que no quieren trabajar... uno
les explica que la medicacion... entonces ellos dicen: pero diay es que los
vamos a tener que mantener todo el tiempo. Y uno les dice que

probablemente que si. El no entender lo que les pasa....”

“A veces no tienen plata para los pases, 0 no tienen seguro social, a
veces no saben leer ni escribir y le dan datos falsos... cuando uno los
pesca... yo siempre les pregunto como se toman los tratamientos en
estos casos y a veces le dicen que se toman en las mafanas las pastillas

coloraditas”.

El arraigo cultural también influye en la forma en que se perciba la
esquizofrenia y segun refirieron los psiquiatras esta es otra variable con la que

deben trabajar principalmente cuando los usuarios son de zonas rurales.

“La deprivacion cultural a veces nos gana, mas que la posibilidad de
ayudarlos... hay que explicarselos casi a la medida de lo que ellos

pudieran entender para que no le tengan tanto temor”.

“En la comunidad indigena tenemos un Albergue porque las familias los
hacen a un lado porque piensan que estan endemoniados, cuando ya
estan diagnosticados se llevan alli, hay cuidadores gque manejan sus
idiomas y velan por ellos. Cuando estdn mal a pesar de que hablan

espafol sélo hablan en su dialecto”.
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La importancia de esta tematica surge justamente porque son las
particularidades de cada paciente y sus familias las que cobran relevancia.
Como se logré evidenciar un adecuado insight, se traduce en una buena
adherencia a la medicacion y lo contrario sucede cuando es inexistente. La
conciencia hacia esta enfermedad va de la mano con la psicoeducacién como
se concluyé con anterioridad. Otro punto que es un “fantasma” que persigue a
usuarios y sus familias es el pensamiento magico. La idea fantastica de que en
algun momento se logre la cura total de la esquizofrenia fue casi constante
durante el estudio y por ende es necesario poder detectarlo para trabajar e
incidir sobre el mismo. Por Ultimo y sin restarle importancia, se resalta el papel
de las implicaciones que se deben tomar en cuenta para el manejo de cada
paciente segin su condicion social, detallando las variantes econdmicas,
geograficas y culturales; ya que estas particularidades brindan pautas distintas
de abordaje y tratamiento.
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CAPITULO 4

CONCLUSIONES Y
RECOMENDACIONES



4.1 CONCLUSIONES

La esquizofrenia es una enfermedad, como hemos podido experimentar
através de nuestra formacion como residentes, complicada de abordar por los
multiples factores que inciden en su desarrollo y por ende en su prondstico.
Una constante que evidenciamos son los reingresos frecuentes al Hospital
Nacional Psiquiatrico, por descompensaciones secundarias en muchos casos

al abandono de la medicacion.

La importancia de este estudio radica justamente en haber tenido la
posibilidad de evaluar directamente los puntos de vista de psiquiatras,
familiares y pacientes con esquizofrenia sobre el por qué del abandono de los

tratamientos.

Queda claro en la relacién terapéutica, que una buena comunicacion del
psiquiatra con asertividad y empatia son fundamentales para que se de un
apego a la medicacion. Al no darse esto, aunque el medicamento prescrito por
el profesional sea excelente y con casi nulos efectos secundarios, o mas
probable es que el paciente los abandone o no los tome del todo. Los pacientes
podrian ser capaces de percibir claramente cuando el psiquiatra era empatico o
cuando al contrario solo los valoraba como un expediente mas. Se concluyo
gue esta situacion genera desconfianza y hasta enojo en el paciente y en su
familia que terminan boicoteando el uso de neurolépticos para tratar la

enfermedad.

Existen factores propios del terapeuta que no podemos dejar de lado,
gue van mas alla de su obligacibn como psiquiatras y que muchas veces logran
compensar las limitantes institucionales. Al contrario notamos que hay
psiquiatras que a nivel privado, en que se esperaria una mejor alianza por la
posibilidad de mayor tiempo en la atencién y mayor dedicacion, ésta no se da 'y

las familias fueron portavoces de ello.

Hay que resaltar que los familiares y pacientes expusieron su

predileccion hacia el Hospital Nacional Psiquiatrico en cuanto a relacion
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médico paciente, con respecto a las Clinicas Periféricas, donde calificaron que
trato fue en general deficiente.

La decision para la eleccion del tratamiento, tomando en cuenta la
opinion del paciente y sus familiares no fue la norma, si no mas bien la
excepcién. Muchos pacientes y familiares reclamaron su derecho a
involucrarse en este proceso, ya que expresaron no ser tomados en cuenta,

pudiendo incidir en la falta de adherencia al tratamiento.

El abordaje diagnostico es muchas veces deficiente. Los psiquiatras
fueron claros que hacer el diagnéstico de esquizofrenia no es sencillo y toma
un tiempo poder realizarlo dependiendo de la evolucion del paciente y factores
asociados, pero familiares y pacientes no logran comprender esta situacién

particular de las enfermedades psiquiatricas.

Otro factor implicado en la poca adherencia de los medicamentos es que
el paciente esquizofrénico no comunica sus sintomas, sobretodo los referentes
a efectos adversos a su psiquiatra; haciendo que haga abandono de los
mismos sin consultarlo. Se logra inferir que esto es Influenciado por una

relacion meédico- paciente poco consolidada.

El trabajo en equipo no se da en la mayoria de los casos. Si bien hay
psiquiatras que a nivel institucional llevan a cabo trabajo multidisciplinario, no
es la regla. Los familiares hablaron del psiquiatra como el Unico profesional
involucrado en la enfermedad de sus parientes. Aunque algunos profesionales
citaron la existencia de recursos que de alguna u otra forma ayudan para el
control, seguimiento y psicoeducacion. Con ejemplos puntuales citamos a la
Fundacién Costarricense para personas con Esquizofrenia (FUCOPEZ), que
logra ser pilar fundamental de apoyo para los familiares y mismos pacientes en
los casos de los usuarios que tenian conocimiento de esta Fundacion. Asi
mismo las charlas psicoeducativas impartidas en el Hospital Nacional
Psiquiatrico tienen muchas veces mas impacto en el insight y por ende apego
de la medicacion que las mismas intervenciones que se dan en el marco de

una consulta psiquiatrica Unicamente.
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A pesar de haber un Protocolo para el manejo del paciente con
esquizofrenia a nivel institucional, éste no es aplicado de forma unificada por
los profesionales en psiquiatria dando como resultado la no existencia de una

constante para la toma de decisiones con respecto a la medicacion por utilizar.

Con respecto al manejo de la enfermedad segun las normas
internacionales de esquizofrenia para el uso de antipsicéticos estamos en
‘panales” y no se siguen de la forma correcta, motivado probablemente por

limitaciones econdmicas de la Caja Costarricense del Seguro Social.

Otra falla del sistema institucional y practicamente también a nivel
privado es la no utilizacion de un consentimiento informado que le informe a los
pacientes que el uso de estos medicamentos pueden llegar a tener efectos

secundarios neuroldgicos irreversibles.

El uso de antipsicoéticos atipicos versus tipicos, como lo refleja la
literatura internacional, no es garantia para que el paciente tenga un mejor
apego al tratamiento, sino va de la mano con una adecuada relacion
terapéutica y un proceso de psicoeducacion. Es claro que el uso de
antipsicaoticos tipicos conlleva por lo expresado por los dos grupos focales y por
los profesionales en psiquiatria a mayores efectos secundarios siendo de los
mas evidentes los efectos extrapiramidales, generandoles tanto a usuarios
como sus familias mucha ansiedad y temor de su uso. Las familias y sus
parientes enfermos expresaron como estos efectos no eran tan importantes
para los psiquiatras como si para ellos. A nivel de atencion primario (EBAIS,
Clinicas Periféricas) hay pobre conocimiento con respecto a estos efectos y su
manejo por tanto se obstruye la atencién inmediata de una crisis distonica o

una acatisia que son tan aparatosos para las familias y los pacientes.

Con el uso de los antipsicoticos atipicos la situacion tiende a ser
diferente, hay mayor aceptacion sobre todo por parte de la familia que inclusive
llegan a ser el sacrificio econdmico para poder comprarlos. Son mejor tolerados
a pesar de que ellos mismos expresaron que algunos les producia sedaciéon y

aumento de peso, hallazgos corroborados por la literatura.
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La existencia de un solo antipsicético de deposito en la Caja
Costarricense del Seguro Social, limita a los psiquiatras para el manejo de
pacientes con pobre insight o patologia dual, ya que como es conocido el
apego a la medicacién es muy baja en este grupo de pacientes y ademas éste
unico medicamento disponible tiene amplio perfil de efectos secundarios.

Entre mayor efecto terapéutico exista, mayor anuencia por parte de la
familia por los cambios positivos que notan en su pariente ya sea por
mejoramiento de sintomas tanto positivos como negativos propios de la
esquizofrenia, generando una mejor apego a la medicacion. Al contrario, si el
paciente siente sintomas placenteros por la patologia al estar descompensado,
no va a sentir necesaria la toma de la medicacion; quedando en evidencia que
la alianza con la familia en estos casos es importante porque preverian su

abandono.

La familia como tal, es pieza fundamental en una adecuada adherencia
a la medicacion. Cuando la familia no comprende las implicaciones de su rol de
tutelaje se asegura que este paciente no contara con la supervision requerida.
Familias con inadecuada emocion expresada afectan negativamente al
paciente con esquizofrenia y por ende es uno de los factores principales que

inciden en la falta de adherencia a la medicacion.

Para los psiquiatras la psicoeducacion constante y permanente deberia
ser la norma, ya que se traduce en el conocimiento necesario para crear
conciencia de la enfermedad en la familia y el paciente generando esto un buen
apego a la medicacion. Una queja de los profesionales con respecto a la Caja
Costarricense del Seguro Social es el tiempo limitado de atencién que tienen
por cada paciente para poder cumplir con esta tarea como ellos quisieran y
ademas el recargo de labores tanto dentro como fuera de la consulta,
obligandolos a valorar a cada paciente cada 3 o hasta 6 meses segun la
disponibilidad de sus agendas por tanto haciendo un seguimiento deficiente.
Detallaron como para otros colegas este punto de la psicoeducacion no es de
importancia para trabajarlo dejando un vacio muy amplio para pacientes y

familias.
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Los familiares fueron enféticos en hacer criticas con respecto al poco
tiempo de atencion y a lo espaciadas de las consultas principalmente en las
Clinicas Periféricas, ya que fueron positivos los comentarios con respecto a la
atencion recibida en Hospital Nacional Psiquiatrico. En algunos casos al no
tener una base psicoeducativa soélida con respecto a la enfermedad no ayudan
a su familiar enfermo para con el apego a la medicacion. Por otro lado cuando
decian haber tenido “capacitacién” por parte su psiquiatra o al asistir a
FUCOPEZ o por parte de grupos de apoyo dentro del Hospital Nacional
Psiquiatrico se sentian mas comprometidos con respecto a la medicacién. El
problema es que estos grupos son aislados porque son escasos en numero,
hay desconocimiento por parte de algunos psiquiatras que éstos existen como
para recomendarlos, se imparten en el area metropolitana limitando la
asistencia a personas de areas rurales para poder asistir y hay poca

penetrancia en medios de comunicacion porque no se divulgan.

La ignorancia generalizada con respecto a la esquizofrenia hace que su
abordaje inicial sea dificil porque el psiquiatra debe partir de “cero” para con la
psicoeducacion. Siguiendo la linea del abordaje diagndstico, una queja de los
familiares, fue el que no se les hablara directa y claramente del diagnostico de
sus familiares tanto a nivel de la Caja Costarricense del Seguro Social como en

algunos casos a nivel privado.

En general los familiares que participaron del estudio manejaban
informacion basica de la esquizofrenia, los medicamentos que utilizaban sus
familiares, pero a pesar de esto tenian la duda si irian a requerir de medicacion
de por vida y surge el pensamiento magico que es poco identificado y abordado
por los psiquiatras, dejando una esperanza de “curacién eventualmente”, punto

gue genera también abandono de la medicacion.

Con respecto a los pacientes, entre mayor psicoeducacion, mejor apego
a la medicacion. La cual parece que para ser efectiva tiene que ser constante y
duradera en el tiempo ya que puede tomar varios afios para que el paciente
tome conciencia de su enfermedad y la importancia del apego a la medicacion.

Si esto no se da muy probablemente el paciente abandonara sus tratamientos.
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Para llegar a tener un insight necesario para la comprension de la
esquizofrenia el paciente y la familia tuvo que haber pasado por un proceso de
psicoeducacion adecuado. Por tanto sale nuevamente a relucir la labor

fundamental que tiene el psiquiatra, cabeza de este proceso, para que se logre.

Otro factor que no se esperaba encontrar de forma tan categérica
involucrado en el abandono de la medicacion fue el estigma y prejuicio que
existe hacia la esquizofrenia. Esta constante se dio entre los psiquiatras,
familiares y pacientes y surge desde el inicio del trabajo de campo. En los
pacientes se presenta de una forma tan importante, generalizada y molesta que
el no trabajarla conlleva a un mayor riesgo para el abandono de la medicacion.
Debido a esta situacion existen falsas percepciones tanto de pacientes y sus
familiares, ademas de los mismos psiquiatras que son dificiles de trabajar

porque se obvian.

Otra conclusion importante, que no era parte del objetivo del estudio,
pero eso no le resta importancia, es el tema de la bioética que sale a relucir en
varias intervenciones de los participantes, este tema aun es poco abordado por
los familiares de los pacientes e incluso por los mismos psiquiatras. No hay
todavia mucha experiencia en el mismo y dentro del sistema de salud, no tiene

aun la importancia que le corresponde.

Como se puede ver la esquizofrenia es una enfermedad muy compleja,
gue amerita un abordaje igual de complejo, no se puede decir que hay una sola
razon por la cual el paciente no toma el tratamiento, sino un niamero importante

de factores como los que se citaron previamente.

Es obligacion de todas las personas involucradas en la atencion del
paciente esquizofrénico, tratar de abarcar cada uno de estos factores, y
trabajarlos de la mejor forma. Esto con la idea de mejorar al maximo el apego
al tratamiento y por ende disminuir las recaidas y el deterioro que ello implica

para el paciente, su familia, su comunidad y el sistema de salud.
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Tabla NUmero 1.

FACTORES INDIVIDUALES, FAMILIARES Y PROFESIONALES QUE
INCIDEN EN LA FALTA DE ADHERENCIA Al TRATAMIENTO EN LA
ESQUIZOFRENIA

1. Malarelacién médico — paciente — familia

2. Trabajo en equipo deficiente

3. Falta de unificacion de protocolos con el uso de neurolépticos a
nivel institucional y privado

4. Limitado wuso de medicamentos atipicos por politicas
institucionales

5. Perfil de efectos secundarios de antipsicoticos tipicos y atipicos

6. Mal abordaje médico de efectos adversos a los antipsicoticos

I 7. Deficiente psicoeducacion
I 8. Deficiente insight
I 9. Apoyo familiar inadecuado

10.Limitadas redes de apoyo a nivel institucional y comunitario

11.Poderoso estigmay prejuicio hacia la esquizofrenia
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4.2 RECOMENDACIONES

Las recomendaciones no tratan de ser ideas infalibles para terminar con

el poco apego al tratamiento de los pacientes esquizofrénicos, pero brindan

una guia o mas importante aun dan pie a una discusion sana y constructiva de

lo que se puede hacer para mejorar este problema. Invita a la reflexion a todos

los psiquiatras quienes deben ser los lideres y gestores de los cambios para

gue esto se dé.

1.

Fortalecer la relacion terapéutica médico paciente y familia en todos los
niveles de atencién institucional y nivel privado.

Fortalecer en la formacion médica y principalmente en los psiquiatras, la
empatia como herramienta de una adecuada alianza terapéutica.
Ampliar en la formacion médica y principalmente en los psiquiatras
cursos de Bioética que provean de los principios basicos necesarios con
respecto a ética de la conducta humana inmersa en la medicina.

Mejorar el trabajo en equipo a todo nivel que involucre a un grupo
multidisciplinario de personas: psiquiatras, médicos especialistas en
otras ramas, enfermeria, psicologia, trabajo social, terapia ocupacional,
farmacia, ATAPS, guardas de seguridad y personal administrativo en
general.

Unificar criterios para el uso de protocolo para el manejo de la
esquizofrenia

Incluir mayor namero de antipsicoticos atipicos tanto orales como de
depdsito, al stock basico de medicamentos de la Caja Costarricense del
Seguro Social.

Mejorar la formacién de los médicos con respecto a la psiquiatria y
capacitar al personal de Clinicas Periféricas sobre el manejo de
antipsicoticos y sus efectos adversos.

Promover como parte del abordaje terapéutico a la psicoeducacién que
logre generar insight adecuado de la esquizofrenia en familiares y
pacientes.

Realizar intervenciones familiares por parte del psiquiatra y el equipo

tratante, segun su particularidad por el grado de complejidad que tenga
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para asegurar que comprenda la enfermedad y las implicaciones del
apego a la medicacion

10.Mejorar las redes de apoyo a nivel institucional, interinstitucional y
comunitario, para brindar un mejor seguimiento de los pacientes a nivel
ambulatorio. Creando incluso equipos de seguimiento a pacientes con
historia de poco apego al tratamiento.

11.Lograr mayor divulgacion entre los psiquiatras y demas profesionales en
salud mental, la existencia de organizaciones como FUCOPEZ, esto
como un mecanismo importante para mejorar la educacion del paciente
y sus familiares. Tratando de la misma forma de mantener una buena
comunicacion con esta y apoyo psicoeducacional.

12.Crear mayor numero de charlas psicoeducativas sobre la esquizofrenia
tanto dentro del Hospital Nacional Psiquiatrico, como a nivel de
Hospitales y clinicas periféricas. Siendo un requisito que todo paciente y
su familia asistan a ellas luego, de que se da el diagnostico de la
enfermedad, tienen varios reingresos o mal apego al tratamiento.

13.Mayor divulgacion de la esquizofrenia como enfermedad cronica,
desmitificAndola para asi poder disminuir los estigmas y prejuicios que
existen en la poblacion general y en los mismos profesionales en
psiquiatria.

14.Crear comités de Bioética Clinica, orientados a abordar los problemas
gue puedan surgir desde el punto de vista ético, durante el manejo de
los pacientes esquizofrénicos. Sobre esto mismo la realizacion de un
foro de bioética dentro de la institucion, previo a la formacion de los

comités, donde participarian todas los profesionales implicados.
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ANEXOS



Anexo 1

Guia de preguntas teméaticas a ser aplicadas a los participantes.

Guia de preguntas en el grupo focal de los pacientes esquizofrénicos:

=

¢, Saben qué es la esquizofrenia?

¢ Qué sintieron cuando les diagnosticaron la esquizofrenia?

w

¢Cuéles tratamientos conocen utilizados para manejar esta
enfermedad?

¢, Qué conocen acerca de los medicamentos utilizados para tratarla?

¢, Qué problemas han tenido con dichos medicamentos?

¢, Qué informacion les ha dado el psiquiatra acerca de la enfermedad?

N o 0 A

¢,Cudles creen ustedes que son los factores para que hagan abandono

de la medicacion?

Guia de preguntas en el grupo focal de los familiares de pacientes

esquizofrénicos:

¢ Saben qué es la esquizofrenia?
¢, Qué sintieron cuando le diagnosticaron a su familiar esquizofrenia?

¢, Qué les informaron al momento del diagndstico y luego de este?

1
2
3
4. ¢Qué conocen acerca de los medicamentos utilizados para tratarla?
5. ¢Qué problemas ha tenido su familiar con dichos medicamentos?

6. ¢Saben de otras formas de tratar la esquizofrenia?

7. ¢Como supervisan el tratamiento al paciente?

8. ¢Cuales creen son los factores para que su familiar enfermo haga

abandono de la medicacion?
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Guia de preguntas para los psiquiatras

1. ¢Como le da la informacion tanto al paciente como a su familia cuando
ha tenido que diagnosticar esquizofrenia?
¢ Qué reacciones ha notado en el paciente y su familia?

3. ¢Quién decide el tratamiento y porqué?
¢, Ha tenido problemas para que el paciente se tome el tratamiento y/o el
familiar se lo supervise?

5. ¢Cudl cree usted que sean los factores mas importantes para que el

paciente esquizofrénico no cumpla con el tratamiento antipsicotico?
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Anexo 2

Formula de Consentimiento Informado para pacientes con Esquizofrenia

“Factores individuales, familiares, y profesionales que inciden en la falta
de adherencia al tratamiento en la Esquizofrenia”

Cddigo de proyecto:
Nombre de los Investigadores Principales: Oscar Méndez Blanca y Karina
Fallas Teme

Nombre del Tutor: Master Gerardo Casas

Nombre del participante:

A. PROPOSITO DEL PROYECTO: Se trata de un trabajo de tesis para optar
por la especialidad médica en psiquiatria. Los autores son Oscar Méndez
Blanca y Karina Fallas Teme, ambos médicos residentes de psiquiatria de
tercer afio. El estudio cuenta con el aval del Comité Local de Bioética en
Investigacion (CLOBI) del Hospital Nacional Psiquiatrico. Mediante el
aporte al completar los instrumentos de la investigacion, se planea
estudiar desde un enfoque cualitativo, la falta de adherencia al tratamiento
en los pacientes portadores de esquizofrenia.

B. (QUE SE HARA?:

1. Si acepto participar como paciente; se me realizara una entrevista
inicial, si soy aceptado en el estudio participaré en un grupo focal,
conformado entre 6 y 10 personas con esquizofrenia. Dicha
actividad se realizara en el Hospital Nacional Psiquiatrico. La
misma se realizara en una o dos sesiones cada una de dos horas
de duracion en la cual tendré que responder una serie de
preguntas abiertas sobre el tema. Un moderador asi como un
observador estaran presentes durante toda la actividad. La
informacion obtenida quedara registrada en grabadora de audio y
en la bitacora que estara tomando el observador.

2. Estos datos seran publicados en la investigacion de tesis de
postgrado “Factores individuales, familiares y profesionales que
inciden en la falta de adherencia al tratamiento en la
Esquizofrenia”.

C. RIESGOS: no se espera que del presente estudio se derive algun riesgo
para los participantes. Pero en caso de que alguno de los pacientes
esquizofrénicos o alguno de sus familiares se descompensase
inmediatamente seria referido al Servicio de Urgencias del Hospital
Nacional Psiquiatrico.
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Privacidad: Se asegura la confidencialidad de la informacion obtenida por
parte de los participantes, los nombres de los pacientes esquizofrénicos,
sus familiares o los Psiquiatras en ningin momento del estudio serian
revelados. Las grabaciones de audio, asi como los datos recabados en
las bitdcoras seran de uso exclusivo para los investigadores vy
colaboradores.

El andlisis de la informacidén obtenida sera publicado como parte del
estudio, para realizar alguna acotacion personal de alguno de los
participantes, quedaria Unicamente identificado por la categoria del
grupo al que pertenece.

BENEFICIOS: del presente estudio se espera que tanto los pacientes con
esquizofrenia, sus familias y los Psiquiatras obtengan beneficios
indirectos, como el ampliar sus conocimientos sobre las causas de la falta
de adherencia al tratamiento en estos pacientes.

En caso de que durante el proceso surgiese algun cuestionamiento seran
abordados por parte de los investigadores quienes responderan a los
mismos. En caso de que tuviesen la inquietud de mayor informacion
pueden contactar al Dr. Oscar Méndez o a la Dra. Karina Fallas dentro del
Hospital Nacional Psiquiatrico al 22322155. Ademas, puede consultar
sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de
Investigacion al Comité Local de Bioética en Investigacion (CLOBI) del
Hospital Nacional Psiquiatrico, teléfonos 2232-2155, de lunes a viernes
de 7 a.m. a 4 p.m. Cualquier consulta adicional puede comunicarse con
el Master Gerardo Casas, Coordinador de dicho comité.

Recibiré una copia de esta formula firmada para mi uso personal.

Mi participacion en este estudio es voluntaria. Tengo el derecho de
negarme a participar o a discontinuar mi participacion en cualquier
momento, sin que esta decision me afecte a nivel personal.

No perderé ningun derecho legal por firmar este documento.
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CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la informacién descrita en esta férmula, antes
de firmarla. Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han
sido contestadas en forma adecuada. Por lo tanto, accedo a participar como
sujeto de investigacién en este estudio

Nombre, cédula y firma del sujeto fecha

Nombre, cédula y firma del testigo fecha

Dr. Oscar Méndez Blanca, cédula 109560157; Dra. Karina Fallas Teme, cédula
109490687

Nombre, cédula y firma de los Investigadores que solicitan el consentimiento
fecha:
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Anexo 3

Formula de Consentimiento Informado para familiares de pacientes con
Esquizofrenia

“Factores individuales, familiares, y profesionales que inciden en la falta
de adherencia al tratamiento en la Esquizofrenia”

Cddigo de proyecto:
Nombre de los Investigadores Principales: Oscar Méndez Blanca y Karina
Fallas Teme

Nombre del Tutor: Master Gerardo Casas

Nombre del participante:

A. PROPOSITO DEL PROYECTO: Se trata de un trabajo de tesis para optar
por la especialidad médica en psiquiatria. Los autores son Oscar Méndez
Blanca y Karina Fallas Teme, ambos médicos residentes de psiquiatria de
tercer afio. El estudio cuenta con el aval del Comité Local de Bioética en
Investigacion (CLOBI) del Hospital Nacional Psiquiatrico. Mediante el
aporte al completar los instrumentos de la investigacion, se planea
estudiar desde un enfoque cualitativo, la falta de adherencia al tratamiento
en los pacientes portadores de esquizofrenia.

B. (QUE SE HARA?:

1. Si acepto participar como familiar del paciente; se me realizara una
entrevista inicial para conocer mi relacion con el paciente a traves
del tiempo, si soy aceptado en el estudio participaré en un grupo
focal, conformado entre 6 y 10 personas familiares de pacientes
esquizofrénicos. Dicha actividad se realizara en el Hospital
Nacional Psiquiatrico. La misma se realizara en una o dos sesiones
cada una de dos horas de duracién en la cual tendré que
responder una serie de preguntas abiertas sobre el tema. Un
moderador asi como un observador estaran presentes durante toda
la actividad. La informacién obtenida quedara registrada en
grabadora de audio y en la bitacora que estar4d tomando el
observador.

2. Estos datos seran publicados en la investigacion de tesis de
postgrado “Factores individuales, familiares y profesionales que
inciden en la falta de adherencia al tratamiento en la Esquizofrenia”

C. RIESGOS: no se espera que del presente estudio se derive algun riesgo
para los participantes. Pero en caso de que alguno de los pacientes
esquizofrénicos o alguno de sus familiares se descompensase
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inmediatamente seria referido al Servicio de Urgencias del Hospital
Nacional Psiquiatrico

Privacidad: Se asegura la confidencialidad de la informacion obtenida por
parte de los participantes, los nombres de los pacientes esquizofrénicos,
sus familiares o los Psiquiatras en ningin momento del estudio serian
revelados. Las grabaciones de audio, asi como los datos recabados en
las bitdcoras seran de uso exclusivo para los investigadores vy
colaboradores.

El andlisis de la informacidén obtenida sera publicado como parte del
estudio, para realizar alguna acotacion personal de alguno de los
participantes, quedaria Unicamente identificado por la categoria del
grupo al que pertenece.

BENEFICIOS: del presente estudio se espera que tanto los pacientes con
esquizofrenia, sus familias y los Psiquiatras obtengan beneficios
indirectos, como el ampliar sus conocimientos sobre las causas de la falta
de adherencia al tratamiento en estos pacientes.

En caso de que durante el proceso surgiese algun cuestionamiento seran
abordados por parte de los investigadores quienes responderan a los
mismos. En caso de que tuviesen la inquietud de mayor informacion
pueden contactar al Dr. Oscar Méndez o a la Dra. Karina Fallas dentro del
Hospital Nacional Psiquiatrico al 22322155. Ademas, puede consultar
sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de
Investigacion al Comité Local de Bioética en Investigacion (CLOBI) del
Hospital Nacional Psiquiatrico, teléfonos 2232-2155, de lunes a viernes
de 7 a.m. a 4 p.m. Cualquier consulta adicional puede comunicarse con
el Master Gerardo Casas, Coordinador de dicho Comité.

Recibiré una copia de esta formula firmada para mi uso personal.

Mi participacion en este estudio es voluntaria. Tengo el derecho de
negarme a participar o a discontinuar mi participacion en cualquier
momento, sin que esta decision me afecte a nivel personal.

No perderé ningun derecho legal por firmar este documento.
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CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la informacién descrita en esta férmula, antes
de firmarla. Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han
sido contestadas en forma adecuada. Por lo tanto, accedo a participar como
sujeto de investigacién en este estudio

Nombre, cédula y firma del sujeto fecha

Nombre, cédula y firma del testigo fecha

Dr. Oscar Méndez Blanca, cédula 109560157; Dra. Karina Fallas Teme, cédula
109490687

Nombre, cédula y firma de los Investigadores que solicitan el consentimiento
fecha:
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Anexo 4

ESCALA DE LOS SINTOMAS POSITIVOS Y NEGATIVOS DE LA
ESQUIZOFRENIA (PANSS) *

HOJA DE CORRECCION DE LA ESCALA PANSS

Nombre de usuario Cédula
Entrevistador Periodo de Observacion
Fecha

Para cada sintoma, indique el grado de intensidad que corresponde al estado
actual del usuario:

1. (A), Ausente 2. (ML), Muy Leve 3. (L), Leve 4. (M), Moderado
5. (MI), Moderadamente Importante 6. (I), Importante

7. (El), Extremadamente Importante

Intensidad de los sintomas

SINDROME POSITIVO (PANSS-P) A ML L M ML | EI
1. Delirios 1 2 3 4 5 6 7
2. Desorganizacion Conceptual 1 2 3 45 6 7
3. Comportamiento Alucinatorio 1 2 3 45 6 7
4. Excitacion 1 2 3 4 5 6 7
5. Grandiosidad 1 2 3 4 5 6 7
6. Suspicacia o Perjuicio 1 2 3 4 5 6 7
7. Hostilidad 1 2 3 4 5 6 7

Puntuacion total
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SINDROME NEGATIVO (PANSS-P)

1. Embotamiento Afectivo

2. Retraimiento Emocional

3. Contacto Pobre

4. Retraimiento Social

5. Dificultad en el Pensamiento Abstracto

6. Espontaneidad y Fluidez en la Conversacion

7. Pensamiento Estéreotipado

SINTOMATOLOGIA GENERAL (PANSS-6)

Preocupaciones Somaticas
Ansiedad
Sentimiento de Culpa
Tension

. Manierismos y Posturas
Depresion
Retardo Motor

Falta de Colaboracion

© ©® N oo O & W N PRF

Contenidos Inusuales de Pensamiento
10. Desorientacion

11. Atencién Deficiente

N e = e e

N N N N N N DN

w W w w w w w

N . T T~

o o1 o o g g g

Puntuacion total

o O O O o o O

N NN NN NN

Intensidad de los sintomas

e N = T = T S = S S S N SR Y

ML L M

N DN DN D N D N D D DNMDDN

W W W W W w W W w w w

N L T e e e I - T -

MI

oo o0 o0 o0 g0 o g o o g O
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12. Alteracién de Juicio e Introspeccion
13. Trastornos de Iniciacion Voluntaria
14. Control Deficiente de los Impulsos

15. Preocupacion

N N
N NN
w W W W w
A A B b b
g g o g o

16. Evitacion Social Activa

Puntuacion total

PANSS -P =
PANSS - N =
PANSS -G =

PUNTUACION GLOBAL=

Tomado de:

Laguna E., Villegas M., Obiols. J, y Col. L’ analisis del discurs esquizofrenic:
aplicacions en rehabilitacion psicosocial. Premi Ferran Salsa i Roig. 1999
(Traduccioén Dr. Roberto Lopez Core, Jefe Servicio Psicologia Clinica, Hospital
Nacional Psiquiatrico, 2000. Diputacio de Barcelona, Espafia.

Voruganti L, Heslegreve, y Col (1998) Quality of life measurement in
schizofrenia: reconciling the guest for subjectinty with the cuestion of reliability.
Psichological Medicine 28 (1), 165 — 172.
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Anexo 5

Tabla Nimero 2

Andlisis de cada temética segun categorias, subcategorias e
instrumentos utilizados en el estudio cualitativo de los factores
individuales, familiares y profesionales que inciden en la falta de

adherencia al tratamiento en la esquizofrenia
Categorias Subcategorias
1. Capacidad de

comunicacion del
médico con su

Instrumento

A. Relacién médico — paciente y
paciente - familia acertividad
2. Empatia Entrevistas a
3. Factores profundidad
individuales de los  con psiquiatras
terapeutas Grupo focal
Relacién 4. Decision del con familiares
Terapéutica tratamiento y pacientes
5. Abordaje con

diagnéstico

Relacion paciente —
médico

C. Trabajo en equipo

D. Limitantes del
diagnéstico

E. Conocimientoy 1. Consentimiento
aplicacion de informado

protocolos

Entrevistas a

profundidad
A. Efectos propios de 1. Efectos adversos con psiquiatras
Medicacion la medicacion 2. Efectos Grupo focal
terapéuticos con familiares
y pacientes
con

esquizofrenia

Entrevistas a
profundidad
con psiquiatras
Grupo focal
con familiares
y pacientes
con
esquizofrenia

Estigmay
prejuicio

Psicoeducacion por Entrevistas a

parte del psiquiatra profundidad
Psicoeducacion de con psiquiatras
Psicoeducacién los familiares Grupo focal
Psicoeducacion del con familiares
paciente y pacientes
con

esquizofrenia
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Redes de
apoyo

Factores
propios del
pacientey la
familia

San José, 2008

Apreciacion por
parte del psiquiatra
Apreciacion por
parte de los
familiares
Apreciacion por
parte del paciente

Insight
Pensamiento
magico
Condicion Social

Entrevistas a
profundidad
con psiquiatras
Grupo focal
con familiares
y pacientes
con
esquizofrenia

Entrevistas a
profundidad
con psiquiatras
Grupo focal
con familiares
y pacientes
con
esquizofrenia
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