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RESUMEN

La adherencia al tratamiento es un fendmeno comun a todas las enfermedades crénicas,
que tiene un fuerte impacto tanto a nivel clinico, como sanitario, asistencial y psicosocial.
En las personas con esquizofrenia, representa un desafio ain mayor, porque confluyen
otros factores cruciales como la comorbilidad con otros trastornos mentales y la falta de

conciencia de enfermedad.

El presente estudio se propuso estudiar la adherencia al tratamiento y la conciencia de
enfermedad en personas con esquizofrenia, indagando sobre los factores que favorecen u

obstaculizan el tratamiento.

Se realizdé una investigacion transversal y exploratoria-correlacional, con una muestra
discrecional y no probabilistica, de 15 usuarios con esquizofrenia que asisten a un centro

de rehabilitacion psicosocial en Montevideo.

Se utilizaron diversos instrumentos de recoleccion de datos, incluyendo la escala PANSS
(estado psicopatolégico), DAI-10 (actitud hacia la medicacion), SMAQ (adherencia al
tratamiento) y SUMD (conciencia de enfermedad). Ademas, se realizaron entrevistas
semiestructuradas y se analizaron historias clinicas para obtener una comprensién mas

completa de los factores subyacentes.

En la poblacién estudiada, se observd una conciencia intermedia con respecto a padecer
un trastorno mental (x=2,93 DE=1,2) y los efectos de la medicacion (x=3 DE=1,3), y una
conciencia baja 0 muy baja con respecto a las consecuencias sociales del trastorno (x=3,87
DE=1,2) y la conciencia de sintomas (x=4,26 DE=1,0); un 53% de los participantes fueron

calificados como no adherentes.

Los resultados sugieren la importancia de abordar tanto la conciencia de enfermedad como
la actitud hacia la medicacion, la relacion médico-paciente, la comunicacion y la
participacion activa del usuario, en el disefio de intervenciones dirigidas a mejorar la
adherencia al tratamiento en esta poblacion. Estos hallazgos tienen implicaciones
importantes para la practica clinica y futuras investigaciones en el campo de la salud

mental.

Palabras claves: esquizofrenia; conciencia de enfermedad; adherencia al tratamiento.



ABSTRACT

Adherence to treatment is a common phenomenon in all chronic diseases, which has a
strong clinical, healthcare and psychosocial impact. In people with schizophrenia, it
represents an even greater challenge, due to the convergence of other crucial factors such
as comorbidity with other mental disorders or lack of awareness of the disease.

This study aimed to investigate treatment adherence and lack of insight in people with
schizophrenia, examining factors that enhance or obstruct adherence to treatment.

A cross-sectional exploratory correlational research design was employed, utilizing a
judgemental non-probabilistic sample of 15 users with schizophrenia attending a

psychosocial rehabilitation center in Montevideo.

Multiple data collection instruments were utilized, including PANSS scale
(psychopathological state), DAI-10 (medication attitude), SMAQ (treatment adherence),
and SUMD (iliness awareness). Additionally, semi-structured interviews and clinical record

analyses were conducted to obtain a comprehensive understanding of underlying factors.

In the studied population, intermediate insight levels were observed regarding experiencing
a mental disorder (mean=2.93 SD=1.2) and the effects of medication (mean=3 SD=1.3).
However, there was low to very low insight regarding the social consequences of the
disorder (mean=3.87 SD=1.2) and symptom awareness (mean=4.26 SD=1.0).

Approximately 53% of participants were classified as non-adherent.

These results indicate the significance of addressing both insight and medication attitude,
the doctor-patient relationship, communication, and active user involvement in designing
interventions aimed at enhancing treatment adherence within this population. These
outcomes carry important implications for clinical practice and future research in the field of

mental health.

Keywords: schizophrenia; insight; treatment adherence.
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INTRODUCCION

La esquizofrenia es un trastorno mental severo y persistente que afecta la percepcion, el
pensamiento, las emociones y el comportamiento, y que impacta significativamente en la

calidad de vida y la autonomia de las personas que la padecen.

A pesar de los avances en la comprensiéon y el tratamiento de esta enfermedad, la
esquizofrenia sigue siendo un desafio terapéutico importante, que afecta a mas de 24

millones de personas a nivel mundial.

Uno de los aspectos cruciales en el manejo de la esquizofrenia es la adherencia al
tratamiento, que oficia como un factor determinante para el curso y el prondstico de la
enfermedad. La adherencia al tratamiento se ha convertido en un tema central en la
atencion de la salud, dado su impacto tanto a nivel clinico como en la carga que impone al

sistema de atenciéon médica y en la calidad de vida de los pacientes.

Las investigaciones han demostrado que la falta de adherencia al tratamiento en personas
con esquizofrenia puede llevar a recaidas, hospitalizaciones recurrentes y una disminucion
general en la calidad de vida. Ademas, puede aumentar significativamente los costos
asociados con la atencién médica, ya que las hospitalizaciones y las visitas a emergencias

son eventos costosos y, en muchos casos, prevenibles.

La esquizofrenia presenta ademas desafios especificos en lo que respecta a la adherencia
al tratamiento, dado que en muchos casos, no se presenta conciencia de enfermedad. Esto
significa que quienes tienen esquizofrenia pueden no ser conscientes de la gravedad de su
enfermedad o de la necesidad de tratamiento, generando complicaciones adicionales a la

adherencia terapéutica.

Para abordar estos desafios, es fundamental comprender en profundidad los factores que
influyen en la adherencia al tratamiento y la conciencia de enfermedad en personas con
esquizofrenia. Este estudio se propone explorar y analizar estos factores en una poblacién
de pacientes con esquizofrenia que asisten a un centro de rehabilitacion psicosocial en

Montevideo.

Los instrumentos de recoleccion de datos (escalas PANSS, DAI-10, SMAQ y SUMD) en
articulacion con la revision de historias clinicas y entrevistas en profundidad, proporcionan

una visién completa de la experiencia de los pacientes, desde su estado psicopatolégico

11



hasta su actitud hacia la medicacién, percepcidon sobre el tratamiento y su nivel de

conciencia de enfermedad.

A lo largo de esta tesis, y especialmente en los resultados y conclusiones, se profundizara
en las implicaciones de esta investigacion en la préactica clinica y la atencién de la salud
mental en general, destacandose la necesidad de desarrollar intervenciones dirigidas a
mejorar la adherencia al tratamiento en personas con esquizofrenia, teniendo en cuenta no
sélo la dimensién médica, sino también la comunicacién efectiva, la relacion médico-

paciente y la participacion activa del paciente en su propio proceso de atencion.
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FUNDAMENTACION Y ANTECEDENTES

En los ultimos afios se han manifestado en nuestro pais, diversos avances a nivel legislativo
en el area de Salud Mental. Con las reformas en el sector de la Salud y sus lineas de
intervencion efectuadas desde el 2005 con una perspectiva integral basada en los
principios de la Declaracion de Alma Ata (1978), se da origen al Sistema Nacional Integrado
de Salud (SNIS) (Ley N° 18.211) como parte de un conjunto de politicas sociales. En 2009
se crea el Anteproyecto de Ley de Salud Mental que propone modificaciones cualitativas
en el abordaje de la misma, con el propésito de sustituir la norma vigente en esa época que
databa de 1936 (Ley 9.581).

En 2011 se agrega al SNIS el Plan de Implementacién de Prestaciones en Salud Mental,
dentro de las que se incluyen distintos tipos de intervenciones psicosociales orientadas a
buscar la eficacia en las acciones de prevencién y promocion en Salud Mental. Al afio
siguiente se crea la "Asamblea Instituyente por Salud Mental Desmanicomializacién y Vida
Digna" conformada por usuarios, familiares, y profesionales de la Salud Mental con el
objetivo de impulsar los cambios en este plano y defender los Derechos Humanos que han
sido violados en reiteradas oportunidades, a falta de una nueva legislacion que se adapte

a la realidad actual.

A fines de 2017 se aprueba la mencionada Ley de Salud Mental (19.529), después de un
largo proceso de debates y modificaciones desde el anteproyecto en 2009, garantizando la
proteccion de la salud mental, abarcando acciones de “promocidn, prevencion tratamiento
y rehabilitacion para el ejercicio del derecho a una vida digna de todas las personas y
particularmente de aquellas con trastorno mental’. Esta ley se plantea dentro de los
principios de integralidad, universalidad, accesibilidad, equidad y pone énfasis en la
dignidad humana y la calidad de vida. Dentro de los puntos mas importantes de esta Ley,
se encuentra la fijacion de plazo para el cierre de las estructuras monovalentes asilares
para el afio 2025 y la internacion de los pacientes en salas de hospitales generales y no

exclusivamente psiquiatricos.

Estos cambios en materia sanitaria se encuadran dentro del Plan de accion de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) sobre Salud Mental comprendido en el periodo
2013-2020 validado por la Asamblea Mundial de la Salud (2013) donde se enfatiza en las
medidas necesarias para “proporcionar servicios adecuados a las personas con trastornos

mentales, incluida la esquizofrenia” (OMS, 2016).
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Ademas de la relevancia social, juridica y sanitaria que ha presentado la tematica en estos
ultimos afios, este proyecto se fundamenta en el elevado porcentaje de personas con

diagnostico de esquizofrenia.

Si bien Uruguay no cuenta con informacién exacta y actualizada en epidemiologia, la
prevalencia de la esquizofrenia “segun los resultados de la mayor parte de los estudios
establecen globalmente un promedio de una tasa ligeramente inferior a 1 caso por cada
100 habitantes” (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2009, p. 38).

Por otro lado, si bien los estudios muestran diferentes grados de prevalencia segun el pais,
en América Latina se presenta un promedio de 3% de casos sobre el total de la poblacion
(Vicente et al, 2005). Se puede estimar que entre un 1% al 3% de la poblacion uruguaya

estaria afectada por esta enfermedad.

La Organizacion Mundial de la Salud afirma ademas, que mas del 50% de las personas
con esquizofrenia no reciben la atencion adecuada (OMS, 2016) y que la falta de acceso a
los servicios de salud mental, es considerado un problema de gran importancia (OMS,
2003).

En nuestro pais, segun una investigacién llevada a cabo por el Instituto de Estudios Legales
y Sociales del Uruguay (IELSUR) y el Centro de Archivo y Acceso a la Informacion Publica
(CAinfo), la informacion relativa al nimero de personas en el Uruguay con padecimientos
psiquiatricos y las caracteristicas sociodemograficas de esta poblacion; la administracion
de psicofarmacos; el nimero de beneficiarios de prestaciones por padecimiento mental
otorgadas por parte del Banco de Prevision Social (BPS) y el tipo de prestacién otorgada
ya sea transporte, subsidios, canastas de alimentacién, subsidios de medicamento, entre
otros, no se encuentra sistematizada por los diferentes organismos publicos a quienes les

corresponderia. Esto impide conocer profundamente las caracteristicas de esta poblacion.

Sin embargo, existen a disposicién algunos datos publicados en relacién a la temética, que
a pesar de no estar sistematizados a nivel nacional, permiten un acercamiento al tema.
Segun los indicadores publicados por el Hospital Vilardebé de estadisticas resultantes de
un periodo de estudio que comprende enero 2014 - enero 2015, un 53,8% de los ingresos
de hombres y un 35,4 % de los ingresos de mujeres, fueron ingresos con un diagndstico
de F2x - segun los criterios del CIE-10- esquizofrenia, trastornos esquizotipicos y trastornos
delirantes (Hospital Vilardebo, 2015).
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Un estudio llevado adelante por Balseiro et al (2020) en el Hospital Vilardebd, plantea que
el diagndstico mas prevalente en aquellos pacientes con internaciones prolongadas (de al
menos 6 meses) eran psicosis cronicas 54%, mientras que una investigacion realizada en
2018 por Moreira et al (2019), encontrd que el 48,34% de los pacientes internados en ese

momento tenian un diagndstico de esquizofrenia.

Por otro lado, otro estudio realizado también en el Hospital Vilardebd por Pezzani (2017)
mostré que los pacientes con reingresos frecuentes, pueden dividirse en tres grupos
compuestos por: Esquizofrenia, Trastornos de la Personalidad (Limite y Antisocial
exclusivamente) y Trastorno Bipolar; y plantea ademas que conocer estos aspectos “es
fundamental a la hora de planificar estrategias asistenciales para los mismos, ya que deben

contemplar necesidades y caracteristicas psicopatolégicas diferentes” (p. 144).

En relacién a lo expuesto anteriormente sobre las modificaciones legislativas y sanitarias
gue se han desarrollado en los ultimos afos, surge la necesidad de acompafiar estos
cambios, abriendo nuevos campos de investigacién que puedan contribuir al conocimiento
en relacion a la tematica que permitan hacer visibles las necesidades que presenta esta
poblacién a nivel juridico, sanitario y social, situando el foco sobre la calidad de vida y el
cuidado de las personas para que se pueda “asegurar en forma universal y equitativa los
servicios que garanticen respuestas satisfactorias a las necesidades de salud de la
poblacion” (Decreto N° 305/011).

Por otro lado, “para elaborar estrategias asistenciales hay que conocer en profundidad la
poblacién a la que van dirigidas” (Pezzani, 2017, p.142) por lo que resulta de vital

importancia investigar en el campo de la salud mental a nivel local y actual.

Considerando el marco desde el que surge este proyecto, la perspectiva desde la que se
trabaje debe estar enfocada en la calidad de vida de la persona, y es debido a esto que la
investigacion se plantea desde la rehabilitacion psicosocial ya que “distintos estudios han
comprobado la mejoria de la calidad de vida en pacientes que asisten a programas
psicosociales” (Tourifio, Fernandez y Baena, 2004) y se considera fundamental “la
aplicacion de estrategias psicosociales para asegurar o aumentar el nivel de

funcionamiento y la calidad de vida” (Casarotti et al., 2003).

15



MARCO TEORICO
Esquizofrenia

La esquizofrenia es un trastorno mental severo y persistente perteneciente a las psicosis,
gue se caracteriza por una desorganizacion en el pensamiento y distorsion de diferentes
areas que pueden afectar la percepcion, el lenguaje, la conciencia, la conducta y las
emociones. Segun la OMS (2022) se asocia a una discapacidad considerable a nivel

mundial, que puede afectar ademas el ambito educativo y laboral del sujeto.

La sintomatologia descriptiva de la enfermedad abarca los sintomas positivos, que aluden
a trastornos de la percepcion como es el caso de las alucinaciones, alteraciones en el
contenido del pensamiento (delirios), trastornos en la comunicacion (lenguaje
desorganizado), comportamiento motor anormal (desorganizado o cataténico) y

manifestaciones conductuales.

Por otro lado, se presentan los sintomas negativos o ausencia de funcién (Gabbard, 2006)
gue incluyen pobreza de pensamiento, aplanamiento afectivo, abulia, alogia, apatia y

anhedonia.

También se presentan sintomas cognitivos o neuropsicolégicos como trastornos del
lenguaje, atencién y funciones ejecutivas; y sintomas afectivos (disforia, depresion,
ansiedad) (CIE-10, 1992; DSM 5, 2013).

En lo que respecta a los desordenes en las relaciones interpersonales se puede visualizar
el retraimiento, dificultad para crear vinculos significativos y sanos con otras personas,
demanda excesiva, expresiones inadecuadas debido a su monto de agresividad y “un
déficit generalizado en las habilidades empaticas que se relaciona con su deterioro en el

funcionamiento social” (Gonzalez & Fernandez, 2012, p. 28).

Segun el DSM 5 (APA, 2013), los criterios diagnosticos de la esquizofrenia implican
necesariamente la presencia de al menos 2 de los siguientes sintomas que deben estar
presentes en una parte considerable de tiempo, y de los cuales 1 debe pertenecer a los 3

primeros:

1. Delirios.
2. Alucinaciones.
3. Discurso desorganizado (p. €j., disgregacion o incoherencia frecuente).
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4. Comportamiento muy desorganizado o cataténico.
5. Sintomas negativos (es decir, expresion emotiva disminuida o abulia).

Ademas, debe tenerse en cuenta para el diagndstico que se hayan visto afectadas otras
areas de funcionamiento tales como el trabajo, los vinculos sociales o el cuidado personal,
durante un tiempo significativo; que los signos persistan durante al menos 6 meses; y que
se hayan descartado otros trastornos como el esquizoafectivo, depresivo, bipolar, o que los
sintomas sean dados por un consumo de sustancias, drogas o medicamentos, u otras

afecciones médicas.

Por otro lado, los criterios diagndsticos del CIE-11, si bien son bastante similares a los del
DSM 5, no toman en cuenta que el sujeto haya sido afectado en otras areas de

funcionamiento, y sélo requiere 1 mes de persistencia de los sintomas, en lugar de 6.

Epidemiologia de la esquizofrenia

Segun la OMS (2022), la esquizofrenia afecta a mas de 24 millones de personas a nivel
mundial siendo mas frecuente en hombres que en mujeres. En inicio suele darse al final de

la adolescencia o entre los 20 y los 30 afios de edad.

Ademas influye en las probabilidades de morir a una edad méas temprana que el promedio
poblacional, aumentando las probabilidades entre un 2 y 2,5 de veces, por lo general

debido a enfermedades cardiovasculares, infecciosas o metabdlicas (OMS, 2022).

No existe una causa Unica especifica de la enfermedad al momento, aunque las
investigaciones sefialan que puede estar provocada por una conjuncion de aspectos
genéticos o hereditarios, y factores ambientales, mientras que los factores psicosociales y
el consumo de cannabis, pueden afectar el desencadenamiento y curso de la enfermedad
(OMS, 2022).

Concepciones de salud, enfermedad y tratamientos

Los criterios para considerar una conducta sana o patolégica, han sido permeables a los
factores sociales, culturales e histéricos de cada época, lo que ha hecho variar el concepto

de salud y enfermedad mental en funcion de las circunstancias de cada sociedad.
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La importancia de entender la evolucién y desarrollo del concepto de salud, se fundamenta
en que “los diferentes conceptos de salud constituyen conjuntos de ideas, conocimientos y
practicas aceptados por las comunidades cientificas y validados por las sociedades cuya
predominancia esta sujeta a las condiciones sociopoliticas de las comunidades” (Carro, S
& De la Cuesta, P; 2012).

El rol que toma la figura del “loco” a través de los distintos periodos, genera movimientos
epistemolégicos y tedricos, que luego se transforman en demandas sociales de ajustar la
legislacion existente en pro de hacer coherente el discurso con la practica, tal como sucede

actualmente en nuestro pais y la region.

La evolucion del concepto de salud ha atravesado distintos enfoques a lo largo de la
historia. Dentro de estos, podemos destacar la concepcion magica (salud como algo
sobrenatural); concepcion natural (salud como una necesidad natural de los seres vivos);
ideal (como estado utdpico); somatico (como la simple ausencia de enfermedad), psiquico
(salud de lo intangible y produccién de subjetividad); sanitaria (como estado positivo y
colectivo); economicista (como un condicionante de la productividad del factor humano en
términos de costo de enfermedad); econémico-social (salud/enfermedad como procesos
de origen y distribuciéon social); y politico-legal (salud como un derecho y obligaciéon

universal).

Por otro lado, podemos entender la salud a través de los modelos médicos predominantes
en el siglo XX. Entre estos pueden distinguirse el enfoque puramente somatico,
concibiendo a la salud como ausencia de enfermedad; el modelo holistico que segun la
OMS (1946) es "un estado completo de bienestar fisico, bienestar mental y social y no
solamente ausencia de afecciones o enfermedades"; y el modelo de bienestar fisico mental
y social, visto como el grado en el que un individuo o grupo es capaz de conseguir sus
aspiraciones, satisfacer sus necesidades, y adaptarse al medio ambiente. La salud es vista
COMo un recurso para la vida cotidiana, y no como el objetivo de la vida (Carta de Ottawa

para la promocion de la salud, 1986).

Al igual que el concepto de salud, el de enfermedad mental o locura también ha mutado a
lo largo del tiempo. Desde épocas antiguas hasta la actualidad, este concepto y sus

respectivos modos de abordaje, se han postulado de formas muy distintas.

La psicopatologia entendida como un campo heterogéneo tanto en el discurso como en las

practicas, que centra sus estudios en la conducta anormal o patol6gica de los sujetos, es
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tomada como guia para los procesos que tienen que ver con la prevencién, diagndstico y
tratamiento de estas caracteristicas. Esta compuesta ademas por diferentes discursos
donde convergen psicologia, psiquiatria, neurociencias, entre otras. De esta manera logran

establecerse ciertos parametros que permiten distinguir conducta anormal/normal.

El interés por entender los procesos psiquicos, el alma, la locura, y el pensamiento datan
desde tiempos muy antiguos. Desde una concepcién magica de las sociedades primitivas
con la fuerte influencia de la religién catélica en la Edad media, la enfermedad mental era
concebida como una forma de castigo divino frente a un pecado cometido por el sujeto,
gue incluia hechizos, brujerias y posesiones diabdlicas (Morales Calatayud; 1999). Esto

determinaba que el tratamiento era algun tipo de ritual, amuleto, exorcismo o la inquisicién.

La transicion del medioevo a la modernidad, presenta algunas caracteristicas particulares.
La primacia del modelo teocentrista se derrumba y comienza a primar el antropocentrismo,
con nuevas visiones del mundo, y por tanto de la salud y del sujeto. La religion es
suplantada por la ciencia. En esta transicion, la ciencia, que respondia a la escolastica,
toma como obijetivo incrementar el poderio del hombre sobre la naturaleza, generando una
dominacién de la razén por sobre lo divino, lo que prepara el terreno para el desarrollo de
las ciencias positivistas que caracterizara los siglos XVIIl y XIX, determinando que el

conocimiento auténtico, se consigue a través del método cientifico experimental.

En el transcurso a la época moderna, el sistema de torturas, hogueras y ejecuciones, es
sustituido por la vigilancia, la disciplina y el castigo (Techera et. al.; 2009). En el siglo XVII
comienzan a crearse distintos lugares de reclusién para quienes no podian pertenecer a la
sociedad como los pobres, vagabundos, y los locos, los que pasaron a suplementar el rol

que se les habia asignado a quienes sufrian de lepra (Foucault, 1967).

Estos lugares funcionaban en formato de internacién, pero sin ningln tratamiento médico,
por lo que el objetivo de la época no era impulsar un tratamiento o rehabilitacién, sino
aislarlos. La utilidad de estas practicas, segun sefiala Foucault (1967) garantizan un nuevo
orden que se rige a través de un castigo sutil y silencioso, con el fin de corregir las

conductas consideradas desviadas.

En el siglo XVIII, como gran precursor de la psiquiatria moderna, podemos tomar en cuenta
los aportes realizados por Philippe Pinel (1715-1826) que plantea el concepto de nosografia
filoséfica y realiza una categorizacioén racional de las enfermedades mentales aplicada a la

medicina. Este autor es considerado de gran importancia para la psicopatologia, ya que
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instaura lo que él denomina tratamiento moral para quienes padecian de algun trastorno
mental, ejecutando medidas humanas para el trato a esta poblacion, que paulatinamente
fue extendiéndose a otros paises. Sus teorias representaron grandes cambios hacia la
reforma asistencial de las enfermedades mentales de la época, planteando puntos como
aislar al sujeto del mundo exterior a fin de mantener un orden. Sus ideas generaron la
construccion del modelo asilar y légica manicomial. A través de estas modificaciones, el

loco sale de la carcel para instalarse en el manicomio (De Le6n, 2013).

En el caso de Uruguay, el primer hospital psiquiatrico se crea en 1880, llamado Manicomio
Nacional que luego pasa a llamarse Hospital Vilardebo, dentro de los procesos de
modernizacion de nuestro pais, etapa a la que Barrdn, J. (1990) llama fase de

disciplinamiento, introduciendo una nueva perspectiva desde la cual entender la salud.

Dominique Esquirol (1772-1840) plantea por otra parte, una separacion de los distintos
tipos de locura, denominados monomanias: del juego, de la envidia, del comando militar y
del robo. Este autor afirma que a través de las miradas que son tipicas de cada cuadro

clinico se pueden detectar estas caracteristicas y agruparlas.

A finales del siglo XVIII y principios del XIX Franz Joseph Gall (1758 - 1893) desarrolla la
teoria pseudocientifica de frenologia, que afirmaba una correlacion entre los rasgos de
personalidad y caracter en funcion de la forma del craneo y las facciones. El funcionamiento
de los procesos psiquicos quedaba entonces determinado por cuestiones fisionomicas, y
a cada funcion psiquica le correspondia una region cerebral. A pesar de que esta teoria no
posee ninguna validez actual se considera de gran importancia para el desarrollo de la

neuropsicologia.

Por otro lado, contemporaneo a Gall, aparecen las teorias pseudocientificas de Franz
Mesmer (1734 -1815). El mesmerismo proponia que los astros influyen en el
comportamiento de los sujetos, presuponiendo la existencia de un fluido magnético
universal o también llamado magnetismo animal. Consideraba que la enfermedad mental
se debia a una distribucion desigual de este fluido magnético en el cuerpo humano (Carro
& De la Cuesta, 2012). El tratamiento se realizaba a través de diferentes dispositivos
magnéticos, creados y utilizados con el fin de lograr el equilibrio de este fluido. Esta
corriente tuvo un gran éxito en su momento, teniendo en cuenta ademas el contexto
histérico en el que se desarrollo, que contaba con una fuerte influencia de los

descubrimientos sobre las fuerzas gravitacionales y el desarrollo de las ciencias fisicas.
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Con el auge del Romanticismo en el siglo XIX, las teorias de psiquiatria dindmica, ponen
en jaque la prioridad que se le daba a la razéon y lo social a través de la llustracion,
transfiriendo el énfasis sobre lo irracional y lo individual. Comienzan a tenerse en cuenta
ciertos aspectos espirituales, concibiendo la ley de polaridades como fuerzas contrarias y

complementarias.

Este contexto logra hacer exitosa la teoria de Sigmund Freud (1856-1939), planteada
también en términos de polaridades como sujeto-objeto, placer-displacer, pulsién de
muerte-vida. Su teoria de la primera tépica, caracteriza el aparato psiquico en los planos:
consciente, preconsciente e inconsciente. A través de estos planteos comienzan a
expandirse mecanismos para acceder a esos pensamientos que no podiamos reconocer,

como las técnicas de sonambulismo e hipnosis.

Las corrientes organicistas del siglo XIX, y los abundantes desarrollos en materia de
fisiologia, anatomia del sistema nervioso y la fuerte orientacion biologicista de la psiquiatria,
comienzan a vincular la psicopatologia a trastornos o disfunciones cerebrales. Las teorias
organicistas desarrolladas por Bénédict Morel (1809 - 1873) y Valentin Magnan (1835 —
1916) proponen que la causa de la enfermedad mental se vincula a una degeneraciéon

genética, hereditaria, que provoca neurosis y psicosis.

Por otro lado, los aportes de autores como Jean-Pierre Falret (1794-1870), Jules Baillarger
(1809-1890) Benedict-Agustin Morel (1809-1873) y Wilhelm Griesinger (1817- 1868),
intentan demostrar que los cuadros clinicos se correspondian con un cuadro biolégico y un

comportamiento esperable.

Los aportes de Theodule Ribot (1839- 1916), sobre el campo de la psicopatologia también
son de gran importancia, ya que es el primero en concebirla como una disciplina autbnoma

de la medicina, creando la catedra y laboratorio de psicologia psicopatoldgica.

Siguiendo este contexto organicista, los aportes de Jean-Martin Charcot (1825-1893)
contribuyen a la formacién de categorias neurolégicas a través del método anatomoclinico,
desarrollando estudios junto a otros neur6logos, sobre la neurosis, la histeria y la sugestion.
El psiquiatra Paul Eugen Bleuler (1857-1939) también aporta en este campo desarrollando

el concepto de esquizofrenia.

Con esta fuerte influencia del plano médico y de categorizacion, Emil Kraepelin (1856-
1926), considerado uno de los mayores exponentes de la psiquiatria moderna, a mediados

del siglo XIX, clasifica las enfermedades mentales con el fin de crear un lenguaje comun
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para referirse a estos conceptos. El caracter nosoldgico, epidemioldgico y terapéutico
confiere una nociébn mas amplia del diagndéstico, clasificAandose a través de signos y
sintomas. Esta nosografia psiquiatrica funcionaba como una especie de manual de
referencia para la época, ya que permitia una observacion diacrénica y descripcion
minuciosa de hechos clinicos a través de la clasificacion sistematica de las entidades

clinicas que iba aislando (Costa, M E; 2009).

Se observa una ruptura del paradigma clinico de hasta ese entonces, donde predominaba
la clinica sincrénica, cuyos mayores exponentes eran Pinel y Esquirol, centrados en el
aspecto estatico de la enfermedad mental. La clinica diacronica, desarrollada por Kraepelin,
Bleuler y Griesinger, instaura una nueva concepcion, en la que se tienen en cuenta los

antecedentes y evolucion del fenémeno.

A finales del siglo XIX, surge la psicologia experimental de la mano de autores como Ivan
Pavlov (1849-1936) y Wilhelm Wundt (1832-1920) a través de experimentos de
manipulacion de variables con el fin de establecer causas y efectos de las conductas, lo

gue lleva a la posterior proliferacién de laboratorios de psicopatologia en el siglo XX.

La psicopatologia como término, surge en 1878 como sinénimo de Psiquiatria Clinica, a
través de los trabajos de Hermann Emminghaus (1845-1904). Posteriormente Karl Jaspers
(1883-1969) lo retoma con el objetivo de cientifizar este campo, tomando insumos de la
psiquiatria, la medicina y la filosofia para abordar el sentido estructural de la psicopatologia,
publicando su libro llamado Psicopatologia General, que sigue siendo una referencia

tedrica para los estudios de salud mental.

La falta de consenso en los conceptos y diagndsticos y de un acuerdo entre las diferentes
disciplinas de abordaje, llevaron a la construccién de criterios comunes para trabajar el
campo de la salud mental. La Asociacién Estadounidense de Psiquiatria publica en 1952
la primera edicion del Manual Diagndstico y Estadistico de las Enfermedades Mentales
(DSM) como una variante del manual de Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE-
6) que hasta 1958 no poseia ningun apartado dedicado a las enfermedades mentales. El
DSM aseguraba una uniformidad en los criterios diagnésticos y la posibilidad de registrar
estadisticamente los parametros epidemioldgicos. En la actualidad, el DSM cuenta con su

guinta versién, mientras que el CIE se encuentra en su undécima version.

A partir del siglo XX comienzan a surgir simultaneamente, distintas escuelas,

caracterizadas por una diversidad de enfoques y abordajes como la teoria psicoanalitica,
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la psicofarmacologia y las neurociencias, cada cual con un objeto, método y marco
conceptual diferente, influidas por la psicologia experimental de Wundt, quien desarrolla el
primer laboratorio de psicologia experimental en 1879, en una época fuertemente

determinada por el positivismo.

El psicoanalisis genera un cambio conceptual encontrando un nuevo foco de atencién de
la psicopatologia, desplazando la enfermedad de lo biol6gico, a la historia personal de los
sujetos afectados, desarrollando nuevas formas de abordaje que suponen la cura a través
de la palabra. Por otra parte también se favorecia un abordaje individual por sobre la

internacion en manicomios.

El conductismo por otro lado, entiende al trastorno mental como el resultado de un
aprendizaje defectuoso entre la persona y su entorno. A partir de los precursores de la
psicologia experimental, se desarrollan los trabajos de John Broadus Watson (1878- 1958),

estableciendo principios del condicionamiento clasico al comportamiento psicopatoldgico.

En conjunto con estas dos escuelas principales, también surgen otras corrientes como
Gestalt, Cognitivismo, Social, Sistémica y Humanismo. Esta nueva vision del mundo
compuesta por una gran diversidad de teorias, pueden entenderse desde el paradigma
complejo descrito por Edgar Morin (1994), en donde el mundo se vuelve algo indisociable

gue necesita de un abordaje interdisciplinario.

Esta época se caracteriza por el quiebre de la simplicidad y de la realidad entendida como
un orden, donde prima una ley Gnica y el pensamiento individual. El paradigma complejo
ve a la realidad como una multiplicidad de perspectivas, eliminando las dicotomias y las

verdades absolutas.

Cabe resaltar como influencia de la época, el auge de la medicina. Por un lado surgen
nuevas intervenciones, como las neurocirugias (lobotomia, lobectomia), los

electrochoques, la induccién de comas y convulsiones y por otro lado, los psicofarmacos.

La industria de psicofarmacos no nace ingenuamente, ya que el panorama histdrico se rige
dentro de los margenes del capitalismo, generando un nuevo mercado econémico. En 1949
aparecen los primeros antidepresivos, luego los neurolépticos en 1953 y posteriormente
los ansioliticos. El fuerte posicionamiento de los psicofarmacos como herramienta central
del tratamiento, puede entenderse ademas dentro del paradigma de la posmodernidad,
sobre finales del siglo XX, determinando una sociedad de consumo que busca la solucién

rapida al problema psicoldgico.
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Las intervenciones quirlirgicas y los psicofarmacos han impactado directamente sobre la
calidad de vida de las personas afectadas, no siempre de manera positiva, ya que los
primeros psicofarmacos eran muy rudimentarios, a veces ineficaces y con violentos efectos
secundarios. Cabe destacar que el primer Cédigo Internacional de Etica Médica, no surge
hasta la segunda mitad del siglo XX, como respuesta al escenario de posguerra 'y como
forma de erradicar ciertas practicas nazis realizadas a prisioneros de campos de
concentracién. Hasta entonces, no existia una normativa que determinara la investigacion
y tratamiento en seres humanos. Por otro lado, en 1948 se crea la Declaracion Universal
de los Derechos Humanos, representando un antecedente fundamental en el plano de

salud mental y el modelo asistencial.

Con respecto a la historia de la salud mental en el Uruguay, podemos encontrar algunos
antecedentes importantes. Previo a la dictadura (1973-1985), existia alguna manifestacion
de crear un marco legislativo para trabajar la salud mental, dadas las pésimas condiciones
gue se observaban en los manicomios. Pero el golpe de estado mantuvo en pausa estas
ideas. En la apertura democratica, se crea en 1986 en Plan Nacional de Salud Mental,
teniendo como objetivo establecer una mirada integral con acciones de promocion,

prevencion, recuperacion y rehabilitacion.

Posteriormente, Uruguay participa en 1990 de la Declaracion de Caracas
comprometiéndose con la causa de superar el modelo asilar, erradicando el abuso y la
discriminacién hacia las personas con trastorno mental. Comienzan a vislumbrarse
posibilidades de tratamientos mas integrales que ademas de lo farmacol6gico incluyan el
area terapéutica y psicosocial para mejorar la calidad de vida a través de la lucha de los

problemas de desempleo, vivienda, alimentacion y discriminacion.

En esta misma linea, fundamentada en los principios de la Declaracion de Alma Ata, surge
el Sistema Nacional Integrado de Salud (SNIS) (Ley N° 18.211) como parte de un conjunto
de politicas sociales. En 2009 se crea el Anteproyecto de Ley de Salud Mental, que supone
modificaciones cualitativas en el abordaje sanitario, con el objetivo de sustituir la norma
vigente desde 1936 (Ley 9.581).

En 2011 se afiade al SNIS el Plan de Implementacion de Prestaciones en Salud Mental,
incluyendo intervenciones psicosociales orientadas a promover la eficacia en las acciones

de prevencion y promocion en Salud Mental.
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Al afo siguiente se crea la "Asamblea Instituyente por Salud Mental Desmanicomializacion
y Vida Digna" conformada por usuarios, familiares, y profesionales de la Salud Mental con
el fin de impulsar los cambios en esta area y velar por los Derechos Humanos que han sido
guebrantados en reiteradas oportunidades, a falta de una nueva legislacion que se ajuste
a la realidad actual.

Estos cambios se encuadran dentro del Plan de accién de la Organizaciéon Mundial de la
Salud (OMS) sobre Salud Mental del periodo 2013-2020 validado por la Asamblea Mundial
de la Salud (2013) donde se enfatiza en las medidas necesarias para “proporcionar

servicios adecuados a las personas con trastornos mentales” (OMS, 2016).

La Ley de Salud Mental, aprobada finalmente en 2017, plantea el cierre progresivo de las
instituciones que funcionan con un modelo asilar para el afio 2025, pensando en modelos
gue promuevan la inclusion y maneras de rehabilitacibn mas humanas y programas
integrales enfocados en la calidad de vida. Los fundamentos de esta demanda social de
nuevos ajustes a la legislacion en materia de salud mental, no pueden ser entendidos fuera

de un contexto socio histérico a nivel local e internacional.

Sobre este punto toma vital importancia el modelo de Rehabilitacion psicosocial entendida
como “un modelo terapéutico integral basado en el paradigma biopsicosocial que apunta a
mejorar la calidad de vida del paciente, su familia y la comunidad” (Del Castillo &
Dogmanas, 2011). Este modelo posibilita una articulacion adecuada de acciones de
promocién, prevencion y rehabilitacién, con la red de salud mental, integral y comunitaria,

aportando a la continuidad del tratamiento, asi como a la prevencién de crisis y recaidas.

Con respecto al tratamiento en la actualidad, segun los datos de la OMS (2022) 2 de cada
3 personas con diagndstico de esquizofrenia no reciben una atencién adecuada, y
considera que la inaccesibilidad a los servicios de salud mental es un problema de gran
magnitud. Si bien se consideran eficaces los tratamientos farmacoldgicos y el apoyo
psicosocial, la mayoria de los sujetos con patologia crénica no logran acceder a los mismos.
El acceso a los tratamientos no es un tema menor, y a menudo se vincula con la violacion

de los derechos humanos y los fenédmenos de estigmatizacion y discriminacion.

Actualmente, las organizaciones internacionales como la Organizacion Mundial de la Salud,
la Organizacion Panamericana de la Salud, la Asociaciéon Mundial de Rehabilitacion
Psicosocial, y las organizaciones de profesionales de la salud de psiquiatria, psicologia y

enfermeria a nivel mundial, estan a favor de los movimientos de desinstitucionalizacion y
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desmanicomializacién, y existe consenso en que los hospitales psiquiatricos con un modelo
monovalente y asilar, no son clinicamente eficaces, y generan efectos iatrogénicos,

estigmatizantes y cronificantes.

La OMS (2022) sefiala que algunos posibles caminos abarcan la capacitacion en atencion
primaria de la salud en los diferentes sistemas sanitarios, garantizar el acceso a la terapia
farmacolégica esencial, generar un sostén para las familias de los pacientes, estimular la
concienciacion sobre la tematica para reducir la estigmatizacién y lo que este fenémeno
implica, intervenciones psicosociales orientadas a la autonomia del paciente, por ejemplo
a través de las viviendas asistidas, y dispositivos de rehabilitacién laborales, clinicos y

psicosociales.

‘Las opciones mas eficaces de tratamiento para esta enfermedad, abarcan los
medicamentos, la psicoeducacion, intervenciones familiares, terapia cognitivo-conductual

y rehabilitacion psicosocial” (OMS, 2022).

Ademas, existen ciertos dispositivos que mejoran la calidad de vida de las personas con
esquizofrenia y que estan orientados a la recuperacién, como los centros de atencion
médica prolongada, las viviendas y empleos asistidos, y la rehabilitacién psicosocial que

les ofrezca la posibilidad de intervenir en las decisiones del tratamiento (OMS, 2022).

Es importante destacar, que en esta patologia se dan periodos asintomaticos o estables y
recaidas por periodos inciertos, por lo que la atencion médica debe ser continua. En este
sentido, se deben tener en cuenta tres objetivos principales del tratamiento: eliminar o
reducir los sintomas presentes, prevenir las nuevas crisis, y rehabilitar al paciente para

favorecer un mejor funcionamiento global (Colomer, 2006).

Como se ha mencionado anteriormente, las concepciones de salud y enfermedad han
mutado a lo largo de la historia, asi como también lo han hecho en consonancia los modelos

de atencion y tratamientos disponibles.

Antes de la aparicion de los antipsicéticos, las medidas de tratamiento tenian que ver
principalmente con un modelo asilar que pudiera contener las conductas y reducir las

situaciones de estrés, generando estadias prolongadas en este tipo de centros.

Ademas, se utilizaban barbitaricos que provocaban sedacion y ayudaban a calmar la

agitacién y crisis psicéticas, pero que una vez pasado el efecto sedante, continuaba la
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sintomatologia positiva. Entre otras medidas, también se incluian el uso de compresas

frias, bafios de agua helada, y otros tratamientos anestésicos (Silva, 2020).

Con la llegada de los primeros antipsicoticos, se logré controlar en gran medida los
sintomas positivos, permitiendo que una gran cantidad de pacientes tuviera periodos de
aislamiento mas breves y un mejor manejo de su enfermedad (Amezquita, Barrera y
Vargas, 2012).

Los antipsicéticos se dividen en antipsicéticos tipicos o de primera generacion vy
antipsicoticos atipicos o de segunda generacion, segun su actuacion especifica sobre los

receptores de los neurotransmisores.

Los antipsicoticos tipicos fueron desarrollados en la década de 1950, y revolucionaron los
tratamientos de la esquizofrenia, logrando la efectividad en la reduccién o desaparicién de
la sintomatologia positiva como delirios, alucinaciones, y trastornos del pensamiento. Sin
embargo, no lograron igual efectividad en el abordaje de la sintomatologia negativa, como

la apatia, el embotamiento afectivo o la anhedonia, o en los sintomas cognitivos.

Ademas, generan efectos adversos comunes, que pueden durar un periodo de tiempo corto
principalmente a nivel motor, como reacciones distonicas o parkinsonismo, o efectos
secundario cronicos que no responden al retiro del antipsicético, como la diskinesia tardia
(Martinez et al, 2017). Ademas pueden generar sedacién, acatisia o inquietud motora,
“‘embotamiento cognitivo, distonia y rigidez muscular, temblores, elevacion de las
concentraciones de prolactina, aumento de peso y un menor umbral convulsivo en
pacientes que tienen convulsiones o un riesgo elevado de desarrollarlas” (Tamminga,
2022).

Este tipo de antipsicoticos pueden ser de alta o baja potencia. Aquellos de alta potencia,
como el haloperidol, flufenazina, droperidol, timiperona, trifluperidol, trifluoperazina y
pimozida, suelen tener mayores efectos adversos sobre el sistema extrapiramidal, mientras
que los de baja potencia como la clorpromazina, prometazina, tioridazina y
levomepromazina, presentan menores efectos extrapiramidales, aunque mayores efectos

histaminicos como la sedacion.

Los antipsicoticos atipicos o de segunda generacién desarrollados en la década de 1990,
plantean en este sentido algunas ventajas. Si bien ambos tipos de antipsicéticos actian
blogueando los receptores de dopamina, los de segunda generacion lo hacen mas

selectivamente que los antipsicéticos convencionales, generando una eficiencia del
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farmaco mayor. Por otro lado, los de segunda generacién disminuyen las posibilidades de
efectos adversos extrapiramidales como el trastorno involuntario del movimiento, aunque
aumentan las posibilidades de presentar un sindrome metabdlico (Tamminga, 2022).
Algunos de los antipsicoticos atipicos mas utilizados son risperidona, olanzapina,

guetiapina, ziprasidona, amisulprida, zotepina, iloperidona, aripiprazol y clozapina.

Actualmente, el tratamiento principal para la esquizofrenia es el antipsicético, siendo
altamente mas frecuentes los antipsicoticos de segunda generacion (Tamminga, 2022) sin
embargo en muchos casos es necesario indicar medicacion concomitante, para manejar
comorbilidades y efectos secundarios. En este sentido los tipos de farmacos mas utilizados
son los antidepresivos, las benzodiacepinas, los estabilizantes del humor y los

anticolinérgicos (Olmos et al, 2021).

Consecuencias psicosociales de la esquizofrenia

Diversos estudios sefialan que suelen darse fenémenos de estigmatizacion, discriminacion
y violacién de los derechos humanos para el caso de estos pacientes a raiz de su

diagnéstico.

El concepto de estigma refiere segun Link & Phelan (2001) a un grupo de cinco
componentes: etiquetacion de las diferencias humanas, aplicacion de estereotipos,
separacion, pérdida del estatus y discriminacion. Runte (2005) agrega que la cultura asigna
a las personas diferentes caracteristicas indeseables, las que producen una clasificacion,

generando en las personas una pérdida del estatus social y discriminacion.

Goffman (1963) lo plantea como la marca, seilal o signo que define al desviado,
segregandolo también desde lo moral. Riisch et al (2006) agregan una categorizacion de
los diferentes tipos de estigmas planteados por la psicologia social, al que llaman estigma
publico, compuesto de estereotipos como estructuras de conocimiento, prejuicios como la
consecuencia de esos estereotipos y la discriminaciéon como el resultado conductual del

prejuicio.

Con respecto al estigma en la poblacidon psiquiatrica, Goffman (1961) afirma que la
estigmatizacion de la locura, sobre todo hacia aquellas personas que han atravesado
periodos de internacién por este motivo, produce una pérdida de la identidad en el sujeto

estigmatizado, desde la normalizacién y homogeneizacién. En esta linea, puede decirse
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ademas que los procesos de institucionalizacién y l6gicas manicomiales favorecen las
condiciones de exclusién, aislamiento, iatrogenia y estigmatizacién, generando una pérdida

de la identidad del sujeto.

La Organizacion Mundial de la Salud (2019) sefiala ademas que las personas con
esquizofrenia tienen mayor probabilidad de ser victimas de violaciones de sus derechos
humanos debido al estigma de la enfermedad. Esto genera discriminacion y puede limitar

el acceso a atencién sanitaria general, educacion, vivienda y empleo.

Sobre este punto, Fernandez y Gabay (2003) plantean que a lo largo de la historia, el
estigma social ofici6 como obstaculo para la rehabilitacion de las personas con trastornos
mentales y Gisbert (2003) afirma que “la enfermedad mental no ha dejado de ser un tabu
social, en muchas ocasiones los procesos de integracién social se ven frenados por el
fuerte estigma social que soportan estas personas” (p. 204). Plantea ademas que la falta
de conocimiento de la sociedad sobre esta tematica, genera ademas miedo, desconfianza

y rechazo.

La estigmatizacién se relaciona ademas con el concepto que la sociedad plantea como
sujeto sano. Para ser considerado “normal”, o “sano”, un sujeto debe cumplir con ciertas
caracteristicas basicas de integracion y funcionamiento social. “La enfermedad mental es
una de las situaciones mas altamente rechazadas, agrupandosela con la adiccion de

drogas, la prostitucion y el estado de ex-convicto” (Ferreyra et al., 2011).

El estigma social no solamente se da desde la sociedad hacia el paciente, sino que también
estas creencias y rechazo es internalizado por las personas que presentan la enfermedad.
Reynoso et al, plantean que las personas desarrollan una idea sobre lo que la sociedad
piensa de los pacientes con trastornos mentales, “mucho antes de que ellos mismos se
conviertan en enfermos mentales y dichas creencias adquieren nueva relevancia cuando

una persona sana se convierte por vez primera en paciente psiquiatrico” (2011).

Los autores también plantean que si bien existen diferentes caracteristicas personales que
pueden agravar el rechazo social en el caso de los trastornos mentales, tales como el
género, el nivel socioecondémico y la percepcion de peligrosidad; el diagndstico de
esquizofrenia, la duracién de la enfermedad, hospitalizaciones y discapacidad son factores

gue agravan mas aun la estigmatizacion social (Reynoso et al., 2011).

Goffman (1963) sefala que la enfermedad mental presenta varios aspectos

estigmatizantes que abarcan las alteraciones corporales que se generan por ejemplo como
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efectos secundarios de los neurolépticos, que son visibles y pueden interferir en las

relaciones personales de la persona.

Ademas los pacientes pueden internalizar ese estigma y avergonzarse de tomar
medicacion por la creencia de ser débiles y no poder superar la enfermedad y por los

sintomas secundarios mencionados anteriormente (Reynoso et al., 2011).

Ademas de repercutir directamente sobre la calidad de vida de las personas y su
funcionamiento social, la estigmatizacion es un factor que impacta en la adherencia al

tratamiento, y genera un riesgo del abandono de la medicacion (Sirey et al, 2001).

Adherencia al tratamiento

Cuando nos referimos a enfermedades cronicas, y especialmente a los trastornos mentales
severos y persistentes como la esquizofrenia, el tratamiento cobra gran relevancia, dado
gue para una adecuada evolucion de la patologia y mantener una buena calidad de vida,
se requiere un tratamiento que suele ser de larga duracion y que implica adherencia de
parte del paciente asi como un seguimiento por parte de los profesionales tratantes, para

gue pueda ser mantenido de forma eficaz a lo largo de la vida de la persona.

El término adherencia al tratamiento ha sido trabajado desde diferentes concepciones
segun el paradigma y el autor. No existe actualmente un consenso sobre el tema, y de
hecho algunos autores hacen referencia al mismo fendmeno como: cumplimiento
terapéutico, adhesion o adherencia al tratamiento, adhesion o adherencia terapéutica,
cooperacion, alianza, seguimiento, obediencia, apego, colaboracién, concordancia, entre
otros (Libertad, M., 2004).

La principal diferencia radica en si se toma como “tratamiento” exclusivamente lo relativo
al plano farmacolégico, o si se comprende ademas la asistencia a los diferentes espacios

de rehabilitacién y la modificacion de diferentes conductas en la vida del usuario.

Por otro lado, algunos autores utilizan frecuentemente el término adherencia como
sinbnimo de cumplimiento, mientras que en otros casos, se realiza una distincion
destacando el rol activo del sujeto con respecto a su tratamiento, siendo asi la adherencia
terapéutica el grado en que la conducta adoptada por el sujeto en relacion a la toma de la

medicacioén, el seguimiento de un régimen alimentario, o la modificacion de su estilo de
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vida se corresponden con las indicaciones dadas por su profesional de la salud tratante
(Haynes, 1979; OMS, 2003; Orueta, 2005; Compton, 2006).

Cirici (2002) seiala sobre este punto, que el cumplimiento del tratamiento se define en
relacion a si el paciente realiza 0 no las indicaciones dadas por su profesional tratante,
mientras que la adherencia al tratamiento “implica la negociaciéon del plan de tratamiento
entre el profesional y el paciente, en lugar de la aplicacion simple de una orden terapéutica”
(p. 233).

Otros autores han criticado también el término de cumplimiento, dado que sugiere una
relacion asimétrica en la que el médico tiene la potestad de decidir por sobre la voluntad
del paciente cuales son las indicaciones correctas generando una actitud pasiva del
paciente, y donde el incumplimiento puede entenderse como algo peyorativo, que indica

una mala disposicion del paciente a cumplir Io que se le ha indicado (Nunes et al., 2009).

Por otro lado, con respecto a la adherencia al tratamiento, la OMS (2003) la define como el
cumplimiento del mismo, lo que comprende por un lado tomar la medicacion de manera
adecuada siguiendo la dosis estipulada y el programa prescrito; y por otro lado la
persistencia, es decir, que la persona continlie con su tratamiento a lo largo del tiempo que
le fue indicado. El concepto planteado por la OMS, entiende que el paciente es un agente
de cambio que debe patrticipar y ser activo en cuanto a las decisiones de su enfermedad y
tratamiento, y que una buena comunicacion dentro de la dindmica médico-paciente es

fundamental.

La adherencia también se refiere al grado en que la conducta de una persona se
corresponde con las recomendaciones del profesional de la salud; incluyendo formar parte
del plan de tratamiento, tomar la medicacion indicada, acudir a las citas previstas con el
personal sanitario, desarrollar conductas de salud y evitar conductas de riesgo (Zaldivar,
2003).

Es importante destacar, que mas alla de las diferentes concepciones de adherencia al
tratamiento, este es un fendmeno complejo, que puede ser entendido segun Arkowitz
(2002) como un proceso dindmico en el que se presentan resistencias que pueden ser
ambivalentes, es decir, el paciente puede mostrar signos de adherencia en algunos
aspectos, como en la voluntad de asistir a sus dispositivos terapéuticos, o concurrir a sus
consultas médicas, pero por otro lado, mostrar ciertas resistencias al suspender la

medicacion, o no incorporar los aspectos trabajados en los espacios terapéuticos.
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A lo largo de esta investigacion, se tomara el concepto de adherencia al tratamiento en un
sentido integral, basado en los udltimos autores mencionados, comprendiendo este
concepto como el grado en el que el usuario pueda adaptarse a las recomendaciones
brindadas por el profesional tratante desde un punto de vista activo y participativo. Esto
implica tomar los farmacos que le hayan sido indicados de manera correcta en relacién a
la frecuencia, la forma y la persistencia; la capacidad de mantener a lo largo del tiempo la
asistencia a aquellos programas que le hayan sido indicados como parte de su
rehabilitacién tales como centro diurno, talleres, grupos terapéuticos, seguimiento
psicolégico, etc., concurrir a las consultas con los profesionales tratantes; generar

conductas saludables y evitar las riesgosas.

Adherencia al tratamiento en la esquizofrenia

En el caso de los trastornos mentales severos y persistentes como la esquizofrenia, la falta
de adherencia al tratamiento es considerado un problema de gran magnitud, debido a que
impacta negativamente sobre el curso y evolucién de la enfermedad, causando en el sujeto
rehospitalizaciones, desestabilidad y recaidas (Arroyo et al., 1997; Cirici., 2002; Garcia et
al., 2010).

Existe a disposicién, una gran variedad de estudios que han arrojado datos sobre la

magnitud del problema de adherencia al tratamiento en la esquizofrenia.

El estudio CATIE (Ensayos clinicos sobre la eficacia de los tratamientos antipsicéticos) con
una muestra de 1493 personas con esquizofrenia, registré que el 74% dejo de tomar la

medicacion a lo largo de 18 meses de seguimiento (Lieberman et al., 2005).

Por otro lado Abelleira & Tourifio (2010) plantean que alrededor de un 25% abandona el
tratamiento en los primeros 7-10 dias luego de obtener el alta hospitalaria; un 50% durante
el primer afio y hasta un 75% durante el segundo; mientras que Pérez, Gil, Pina y Garcia-
Cabeza (2010) agregan gue las tasas de falta de adherencia oscilan entre el 50 y el 90%,

incluso con antipsicéticos atipicos.

“Se estima que el 50% de los pacientes ambulatorios y el 20% de los hospitalizados o
institucionalizados no cumplen plenamente con el régimen terapéutico antipsicatico
indicado” (Casarotti et al., 2003, p. 85).
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A nivel regional, un estudio realizado en Colombia en 2012 obtuvo que la tasa de no
adherencia al tratamiento en pacientes con esquizofrenia alcanzaba un 51,2% (Amésquita

et al., 2012); mientras que en Perl alcanza un 45,2 % (Berger, Y., 2018).

Por otro lado, los ultimos datos publicados por el Hospital Vilardeb6 revelan que de 113
ingresos en el sector Internacién en el periodo 2014-2015, 84 fueron reingresos: 17
personas ingresaron por segunda vez, 16 por tercera, y 51 cuatro o mas veces (Hospital
Vilardebo, 2015). Si bien estos datos no muestran por qué motivo reingresa la persona, es

un acercamiento a la magnitud de las recaidas de los usuarios.

Consecuencias

La falta de adherencia al tratamiento genera consecuencias que impactan en diferentes

esferas, principalmente en la clinica, psicosocial y sanitaria.

Segun la OMS, la falta de adherencia al tratamiento “es la principal causa de que no se
obtengan todos los beneficios que los medicamentos pueden proporcionar a los pacientes,
esta en el origen de complicaciones médicas y psicosociales de la enfermedad y reduce la
calidad de vida” (2003).

El tratamiento en la esquizofrenia ha cambiado a lo largo de la historia, siendo las ultimas
décadas las de mayores avances principalmente a nivel farmacoldgico y de rehabilitacion
psicosocial. Antes de la aparicion de los primeros antipsicoticos, el modelo de encierro y
asilar era el que predominaba, intentando contener las manifestaciones clinicas y
conductuales, generando estancias prolongadas en estos centros y una calidad de vida

muy afectada por las condiciones del tratamiento y de la enfermedad.

A partir del desarrollo farmacolégico y los primeros antipsicéticos, paulatinamente fue
cambiando el modelo de atencién, que permiti6 que muchas personas con esquizofrenia
pudieran tener un control mas adecuado de la sintomatologia, principalmente los sintomas
positivos, generando estancias mas cortas en las instituciones manicomiales, y mejorando
la calidad de vida.

A medida que fueron desarrollandose diferentes farmacos como los antipsicéticos atipicos,
las personas con psicosis han logrado mejorar su funcionalidad, mejorando el control de

sintomas tanto positivos como negativos, cognitivos y sociales (Mendez & Fallas, 2008).
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Los estudios indican que para el caso de la esquizofrenia, el tratamiento con antipsicéticos
clasicos disminuye las recaidas hasta un 75% en personas sin tratamiento y hasta un 20%

con tratamiento (Mazzotti, 1998).

Otras investigaciones muestran resultados similares en los que la tasa de recaidas en
pacientes tratados con placebos alcanza un 75%, en comparacion con el 15% en pacientes
tratados con neurolépticos (Trochinsky et al., 1962; Leff & Wing, 1971; Hogarty et al., 1974,
Kissling, et al., 1991).

Esto indica que el tratamiento farmacoldgico genera una prevencién de recaidas muy alta,
sin embargo, si el paciente no adhiere al tratamiento y toma de forma correcta y durante el
tiempo adecuado la medicacion, la eficacia disminuye, generando que la tasa de recaidas

sea tres veces mayor a la esperada (Kissling, 1992, Fenton et al., 1997).

Ademas de los diversos estudios que demuestran que la falta de adherencia al tratamiento
farmacoldgico genera un riesgo mayor de reingresos hospitalarios y recaidas (Serban et
al 1974; Curson et al, 1985; Green et al, 1988, Sullivan et al, 1995, Haywood et al, 1995)
también esas recaidas tienden a ser mas graves, mas prolongadas y mas frecuentes
(Johnson et al, 1994,1989, Olfson et al., 2000; Verdoux et al., 2000; Kamali et al., 2001,
Diaz et al., 2004; Ascher-Svanum et al., 2006; Remington et al., 2007; Acosta et al., 2009;
Lindenmayer et al., 2009; Yang et al., 2012).

En este sentido, Weiden et al (1995) plantean que el incumplimiento del tratamiento
farmacolégico, es determinante en al menos un 40% de las recaidas, mientras que otros
estudios encontraron que un 73% de los pacientes que habian tenido una exacerbacion
clinica y requirieron internacion habian abandonado su tratamiento farmacoldgico (Ayuso
et al, 1997).

Ademéas de perjudicar la calidad de vida del paciente, las recaidas frecuentes,
principalmente al inicio de la patologia, pueden agravar el curso y prondstico de la
enfermedad (Wyatt, 1991), y generar resistencia a los farmacos antipsic6ticos y aparicion

de sintomas psicoticos crénicos (Lieberman, 1998).

La falta de adherencia al tratamiento, ademas de impedir que se obtengan los beneficios
gue la medicacién puede ofrecer como la reduccién de recaidas, también aumenta
considerablemente los actos violentos contra si mismos o terceros, tanto en agresiones

fisicas como en dafio a la propiedad (Steadman et al., 1998, Ascher-Svanum et al., 2006),
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asi como también aumentan las probabilidades de cometer homicidios y suicidios (Cohen
et al, 1964; Plannansky et al, 1973; Vikkunen et al 1974, Tanay et al, 1987).

En cuanto al comportamiento suicida, una recopilacién de estudios realizada por Hawton
et al (2005) concluyé que una baja adherencia al tratamiento farmacoldgico de
antipsicoticos, triplica el riesgo suicida, mientras que una investigacion realizada en 41754

usuarios, encontré datos similares que respaldan esta probabilidad (Ward et al., 2006).

Otra de las consecuencias asociadas encontradas en investigaciones, tiene que ver con el
consumo de sustancias y una mayor gravedad del abuso y la dependencia del alcohol
(Haywood et al., 1995; Owen et al 1996, Hunt et al., 2002; Ascher-Svanum et al., 2009).

A nivel psicosocial, diversas investigaciones afirman que como consecuencia de la baja
adherencia al tratamiento, se da un aumento de absentismo e incapacidad laboral, carga
emocional en la familia, deterioro de la autonomia, afectacion de las relaciones
interpersonales y la vida cotidiana (Valverde, 2001; Malla et al., 2002; OMS, 2003; Karow
et al., 2005; Lambert et al., 2006; Ascher-Svanum et al., 2006; Karow et al. 2007; Miller,
2008; Garcia et al., 2010; Petkari et al., 2011 Gémez, 2018).

Mas alla de todas las afectaciones clinicas y psicosociales que genera directamente al
paciente y su entorno la baja adherencia al tratamiento, también repercute en la esfera
sanitaria, generando una sobreutilizacion de los servicios de salud y aumento del costo

sanitario.

Sobre este punto, una investigacion realizada en nuestro pais sobre la probleméatica del
reingreso frecuente al hospital psiquiatrico, sefiala que la esquizofrenia es uno de los
diagnosticos méas encontrados en pacientes que forman parte de este fendmeno de puerta
giratoria, y que “los administradores de gastos en servicios de salud mental se alarmaron
por los costos que estos pacientes representaban; la internacion es uno de los recursos

mas caros” (Pezzani, 2016).

Otros estudios afirman ademas que la recaida psicotica con motivo del incumplimiento
farmacologico, aumenta el costo de la asistencia sanitaria debido a la necesidad de
hospitalizaciones mas frecuentes y la utilizacion del servicio de emergencias (Weiden &
Olfson, 1995).
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Garcia Ullan, (2015) sefala ademas que aproximadamente el “40% del costo de
hospitalizacién de las personas con esquizofrenia son atribuibles al incumplimiento de la

medicacién y el 60% restante de la pérdida de eficacia de la medicacién antipsicotica”.

Por otro lado, segun un estudio de Ayuso-Gutiérrez & Del Rio Vega (1997) de 250.000
pacientes con esquizofrenia que obtuvieron el alta hospitalaria en EEUU en 1986, un costo
de USD 2000 millones fue asociado a los reingresos, mientras que USD 800 millones fue

atribuible directamente al incumplimiento terapéutico.

La atencién hospitalaria es el tipo de asistencia mas cara, y que mas influye en los costos
sanitarios de atencién a este tipo de poblaciones, aunque existen también otras fuentes de
gastos asociadas que tienen que ver con el apoyo a familias (Olivares et al., 2009), y el
costo de instancias legales derivadas de actos violentos o procesos penales (Swanson et
al., 2004).

En conclusién, la OMS plantea que “las consecuencias de la adherencia deficiente a los
tratamientos a largo plazo son magros resultados de salud y mayores costos sanitarios”
(2004).

Causas

Teniendo en cuenta la forma en la que impacta el abandono del tratamiento en la calidad
de vida de los afectados, diversos autores han estudiado las causas que pueden interferir

para que éste no se cumpla de la manera adecuada.

Estas causas abarcan las creencias sobre la enfermedad y el tratamiento, comprension del
tratamiento, sentimientos y emociones generados, sintomatologia, abuso de sustancias
psicoactivas, efectos colaterales de la medicacion y experiencia subjetiva con respecto a
ésta, alianza terapéutica, apoyo familiar, influencia del estigma social, y negacion o falta de
conciencia de enfermedad (Razali et al, 1995; Fenton, Blyler y Heinssen, 1997; Gonzalez
et al., 2005; Dilla et al, 2009; Abelleira & Tourifio, 2010; Amésquita et al., 2012; Torras &
Tomas, 2018).

Existen diferentes categorias de analisis planteadas en la bibliografia y antecedentes de
investigacion, para pensar la multicausalidad de la adherencia al tratamiento. Algunos
autores plantean tres ejes principales de analisis como: aquellos factores vinculados al

paciente, al equipo sanitario y al entorno.
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La OMS (2004) por otro lado plantea 5 dimensiones que influyen en la adherencia al
tratamiento: factores socioecondémicos, factores relacionados con el tratamiento, con el
paciente, con la enfermedad y con el equipo de asistencia sanitaria. Destaca ademas que
existe una creencia comun de que son los usuarios quienes se encargan exclusivamente
de su tratamiento, y que esto a menudo genera un concepto equivocado sobre cédmo las

demas dimensiones influyen también en este fenbmeno.

Factores relacionados con el paciente

Con respecto a los factores vinculados al paciente, podemos ubicar las creencias,
percepciones, ideas, actitudes y expectativas que el paciente tiene con respecto al

tratamiento y su enfermedad, y que influyen sobre la adherencia al tratamiento.
Segun la OMS (2004)

el conocimiento y las creencias del paciente acerca de su enfermedad, la
motivacién para tratarla, la confianza (autoeficacia) en su capacidad para
involucrarse en comportamientos terapéuticos de la enfermedad, y las
expectativas con respecto al resultado del tratamiento y las consecuencias de la
adherencia deficiente, interacttan de un modo todavia no plenamente

comprendido para influir sobre el comportamiento de adherencia.

La falta de comprension o conocimiento sobre la patologia, el tratamiento y sus beneficios
puede llevar al abandono del tratamiento. Si un paciente no comprende la importancia de
seguir las pautas médicas o no esta plenamente informado sobre los beneficios a largo

plazo, es mas probable que interrumpa el tratamiento.

Las creencias y actitudes hacia la enfermedad y el tratamiento también pueden influir en la
adherencia al tratamiento. Algunos usuarios pueden tener creencias equivocadas o
confusas, como la idea de que los tratamientos médicos son innecesarios, que el
tratamiento indicado solo tiene fines de controlar y sobremedicar a las personas o que las

terapias alternativas son mas efectivas.

Ademas, las actitudes negativas hacia los médicos, los centros asistenciales o los

medicamentos pueden llevar a un abandono prematuro. Asimismo, la falta de comprensién
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del tratamiento, también ha sido estudiado como un factor relevante. Esto puede darse por
una falla en la comunicacion con los profesionales tratantes, pero también por los recursos

cognitivos de la persona.

Por otra parte, las emociones generadas en el usuario tales como el miedo, la
desesperanza, la frustracion o la ansiedad pueden ser barreras significativas para seguir
un tratamiento ya sea farmacolégico o psicosocial. Algunos pacientes pueden mostrarse
reticentes a seqguir con las indicaciones por la incertidumbre o temor, y generar un obstaculo

de la atencion médica y, en Ultima instancia, al abandono del tratamiento.

De la misma forma puede contribuir la motivacion y compromiso. La motivacién es un
fendmeno multicausal, por lo que resulta imposible determinar una Unica variable asociada,
pero en el caso de la adherencia al tratamiento, diversos estudios han encontrado que la
falta de resultados inmediatos o la percepcion sobre el tratamiento y sus resultados, puede

generar desmotivacion y afectar la continuidad del tratamiento (DiMatteo, 2002).

Factores relacionados con el tratamiento

La adherencia también depende de ciertas caracteristicas puntuales del tratamiento

indicado.

La complejidad del régimen y por consiguiente la dificultad para comprenderlo, se ha
asociado con una menor frecuencia de adherencia que aquellos méas sencillos de seguir
(Fleischhacker et al, 1994,1989). Esto incluye tener que tomar multiples farmacos, distintas
dosis, administraciones, horarios, incluso tipos de administracion, como comprimidos,

inyectables, gotas, o tratamientos invasivos.

Sobre este punto, algunas investigaciones sefialan que la adherencia a la medicacion
antipsicoética es mayor si el nimero de dosis durante el diaes de sélo1 62 envezde 30
mas (Razali et al, 1995). El tiempo que el paciente lleva en tratamiento también es
importante e influye en el cumplimiento, tiende a ser mas bajo a medida que progresa el
tiempo (Kane et al, 1985). Se ha descrito que los pacientes con més de 5 afios de terapia

tienen una adherencia mas pobre que aquellos con menos de 5 afios (Razali et al, 1995).

Por otro lado, la duracion del tratamiento cobra también su relevancia en este fenémeno.

Si un tratamiento tiene una duracién prolongada, requiere compromiso a largo plazo, o
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incluso se indica de forma indefinida, puede generar desmotivacion y desesperanzay llevar

al abandono del mismo.

Otro aspecto que toma mucha relevancia en el tema y es mencionado por muchas
investigaciones, es el abandono del tratamiento debido a los efectos secundarios de la
medicacién. Los efectos secundarios pueden ser molestos, incobmodos o incluso graves, lo
gue puede llevar a los pacientes a interrumpir su medicacién antes de completar las

indicaciones médicas (Mazzotti, 1998).

Algunos de los motivos por los cuales los efectos secundarios de la medicacion pueden

provocar el abandono del tratamiento abarcan:

Efectos secundarios extrapiramidales: trastornos del movimiento que pueden incluir
rigidez muscular, temblores, espasmos 0 movimientos involuntarios. Estos efectos
secundarios pueden ser incobmodos e interferir con la coordinacién y la funcion motora

normal.

Sedacion o somnolencia: puede afectar la capacidad de mantenerse alerta y repercutir
negativamente sobre las actividades diarias. Esto puede ser especialmente problematico

al inicio del tratamiento o cuando se ajusta la dosis.

Aumento de peso: algunos antipsicoticos se asocian a un aumento de peso importante.
Esto puede ser problematico, dado que puede aumentar el riesgo de problemas de salud,
como enfermedades cardiovasculares, diabetes y trastornos metabdlicos, ademas de
generar rechazo en algunas personas debido a los canones de belleza establecidos

socialmente.

Disfuncién sexual: ciertos medicamentos antipsicoticos pueden afectar la funcion sexual
y causar disminucion de la libido, dificultad para alcanzar el orgasmo o disfuncion eréctil en
hombres. En algunos casos se abandona el tratamiento para recuperar la funcién sexual,
y lo tabu del tema puede generar dificultades para plantear claramente al psiquiatra la

necesidad de un cambio de medicacion.

Cambios en la presion arterial y el ritmo cardiaco: algunos antipsicoticos pueden tener
efectos sobre la presion arterial y el ritmo cardiaco, lo que puede requerir un monitoreo

regular y precauciones adicionales en pacientes con afecciones cardiacas preexistentes.
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Cambios metabdlicos: algunos antipsicéticos pueden afectar el metabolismo, lo que
puede conducir a cambios en los niveles de glucosa en sangre, lipidos y aumento del riesgo

de resistencia a la insulina.

Cuando estos efectos secundarios generan un impacto en la calidad de vida al interferir
con el bienestar fisico, emocional o social, aumentan las probabilidades de abandono del

tratamiento.

Asimismo, una comprension inadecuada de los efectos secundarios puede llevar a
malentendidos o preocupaciones infundadas. Si los pacientes no estan informados sobre
gué esperary como manejar los efectos secundarios, pueden sentirse ansiosos o inseguros
y optar por dejar la medicacion (Heres et al 2006, Tiihonen et al 2009, Haro et al 2014,
Fleischhacker et al 2014).

Por otro lado, la duracion de los efectos secundarios también puede influir ya que si
persisten durante un periodo prolongado o no disminuyen con el tiempo, los pacientes
pueden volverse mas propensos a abandonar el tratamiento. La falta de mejoria en los
efectos secundarios puede llevar a la frustracion y la sensacion de que la medicacién no

esta funcionando correctamente.

La influencia de los efectos secundarios sobre el fendbmeno de adherencia al tratamiento y

cada punto sefialado anteriormente, ha sido estudiada por diversos autores:

Un estudio de seguimiento durante un afio a usuarios con esquizofrenia, encontré que un
porcentaje significativamente mayor de quienes tomaban Clozapina continuaban la
medicacién en comparacion con aquellos que tomaban Haloperidol (57% vs 28%, p<0,001)
(Rosenheck et al, 1997). Otra investigacion realizada con pacientes en tratamiento agudo
encontrd resultados similares comparando Olanzapina con Haloperidol (0,3% vs 2,7%,
p<0,001) (Tran et al, 1997).

Por otro lado Ascher-Svanum et al (2006) y Valenstein et al (2006) realizaron estudios
longitudinales que concluyeron que los pacientes que tomaban antipsicoticos atipicos
tenian una mayor adherencia en comparacion con aquellos que tomaban antipsicoticos

tipicos.
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Factores relacionados con el nivel socioecondmico

El factor socioeconémico ha sido planteado por varios autores como uno de los ejes
influyentes en la adherencia al tratamiento. Si bien no se considera un factor predictor,
segun la OMS (2004) un nivel socioeconémico bajo puede implicar que la persona tenga
gue priorizar cubrir unas necesidades sobre otras, e indirectamente descuidar el
tratamiento por los costos que implica. Ademas, en paises en vias de desarrollo, los
factores vinculados con la pobreza, un nivel educativo bajo, el desempleo, la desigualdad,
la falta de redes de sostén, y los costos de transporte y asistencia, pueden influir

negativamente sobre la adherencia al tratamiento.

Algunos estudios afirman que los pacientes con esquizofrenia que presentan niveles
socioeconémicos mas bajos pueden tener dificultades para cumplir con un régimen de
tratamiento complejo debido a factores como el acceso limitado a recursos médicos,
transporte, medicacién y seguimiento médico, ademas de que se genera una barrera
econdmica que impide el acceso a un seguro médico adecuado o limitaciones para costear
medicamentos, consultas médicas o tratamientos complementarios, lo que puede resultar

en un acceso y seguimiento limitado al tratamiento.

Por otra parte, el apoyo social y familiar desempefia un papel fundamental, y pacientes con
niveles socioeconémicos mas bajos pueden tener menos acceso a un entorno de apoyo o
pueden enfrentar situaciones familiares dificiles, lo que puede afectar negativamente su
adherencia al tratamiento. Asimismo, los pacientes con niveles socioecondémicos mas bajos
pueden tener acceso limitado a informacion y educacion, lo que puede dificultar la
comprension de la importancia del tratamiento y su adherencia. (Saldivia et al 2010,
Kreyenbuhl et al 2010, Sari & Osman, 2015).

Factores relacionados con el equipo asistencial

Los factores relacionados con el equipo asistencial pueden tener un impacto significativo
en la adherencia al tratamiento en la esquizofrenia. La calidad de la relacion entre los
profesionales de la salud y los pacientes, asi como la disponibilidad de apoyo y recursos,
pueden influir en la motivacion y la continuidad del tratamiento (Di Blasi et al 2001, Street
et al 2009, Epstein et al 2012).
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La relacion médico-paciente desempefia un papel fundamental en el tratamiento de
cualquier enfermedad, incluidos los trastornos mentales. La calidad de esta relacién puede
influir en la efectividad del tratamiento, la adherencia del paciente y su satisfaccién general

con la atencién recibida.

En este sentido es vital el establecimiento de una alianza terapéutica generada a través de
una comunicacion efectiva y una relacion sélida entre el profesional tratante y el paciente

para generar una buena adherencia.

El modelo de comunicaciéon segun diversos autores debe ser abierto, claro y respetuoso
entre el profesional sanitario y el usuario. Esto implica escuchar activamente las
preocupaciones y necesidades del paciente, proporcionar informacion relevante de manera
comprensible y responder a preguntas o dudas de manera satisfactoria. Una comunicacion
efectiva puede aumentar la confianza del paciente en el profesional sanitario y mejorar su

comprension de la enfermedad y el tratamiento (Subiela et al 2014).

Por otro lado, diversos autores afirman que se genera una mejora en la adherencia
terapéutica y el compromiso cuando se involucra activamente al usuario en la toma de
decisiones relacionadas con su tratamiento. Al permitir que participen activamente, se
fortalece la autonomia y se promueve la responsabilidad compartida en la gestién de la
enfermedad. Esto puede llevar a decisiones mas solidas, mas informadas y a un mayor

cumplimiento del tratamiento (Coulter & Ellins, 2007).

En este sentido es también importante la educacién e informacién con la que cuenta el
usuario por lo que es fundamental proporcionar informacién clara y adecuada sobre la
enfermedad, el tratamiento y las opciones disponibles. Una buena comprension de la
enfermedad asi como también de los beneficios y los efectos adversos de la medicacion
pueden ayudar al paciente a tomar decisiones informadas y aumentar el compromiso.
Sobre este mismo tema, el profesional o equipo tratante, puede jugar también un rol clave
en el desarrollo e implementacién de estrategias para mejorar la adherencia. Esto puede
incluir el establecimiento de recordatorios de medicacién, monitoreo de la adherencia,
identificacion y resolucion de barreras asi como la colaboracion con otros profesionales de

la salud para brindar un enfoque integral.

Por otra aparte, el equipo asistencial puede también influir positivamente garantizando que
los pacientes tengan acceso oportuno a la atencién, incluyendo citas de seguimiento,

medicamentos y terapias, lo que puede facilitar la continuidad del tratamiento, asi como
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también involucrar a los familiares y cuidadores en el proceso de tratamiento y promover

su apoyo en la adherencia del paciente.

Factores relacionados con el entorno del paciente

El entorno familiar cobra un rol fundamental en la adherencia al tratamiento en la
esquizofrenia. El apoyo y la dinamica familiar pueden influir tanto positiva como
negativamente. Un entorno familiar que brinda contencién, apoyo emocional y comprensién
puede promover la adherencia al tratamiento, ayudando al paciente a enfrentar los desafios

asociados con la patologia y mantener una actitud positiva hacia el tratamiento.

Aquellas dinamicas familiares que funcionan con un modelo de comunicaciéon abierta,
permiten que dentro del dispositivo familiar se pueda hablar del tema, generar una mayor
comprension de la enfermedad y el tratamiento, reforzar la importancia del seguimiento del

mismo, o resolver consultas o preocupaciones del paciente.

Ademas, las familias pueden aportar gran valor cuando se involucran activamente en el
tratamiento ya sea acompafiando al paciente a las citas médicas, ayudando con la gestién
de la medicacioén, recordando la toma de los farmacos, fomentando conductas saludables,
evitando conductas de riesgo, manteniéndose informados sobre el plan de tratamiento,
pudiendo de esta forma tener un impacto positivo en la adherencia. La colaboracién entre
la familia y el equipo de tratamiento puede facilitar un enfoque integral y coherente,
mientras que un entorno familiar que se mantiene al margen, excluye a la persona y/o
genera una sobrecarga de tension y estrés en el paciente, puede influir negativamente en

la adherencia al tratamiento.

Por otra parte, el entorno juega un papel fundamental en cuanto a la prevencién de
recaidas, dado que aquellos que comparten la cotidianidad con el paciente son quienes
pueden estar atentos a los signos tempranos de recaida, trabajar en conjunto con el equipo
de tratamiento y brindar apoyo en momentos criticos. De esta forma, el entorno puede
colaborar en la minimizacion del impacto de las crisis o0 descompensaciones, promover una

intervencion temprana y mejorar la calidad de vida de la persona.

Por este motivo muchos dispositivos de tratamiento como la rehabilitacion psicosocial

incorporan a la familia en el proceso y fomentan espacios de psicoeducacion familiar con
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el objetivo de fomentar un ambiente de sostén y motivar a la familia a brindar un respaldo

activo al paciente.

Factores relacionados con la enfermedad

En el caso de la esquizofrenia, diversos factores relacionados con la enfermedad pueden
influir en la adherencia al tratamiento. Estos pueden afectar la percepcién del paciente
sobre la necesidad y los beneficios del tratamiento, asi como su capacidad para seguir las

pautas recomendadas.

Algunos autores sefialan que la sintomatologia del paciente puede predisponer al
abandono del tratamiento, encontrdndose principalmente una asociaciébn con la

sintomatologia positiva.

Los estudios de Bartko et al (1988) plantean que quienes incumplen el tratamiento
farmacologico suelen presentar grandiosidad y falta de conciencia de enfermedad,
alteraciones psicopatoldgicas mas graves, mientras que los estudios de Marder et al.
(1983) sefialan una relacién con una mayor desorganizacién conceptual, retraimiento
emocional, hostilidad, baja colaboracion, desconfianza en el personal de salud, y falta de

conciencia de enfermedad.

Ademas los pacientes pueden tener dificultades para reconocer la necesidad de medicarse
cuando experimentan sintomas negativos o pueden sentir que los sintomas positivos han

desaparecido y que ya no necesitan medicacion.

En esta misma linea, el deterioro cognitivo y los problemas asociados a la enfermedad,
como las dificultades de concentracion y memoria, pueden afectar la capacidad para

comprender y seguir las instrucciones de tratamiento.

Ademads, la comorbilidad con otros trastornos mentales o fisicos que impliquen una carga
de medicacién o la necesidad de seguir multiples tratamientos y medicamentos puede

generar dificultades en la adherencia.

Por ultimo, varios autores destacan que la falta de conciencia de enfermedad es el factor
gue presenta la relacién mas estrecha con la adherencia al tratamiento (Hui et al., 2015;
Velligan et al., 2009). Abelleira & Tourifio (2010) destacan que es “la principal causa de

abandono del tratamiento psicofarmacoldgico” (p.97) y De las Cuevas & Sanz (2016)
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agregan que “las creencias y actitudes de los pacientes psiquiatricos hacia su enfermedad
y tratamiento predicen mejor su adherencia al tratamiento que cualquier otra variable

sociodemografica o clinica” (p.27).

Gonzélez et al. (2014) también destacan la importancia de la conciencia de enfermedad,
debido a que ademas de influir sobre el sujeto favoreciendo la adherencia al tratamiento,
estimula el desarrollo de una visidn apropiada de su realidad y la responsabilidad legal de

sus actos.

Conciencia de enfermedad (Insight)

El concepto de "conciencia de enfermedad" en la esquizofrenia ha variado en funcion del
contexto socio histérico, y los diferentes paradigmas y disciplinas. Incluso al dia de hoy, no

se ha logrado establecer un consenso definitivo dada la complejidad del concepto.

Este fenbmeno ha ido cobrando cada vez mayor relevancia en las ultimas décadas,
convirtiéndose en un parametro clave en la clinica, siendo incluso considerado un objetivo
importante en el tratamiento para ayudar a los pacientes a comprender y aceptar su

condicién, y mejorar la adhesion al tratamiento y los resultados de salud.

Es importante destacar que el término de conciencia de enfermedad se homologa a lo que
vasta bibliografia refiere como insight en relacion a los trastornos mentales, dado que para
referirse a la conciencia de enfermedad en la bibliografia en inglés, se utiliza el término
insight como traduccion directa de conciencia de enfermedad, por lo tanto, a lo largo de

este estudio seran utilizados ambos términos para referir al mismo fenémeno.

Berrios & Markova (2004) plantean que el concepto de insight puede estudiarse a lo largo
de los diferentes contextos histéricos. Estos autores sefialan que entre el siglo XVII y XIX
no se concebia la posibilidad de presentar conciencia de enfermedad cuando se tenia un
trastorno psicatico. Esto implicaba que la falta de insight era parte de la definicion de la

enfermedad mental.

A finales del siglo XIX la psiquiatria comienza a incluir las vivencias subjetivas de la
enfermedad mental como una caracteristica fundamental para la clasificacién diagnostica,
por lo que se incorporan los conceptos de conciencia, introspeccion y self (Berrios &
Markova., 2004).
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Desde las primeras descripciones de la patologia esquizofrénica, se ha planteado este
aspecto como un déficit que conforma la enfermedad. A finales del siglo XIXy en la primera
mitad del siglo XX, los estudios de la enfermedad planteaban este aspecto incluso como

uno de los sintomas mas frecuentes de la esquizofrenia (Kendler, 2016).

Kraepelin (1919), uno de los primeros teéricos de la esquizofrenia, planted que quienes la
padecian desconocian la gravedad de su trastorno. Por otro lado, Bleuler (1911) otro de
los referentes de la tematica, planteaba también una relacion entre la esquizofrenia y la

falta de conciencia de enfermedad en sus primeras referencias a esta patologia.

Posteriormente, sobre las décadas de 1950 y 1960, el concepto de "conciencia de
enfermedad" en la esquizofrenia empez6 a recibir mayor atencion e investigacion por parte
de los profesionales de la salud mental. En esta segunda mitad del siglo XX, comenzaron
a realizarse estudios clinicos y tedricos que abordan las diferentes formas en que los

pacientes experimentan y comprenden su cuadro clinico.

En la década de 1950, principalmente psiquiatras y psicoanalistas comenzaron a estudiar
la experiencia y percepcion de la enfermedad, ademas de la conciencia de estar enfermos
a través de entrevistas clinicas y observaciones. Las posturas principales afirmaban que
este fendmeno se da a partir de la negacion y la distorsidn, como una respuesta defensiva
relacionada con mecanismos psicolégicos y conflictos subyacentes para lidiar con sus

sintomas y sufrimiento psiquico.

A partir de la década de 1970 comienza a plantearse que algunos pacientes con
esquizofrenia tenian una falta de conciencia o una percepcion distorsionada de su
condicion, lo que dificultaba la adhesion al tratamiento, por lo que comenzé a adquirir mayor
relevancia en el plano clinico. A partir de la intensificacion de los estudios del tema,
comenzaron a surgir nuevas visiones del concepto, por lo que se introduce el término de
"conciencia parcial* como una variable que podia estar presente en diferentes grados

dentro de la patologia.

Respecto a este tema, Jaspers (1977) plantea que al igual que los sujetos reflexionan sobre
si mismos, también lo hace el enfermo al tomar una actitud frente a su padecimiento. Este
autor senala en este sentido dos conceptos diferentes: por un lado el “insight” y por otro
lado la “nocién de enfermedad”. Esta nocién de-- enfermedad es aquella actitud del
enfermo en la que expresa de verdad un sentimiento de estar enfermo, un sentimiento de

alteracion, sin que esa conciencia se extienda a todos los sintomas de la enfermedad como
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conjunto, y define al insight por otro lado como la estimacién objetivamente correcta de la
severidad de la enfermedad y un juicio objetivamente correcto del tipo peculiar de
enfermedad, lo que permite que la enfermedad psiquica sea distinta para el observador
médico y para la auto-reflexién del enfermo, asi sucede que alguien es analizado como

enfermo mental, pero se considera a si mismo sano (Jaspers, 1977).

En 1976, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) publica los resultados del Estudio
Piloto Internacional sobre Esquizofrenia, una investigacion multicultural, extensa, y
relevante para la temética, que mostré por un lado que la prevalencia del déficit en la
conciencia de enfermedad era elevada (presentdndose de forma parcial o total en un 50%
- 80% de los pacientes con esquizofrenia) y por otro lado que esta prevalencia se daba en
todas las poblaciones estudiadas, por lo que el déficit en la conciencia de enfermedad no

estaria limitado a determinadas regiones geogréficas o culturas.

En 1986, se publican los resultados de una investigacion de similares caracteristicas
realizada por Wilson et al, en pacientes con evoluciéon mas crénica de la enfermedad que
mostré una prevalencia del 89,3% en el déficit de conciencia de enfermedad en los
pacientes con esquizofrenia (Wilson et al., 1986). Estos estudios fueron replicados
posteriormente obteniendo resultados similares (Amador et al., 1994; Amador y Gorman,
1998; Gharabawi et al., 2006; Quee et al., 2014) mientras que otros en la misma linea han
encontrado ademas un déficit mayor en la conciencia de enfermedad en los pacientes con
esquizofrenia frente a aquellos con otros trastornos psicéticos (Amador et al., 1994; Cuesta
et al., 2000; Wiffen et al, 2010).

Por otro lado, si bien el concepto surge a principios del siglo XX, sobre la segunda mitad
comienza a tomar mas relevancia la neuropsicologia y el concepto de anosognosia para
referirse al fendmeno de falta de conciencia de enfermedad, planteando que la perspectiva
sobre determinadas limitaciones (que pueden ser cognitivas, comportamentales,
emocionales o funcionales) de la persona afectada difiere del resto de personas o de los
resultados objetivos de pruebas. Esto suele darse como resultado de lesiones cerebrales

o enfermedades neurodegenerativas (Mograbi y Morris, 2018).

La anosognosia abarca varios aspectos tales como: no reconocer el olvido de tareas
cotidianas, cambios conductuales o comportamentales sin notarlo, o situaciones como el
sindrome de Anton-Babinski que se da en casos de ceguera cortical, cuando quienes la

padecen niegan estar ciegas, no logran reconocer el déficit visual, e intentan actuar y
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moverse con normalidad. Esto puede provocar alucinaciones visuales asociadas a esta

negacion.

Sobre la década de 1990 se potencian los estudios longitudinales del fendmeno. Algunos
de estos, muestran que existe una evolucion distinta de la conciencia de enfermedad en
los pacientes con esquizofrenia luego del primer episodio psicético, en comparacién con
aqguellos con otros trastornos psicéticos. Ademas afirman que luego de 6 meses del primer
episodio, la mayoria de los pacientes con trastorno bipolar pudieron adquirir una conciencia
de enfermedad adecuada, mientras que una gran parte de quienes presentaban
esquizofrenia no mostraron mejoras al respecto (Fennig et al., 1996; Parellada et al., 2009,
2011).

A partir de la década de 1990, este constructo comienza a tener un énfasis en lo
multidimensional. David (1990) plantea que el insight presenta diferentes planos que
abarcan la conciencia de tener un trastorno mental, la capacidad de entender las
experiencias psicoticas como anormales, y la adherencia al tratamiento que implica el

reconocimiento de los beneficios y la necesidad de la medicacion.

Por otro lado, Amador (1991) destaca un punto importante, y es la divisién entre la
conciencia y la atribucion de los sintomas psicéticos, dado que en muchos casos los
pacientes pueden mostrar conciencia de tener esa sintomatologia, pero atribuirla a otro
factor ajeno a la enfermedad. Por ejemplo, una persona con psicosis puede ser consciente
de escuchar voces, pero atribuirlo a un embrujo hecho por algun vecino, y no a un trastorno

psicotico.

Posteriormente Amador et al (1993) agregan que los fendmenos que componen el insight
tienen que ver con la conciencia de poseer un trastorno mental comprendiendo ademas
cada uno de sus signos y sintomas; incluyendo la capacidad de atribuir explicaciones a los
mismos, sumando el factor tiempo como una variable moduladora de la conciencia y la

atribucion, por lo que estos fenémenos podrian variar con la evoluciéon de la enfermedad.

En lo que tiene que ver concretamente con el fendbmeno de la conciencia de enfermedad
en la esquizofrenia, Abelleira & Tourifio (2010) plantean que el insight se refiere a la
conciencia de tener un trastorno mental, incluyendo el reconocimiento de las
consecuencias psicosociales de la patologia y la capacidad de distinguir los sintomas como

patolégicos o realizar una adecuada atribucion de estos, y por otro lado agregan que la
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falta de insight es considerado un “sintoma primario y basico de la esquizofrenia

encontrandose en mas del 80% de los pacientes” (Abelleira & Tourifio, 2010).

Otros autores también sefialan ademas que la conciencia de enfermedad en la
esquizofrenia, abarca la conciencia de padecer un trastorno, la conciencia de los efectos
de la medicacion, y el reconocimiento por parte del paciente de los sintomas y los déficits
gue de esta se derivan, juzgando como patoldgicas algunas de sus experiencias
perceptivas, procesos cognitivos, emociones, o comportamientos (Lysaker et al., 2018;
Belvederi Murri y Amore, 2018).

En la actualidad, el manual de psiquiatria vigente, DSM 5, (APA, 2013) hace algunas
referencias al concepto, sefalando que los pacientes “pueden ser capaces de describir el
hecho de que otras personas consideran sus creencias irracionales, pero ellos mismos son
incapaces de aceptarlo; es decir, puede haber ‘“introspeccion factica”, pero no
“‘introspeccién verdadera” (APA, 2013). Dentro del capitulo referido a la esquizofrenia y las
caracteristicas asociadas que apoyan el diagndstico, este manual sefiala ademas:
Algunos individuos con psicosis pueden carecer de introspeccion o de conciencia
de su trastorno (es decir, pueden tener anosognosia). Esta ausencia de
"introspeccién” incluye la falta de conciencia de los sintomas de la esquizofrenia y
puede estar presente a lo largo de todo el curso de la enfermedad. La falta de
conciencia de la enfermedad es un sintoma tipico de la esquizofrenia en si y no
una estrategia de afrontamiento. Es comparable a la falta de conciencia de los
déficits neuroldgicos posteriores al dafio cerebral, denominada anosognosia. Este
sintoma es el factor que predice con mayor frecuencia la inobservancia del
tratamiento, asi como mayores tasas de recaida, un mayor numero de

tratamientos involuntarios, un peor funcionamiento psicosaocial, las agresiones y

un peor curso de la enfermedad (APA, 2013)

Como se ha detallado anteriormente, desde el origen del trastorno, este se ha asociado
con una falta de conciencia de enfermedad. Si bien el concepto ha ido cambiando
histéricamente, llegando a una concepcion actual entendida como un fenémeno
multidimensional en el que una persona puede ser consciente de algunos aspectos de su

enfermedad, o incluso generar atribuciones en distintos niveles de su sintomatologia,
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diversos autores consideran que es un aspecto practicamente inherente a la psicosis
(Amador et al, 1991; Carpenter et al, 1973).

La falta de conciencia de enfermedad ha sido estudiada para varias patologias, como el
trastorno bipolar, Alzheimer, trastorno obsesivo compulsivo y trastornos relacionados
(Markova y Berrios, 2009, David et al., 2012) Para algunos de estos casos como el TOC,
el DSM 5 incluyo un especificador de insight, visibilizando la relevancia del fenomeno en la

evolucion de los cuadros (APA, 2013).

Ademds, se ha estudiado la conciencia de enfermedad para otros trastornos mentales
como depresion (Lee et al., 2010), desérdenes alimentarios (Konstantakopoulos et al.,
2011), fobias (Menzies et al., 1998; Vigne et al., 2014), adicciones y trastornos de la

personalidad (Konstantakopoulos, 2019).

Si bien la conciencia de enfermedad ha sido estudiada en todo el campo de la
psicopatologia, ha tenido particular énfasis en la esquizofrenia, dado que el déficit en este

trastorno mental es mas grave y mas permanente (Pini et al., 2001).

Carpenter et al (1973) consideran que el insight es uno de los 12 signos y sintomas
especialmente distintivos entre la esquizofrenia y otros trastornos mentales. Wilson et al
(1986), agregan sobre este punto que en los estudios internacionales y multiculturales
como el CCHS (Classification of Chronic Hospitalized Schizophrenics) y el IPSS
(International Pilot Study of Schizophrenia), la falta de conciencia de enfermedad era
incluso el factor mas prevalente de estos 12 signos y sintomas, por encima de otros

caracteristicos como el embotamiento afectivo o el empobrecimiento en el contacto social.

En estudios con pacientes psicoticos no institucionalizados se ha hallado que el 57% de
los usuarios con esquizofrenia presentan un déficit moderado-grave de conciencia de
enfermedad, el 32% manifiestan una marcada alteraciéon respecto a las consecuencias
sociales de su enfermedad y el 22% niegan la necesidad o el beneficio de la medicacion
(Ruiz et al., 2008, p.112).

Por otra parte, otros estudios agregan gue en la esquizofrenia, entre el 50 y el 80 % de los
pacientes presentan una conciencia pobre o ausente sobre su condicidn patoldgica o sus

manifestaciones clinicas (Amador et al., 1991; Pousa et al., 2017).

Algunas investigaciones han estudiado el comportamiento de este fendbmeno a lo largo del
proceso de enfermedad, encontrando que si bien en estadios psicéticos la conciencia de
enfermedad resulta afectada y los pacientes no suelen reconocer sus sintomas, también

existen casos de sintomatologia aguda y conservacion del insight. En esta misma linea, en
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etapa de remisién, la conciencia de enfermedad no necesariamente mejora en todos los
sentidos (McEvoy et al., 1989).

Como se ha expuesto anteriormente, la concepcion multidimensional del insight -a la que
se llega luego de este tipo de investigaciones - muestra que si bien puede existir una
ausencia completa de conciencia en la que el paciente niega su patologia enteramente, asi
como los cambios o afectaciones que esta implica y la necesidad de tratamiento; también
pueden darse casos de ausencia de conciencia parcial en los que las personas pueden
admitir estar enfermos, o notar estas afectaciones de la enfermedad pero no reconocer
como patoldgicas algunas experiencias psicéticas como alucinaciones o delirios o no lograr
una correcta atribucion de las mismas. Incluso pueden darse situaciones contradictorias,
como pacientes que niegan su enfermedad y sintomatologia pero al mismo tiempo

reconocen los beneficios de la medicacién y el tratamiento (Amador et al., 1991).

Investigaciones mas recientes sobre el insight en la esquizofrenia, plantean una correlacion
con la cognicion total, el coeficiente intelectual, la memoria y las funciones ejecutivas
(Aleman et al.,, 2006). En este sentido, una baja conciencia de enfermedad estaria
evidenciando un déficit cognitivo en los mecanismos de auto apreciacién y se asocia
significativamente con pardmetros cognitivos: cognicion total, memoria, y funcién ejecutiva
(Nair et al., 2014).

Otro aspecto que se ha investigado en los Ultimos afos, es la relacion entre la
sintomatologia positiva y negativa, aun sin lograr un punto de consenso. Algunos autores
afirman que no hay una relacién con la severidad de estos sintomas (Joseph et al., 2015),
mientras que otros sefialan una correlacion negativa entre el insight y la severidad de los

sintomas (Bora et al., 2007).

Un aspecto sumamente relevante a nivel clinico en esta temética, es que ciertas
investigaciones sugieren que a medida que se desarrolla o aumenta el nivel de conciencia
de enfermedad, también aumenta el funcionamiento cognitivo y los sintomas depresivos
(Peralta y Cuesta, 1994; Kemp & David; 1995; David et al., 2012); McEvoy et al., 1989;
Pascual et al., 2018), asi como también el estigma (Lysaker et al., 2007) y el riesgo suicida
(Sim et al., 2004).

Tomar conciencia de enfermedad, puede implicar para el sujeto tener que adaptarse y
convivir con un padecimiento que conlleva sus respectivos sentimientos de malestar,
angustia, pérdida de autoestima, desesperanza, duelo por su “yo sano” y cargar con la
estigmatizacion social que acompafa a los trastornos mentales. Esta toma de conciencia

es la que puede llevar al suicidio o a la depresion (Schwartz, y Smith, 2004).

51



En este punto, la conciencia de enfermedad toma un papel sumamente relevante, y genera
un panorama altamente complejo. Por un lado, una baja conciencia de enfermedad frustra
los intentos de los profesionales de la salud y familiares para prestar asistencia y
tratamiento, los pacientes se sienten obligados a aceptar los medicamentos para una
enfermedad que ellos no creen que tienen, y por lo tanto se resisten a cooperar con los
tratamientos indicados (Amador & David, 1998). Esto genera una afectacién en todos los
planos al paciente, impactando directamente sobre la adherencia al tratamiento, la
rehabilitacién y la calidad de vida. Sin embargo, una conciencia de enfermedad plena o
alta, debe ser monitoreada con mucha precaucion, dado que si bien es necesaria para
promover la adherencia al tratamiento y mejorar diversos aspectos clinicos y psicosociales,

puede también aumentar el riesgo de suicidio.

Teniendo en cuenta esta complejidad, se han explorado diferentes modelos de abordaje
para trabajar sobre la conciencia de enfermedad, tanto para desarrollarla como para

monitorear los sintomas depresivos.

Algunos de estos modelos abarcan terapias de cumplimiento, terapia cognitivo-
comportamental (TCC), o estrategias psicoeducativas (Anderson et al., 2010; Byerly et al.,
2005; Gray et al., 2006). La TCC es una de las estrategias clinicas que ha mostrado mayor
efectividad, tanto en el tratamiento de las manifestaciones clinicas como de las
comorbilidades como ansiedad, depresion y consecuencias psicosociales de la

esquizofrenia.

Algunos estudios al respecto sefialan que una terapia cognitivo conductual acomparfiada
de psicoeducacién y una correcta intervencion familiar, logra un efecto positivo en varios
aspectos, mejorando la adherencia al tratamiento, disminuyendo las rehospitalizaciones y

mejorando la calidad de vida (Ciceri, Saldarriaga & Franco, 2008).

Rehabilitacion psicosocial

La rehabilitaciébn psicosocial puede entenderse como un modelo terapéutico integral
basado en el paradigma biopsicosocial que apunta a mejorar la calidad de vida del
paciente, su familia y la comunidad (Consenso de Intercentros del Uruguay, 2011). Este
modelo posibilita una articulacion adecuada de acciones de promocion, prevencion y
rehabilitacién, con la red de salud mental, integral y comunitaria, aportando a la continuidad

del tratamiento, asi como a la prevencion de crisis y recaidas.
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Los objetivos principales proponen favorecer la recuperacion o adquisicion de aquellas
habilidades y competencias personales y sociales que cada uno de los usuarios requiera
para desenvolverse con la mayor autonomia posible en su medio familiar y social, logrando
un mejor grado de ajuste e integracion social en el entorno comunitario, fortaleciendo la
convivencia y la participacion activa del usuario y su familia en el tratamiento y en el

aprendizaje del manejo de sus dificultades (Regazzoni & Paladino, 2012).

Considerando que las caracteristicas de las trastornos mentales severos se manifiestan
mas en la relacién con los otros (familia, medio social, y espacios terapéuticos) que en
forma de un conflicto interno (Garcia Badaracco, 1990) las estrategias planteadas desde
los centros que trabajan con un enfoque psicosocial abarcan -ademas del tratamiento
farmacolégico- la estimulacién cognitiva (memoria, atencién, concentracion, desarrollo de
problemas), cuidado personal y actividades de la vida diaria (entrenamiento en habilidades
relativas al manejo en la vivienda, higiene, habitos saludables), aspectos psicomotrices,
talleres ocupacionales, intervenciones familiares, espacios recreativos, psicoeducacion, y
otras actividades que contribuyen a la integracion comunitaria e insercion laboral (WAPR-
OMS, 1997; Del Castillo, Dogmanas y Villar, 2011).

Dentro de la rehabilitacién psicosocial, la psicoeducacion es uno de los espacios que se
vincula directamente con la adherencia terapéutica, debido a que trabaja no solo con el
usuario sino con su familia, buscando la mejor manera de transitar el desarrollo de la
enfermedad. Este espacio se propone en relacion al sujeto “mejorar la evolucién de la
enfermedad, disminuyendo las recaidas y mejorando el funcionamiento y la reinsercion
social” y por otro lado fortalecer la alianza terapéutica con la familia, debido a que de esta
forma “se logra mayor adhesién al tratamiento y que se consulte precozmente frente a los
sintomas de descompensacién y a los posibles efectos secundarios del tratamiento”
(Casarotti et al., 2003, p. 89). Estos autores también destacan una fuerte evidencia en la
efectividad de la integracion del tratamiento psicosocial junto con el bioldgico en usuarios
con un diagnostico de esquizofrenia, considerando que “cuando se agrega un tratamiento
psicosocial bien realizado a la medicacién antipsicética, la tasa de recaidas disminuye un
50% en comparacion con los pacientes tratados sélo con medicacién y tratamiento

estandar” (p.86).

Entre algunas de las estrategias para mejorar este punto Garcia et al. (2010) proponen un
grupo de trabajo que intervenga cuando el paciente haya sufrido varias recaidas por falta
de adhesion al tratamiento o cuando no se detecte conciencia de enfermedad. “La

potenciacién de las actitudes positivas hacia el tratamiento y el establecimiento de

53



acuerdos con el paciente acerca de la importancia de tomar los farmacos son las
estrategias preferidas (...) para reducir las recaidas por falta de adherencia” (Garcia et al.,
2010, p.1).
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

La esquizofrenia es un trastorno mental severo y persistente que afecta a millones de
personas en todo el mundo. Si bien los avances en el tratamiento han mejorado
significativamente el manejo de la enfermedad, la falta de adherencia al tratamiento sigue

siendo un desafio importante en la gestion de esta patologia.

La adherencia al tratamiento es un factor clave para lograr resultados positivos a largo
plazo y mejorar la calidad de vida de las personas con esquizofrenia y un aspecto esencial
para que esto pueda darse, tiene que ver con lograr un grado adecuado de conciencia de
enfermedad, entendida como la capacidad de la persona para reconocer y atribuir
correctamente lo relativo a su patologia y sus consecuencias. Sin embargo, la relacion
entre la conciencia de enfermedad y la adherencia al tratamiento en la esquizofrenia no

esta claramente establecida.

Considerando los hallazgos y datos resultantes de los diferentes estudios expuestos
anteriormente que vinculan conciencia de enfermedad y adherencia al tratamiento como
factores claves para poder desarrollar estrategias que mejoren la calidad de vida de las
personas afectadas, y la baja produccion cientifica local al respecto, resulta necesario
investigar como se relacionan estas variables en nuestra poblacion, y generar informacion
actualizada y proveniente de usuarios de los centros de rehabilitacion psicosocial de

nuestro pais.

Como centro de problematizaciéon de la tematica, las preguntas guias son: ¢(Cémo se
relacionan las variables: conciencia de enfermedad y adherencia al tratamiento? ¢Qué
factores identifican los usuarios como favorecedores u obstaculizadores del tratamiento?
¢Los usuarios comparten las mismas dificultades? ¢Hay alguna caracteristica en los
usuarios uruguayos que presente diferencias con respecto a las investigaciones similares
en otros paises? ¢,Presentan conciencia de enfermedad? ¢ Repercute el nivel de conciencia

de enfermedad desarrollado en la adherencia al tratamiento?
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OBJETIVOS
Objetivo General

Describir la relacién entre la conciencia de enfermedad y la adherencia al tratamiento en la
esquizofrenia en un grupo de usuarios de un centro de rehabilitacion psicosocial de

Montevideo, Uruguay.

Objetivos Especificos

- ldentificar la percepcion que presentan los participantes con respecto a las actitudes,

creencias y sentimientos en relacion al tratamiento
- Indagar sobre los factores implicados en la adherencia al tratamiento de los usuarios
- Valorar la adherencia al tratamiento que presentan los usuarios

- Estudiar los niveles de conciencia de enfermedad que desarrollan los sujetos a estudiar
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1)

2)

3)

METODOLOGIA
Disefio metodolégico

La investigacion es de tipo mixta dado que la informacion fue recogida del trabajo de
campo, a través de entrevistas semiestructuradas, escalas SUMD y PANSS, cuestionarios
SMAQ y DAI-10, y revision de historias clinicas; generando una articulacion entre los datos
recolectados a través de los instrumentos cuantitativos, y la informacion recabada de las

entrevistas con los usuarios.

El estudio presenta un caracter exploratorio-correlacional y corte transversal debido a que
esta modalidad permite medir el grado de interaccién entre dos o mas variables en un

momento temporal singular.

Poblacion y muestra

La muestra es de tipo no probabilistico y de caracter intencional o discrecional, debido a
gue la poblacion de estudio, redne caracteristicas especificas que son de interés para la

investigacion.
El procedimiento para la seleccion de participantes se dividio en las siguientes etapas:

Eleccion del centro de rehabilitacion: el centro fue elegido principalmente porque se
realizan desde hace muchos afos practicas profesionales y preprofesionales de grado, por
lo que los usuarios estan familiarizados con la participacion de estudiantes o profesionales
de diversas areas en los diferentes dispositivos clinicos. Teniendo como prioridad el
cumplimiento de toda la normativa ética de la investigaciébn en seres humanos, fue
prioritario en la eleccion del centro, que la actividad de investigacion no afectara de ninguna
forma el funcionamiento de los usuarios, ni su tratamiento.

Luego de la eleccién del centro, se procedié a reuniones iniciales con la direcciéon del
mismo, para definir en qué dispositivos terapéuticos era éptimo realizar la investigacion,
teniendo en cuenta los criterios de inclusién a la muestra y las caracteristicas de los
usuarios de cada dispositivo.

Luego de seleccionar los grupos terapéuticos, se procedid a reuniones con los
profesionales tratantes de cada equipo, para evaluar la posibilidad de invitar a los
participantes desde un abordaje cuidado y que tuviera en cuenta las posibles respuestas o

reacciones de los integrantes. Por ejemplo, se definié no realizar una invitacién en aquellos

57



4)

5)

6)

grupos donde hubiera usuarios con ideas persecutorias a los que pudiera generarle
malestar la participacién de una investigadora, o usuarios que volvieran recientemente de
una etapa aguda de la enfermedad y que sus profesionales tratantes consideraran que la
participacion en el estudio podria afectarlos de alguna manera.

Posteriormente se procedi6 a la invitacion, explicando las caracteristicas del estudio y de
la participacion, y poniendo a disposicion la informacién que consideraran necesaria para
la decision.

Una vez que manifestaron la voluntad de participar, se confirmd con los profesionales
tratantes que cumplieran los criterios de inclusion a la muestra, y que la participacion no
afectara a la persona a nivel clinico.

Luego de la evaluacién y aprobacion de cada caso, se procedid a la entrega y firma de la
documentacion ética correspondiente: hojas de informacion y consentimiento informado; y

la coordinacion de las entrevistas con cada participante.

Criterios de inclusion

a) Personas con un diagnéstico de esquizofrenia segun el DSM 5 o CIE-11
b) Ser mayores de 18 afios.

c) Asistir al centro de rehabilitacion psicosocial

d) Manifestar completa voluntad de participar del estudio, y firmar el consentimiento libre e
informado.

Criterios de exclusion

a) Personas con retardo mental, lesion cerebral adquirida, o comorbilidad con otro trastorno

mental.
b) Limitaciones sensoriales que impidan la realizacién de las técnicas.

¢) Usuarios que cumplan los criterios de inclusién, y deseen participar del estudio, pero
cuyos profesionales tratantes consideren que podria llegar a afectar su proceso de

rehabilitacién de alguna manera.
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Variables e instrumentos de recolecciéon de datos

A través de la revision de historias clinicas, se realiz6 una recoleccion de datos
sociodemogréficos relevantes para la investigacion tales como: edad, sexo, ocupacion,

nivel educativo alcanzado, historia laboral, historia familiar.

Por otro lado, también se revisaron datos clinicos como diagnostico, edad de comienzo de
la enfermedad, internaciones, antecedentes, comorbilidades, consumo de sustancias
psicoactivas, y datos de su historial clinico en relacién al tratamiento como farmacologia
indicada, tratamientos psicosociales, dispositivos de rehabilitacion a los que ha asistido,
historial de abandono del tratamiento, recaidas, reingresos hospitalarios, problemas con la

medicacion.

Por otra parte, se evaluaron diferentes variables a través de entrevistas, escalas y
cuestionarios: estado psicopatoldgico (sintomatologia positiva y negativa), valoracién de la
conciencia de enfermedad y adherencia al tratamiento. A continuacion se detalla para cada

variable a estudiar, el instrumento aplicado.

Medicién del estado psicopatolégico
Escala PANSS (The positive and negative syndrome scale)
Original: Kay, Fiszbein y Opler (1987) Validacion (Espafia): Peralta & Cuesta (1994).

La Escala de Evaluacion de los Sintomas Positivos y Negativos de la Esquizofrenia
(PANSS, por sus siglas en inglés) es una herramienta de evaluacién clinica utilizada
ampliamente para medir los sintomas positivos y negativos de la esquizofrenia y otros
trastornos psicoticos. Es una herramienta confiable y ampliamente utilizada tanto en la

investigacion como en la practica clinica.

Esta escala evalla las dimensiones de la patologia: sintomatologia positiva, negativa y
estado psicopatolégico general y ademas aporta datos en relacién a la comprension de la
enfermedad de la persona (item 12 que evalla la falta de introspeccion - insight). La misma

fue aplicada con el objetivo de contextualizar la informacion obtenida a partir de los otros
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instrumentos y conocer las caracteristicas clinicas de la muestra (si el usuario se encuentra

con una predominancia de sintomatologia positiva o negativa, etc.).

Este instrumento permite identificar 3 subescalas: psicopatologia general, sindrome
negativo y sindrome positivo. Los resultados se obtienen a partir de la evaluacion de cada

uno de los sintomas presentes.

Sintomas Positivos: esta subescala evalla la presencia e intensidad de sintomas positivos
como alucinaciones, delirios, grandiosidad, trastornos del pensamiento y comportamientos

desorganizados.

Sintomas Negativos: esta subescala mide la presencia de sintomatologia negativa como la
disminucion el embotamiento afectivo, retraimiento emocional, contacto pobre,

empobrecimiento del lenguaje y el pensamiento estereotipado.

Sintomas Generales: esta subescala evalla la gravedad de los sintomas que no se
clasifican especificamente como positivos o negativos tales como preocupaciones
somaticas, ansiedad, depresion, hostilidad, retardo motor, desorientacion, y alteracién de

juicio e introspeccion

Cada item de la escala se califica de acuerdo con la gravedad del sintoma, utilizando una
escala de puntuacion que varia de 1 a 7, donde 1 representa la ausencia del sintomay 7
la gravedad extrema del sintoma. La puntuacion total y las puntuaciones en las tres
subescalas proporcionan una evaluacion detallada de la sintomatologia del paciente y son
de gran utilidad tanto para indicar un tratamiento como para monitorear la evolucion de la

enfermedad a lo largo del tiempo.

Medicién de la conciencia de enfermedad
Escala SUMD (Scale Unawareness of Mental Disorders)
Original: Amador et al. (1993); Validacién (Espafa): Ruiz et al. (2008).

La Escala de valoracién de la no conciencia de enfermedad mental o Scale Unawareness
of Mental Disorders (SUMD) es una escala estandarizada mundialmente, aplicada

alrededor del mundo en psicosis, especialmente en esquizofrenia, y permite evaluar la
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valoracion de la conciencia de enfermedad en un trastorno mental de forma

multidimensional.

Su aplicacion permite obtener informacién objetiva sobre la percepcion del paciente sobre
su propia salud mental y la presencia de posibles distorsiones en su conciencia de
enfermedad. La escala puede ser utilizada tanto en el &mbito de la investigacién como en
la practica clinica, y su uso contribuye a una evaluacion mas completa y precisa del perfil

clinico del paciente.

Este instrumento permite abreviar u obviar items en caso de que ya se cuente con esa
informacion (como los sintomas positivos evaluados con la escala PANSS) y es facilmente
adaptable a las necesidades de la investigacién teniendo en cuenta que se aplica en

articulacion con otros test.

Se aplica a través de una entrevista semiestructurada compuesta por dos secciones
generales que abarcan por un lado la evaluacion de la conciencia de poseer un trastorno
mental, los efectos de la medicacién y las consecuencias sociales de éste, y por otro lado
el nivel de conciencia de sus sintomas especificos a través de distintos items destinados a
reconocer y atribuirse, tales como delirios, alucinaciones, trastorno del pensamiento,

anhedonia, embotamiento afectivo y asociabilidad.

La conciencia de sintomas se evalla exclusivamente cuando los mismos estan claramente
presentes, de la misma forma que la atribucion sélo se registra si el paciente ha mostrado
conciencia total o parcial de dicho sintoma. De esta manera, se conforman dos subescalas:
una correspondiente a la conciencia de los sintomas, que surge de la media de las
puntuaciones segun el numero de items evaluados, y otra de atribucion de los sintomas,

gue es la media de las puntuaciones para aquellos sintomas que fueron evaluados.

Las puntuaciones van del 1 al 5, donde 1 significa que el sujeto tiene una clara conciencia
sobre el item evaluado, y 5 donde el sujeto no tiene conciencia en absoluto, por lo tanto
una puntuaciéon mayor representa una peor conciencia o atribuciéon. Se asigna un valor de

0 para los casos donde el item no puede ser valorado.

Medicién de la adherencia al tratamiento

La medicion de la adherencia al tratamiento es un aspecto critico en el manejo de diversas

condiciones médicas, incluyendo enfermedades crénicas, trastornos mentales y otros
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problemas de salud, por lo que existe un abanico amplio de formas de evaluar la

adherencia, cada una con sus respectivos beneficios y limitaciones.

Algunas de las formas de medir la adherencia implican: 1) registro de la toma de
medicamentos indicando fecha y hora en la que se toma cada farmaco a través de un diario
de medicacion que el paciente complete, un dispensador electrénico con registro de las
tomas o incluso a través de aplicaciones maviles que ayudan a llevar un seguimiento; 2)
conteo de pildoras restantes en el envase del medicamento para determinar cuantas se
han tomado; 3) pruebas de laboratorio para medir a través de andlisis de sangre u orina la
presencia y cantidad del farmaco en el organismo; 4) monitores electronicos como
sensores de apertura de envases de medicamentos o dispositivos de administracion que
registran el momento y frecuencia de uso; 5) entrevistas clinicas y consulta con familiares
gue puedan proporcionar informacion sobre la toma de medicamentos y seguimiento del
tratamiento; 6) analisis de antecedentes en el centro de salud para evaluar la continuidad
del tratamiento y la frecuencia de recetas y retiros de medicamentos; 7) encuestas y
cuestionarios especificos para evaluar la percepcién y actitudes del paciente hacia su

tratamiento, asi como la frecuencia de toma de medicamentos.

Para la evaluacion de la variable de adherencia al tratamiento en este estudio, se aplicaron
dos escalas (dentro de todas las disponibles para medir este item que son mas invasivas
pero arrojan resultados mas exactos sobre el cumplimiento) dado que el propdésito de la
investigacion no es determinar de forma exacta el cumplimiento de los usuarios que
participen de la muestra, sino el registro de la percepcién sobre el tratamiento y la

adherencia en relacién a la conciencia de enfermedad.

SMAQ - The Medication Adherence Questionnaire
Knobel et al., 2002

Es un cuestionario basado en preguntas al paciente sobre sus habitos en la toma de
farmacos, que mide la adherencia al tratamiento teniendo en cuenta diferentes aspectos

del fendbmeno como la rutina, olvidos, efectos secundarios, entre otros.

La aplicacién de la técnica consiste en solicitar al usuario informacion sobre su tratamiento

a través de seis preguntas concretas con respuesta dicotbmica —si/no- que deben
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realizarse a lo largo de la entrevista clinica, en un contexto distendido. Es el cuestionario

auto-referido mas utilizado para medir la adherencia terapéutica en general.

Se considera a un usuario como no adherente al tratamiento si contesta cualquiera de las
preguntas en un sentido negativo, o si en las preguntas de cuantificacién refiere no haber
tomado mas de dos dosis en la Ultima semana o0 mas de dos dias completos de medicacion

en los Ultimos 3 meses.

El SMAQ ha sido utilizado globalmente para todo tipo de patologias, dado que tiene un
objetivo puramente cuantitativo sobre la adherencia, sin ser especifico de la esquizofrenia.
Por este motivo se utilizard& como complemento a la medicion de la variable de la
adherencia al tratamiento, la escala DAI-10, creada concretamente para esta patologia,

gue evallua el efecto subjetivo de la medicacion antipsicotica.

DAI 10 - Drug Attitude Inventory

Original: Hogan, Awad y Eastwood, 1983; Validacion (Espafia): Robles, Salazar, Paez y
Ramirez, 2004

El Drug Attitude Inventory (DAI) o Inventario de Actitudes hacia la Medicacion, es un
cuestionario autoaplicado que evalla la adherencia al tratamiento en el campo de la

psiquiatria, considerando las actitudes y creencias relativas a la medicacion.

Existen dos versiones: una extensa conformada por 30 items agrupados en siete
categorias: respuesta subjetiva positiva, negativa, salud, enfermedad, médico, control,
prevencion y dafo; y una abreviada conformada por 10 items que evallan la percepcién

sobre la medicacion.

En la versién DAI-10 utilizada, hay seis items formulados en sentido positivo y cuatro en
sentido negativo. La persona debe leer cada una de las frases y decidir si a criterio personal
considera que son verdaderas o falsas en relacion a la medicacion psiquiatrica que toma
actualmente. Cada respuesta es puntuada como +1 si es correcta, o0 -1 si es incorrecta. La
puntuacion final va desde -10 a +10. Una puntuacion més alta indica una actitud mas

positiva hacia la medicacion psiquiatrica
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Entrevista semiestructurada

Por altimo, para evaluar aspectos cualitativos sobre la experiencia de los pacientes en
relacion al universo de la percepcion de la enfermedad y del tratamiento, se llevé a cabo

una entrevista con cada uno de los participantes del estudio.

La entrevista se planted de forma semiestructurada, recorriendo diferentes aspectos de la
adherencia al tratamiento, la conciencia de enfermedad y la experiencia de la enfermedad
a nivel global, ahondando en aquellos parametros que segun los antecedentes de
investigacion mas influyen en el cumplimiento del tratamiento psicofarmacolégico de los
pacientes con sintomatologia psicoética, pero también invitando al usuario a contar su

experiencia en cada tema o planteando un factor no contemplado en la pauta de entrevista.
Las entrevistas se estructuraron de la siguiente manera:

En la primera etapa se consulté sobre datos sociodemogréficos y clinicos que permitieran
un acercamiento al caso del participante, validando la informacion proporcionada con la
historia clinica: edad, sexo, ocupacion, nivel educativo alcanzado, historia laboral, historia
familiar, historia de la enfermedad, internaciones, antecedentes, comorbilidades,
farmacologia indicada, tratamientos psicosociales.

Luego, se procedid a indagar sobre el tratamiento y su percepcion con respecto a cdmo
impacta en el plano laboral, familiar, psicol6gico, asi como en la calidad de vida y
autonomia (tanto en lo relativo al tratamiento actual como a los antecedentes).
Posteriormente se consultd sobre diferentes ejes que pudieran oficiar como factores de
riesgo o de proteccion para la adherencia al tratamiento:

Habitos saludables: ejercicio, alimentacién, consumo de drogas o alcohol, calidad del
suefio, rutina, actividades recreativas o sociales, etc.

Farmacologia: sentimientos y opiniones con respecto a la medicacidén, experiencias
positivas y negativas con los farmacos indicados, beneficios y desventajas, dificultades
encontradas para tomar la medicacion de forma correcta, olvidos, efectos secundarios,
dificultades para comprender o seguir el tratamiento por la complejidad, administracion,
dosis.

Relacién con el equipo sanitario: relacion con el psiquiatra, psicologo, otros profesionales,
duracién y frecuencia de las consultas, seguimiento, libertad para hablar o plantear
cuestiones relativas al tratamiento, alianza terapéutica, calidad del vinculo.

Informacion y accesibilidad: creencias con respecto a la medicacion y enfermedad,

informacion disponibilizada al paciente sobre la enfermedad, el tratamiento y la medicacion,
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dudas o consultas al respecto, conocimiento sobre para que le han indicado los farmacos,
como tomarlos, qué hacer en caso de olvido e informacion relevante en cuanto a la
administracion.

Aspectos socioecondmicos: acceso a la medicacion, dificultades con el transporte, dinero,
autonomia, etc. cobertura sanitaria, stock de medicacién en centros de salud donde se
atiende, comorbilidades con otras enfermedades que dificulten costear el tratamiento,
estigmatizacién, impacto de la pandemia en el acceso a la medicacién y equipo sanitario.
Familia: sostén familiar, acompafiamiento a las consultas médicas, apoyo en la compra y

gestion de la medicacion, dinamica familiar.
Procesamiento de los datos

Las entrevistas fueron registradas Unicamente mediante grabacién de audio, y se realizé
posteriormente la transcripcion correspondiente a cada una, utilizando una codificacion
especifica, preservando el anonimato del participante. La codificacion se compone de un
namero de ID + F/M indicando si es femenino o masculino + ADH o NO.ADH indicando si

en las escalas aplicadas puntu6 como adherente o no adherente al tratamiento.

Se utiliz6 el software Atlas.ti version 9 para el analisis de la informacion y datos obtenidos,

estableciendo categorias de analisis especificas a partir del contenido de las entrevistas.

El procesamiento de los datos cuantitativos surgidos de la aplicacion de escalas y

cuestionarios, se realizé mediante el software IBM SPSS Statistics y Excel.

Triangulacion metodolégica

En esta investigacién, se adopté una estrategia metodologica de triangulacién con el
proposito de abordar el problema desde multiples perspectivas, obtener una visibn mas
completa y precisa del fenbmeno de estudio, y fortalecer la validez y la confiabilidad de los

resultados obtenidos.

Segun Denzin (1970) al combinar multiples métodos, enfoques, y fuentes de datos, se logra
un abordaje mas amplio del problema de investigacion, y ademas se logra reducir los
sesgos Y las limitaciones inherentes a un solo enfoque. Este autor plantea cuatro formas

de triangulacién: de datos, de investigadores, tet6rica y metodoldgica.

Dentro de los diferentes tipos de triangulacion, se utilizaron los siguientes:
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Triangulacion de datos: este es el tipo de triangulacion mas utilizado en investigacion
social (Alzas et al 2016) y se basa en recolectar los datos utilizando distintas fuentes que
permitan realizar un contraste y comparacion de la informacion obtenida. Para Denzin
(1970), este modo de triangulacion contribuye significativamente a un mayor desarrollo y

enriguecimiento tedrico.

En este estudio, se recolectaron datos de diversas fuentes, empleando escalas,
cuestionarios, entrevistas, observaciones e historias clinicas, con el propésito de obtener

una comprension mas abarcativa del fendbmeno en andlisis.

Triangulacion de métodos: este enfoque implica la combinacién de dos o mas métodos
de investigacion, generalmente cualitativos y cuantitativos, que se enfocan en el mismo
fendmeno de estudio. Esta estrategia no solo facilita la exploracion exhaustiva del
fendmeno, sino que también permite una integracién de enfoques metodolégicos para

abordar el mismo problema desde perspectivas multiples (Morse, 1991).

En esta investigacion, se aplic6 un enfoque metodolégico mixto, combinando métodos
cualitativos, como entrevistas y analisis de historias clinicas, con métodos cuantitativos,

como el uso de escalas y cuestionarios para la recoleccién de datos.

Consideraciones éticas

El disefio metodoldgico se ajusta a las Pautas Eticas Internacionales para la Investigacion
Biomédica en Seres Humanos propuesta en 2016 por el Consejo de Organizaciones
Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) y la Organizacion Panamericana de la
Salud (OPS), y respeta los requerimientos necesarios para la investigacion en Seres
Humanos planteados tanto por el Cédigo de Etica Profesional del Psicologo (Cap. X) y el
decreto N° 379/008 elaborado por la Comisién de Bioética y Calidad de Atencion
dependiente de la Direccién General de la Salud, del Ministerio de Salud Publica (2008)
creado bajo los principios de la Declaracion de Helsinki (1964) y la Declaracion Universal

sobre Bioética y Derechos Humanos (2005).

El manejo de la informacion brindada por los participantes se rige por el Cédigo de Etica
Profesional del Psicélogo (Cap. II) y la Ley N° 18.331 de Proteccién de Datos Personales
y accion de “Habeas data” (2008) elaborada por el Poder Ejecutivo y controlada a través

de la Unidad Reguladora y de Control de los Datos Personales y su reglamentacion a través
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del decreto 414/009 (2009) asegurando la confidencialidad y el caracter de anonimato de
los datos brindados por los participantes. La investigadora principal es la Gnica persona con
acceso a la identificacion de los sujetos participantes y sus respectivos datos, protegiendo
rigurosamente cualquier detalle que pudiera revelar la identidad de la persona en cualquier

etapa de la investigacion.

La seleccion de la muestra se realizé en coordinacion con los profesionales del centro de
rehabilitacién psicosocial elegido para la investigacion, con el fin de corroborar que los
participantes -ademas de cumplir los criterios de inclusion- no se vieran afectados de

ninguna manera por la participacion en este estudio.

La investigacion se condujo estrictamente bajo los principios de beneficiencia y de no
maleficiencia, tomando todos los recaudos posibles para que las personas tuvieran la

garantia de que todos los posibles dafios previsibles fueran evitados.

Si bien un factor excluyente del estudio fue que las personas no se encontraran en un
estado agudo de la patologia ni que se vieran afectadas de alguna forma por participar, las
caracteristicas de la muestra implican un diagndstico de esquizofrenia, por lo tanto, la
poblacién es considerada vulnerable. Sin embargo, para obtener la informacion relativa a
los factores que los sujetos identifican como obstaculos para la adherencia al tratamiento,
y las caracteristicas de la conciencia de enfermedad de los mismos, se considerd

necesario realizar un trabajo de campo directo con los sujetos involucrados.

Asimismo, los beneficios esperados prevalecen sobre los posibles riesgos, y la poblacién
sobre la que fue realizada podra beneficiarse de los resultados dado que intenta generar

insumos que aporten a los tratamientos, guiandose por el principio de justicia.

En la evaluacién de riesgos, no se detecto6 que el estudio pudiera generarle al sujeto ningin
tipo de dafio asi como tampoco ningun beneficio econdmico. Los instrumentos de
recoleccién de datos son seguros, considerados no invasivos, y se han utilizado a nivel

mundial en numerosas investigaciones sin perjuicios ocasionados.

De todas formas, se elabor6 un plan de contingencia en caso de que se produjera algun
dafo derivado de la participacion, teniendo en cuenta los procedimientos acordes al Art. 67
del Codigo de Etica Profesional del Psicologo, en donde el psicologo-investigador debe ser
responsable del dafio ocasionado, y tomar medidas de reduccién y atencion al eventual

dafio en caso de que asi lo amerite la situacion. En este sentido, se trabajé en conjunto con
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los profesionales tratantes, considerando que todos los participantes acudian a un centro

de rehabilitacion psicosocial con el respaldo de un equipo multidisciplinario de salud mental.

Siguiendo todos los requerimientos establecidos en los documentos mencionados, se le
brind6 a cada participante una hoja de informacion con las caracteristicas de la
investigacion y la garantia de que el tratamiento de los datos serd de manera confidencial,

con caracter exclusivamente de investigacion académica.

La colaboracion de todos los participantes fue completamente voluntaria y se les aclar6 la
posibilidad de abandonar el proyecto en cualquier momento sin necesidad de justificacion
alguna. Posteriormente se les brind6 el consentimiento informado, para dejar constancia
de la participacion voluntaria a la investigacién, ademas de la confirmacion de haber

comprendido las caracteristicas anteriormente mencionadas del estudio.
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ANALISIS DE RESULTADOS

Analisis de los datos cuantitativos

A continuacion, se exponen los resultados cuantitativos de la investigacion. En primer lugar,

se presentan los datos correspondientes con la descripcién sociodemografica de la

muestra, y posteriormente se desglosan los resultados de cada una de las escalas y

cuestionarios aplicados.

Descripcion de la muestra

La muestra estd compuesta por 15 usuarios/as del Centro de Rehabilitacion Psicosocial

Sur Palermo con un diagnostico de esquizofrenia segun los criterios del DSM V o CIE-10.

En las tablas presentadas a continuacion pueden observarse las caracteristicas

sociodemograficas y clinicas de la misma. En lineas generales se destaca que la media de

la edad de los y las patrticipantes es de 41 afios, con un 60% de participantes de sexo

masculino y 40% de sexo femenino.

Descripcion sociodemografica

Tabla 1
Edad

Media D.E Max

41,73 11,56 20 57
Tabla 2
Sexo

Frecuencia % % acumulado

Masculino 9 60 60
Femenino 6 40 100
Total 15 100
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Tabla 3
Nivel educativo alcanzado

Frecuencia % % acumulado

_Clclo basico 1 6.7 6.7

incompleto

Ciclo basico 1 6.7 13.3

completo

Bachlllerato 3 20 333

incompleto

Bachillerato 4 26.7 60

completo

_Unlver5|tar|o 4 26,7 86.7

incompleto

Universitario

completo 2 133 100

Total 15 100

Tabla 4

Nivel socio econémico

Frecuencia % % acumulado

Bajo 5 33,3 33,3
Medio-bajo 3 20 53,3
Medio 6 40 93,3
Medio-alto 1 6,7 100
Total 15 100

El nivel socio econémico presentado refiere a una aproximacion, a partir de los ingresos
del usuario, tipo de vivienda y atencién de salud. No fue medido segun el indice oficial de
Uruguay dado que no es relevante obtener una medicion exacta sobre su NSE, sino que
es solamente una clasificacion para tener una aproximacion a los efectos de comprender

mejor la poblacién que participa de la muestra.
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Tabla 5

Situacién de convivencia actual — con quién convive

Frecuencia % % acumulado
Madre 5 33,3 33,3
Padre 2 13,3 46,7
Ambos padres 3 20 66,7
Hermanos 3 20 86,7
Solo 1 6,7 93,3
Residencial 1 6,7 100
Total 15 100
Tabla 6
Tipo de atencién en salud
Frecuencia % % acumulado
Salud Publica 5 33,3 33,3
Salud Privada 10 66,7 100
Total 15 100

En Uruguay la cobertura de la salud puede ser de tipo privada a través de la afiliacion a

una mutualista o a través de la contratacién de un seguro médico; o cobertura publica,

mediante la afiliacion a la Administracion de los Servicios de Salud del Estado (ASSE).

Para el caso de esta muestra ningun usuario estaba afiliado a un seguro de salud privado,

la distribucion para salud publica y salud privada (solamente mutualistas) se da de la

siguiente manera.

Tabla 7
Estado civil
Frecuencia % % acumulado
Soltero/a 13 86,7 86,7
Divorciado/a 2 13,3 100
Total 15 100
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Tabla 8
Cantidad de hijos

Frecuencia % % acumulado
0 13 86,7 86,7
1 2 13,3 100
Total 15 100

Descripcion clinica

A continuacion, se presentan las diferentes variables observadas en relacion a los aspectos

clinicos de cada usuario/a. La informacion fue obtenida a través de las historias clinicas

brindadas por el centro de rehabilitacion psicosocial en complemento con lo declarativo de

cada usuario/a.

Tabla 9
Diagnadstico
Frecuencia % % acumulado

Esquizofrenia 9 60 60
indiferenciada
Esquizofrenia 5 33,3 93,3
paranoide
Esquizofrenia 1 6,7 100
residual
Total 15 100

Tabla 10

Caracteristicas de la enfermedad

Media D.E Min. Max.

Edad de inicio de la 2027 6,798 13 39
enfermedad
Afos de enfermedad 21,4 10,901 6 34
Afos de tratamiento 15,47 10,391 0 32
Cantidad de internaciones 2 2,104 0 8
Afos desde la ultima 9.44 7.02 2 24

internacién psiquiatrica
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Tabla 11
Antecedentes de consumo de sustancias

Frecuencia % % acumulado
Nunca 13 86,7 86,7
consumio
No consume 2 13,3 100
actualmente
Total 15 100
Tabla 12

Tipo de medicacioén que toma actualmente

Frecuencia %
Antipsicéticos atipicos 15 100
Benzodiazepinas 11 73
Antidepresivos 9 60
Antiparkinsonianos 5 33
Anticonvulsivantes 3 20
Antipsicéticos tipicos 2 13
Antimaniacos 1 7

Estadistica descriptiva de escalas aplicadas

Resultados escala DAI-10

Tabla 13
Resultado general del cuestionario DAI-10

Media D.E Min Max
6,5 3,58 -4 10

Nota. Cada respuesta es puntuada como +1 si es correcta, o -1 si es incorrecta. La
puntuacion final va desde -10 a +10. Una puntuacion mas alta indica una actitud mas
positiva hacia la medicacion psiquiatrica.
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Tabla 14
Resultado por cada item

Frecuencia % % acumulado
Para mi, lo bueno de la Falso 1 6,7 6,7
medicacién supera lo malo Verdadero 14 93.3 100
Total 15 100
Me siento raro/a como un zombi  Falso 14 93,3 93,3
con la medicacion Verdadero 1 6,7 100
Tomo la medicacion por decision  Falso 7 46,7 46,7
mia Verdadero 8 53,3 100
La medicacién hace que me Falso 2 13,3 13,3
sienta mas relajado/a Verdadero 13 86.7 100
Total 15 100
La medicacién hace que me Falso 8 53,3 53,3
sienta mas cansado/a Verdadero 7 46.7 100
Total 15 100
Tomo medicacion sélo cuando Falso 15 100 100
estoy enfermo/a Verdadero
Total 15
Me siento mas normal con Falso 4 26,7 26,7
medicacion Verdadero 11 73,3 100
Total 15 100
Es antinatural para mi Falso 14 93,3 93,3
cuerpoy mi mente estar Verdadero 1 6.7 100
controlado/a por ’
medicacion Total 15 100
Mis pensamientos son mas Falso 3 20 20
claros con medicacion Verdadero 12 80 100
Por estar con medicacién puedo  Falso 15 100 100
prevenir estar enfermo Verdadero
Total 15
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Resultados SMAQ TEST

Tabla 15
Resultado general del cuestionario SMAQ

Frecuencia %
Usuarios
adherentes 7 46,7
Usuarios no
adherentes B 53,3
Tabla 16

Resultado por cada item del SMAQ Test

Frecuencia % % acumulado
¢Alguna vez olvida tomarla  No 11 73,3 73,3
medicacién? Si 4 26.7 100
Total 15 100
¢ Toma siempre los No 6 40 40
farmacos a la hora Si 9 60 100
indicada?
Total 15 100
¢Alguna vez deja de tomar No 14 93,3 93,3
los farmacos si se siente Si 1 6.7 100
mal? '
Total 15 100
¢ Olvidé tomar la No 15 100 100
medicacion durante el fin
de semana?
En la Gltima semana, Ningun 13 86,7 86,7
¢.cuantas veces no tomo a
alguna dosis? 102 2 13.3 100
veces
Total 15 100
En el dltimo mes ¢ cuantos 0 11 73,3 73,3
dl’as_completos no tomo la 1 1 6,7 80
medicacion?
2 2 13,3 93,3
4 1 6,7 100

Total 15 100




Resultados SUMD TEST

Tabla 17

Resultado general de la escala

Media D.E Min. Max.
Conciencia de padecer un 2.93 1,163 1 5
trastorno mental
ConC|enC|_a so_pre los efectos 3 1.309 1 5
de la medicacion
Conciencia de las
consecuencias sociales del 3,87 1,246 1 5
trastorno
S,ubescala - Conciencia de 426 1,007 2 5
sintomas
Subescala - Atribucién de 33 1,562 > 5

sintomas

Nota. Las puntuaciones van del 1 al 5, donde 1 significa que el sujeto tiene una clara
conciencia sobre el item evaluado, y 5 no tiene conciencia en absoluto, por lo tanto una
puntuacion mayor representa una peor conciencia o atribucion.

Tabla 18
Resultado por cada item

Media D.E Min. Max.
Conciencia de Alucinaciones 0,4 0,91 0 3
Atribucién de alucinaciones 0,4 0,91 0 3
Conciencia de delirios 2,27 2,52 0 5
Atribucion de delirios 0 0 0 0
Conciencia de trastorno del 34 2028 0 5
pensamiento ’ ’
Atrlbucpn de trastorno del 08 1.424 0 4
pensamiento
Conc_lenua de embotamiento 3.47 2 066 0 5
afectivo
AtrlbL_JC|on de embotamiento 0.27 0.704 0 5
afectivo
Conciencia de anhedonia 1,33 2,289 0 5
Atribucion de anhedonia 0 0 0 0
Conciencia de asociabilidad 2,87 2,167 0 5
Atribucién de asociabilidad 0,6 1,121 0 3
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Resultados escala PANSS

Tabla 19
Clasificacion general segun sindromes

Media D.E Min. Max.
Psicopatologia general 36,6 7,34652 26 50
Sindrome Negativo 23,4667 5,27618 16 32
Sindrome positivo 15,0667 474291 9 24

Nota. El resultado para cada subescala PANSS, se obtiene sumando las puntuaciones de
cada item. Las puntuaciones oscilan entre 7 y 49 para las escalas positiva y negativa, y
entre 16 y 112 para la psicopatologia general. A mayor puntaje, mayor presencia y
gravedad del sindrome.

Tabla 20
Desglose por subtipo

Frecuencia % % acumulado
Negativo 8 53,3 53,3
Positivo 1 6,7 60
Mixto 1 6,7 66,7
Otro 5 33,3 100
Total 15 100

En los datos obtenidos en esta escala psicopatolégica, puede observarse que el subtipo
de sindrome positivo tuvo una media baja en comparacion con el sindrome negativo y la
psicopatologia general, ubicandose en un percentii 10-15 aproximadamente

comparandose con otras muestras de personas con esquizofrenia.

Es necesario remarcar en este punto que ninguno de los usuarios incluidos en el estudio
se encontraba en un estado agudo de la patologia o atravesando una descompensacion al
momento de participar de la investigacién, y todos asistian a un centro de rehabilitacion

psicosocial, por lo que los resultados son esperables en funcion de estos criterios.
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Tabla 21
Desglose por sintomatologia

Media D.E Min. Max.
Delirios 2,13 1,125 1 4
Desorganizacién conceptual 3,6 0,986 2 6
Comportamiento alucinatorio 1.6 0,986 1 4
Excitacion 1,73 1,033 1 4
Grandiosidad 1.8 1,014 1 4
Suspicacia 2,6 1,298 1 5
Hostilidad 1,6 0,828 1 3
Embotamiento afectivo 3,47 1,302 1 6
Retraimiento afectivo 3,67 0,9 2 5
Contacto pobre 3,6 0,828 2 5
Retraimiento social 3,13 1,06 1 5
Dificultad de pensamiento 2,87 1,125 1 5
abstracto
Ausencia de espontaneidad y 3,27 1,438 1 5
fluidez
Pensamiento estereotipado 3,47 1,552 1 6
Preocupaciones somaticas 2,6 1,298 1 6
Ansiedad 2,87 1,407 1 6
Sentimientos de culpa 1.8 1,373 1 5
Tension motora 1,33 0,724 1 3
Depresion 2,33 0,976 1 4
Retardo motor 2,73 0,961 1 4
Falta de colaboracion 1,73 0,884 1 4
Inusuales contenidos del 2,67 1,175 1 5
pensamiento
Desorientacion 1,53 0,915 1 4
Atencién deficiente 2 1,134 1 5
Ausencia de juicio e 3,87 1,457 2 7
introspeccién
Trastornos de la volicién 2,2 0,941 1 4
Control deficiente de impulsos 1,67 0,816 1 3
Preocupacion 3 1,309 1 5
Evitacion social activa 2,87 1,302 1 5

Nota. Cada item se califica segun la gravedad del sintoma del 1 a 7, donde 1 representa

la ausencia del sintoma y 7 la gravedad extrema del sintoma.
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Correlaciones entre las variables estudiadas

En la siguiente tabla pueden observarse los resultados de las correlaciones entre las
diferentes variables medidas a través de técnicas cuantitativas. Es necesario tener en
cuenta que el tamafio muestral es demasiado pequefio para ser representativo y extraer
conclusiones puramente a partir de estos datos, pero si es un insumo de acercamiento al
problema de investigacion, y que permite contrastar con resultados de otras

investigaciones.

Tabla 22
Correlaciones entre las escalas: SUMD, PANSS, DAI-10, SMAQ.

SUMD:  SUMD:  SUMD: ) _ . PANSSP . .
ety N e SUMDCS SUMDAS PANSSAJ  DAHO  SMAQ o PANSS:SN PANSS:SP
. Pearson (r) -
SUMD-CTM s
Pearson (r)  ,704™
. Sig.
SUMD-CNM. - b 0,003
N 15 15
Pearson (r) 782 68137
suMD:ccs o9 0,001 0,015
(bilateral)
N 15 15 15
Pearson (r) 786 ,593* ,882%
. Sig.
sump:cs 0,001 0,025 0
N 14 14 14 14
Pearson () 865" 0,748 8197 972**
suMD:As 09 0,026 0,087 0,046 0,001
(bilateral)
N 6 6 6 6 6
Pearson ()  ,022** 8247 7767 7547 843"
PANSSAJ o9 0 0 0,001 0,002 0,035
(bilateral) ’ ’ ’
N 15 15 15 14 6 15
Pearson(r) 0,078 0,335 0,113 0,095 0,335 0,013
DAI-10 Sig. 0,783 0,222 0,688 0,745 0517 0,964
(bilateral)
N 15 15 15 14 6 15 15
Pearson(r) 0,011 0,252 0,138 0,027 0,252 0,027 0,339
SMAQ Sig. 0,968 0,365 0,625 0,928 0,63 0,923 0217
(bilateral)
N 15 15 15 14 6 15 15 15
Pearson(r) 0,298 0,438 0,134 0,102 0618 0,388 0,052 0,119
PANSSPG DO 0,281 0,102 0,633 0,729 0,191 0,153 0,854 0,674
(bilateral) ’ : : : : ' ' '
N 15 15 15 14 6 15 15 15 15
Pearson(r) 0,343 0,29 0,26 0,232 0,11 0,222 0,262 70,068 0433
PANSS:SN ﬁ’j‘ﬁ‘étemn 0211 0,295 0,349 0,424 0,836 0,426 0,185 0,811 0,107
N 15 15 15 14 6 15 15 15 15 15
Pearson(r) 0,493 0,46 0,437 0,429 0,521 6327 0,065 0415 653~ 0,101
PANSS:SP ﬁ’j‘ﬁ‘étemn 0,062 0,084 0,104 0,126 0,289 0,012 0818 0,124 0,008 0719
N 15 15 15 14 6 15 15 15 15 15 15

Nota. Referencias de las variables: SUMD: CTM Puntuacién final de escala SUMD sobre
conciencia de tener un trastorno mental severo; SUMD:CNM Puntuacion final de escala
SUMD sobre conciencia de necesitar medicacion; SUMD:CCS Puntuacion final de escala

SUMD sobre conciencia de consecuencias sociales de la patologia; SUMD:CS Puntuacion
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final de escala SUMD sobre conciencia de sintomas; SUMD:AS Puntuacion final de escala
SUMD sobre atribucién de sintomatologia; PANSS:AJI Puntuacion final de escala PANSS:
item sobre ausencia de juicio e introspeccion; DAI-10 Puntuacion final de escala DAI-
10; SMAQ Puntuacion final de escala SMAQ; PANSS:PG Puntuacion final de escala
PANSS: psicopatologia general; PANSS:SN Puntuacion final de escala PANSS: sindrome

negativo; PANSS:SP Puntuacién final de escala PANSS: sindrome positivo.

Segun los datos obtenidos, hay una correlacion positiva significativa y fuerte entre todas
las subescalas que miden conciencia de enfermedad en la escala SUMD, lo que significa

gue cuanto mas incrementa una, también lo hace la otra.

Por otro lado, existe una correlacién positiva significativa y fuerte entre la puntuacion del
item “ausencia de juicio e introspeccion” de la escala PANSS y todas las subescalas de
SUMD: conciencia de tener un trastorno mental (r = 0,922, p = 0), conciencia de necesitar
medicacion (r = 0,824, p = 0) conciencia de las consecuencias sociales del trastorno (r =
0,776, p = 0,001), conciencia de la sintomatologia (r = 0,754, p = 0,002) y atribucion de
sintomas (r = 0,843, p = 0,035). Esto significa que a mayor juicio e introspeccién, mayor es

la conciencia en cada una de las areas mencionadas.

Se encontrdé una correlacibn negativa moderada aunque no significativa, entre la
conciencia de necesitar medicacion (SUMD) y la puntuacién de actitudes y sentimientos
con respecto a la medicacion (DAI-10), (r =-0,335, p = 0,222) lo que significa que cuando
aumenta la conciencia de necesitar medicacioén, mejoran la actitud y sentimientos con

relacion a los farmacos.

Con respecto a la puntuacion del DAI-10, también se encontr6 una correlacion positiva
moderada aunque no significativa, (r = 0,335, p = 0,517) con la variable de atribucién de
sintomatologia medida en la escala SUMD. Esto significa que cuanto mejor es la actitud
con respecto a la medicacién, mejor es la atribucion que la persona hace sobre la

sintomatologia presente.

Se hall6 también una correlacion positiva moderada aunque no significativa, (r = 0,339, p
=0,217) entre la puntuacion total del DAI-10 y el SMAQ, lo que significa que cuanto mejor
es la actitud y sentimientos con respecto a la medicacion, mejor es la adherencia al

tratamiento.
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Analisis de los datos cualitativos

Para el analisis de los datos cualitativos, se utilizé mayoritariamente un enfoque bottom-
up, por lo que el énfasis estuvo puesto en la construccion de categorias de analisis surgidas

por los datos resultantes de este estudio.

Estas categorias construidas se validaron y retroalimentaron con los antecedentes de
investigacion y marco tedrico, ademas de los resultados cuantitativos surgidos de las
técnicas y escalas aplicadas, utilizando un modelo de triangulacion metodoldgica de

fuentes y datos.

Las categorias de andlisis fueron construidas siguiendo las etapas descritas a

continuacion:

La recoleccion de datos cualitativos mediante entrevistas y analisis de historias clinicas fue
procesada en Atlas Ti. 9.

La codificacién y categorizacion se realiz6 de forma abierta, identificando patrones y
conceptos emergentes validados por la bibliografia.

Se llevé a cabo un analisis profundo y detallado de las categorias y temas identificados,
estableciendo relaciones, conexiones y significados subyacentes en los datos.

Se establecieron ciertos puntos como hallazgos o teorias, validados por la bibliografia

previa, antecedentes de investigacién y los datos cuantitativos.

Anadlisis de los datos cualitativos: ADHERENCIA AL TRATAMIENTO

A continuacioén, se presenta el andlisis realizado de la informacién surgida a través de las
entrevistas con los usuarios participantes. La categorizacion de la informacién para el
analisis de la adherencia al tratamiento se realizé en funcién de ejes tematicos compuestos
por varios subgrupos. Estos ejes tematicos fueron construidos por un lado teniendo en
cuenta la bibliografia y los antecedentes de investigacion, y por otro lado considerando los
temas mencionados por las personas entrevistadas y la relevancia de cada aspecto para

la poblacién objetivo.
De esta forma fueron conformadas las siguientes categorias:

Factores relacionados con el paciente, abarcando las creencias que tienen los usuarios

con respecto al tratamiento, la enfermedad, las expectativas de cura.
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Factores vinculados a la medicacion, tales como los efectos colaterales que tienen que
sobrellevar, el temor al aumento de la dosis o a los efectos irreversibles, las dificultades
vinculadas a olvido o confusion para seguir las indicaciones de forma correcta.

Factores asistenciales como las dificultades de acceso a la medicacion, la falta de
seguimiento médico durante el tratamiento, las repercusiones del modelo monovalente
asilar, y las dificultades asistenciales surgidas a partir de la pandemia de COVID-19.
Factores de la relacion médico-paciente y cémo influye en el tratamiento un vinculo positivo
0 negativo, la mala comunicacion o relacionamiento, el posicionamiento pasivo o asimétrico
del usuario y la informacién con la que cuentan con respecto al diagndstico, al tratamiento
y a la patologia.

Factores relacionados al entorno y sostén familiar, y en qué medida estos aspectos pueden

favorecer u obstaculizar el tratamiento.

Variables relacionadas con el paciente

Creencias con respecto al tratamiento

Una de las variables evaluadas en las entrevistas, y que ha sido ademas ampliamente
documentada en antecedentes de investigacion, tiene que ver con las creencias que el
paciente tiene en relacién a su tratamiento. Esto puede abarcar atribuciones, expectativas,

actitudes, sentimientos, etc.

En diversos estudios se ha documentado una fuerte relaciéon entre la adherencia
terapéutica y estas creencias, dado que aquellos pacientes que le asignan beneficios al
tratamiento, o que tienen una valoracién positiva de las recomendaciones e indicaciones
gue le han dado sus profesionales de la salud tratantes, suelen presentar mejor adherencia.
Lo que el usuario considera con respecto al tratamiento como por ejemplo su utilidad, la
necesidad, lo que piensa concretamente sobre la propia enfermedad, pueden influir de

igual forma en el nivel de cumplimiento terapéutico.

En algunos casos de usuarios que en los test puntuaron como no adherentes al tratamiento,

se observé que las creencias con respecto al tratamiento tenian una connotacién negativa.

Expectativas de cura
Las creencias que mas se presentaron a lo largo del discurso de los entrevistados, en

muchos casos abarcan la expectativa sobre el tratamiento. Incluso en usuarios que llevan
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ya varias décadas de tratamiento, persiste la expectativa de cura, de que el tratamiento
que realizan no tiene como objetivo la estabilidad en la actualidad o la mejora en la calidad
de vida, sino que es visto como un camino para llegar a una cura definitiva donde el
tratamiento culmina. Esto lleva a que en algunas situaciones termine generandose
frustracion, por tener que continuar con el tratamiento indefinidamente, por lo que

aumentan las posibilidades de abandonarlo.
A continuacion, se presentan algunos ejemplos:

“Yo prefiero que me saquen sangre porque si me curo la enfermedad ahora, estamos a

tiempo de hacerlo viste... con el pinchazo y todo no tengo problema” (15.M.NO.ADH).

“A mi me quedo cronica la clozapina hasta que aparezca con los afos alguna medicina o
que inventen algo. Porque no sé, segun mi médico esta enfermedad es vieja. Es del 73”.
(11.F.ADH)

Otra de las creencias que fueron observadas en algunos de los usuarios que calificaron
como no adherentes al tratamiento, fue considerar que alguno de los aspectos del mismo,

no dan resultado o al menos no pueden ellos reconocer sus beneficios.

“Yo estoy en contra de la medicacion. (...) Pero la terapia, la terapia si ayuda a ver otras
realidades. No trata lo que es personal mio, pero si el tratamiento de otros... (...) Yo con la

medicacién no siento todavia que me dé un resultado concreto” (9.M.NO.ADH)

Creencias sobre la internacion

Teniendo en cuenta que la esquizofrenia es una enfermedad en la que es altamente
probable que las personas que la presentan deban en algiin momento de su vida requerir
de una internacion, el tema fue mencionado por todos los usuarios, tanto aquellos que
estuvieron internados varias veces como aquellos que nunca pasaron por una internacion.
Con respecto a las creencias o pensamientos que mostraron los usuarios frente a este

tema, se identificaron tres tipos de posturas diferentes.

Algunos de los usuarios no recordaban la experiencia de internacién, por lo que tenian una
postura mas bien neutra o indiferente: “La verdad que no me acuerdo nada. No, recuerdo

gue una me mandaba a bafiar. Es lo Unico que recuerdo (12.M.NO.ADH).

En segundo lugar, pudo observarse que otro grupo de usuarios que habian pasado por una

0 MAs internaciones, lo vieron como un proceso necesario para la situacion que estaban
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atravesando. No implica indefectiblemente que sientan que haya sido una experiencia

positiva, sino necesaria para volver a estar estables.

“Me internaron por el primer brote psicotico que pasé que me descontrolaba me confundia,
gue deliraba, tenia la intencién de suicidarme y tenia ansiedad psicética, estaba mal,
estaba mal...” (4.M.NO.ADH)

Por ultimo, para el caso de aquellos que nunca pasaron por un proceso de internacion, las
creencias tenian que ver con una intencién de evitacion, o veian la internacién como algo

negativo. Como una especie de punto de no retorno.

“Lo que veo ahora es que a mucha gente le hacen micronarcosis. Que les estan haciendo

para evitar que los internen”. (2.M.NO.ADH)

¢ A Vvos te parece que le pregunte algo —al psiquiatra-? "doctor, no le parece que
yo deberia tomar medicacion, porque yo hablo mucho y nadie me entiende nada".
iNo pero, yo no le digo nada porque capaz que todavia me internan! No, no, no,
me muero. Mi mama me decia "vos habla bien con — la psiquiatra-, asi te ve bien,

se pone contenta y no vayas a quedar internada” (13.F.NO.ADH)

Hay gente del grupo nuestro, que no estuvieron internados, y sin embargo
seguimos aca tratandonos y todo, y hay mucha gente que estuvo internada y ta,
pudo seguir una vida. No cambia mucho. Cambia si que el que estuvo internado
una o dos veces esté bien, pero el que estuvo cinco o seis veces claro, ya es otra

cosa. (2.M.NO.ADH)

Creencias con respecto a la enfermedad

De la misma forma que fueron observadas creencias con respecto al tratamiento, que
influyen en la adherencia al mismo, se incluyen a continuacion otras creencias observadas
con respecto a la enfermedad, que de igual forma repercuten en la adherencia al

tratamiento.
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En este caso puede observarse un usuario que puntué como no adherente al tratamiento
y con una conciencia de enfermedad baja, la creencia con respecto a la enfermedad como
algo impuesto por el personal médico: debe ser asi porque hay estudios que lo dicen, pero

no porque realmente crea que tiene una enfermedad o sintomas.

Lo que me hizo dar cuenta -de que tenia esquizofrenia- es no sé€, como que...
probablemente es asi porque todos los psiquiatras que me vieron, los ocho, dijeron
lo mismo, y la psicéloga, la psiquiatra de —centro asistencial-, (...) me di cuenta de
que aunque le buscara la vuelta, probablemente si eran delirios y que ademas que
no es simplemente que yo decido ver como son los sintomas, sino que es algo

gue se conoce en la psiquiatria. (4.M.NO.ADH)

También se observé que muchas de las creencias que tienen los usuarios con respecto a
su enfermedad estan influidas por la informacién que han recibido de parte de los

profesionales de la salud.

Me lo explico asi el psicélogo para dejarme una idea: dos personas tienen un
problema. Uno tiene una herida mortal y otro tiene un raspén. Bueno, los dos estan
etiquetados como heridas, pero uno tiene una herida de muerte, el otro tiene un
raspon. Bueno, con esto pasa lo mismo. Yo puedo tener esquizofrenia, pero el que
estd al lado puede tener esquizofrenia también, pero estar muchisimo peor que

y0. (15.M.NO.ADH)

Lo que me dijo el psiquiatra es que mi enfermedad, es de las que, soy de los casos
de los que se van recuperando poco a poco. Por eso también sé todas esas cosas.
Dijo eso y creo que es asi, pero no sé, que es por periodos capaz. Puede ser que

sea con altibajos, o con altibajos, pero mejorando. (4.M.NO.ADH)

Por otro lado fueron observadas creencias que tienen que ver con las consecuencias de la
enfermedad, tanto a nivel clinico como psicosocial: “No se calcular bien. jEs por la

enfermedad que me olvido de la mitad de las cosas?” (13.F.NO.ADH)
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En la carrera no me iban a dejar trabajar con esta enfermedad. Y yo creo que ellos
ya sabian que yo tenia eso, pero me dijeron anda a un psiquiatra un dia, ¢ pero
cdmo te van a decir anda a un psiquiatra si no te dicen el porqué? ¢, Yo que sabia

gue eso era una enfermedad? No tenia niidea. (8F.NO.ADH)

Variables relacionadas a la medicaciéon

Efectos secundarios de la medicacién

Un aspecto que se observa en gran parte de los usuarios de forma contundente es lo que
tiene que ver con los efectos secundarios de la medicacion y cédmo esto repercute en que

puedan continuar con el tratamiento.

En algunos casos, los usuarios comentaron que si bien en la actualidad se encuentran
conformes con la medicacion indicada, o no sufren efectos colaterales de gran magnitud,

en los inicios del tratamiento no fue asi.

Aparece repetidamente la idea de que encontrar una buena medicacion puede llevar varios
afios de ajustes, cambios en las dosis y tipos de medicacién, y por otro lado, también
aquellos que comenzaron su tratamiento hace muchos afios, hacen énfasis en efectos
secundarios devenidos de medicaciones que en su momento eran las més efectivas, y
hasta que no aparecieron nuevos tipos de farmacos tuvieron que aprender a convivir con
los efectos colaterales, ademas de recorrer un largo trayecto de diferentes pruebas de
medicaciones hasta lograr un tipo y dosis que se ajustara a las necesidades individuales y

especificas de cada caso.

Esto genera en esta poblacion, un desgaste, pero también cierto sentimiento de
desconfianza o miedo a los farmacos. Aparece en el discurso muchas veces la idea de que
cualquier alternativa de tratamiento es mejor, con tal de evitar un aumento en la medicacion

0 un cambio.

Con respecto al andlisis cuali-cuantitativo de las entrevistas y escalas utilizadas, en relacion
al tema de los efectos secundarios de la medicacion como factores que impiden una
correcta adherencia al tratamiento se dio un fendmeno interesante: aquellos participantes
gue puntuaron como adherentes en la escala SMAQ, se refirieron a los efectos secundarios

como algo del pasado, que a través de los afios y el tratamiento psiquiatrico habian logrado
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ajustar, mientras que aquellos que puntuaron como no adherentes en el SMAQ, se
refirieron mayoritariamente a los efectos secundarios como algo del presente o que de

alguna forma afecta su relacion con el tratamiento en la actualidad.

A continuacion, se presentan algunos extractos de entrevistas que reflejan estos puntos en

aqguellos pacientes considerados con un buen nivel de adherencia al tratamiento:
“Yo dormia 15 horas por dia. Estaba muy medicada” (15.M.NO.ADH)
“El problema en esa época es que tanta medicacion me tenia como dopada” (1.F.ADH)

Probaron remedios y me dieron Haloperidol. Pero era tan feo, porque se me iban
los ojos para arriba. No podia ver. Y ahi me cambiaron para el Leponex que es lo

mejor que hay. Y fui uno de los primeros que la empecé a tomar. (7.M.ADH)

Por otro lado, en la experiencia de usuarios con una baja adherencia al tratamiento
respecto a los efectos secundarios de la medicacion, fueron destacados los siguientes

temas:
Suefio, cansancio, o falta de lucidez:

“La medicacion me quita lucidez. O sea, vos podés concentrarte si tenés voluntad de
concentrarte, eso no te lo quita. Pero a veces te da suefo. Por ejemplo, pueden ser las 5
de la tarde, las 4 y tener suefio”. (4.M.NO.ADH)

“‘Noto que me apaga un poco, tendria que preguntarle bien a la psiquiatra a ver cdmo es
eso” (4.M.NO.ADH)

“Ahora con la medicacion me pasa también que me duermo mucho” (9.M.NO.ADH)

“‘No quiero que me aumente porque no quiero seguir durmiendo toda la tarde, quiero
despertarme temprano” (10.M.NO.ADH)

“Ayer por ejemplo... cuando me pasa eso me dicen tdmese una entera, no hay caso si me

tomo ¥4 mas me duermo. Me da mucho suefio”. (2.M.NO.ADH)

“Yo todavia no noto gran diferencia mas alla de estos efectos del suefio... tampoco sé bien
para qué son los medicamentos. El piportil es un inyectable, es lo Unico que sé. Es el mas
fuerte me parece”. (...) “A mi me parece como que es demasiada medicacion”
(9.M.NO.ADH)
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“Con la Risperidona me dormia demasiado en el dia, estaba todo el dia como un zombi
con la Risperidona, con la Clozapina me desmayé, estaba mal también. No sé. No la toleré.
Hice algunos sintomas también”. (10.M.NO.ADH)

“La clozapina me da mucho mucho suefio, es asi el remedio... por un poco de suefio no
pasa nada... el tema es que tengo que hacerme un hemograma todos los meses”.
(15.M.NO.ADH)

Problemas estomacales:

“A eso de las 6 de la manana yo tomo el T4 en ayunas, y después a la media hora, tomd

la de la barriga, porque tenia una gastritis que crei que me moria”. (13.F.NO.ADH)

Tal vez no es el remedio, y es que yo tengo gastritis y me hace mal cualquier cosa.
Pero no le conté a la doctora, no me acuerdo ni cuando empez6 a dolerme la
barriga. Lo Unico que sé es que yo la tomo de noche y al rato me vienen unos
retorcijones en la panza... pero ta, me la tomo con gelal para que no me haga

nada... (8F.NO.ADH)

Otros efectos fisicos y/o psicolégicos:

“Tuve una época que tomaba, ¢ te suena dumirox? Lo que pasa... me hacia re bien, estaba
espectacular. Pero me hacia trabarme, se me caia la baba, y hablaba mucho. Un dia estuve
30 horas sin dormir”. (12.M.NO.ADH)

“La medicacion como que altera un poco el azucar segun lei, segun me dijo la psiquiatra
también, y te sube el colesterol”. (4.M.NO.ADH)

“‘Una vez me paso que estuve unos dias sin dormir casi, y me sentia mal y después segui
como unos meses con un malestar, un estar como acelerado, pero después me fueron

cambiando la medicacién y ta mas o menos... pasé”. (2.M.NO.ADH)

“Con el Haloperidol me pasaba que me lo cambiaron porque estaba deprimido, con ideas
de muerte y estaba rigido, no podia taparme. No sé por qué pasa eso, 0 por qué me paso”.
(4.M.NO.ADH)
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Olvidos o errores al tomar la medicacion

Otro de los factores observados en relacién a la medicacién, tiene que ver con las
equivocaciones o errores que tienen origenes diversos: en algunos casos la persona toma
varios tipos diferentes de medicacion para diferentes dolencias que pueden confundirse, y
en otros casos el olvido o la toma en horarios que no son los indicados también suele

presentarse.

“A veces me olvido, pero como no me duermo enseguida, me cuesta dormirme, me acuerdo
y me levanto y me la tomo. Muchas veces me ha pasado que digo me voy a acostar, me

acuesto y digo "ay, el remedio™. (8F.NO.ADH)

“A veces me olvido de tomar la medicacion, no tomé la medicacion de la noche y ya a la

mafana siguiente digo es tiempo perdido, no la voy a tomar”. (13.F.NO.ADH)

“No, un dia solo fue, que dije bueno, me acuerdo que era invierno y dije: hoy no tengo
ganas de levantarme. Un dia solo no me va a hacer nada. Me la tomé el dia después”.
(8F.NO.ADH)

“Tomé la de la noche viste media dormida, tomé el clonoten en lugar de quetiapina (...) la
de la tarde no me olvido, pero la de la manana me equivoco la T4 y me tomo un clonoten”.
(13.F.NO.ADH)

En relacién al cumplimiento del tratamiento en lo que tienen que ver con seguir las
indicaciones correctas de la toma de medicacion, se observé que en algunos casos la
percepcion es diferente a lo que luego declara el usuario. Por ejemplo, en el caso de la
usuaria 2.M.NO.ADH, refiere en la entrevista: “Yo tomo la medicacién siempre. La idea es
esa. Tomar para en los momentos en que uno la necesita no le falte” sin embargo, luego
al preguntarle por situaciones concretas contesta “a veces puede ser que me duerma de
noche y no tome uno. Después lo tomo al otro dia”. Hay una percepcidon que se relaciona
con el nivel de informacion que tienen tanto en lo que refiere a la medicacion en si y su
correcto uso como al tratamiento en general, que genera que a hivel discursivo la persona
se muestre como adherente al tratamiento y manifieste seguir todas las indicaciones que
ha acordado con su profesional de la salud tratante, pero que posteriormente se ve
afectada en decisiones que no son percibidas como una interferencia en el tratamiento: es

decir, un olvido, sustituir medicacion, tomarla en horarios inadecuados, confusiones, etc.,.

89



Temor a la sobremedicacién o aumento de dosis actual

Con respecto a este tema se observé en algunos usuarios una clara intencion de evitar un
aumento de la medicacion actual. Esto provoca que los usuarios no quieran comentarle a
su psiquiatra tratante sobre los efectos secundarios o algun aspecto de la medicacién, por
temor a que esta sea aumentada, cambiada o que deban volver a iniciar un tratamiento

con otra medicacion distinta y pasar nuevamente por un proceso de adaptacion.

“Ojala que no pase nada, no quiero que me aumenten la medicacién. Tengo como miedo
a eso”. (4.M.NO.ADH)

Tengo que acostumbrarme un poco a los sintomas de la enfermedad, o sea tolerar
mMAas 0 menos, mientras la pueda llevar bien con esta medicacion, bien, y si no me
la tiene que aumentar. Y yo no quiero que me aumente porque no quiero seguir
durmiendo toda la tarde, quiero despertarme temprano como me estoy

despertando ahora (10.M.NO.ADH)

Ademas del temor al aumento, también se menciona en varias ocasiones, la percepcion de

gue la medicacion actual ya es demasiada:

A mi me parece como que es demasiada medicacion. Porgue el psiquiatra, por
ejemplo, la melatonina, me la da para dormir, para el insomnio, pero en realidad
yo no tengo nada de insomnio. Duermo perfectamente bien. No sé por qué me

receta demasiada medicacion. (9.M.NO.ADH)

Variables relacionadas a lo asistencial

Ademdas de los diferentes factores vinculados con la adherencia terapéutica en lo que se
relaciona con la esfera del usuario o de la medicacion, se presenta a continuacion otro eje
de analisis, que tiene que ver con los factores asistenciales, es decir, en qué medida las
caracteristicas del sistema sanitario ofician como facilitador o como obstaculo en lo que

tiene que ver con la adherencia al tratamiento.
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Dificultades de acceso a la medicacién

Uno de los factores vinculados a lo asistencial que fue mencionado por varios usuarios, es
el acceso a la medicacion. En algunos casos, los usuarios habian concurrido a retirar su
medicacién habitual y por falta de abastecimiento en los centros asistenciales no lograban
acceder a la misma, generando dificultades en el seguimiento del tratamiento.
Lo que me ha pasado es que me faltaba la medicacion y me descompensaba. No
era ni agresiva ni rompia las cosas, sino que me bajoneaba, no hacia las cosas,
me bajoneaba, no hacia nada. Como que me falta la medicacion y... a veces no

estaba la medicacion en la farmacia y como que estaba de vuelta, me quedaba

asi... Después mi doctora fue y habld con el director y todo... (1.F.ADH)

La otra vez fui y no habia olanzapina. Entonces me alcanzaba la medicacién y
tuve que ir otra vez de vuelta y necesito una receta oficial para noviembre. Me
dijeron si, veni que no hay problema que te la hacemos, pero creo que
presencial no estan haciendo todavia, solamente hacen repeticion de

medicacioén. (5.F.ADH)

Otros aspectos fueron mencionados mas alla de la falta de acceso a la medicacion por no
tener en stock, como errores de comunicacion entre usuario-centro que dificultan el acceso
o los costos de la medicacién. “La ultima vez pedi medicacién por teléfono y yo hacia un
tiempo que no iba. Y me dijo la doctora, bueno, pero tiene que venir aca a que lo vea”
(2.M.NO.ADH), “Si tu tenés que retirar en la farmacia es carisimo, no te dan la medicacién
psiquiatrica” (13.F.NO.ADH).

Falta de seguimiento

Otro de los aspectos identificados como un obstaculo para un buen nivel de adherencia al
tratamiento, tiene que ver con la falta de seguimiento médico por parte del centro asistencial
al que concurre el usuario. Algunos manifestaron dificultades para acceder a un
seguimiento o consultas frecuentes, o de una duracién necesaria, lo que resulta en
consultas breves, esporadicas, dificiles de conseguir por la sobredemanda en los centros
de atencién, y generan que el usuario se sienta sin un respaldo y seguimiento médico

adecuado.
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“A la psiquiatra no la veo mucho”. (5.F.ADH)

“No puedo conseguir niumero para él (psiquiatra). Yo lo espero, y le digo, ¢puedo sacar
numero?, y va conmigo hasta el mostrador de la administrativa y me dan numero”.
(11.F.ADH)

Y ahora me quedé sin psiquiatra, porque no sé si se jubil6 o qué le pasé. Entonces
llamé para pedir la medicacion, ahi en el —centro asistencial- a otra doctora, pero
no me dijo como de atenderme, solo me dio la medicacién. Por qué como no estan

yendo los médicos, te atienden por teléfono. (8F.NO.ADH)

Yo me atiendo en Salud Publica. Yo lo que hago es voy a la psiquiatra y ella...
ahora hacen las famosas, que se llaman, las recetas madre. Que te recetan

para dos o tres meses, para que no tengas que ir todos los dias. (3.M.ADH)

Modelo del sistema monovalente asilar — internaciones

La internacion y caracteristicas del sistema monovalente asilar en nuestro pais fueron
mencionadas en varias oportunidades por los usuarios entrevistados, sefialando los
aspectos negativos del encierro, aislamiento, estigma, que genera la internacion, y que
también se ven reflejados en las actitudes que esto genera en relacion al tratamiento. Como
se menciond anteriormente en el segmento de “creencias con respecto a la internacion”,
puede observarse que en algunos casos genera que los usuarios no comunigquen de forma
honesta sus situaciones y contingencias a sus psiquiatras tratantes por miedo a pasar por

una situacion de internacion.

“Las internaciones fueron bravas... porque es encierro, y (silencio) si bien en el momento

se pasa bien con los companeros, es una situacion extrana”. (9.M.NO.ADH)

“La primera vez que estuve internado fue impresionante, la gente que conoci ahi era
como... era como muy rica internamente. Era algo como gente especial. Después, la

segunda vez que estuve internado no pasé tan bien”. (10.M.NO.ADH)
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“Necesito que me escuchen. Porque yo tengo verdades. Cuando digo que necesito salir,
es que necesito salir y vivir sélo. No puedo estar mas encerrado. Ni viviendo experiencias

malas, encerrado. Tiene un limite la internacion, y ya se paso”. (14.M.ADH)

Dificultades asistenciales a partir de la pandemia de COVID-19

Un aspecto que no puede dejar de ser planteado sobre este punto, son las repercusiones
de la pandemia de COVID-19, que ademas de afectar negativamente el ambito econémico,

social, psicologico, laboral, tuvo especial perjuicio en el @mbito sanitario.

Particularmente en el caso de Uruguay, durante algunos meses, los diferentes centros de
atencion en salud debieron suspender gran parte de sus servicios presenciales, recoordinar
de forma telefénica o virtual segun cada institucion, y suspender o cancelar de forma
permanente otros servicios. La sobredemanda de los centros de asistencia sanitaria, las
medidas de seguridad que debieron aplicarse al personal para evitar contagios, y las
medidas aplicadas en relacion a la evitacion de aglomeraciones y aforos establecidos,
generaron que la dinamica sanitaria se viera afectada y fuera limitado en diferentes

medidas el acceso a la atencién médica.

Teniendo en cuenta que el trabajo de campo se llevd adelante en este contexto,
indefectiblemente fue mencionado este tema en relacion a las dificultades para continuar

con los tratamientos de forma adecuada.

Los usuarios mencionaron en varios casos, que las dificultades impuestas por la pandemia
generaron obstaculos principalmente en el seguimiento médico. La virtualidad o consulta
telefénica para muchos entrevistados fue insuficiente o de mala calidad en comparaciéon
con el seguimiento presencial. “Al principio pasaron a ser por teléfono las consultas con la

psiquiatra. Eso no me gustaba que fuera asi, preferia yo ir”. (4.M.NO.ADH)

Variables relacionadas al vinculo médico-paciente

La relacion médico-paciente es un aspecto fundamental en el proceso asistencial del
usuario. Este vinculo implica un entendimiento, comunicaciéon y acuerdo entre ambos
participantes y ha sido ampliamente documentada su influencia en cualquier proceso

asistencial o tratamiento, independientemente de la especialidad médica.
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Percepcion positiva de relacion médico-paciente

Aquellos usuarios que mostraron tener buena adherencia al tratamiento, en lineas
generales manifestaron tener una buena relacion con su psiquiatra tratante calificando
como positivos diferentes aspectos que implican principalmente: percepcion por parte del
usuario de que el profesional posee buena capacidad técnica por un lado para llegar a un
buen diagndstico o tratamiento y por otro lado para indicar un tratamiento y medicacion
percibida como acorde por los usuarios, interés y escucha en las consultas, disponibilidad
y ofrecimiento a consultar siempre que se sientan mal o tengan alguna pregunta, y buena

comunicacion.

“Por suerte, tuve una psiquiatra muy buena, que se jubilé y ahora tengo otra psiquiatra que
también es muy buena, que hace 15 afios que no tuvimos que modificar la medicacién”.
(3.M.ADH)

“‘No la estoy viendo ahora a la psiquiatra porque no es presencial, pero cuando tengo
consulta bien. Me pregunta como ando, si sigo yendo a la terapia que fue ella la que me
mando la terapia”. (5.F.ADH)

A veces, cuando estoy medio nervioso, o algo voy unos dias antes para preguntar,
para hablar. Ella dice que cualquier cosa venite un dia que atienda, la doctora es
re bien. Aparte, escucha si tenés que estar media hora, una hora esta contigo, no
se hace problema. Ahi en el hospital, digo, no es un lugar lindo el Vilardeb6, pero
no me puedo quejar. Ahi si tenés algun problema la doctora se queda y vos podés

estar una hora que no tiene problema. (7.M.ADH)

La psiquiatra como que siempre hizo todo lo posible para que yo no me identificara
solo con la enfermedad, sino como que yo me viera como una persona mas,
independiente de la enfermedad que tenga o que no tenga. Y eso lo veo muy
positivo. (...) La relacion es muy buena, desde el principio le dio en la tecla.

(10.M.NO.ADH)
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Percepcidn negativa de relaciéon médico-paciente

Mala comunicacién o relacionamiento

Con respecto a la relacibn con el médico tratante, algunos usuarios mostraron
insatisfaccion con la forma de vincularse o comunicarse, ya sea por formas bruscas para
comunicar un diagnéstico, falta de fluidez en el diadlogo, o falta de confianza para plantearle

inquietudes en la consulta.
“Al psiquiatra no le pregunto las cosas, le pregunto a un tio mio” (12.M.NO.ADH)

La doctora de ahora es bien, pero el primer médico que tuve les dijo a mis padres,
que yo me habia enfermado y no sé cuéntas cosas mas. Que era muy dificil que
pudiera trabajar, estudiar, que se iba a complicar las cosas. Como que el
diagnéstico era medio, medio mal como que fue medio drastico. Como que le va

a costar hacer todo. (7.M.ADH)

Yo igual bueno, por lo general voy, pido la medicacion, no converso nada, no soy
muy de conversar. Y me dijo que el psiquiatra hace tiempo que ya no esta. Yo ya
tenia la medicacién porque una suplente me dijo que tomara de dia y me dio un
monton de remedios y me duraron hasta ahora, tenia un monton de cajitas. Y

ahora me dijo... me quede asi, y no sé, voy a tener que ir a otro. (8F.NO.ADH)

Contigo hablo, pero porque me dejas, pero el psiquiatra no. (....) Me da vergienza
porque €l debe estar diciendo "pero por qué me preguntas si yo tengo todo" me
da vergilienza, directamente no me da la... "digame doctor" me parece atrevido,

porque si es doctor él me lleva el seguimiento. (13.F.NO.ADH)

Se pone asiy a veces me da miedo. "Entonces le digo quédese tranquilo psiquiatra
que esta yendo todo bien. No tengo problema" Y es todo mentira. (...) si me faltaba
una medicacion de la noche, de la tarde, o lo que sea, que me percate que vi que
se perdi6 o algo... Eso no le puedo decir porque me va a decir "¢ usted esta loca?"

(13.F.NO.ADH)
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Posicionamiento pasivo o asimétrico del usuario

Otro de los aspectos mencionados por los usuarios tiene que ver con la percepciéon de una
relacion de asimetria o pasividad del paciente. Son manifestadas algunas situaciones
donde no se sienten con capacidad para intervenir sobre su propio tratamiento, discutir con
el psiquiatra las condiciones del mismo, poder ajustarlo, o tomar poder de decision. Esto
genera que luego no sigan las indicaciones que les fueron “impuestas” por no estar de

acuerdo, o no poder llevarlas a cabo.

“La psiquiatra esta que fui una sola vez es buena. Pero ninguna tiene apuro por terminar

con mi internacion. El Unico que tiene apuro soy yo”. (14.M.ADH)

“La relacién no es muy... no se da mucho que estés hablando, es mas bien, me manda
examenes... cortita”. (2.M.NO.ADH)

“Yo con la psiquiatra no charlaba porque me enojé, me enojé que mi madre me haya

internado y todo y aparte no la elegi yo, me dieron ellos con una doctora”. (8F.NO.ADH)

“A mi me parece como que es demasiada medicacion. (...) pero me dijo que como conoce
a mi otro psiquiatra —psiquiatra de centro de rehabilitacion-, me ajusta sélo en funcién de
lo que diga el”. (9.M.NO.ADH)

Lo que tienen los médicos es que escriben y escriben, pero no te dicen nada. (...)
Tuve uno muy bueno. Pero se jubilé y ahora estoy con uno, no es mal médico,
pero todo me dice que no sirve, no sirve... Pero trato de mantener el mismo porque
estar explicando tantas veces a diferentes médicos... y es muy dificil conseguir

namero. (11.F.ADH)

Porque ¢sabés que hago?, yo por amarretear, por ejemplo, digo "no, no lo tomo
porque me va a dar efecto" No le digo al psiquiatra, porque €l me va a decir: vos
sabés que tenés que tomarla. ¢, Pero como voy a tomar si me olvidé la de la noche

o la perdi, o se quedé en el piso? (13.F.NO.ADH)
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Informacioén con la que cuenta el usuario

Uno de los principales aspectos observados como un obstaculo para la adherencia al
tratamiento tiene que ver con la informacién con la que cuenta el usuario tanto con lo que

respecta a su diagndstico como al tratamiento a seguir.

Falta de informacion sobre el diagndéstico

Al narrar las experiencias de como fue informado cada usuario de su diagndstico, se
observaron diferentes escenarios en los que ni siquiera fue el psiquiatra quien le informd,
o no les informaron directamente a ellos sino a algun familiar. Esto encuentra relacion con
lo descrito anteriormente en cuanto ver la relacion médico-paciente como asimétrica o con
un alto grado de pasividad del usuario. Algunos manifestaron incluso ciertas dudas en la

actualidad con respecto a cudl es su diagndstico.

‘A mi el diagndstico no me lo dio el psiquiatra, me lo contd mi hermano. A mi no me
explicaron nada”. (11.F.ADH)

“Me dijo mi hermana que es cuando no diferencias la fantasia de la realidad o algo de eso.

Alucinas, o no tomas contacto con la realidad”. (12.M.NO.ADH)

“‘No sé exactamente describir qué es la enfermedad. Sé que algunos dicen que es oir
voces, pero yo no oigo voces. (...) A mi nunca me explicaron, hablaron con mi hermana”.
(9.M.NO.ADH)

“Yo no entendia por qué decian que tenia esquizofrenia y no me lo explicaban”.
(4.M.NO.ADH)

“No me dijeron "vos tenés esquizofrenia". Lo tuve que averiguar yo, pregunté y me dijeron
que si”. (15.M.NO.ADH)

“Yo nunca pregunté bien qué era la esquizofrenia (...) me dijeron que uno era para la

Sertralina, que era para regular el humor, y lo otro era un antipsicético”. (7.M.ADH)

“Me falta informacion... lo que tienen los médicos es que escriben y escriben, pero no te
dicen nada. No se si no es para herirte... jvos sabés lo que es la esquizofrenia?”
(11.F.ADH)
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“No le quiero preguntar al psiquiatra porque para mi, que sabe que tengo esquizofrenia,
pero no me lo dice”. (13.F.NO.ADH)

“Me pasaba como que me sentia raro, pensaba que podia ser despersonalizacion, y
pensaba que en realidad eso decia en internet que era otra cosa, que €so no era un sintoma
de esquizofrenia”. (4.M.NO.ADH)

Yo no sabia mi diagnéstico, no sabia por qué me mandaban aca. No sabia. Yo
decia, vengo, pero ¢ por qué vendré? No sabia. (...) Al principio no entendia por
qué tomaba medicacion, pero después me di cuenta de la patologia que tenia. No
entendia por qué, yo solo los tomaba, pero no sabia. Los tomaba, pero decia, no

sé por qué los tomo. (12.M.NO.ADH)

Yo me enteré de mi diagnostico porque un dia tuve que viajar al exterior y la
psiquiatra tuvo que hacerme un papel para que yo pudiera llevar la medicacion, y
ahi vi que decia esquizofrenia, pero ella nunca me habia dicho. Para mi se

equivoco. (13.F.NO.ADH)

Falta de informacion sobre la medicacion

Varios de los usuarios, principalmente aquellos que mostraron una baja adherencia al
tratamiento, manifestaron dudas y falta de informacién con respecto a la medicacién; tanto
para aspectos relacionados a la accién o funcién de la misma, es decir, para que toman lo
gue toman, como dudas con respecto a qué efectos produce, cuando son esperables los

cambios, qué hacer en caso de olvidos o falta de medicacion, etc.
“No sé para qué es cada cosa, los psiquiatras no explican nada”. (14.M.ADH)

“Tengo muchas preguntas todavia, por ejemplo, si la medicacion deteriora a largo plazo, si

la enfermedad deteriora a largo plazo”. (4.M.NO.ADH)

“Es que si yo hubiese sabido que habia un remedio lo hubiera tomado antes, pero no
sabia”. (8F.NO.ADH)
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“La medicacion como que altera un poco el azucar segun lei, y te sube el colesterol, ;es
asi?” (4.M.NO.ADH)

“La medicacion me parece buena, me parece, pero a veces me asusto por lo que vi en —
programa de tv- que decia que los psicofarmacos son peligrosos, ahi me asusté”.
(12.M.NO.ADH)

Sé que el litio es un regulador del humor, la Clonapina es un ansiolitico o algo asi,
pero después el Fluvoprex no se bien qué es, una especie de antips... depresivo
o algo asi. Y el otro, el Olpax es un medicamento como que organiza... creo que

es asi, que organiza algo. (2.M.NO.ADH)

Yo todavia no noto gran diferencia méas alla de estos efectos del suefio... tampoco
sé bien para qué son los medicamentos. El piportil es un inyectable, es lo Unico

que se. Es el mas fuerte me parece. (9.M.NO.ADH)

Yo pensé que el alcohol te hacia viajar... te hacia quedar re loco, pero no. Yo dije,
¢ por qué no me dejaran tomar alcohol con los remedios? Y me puse a pensar, dije

gue raro, nunca pregunté. (12.M.NO.ADH)

A veces pasa en la semana que se me pierde y me crei que la habia tomado y yo
no le pregunto nada al psiquiatra, me va a decir: vos sabés que tenés que tomarla.
¢,Pero cédmo voy a tomar, como voy a tomar si me olvidé la de la noche o la perdi,
0 se quedo en el piso, o se la comié mi gata? Entonces tomo medicacion cuando

me acuerdo. (13.F.NO.ADH)

Variables relacionadas con el entorno

El apoyo familiar con el que cuenta el usuario a la hora de seguir con su tratamiento, y
tener un sostén en los diferentes aspectos como el acceso y control de la medicacion,

acompafiamiento a las consultas, pero principalmente el entendimiento y soporte de lo que
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implica la enfermedad de ese familiar, ha sido ampliamente documentado como un factor

gue favorece la adherencia terapéutica.

En las entrevistas realizadas pudo observarse cémo en algunos discursos, se reflejaba una
relacion mas problematica a partir de ese diagnéstico, o incluso distante hacia estos temas.
En la mayoria de los casos, los relatos de un apoyo familiar pobre fueron narrados por

sujetos que puntuaron como no adherentes en las escalas aplicadas.

“Mis padres ya sabian que tengo esto porque lo diagnosticé -nombre de psiquiatra-, y ta,

no... mis hermanas no saben, no les importa tampoco”. (15.M.NO.ADH)

‘Mama sabe que yo soy de tomar los medicamentos. No hablamos mucho de eso”.
(8F.NO.ADH)

“He ido con mi hermana al psiquiatra, no he conversado mucho”. (9.M.NO.ADH)

“Yo tengo que estar en una mesa con gente que son mi familia, que no les importa nada y
eso te duele. (...) Mi hermanito ahora se va con la pareja, mi madre y yo arreglate como
puedas”. (3.M.ADH)

El otro dia me paso, cuando vino gente a mi casa, que mi padre se puso rarisimo.
No sé si se pasé de whisky o qué, y me empezd a decir... no me queria dar de
comer. Le decia "papa puedo comer algo" y no me contestaba. Después me dijo
"me arruinaste la vida, me cagaste la vida". Y a mi madre también... ustedes dos,
me arruinaste la noche. Y yo no le hice nada. No sé por qué se puso asi...

(12.M.NO.ADH)

Yo tomo la medicacion sola, porque hace un par de afios que tomo sola porque
mi abuela sufre del corazén, muchos medicamentos toma. Y un par de afos atras
estaba tomando la medicacion ella y ¢qué pasd? Se equivocé. Ella tomé mi
medicacién. Y yo menos mal que no tomé la de ella porque si no me pasaba para
el otro lado. Y yo como no sabia la medicacion de ella, nunca se la tocaba ni nada.

(1.F.ADH)
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Primero empecé con el haloperidol, se me iban los ojos para arriba, no podia ir a
ningun lado a trabajar porque decia, paso verglienza. La gente diria... capaz que...
pero, se olvid6 que tenia que ir al cuarto a dormir, en vez de ir a trabajar, tenia que
cerrar la ventana y dormir. Igual me levantaba y le volvia a decir a mi madre, se
me cierran, se me dan vuelta para arriba, tenia que vivir acostada. Y eso no lo

entendia en mi familia. (13.F.NO.ADH)

Por otro lado, otros usuarios —en su mayoria con una buena adherencia al tratamiento
segun la clasificacién de las escalas aplicadas- mencionaron ciertas experiencias de
respaldo o acompafnamiento de parte de al menos un familiar, destacandose la importancia
de contar con una persona de soporte, ya sea para el acompafiamiento a las consultas, en
las etapas de internaciones, en el control de la medicacion, o en las actividades del dia a

dia.

“Cuando estaba en el Vilardebd, como era menor de edad no me dejaban salir de la sala,

estaba mi madre conmigo, y mis amigos y mi madre se turnaban para ayudar”. (1.F.ADH)

“A la psiquiatra voy con mis padres, a la psicéloga no. Pasa que la psiquiatra es en Malvin

y en émnibus yo no...” (6.F.ADH)

Mira, tiene la alarma mi padre, tengo la alarma yo. Generalmente me suena mi
alarma antes asi que lo tomo dos minutos antes, me lo tomo yo y le pido a ver si,
ah... porque tengo eso, a veces no creo lo que miro entonces tengo que preguntar,
porgue tengo miedo a equivocarme con los remedios. (...) A buscar la medicacion

a veces voy yo y a veces va mi padre. (6.F.ADH)

Con la medicacién soy yo el que la tomo y voy a buscar y todo. Y soy yo el que,
como quien dice el tratamiento, mi padre ta, yo le muestro la medicacién, pero él

sabe que la tomo y soy yo el que me encargo de todo. (7.M.ADH)

Las recetas y eso las controla mi madre, la psiquiatra agarra pone la firma, me
anota cuantos comprimidos y todo, después mi padre las retira, y ta yo la

medicacioén solo agarro las pastillas y las tomo, nada mas. (15.M.NO.ADH)
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Anélisis de los datos cualitativos: REHABILITACION PSICOSOCIAL

Teniendo en cuenta que todos los usuarios entrevistados asisten a un centro de
rehabilitacién psicosocial ademas de seguir un tratamiento farmacoldgico, fue evaluada
como es percibida la rehabilitacién psicosocial por los usuarios. En lineas generales, los
usuarios encontraron beneficios en asistir a un centro de rehabilitacion psicosocial, y
consideran que beneficia el tratamiento y la rehabilitacion poder compartir espacios con
otras personas en situaciones similares. Los aspectos mas mencionados y valorados como
facilitadores del tratamiento implican la interaccion social y las actividades para estimular

habilidades de la vida cotidiana.

“Es una terapia, como que podés sociabilizar con las personas, con los comparieros, todo
asi. Y en el grupo terapéutico gue nos apoyamos entre todos, y ademas que el psicélogo

te da consejos y todas esas cosas asi”. (1.F.ADH)

“Si, es que el que toma la medicacion, y el tratamiento, y viene... el venir aca ayuda mucho.
Ayuda porque conocés gente, tenés actividades. (...) Aca esta bueno porque hacemos

muchas cosas, es motivador”. (2.M.NO.ADH)

“El centro para mi es importante. El centro me hace bien, incluso grupal también”.
(3.M.ADH)

“Lo mejor para mi de ese grupo de la comunidad terapéutica era que socializabas mucho.
Que a las personas con mi condicion les cuesta socializar, entonces esta bueno”.
(4.M.NO.ADH)

“La medicacion pienso que puede llegar a ayudarme, aunque todavia no veo mucho el
efecto... pero, venir acé al grupo, escuchar las experiencias de otros compafieros. Conocer
otras realidades, eso si”. (9.M.NO.ADH)

“Me gusta ir, pero no lo veo muy necesario que digamos. O sea, si bien hay gente que esta
bien, pero hay otra parte de gente que no esta bien. Pero ta, no... yo mientras charlo con
la gente me siento bien”. (15.M.NO.ADH)

“El grupo esta bueno, socializas y te sentis apoyado. Estaba bueno también el grupo
terapéutico de la comunidad terapéutica. Era distinto (...) hablaba una persona por turno

sobre temas de esa persona y otros contaban lo que les pasaba parecido” (4.M.NO.ADH)
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“En el grupo me siento bien. Me gusta mas que el otro grupo porque eran muy callados.
(...) Después vino otro grupito que si eran mas de conversar, y este grupo me gusta mas

porque ya tienen otras actividades, son conversadores”. (8F.NO.ADH)

“Capaz que tendrian que pasar otras cosas para que yo dijera no preciso mas terapia, y
menos ahora. Salir un dia para mi es, no se... sacarse el 5 de oro. Lo que si, que me

gustaria tener terapia individual”. (3.M.ADH)

“Yo hace 10 anos atras me preguntabas y, por eso te digo como me cambid Sur Palermo,

no te digo que decia "no, no tomo nada la medicacion". (13.F.NO.ADH)

“Lo bueno que tiene el centro es el ser mas sociable. Yo era muy timida cuando era mas
joven”. (6.F.ADH)

“Fue un antes y después cuando empecé aca. Antes no tenia tantos pensamientos, pero
estaba muy encerrado. En 2018 estaba muy encerrado, pero aca empeceé a ir a todos
lados”. (12.M.NO.ADH)

Analisis de los datos cualitativos: CONCIENCIA DE ENFERMEDAD

La conciencia de enfermedad, ha sido definida anteriormente como un constructo
multifactorial, que incluye diferentes areas como la conciencia de tener un trastorno mental,
incluyendo el reconocimiento de las consecuencias psicosociales de la patologia, la
capacidad de distinguir los sintomas como patoldgicos o realizar una adecuada atribucion
de estos, la conciencia de los efectos de la medicacion y la adherencia al tratamiento que
implica el reconocimiento de los beneficios y la necesidad de la medicacion. En este sentido
se realiza a continuacién un andlisis sobre lo que los pacientes piensan con respecto a

cada plano.

Conciencia de tener un trastorno mental

Como se ha planteado anteriormente, el fendmeno de conciencia de enfermedad se
compone de diferentes planos en los que el usuario puede mostrar mayor 0 menor
conciencia. Concretamente con respecto a la conciencia de tener un trastorno mental, se
observo que en algunos casos manifiestan declarativamente conocer su diagnostico, pero

no logran comprender completamente el alcance y significado del mismo.
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A modo de ejemplo: en el caso de la paciente (13.F.NO.ADH), cuando se le pregunta cual

es su diagnéstico, dice que tiene esquizofrenia, pero no logra comprender qué implica:

Yo me enfermé porque yo tenia un novio, y me dej6 asi de la noche a la mafiana.
Y pasaba llorando, ¢ viste? lavaba los pisos llorando. Y entonces le tuve que pedir
a mi madre, "mama por favor llevame a un doctor que... porque yo estoy..." Me
puse con un yesquero (hace sefias de inhalar gas del encendedor) mird si con un
yesquero te vas a matar, me quise hacer asi... Pero ahi fui al doctor y desde ahi
gue estoy bajo el método psiquiatrico. Y bueno ta, mi enfermedad fue eso, porque
me senti mal porque por un novio, viste a los 21 afios que... pero me entré una
depresion, vivia llorando todo el dia, y dije por favor llévenme, y mi madre habl6

con mi hermana y me llevaron ... (13.F.NO.ADH)

Por otro lado, otros usuarios reconocen declarativamente que tienen una enfermedad, que

tienen esquizofrenia o que tienen un trastorno, pero no logran mayor profundidad o analisis.

“Y de la enfermedad hace afios que tengo, pero nunca le conté a nadie porque no sabia
que era una enfermedad”. (8F.NO.ADH)

“Le digo: "¢ yo tengo esquizofrenia?" y me dice "si". Le pregunté a mi padre... fue desde

que me di cuenta hace dos anos, tres afios... tenia 18”. (12.M.NO.ADH)

A pesar de que en algunos casos los usuarios solo reconocen el diagnéstico, y en otros
casos incluso reconociéndolo no logran comprenderlo, otros si logran reconocer aspectos
mas profundos de la patologia, 0 muestran una conciencia mas desarrollada con respecto

a tener un trastorno mental.

Cuando hablo me cuesta concentrarme y eso dificulta, hace que sea como mas
serio y mas inexpresivo, y yo soy asi de por si también. Como que neutro, no uso
expresiones. No soy muy expresivo, eso puede ser por la enfermedad.

(4.M.NO.ADH)

Cuando la psiquiatra me dijo que aumentara a 20mg, ahi no le hice caso. Era

porque no aceptaba la enfermedad no sé si por la enfermedad misma no aceptaba
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la enfermedad o qué. Pero queria defenderme del dolor de tener la enfermedad,

no lo aceptaba. (4.M.NO.ADH)

Estar psicotico es cuando una persona pierde el control de lo que siente, lo que
piensa, que delira, se confunde. A mi me pasé que no podia entender lo que me
estaban hablando. No podia responder preguntas. Cuando tuve el tercer, el
segundo brote psicético que me internaron por tercera vez, la psiquiatra me hacia
unas preguntas... sobre qué estudios habia hecho, unas preguntas para
ingresarme, y yo no las podia responder. Me hizo asi (mueve la mano en frente a
su cara) y fue como que no sé, no entendia mucho lo que estaba pasando. Y ta, y

tuve algunos delirios. (4.M.NO.ADH)

Yo me acuerdo que después que tuve la primera internacién, estuve en un hogar,
Yy YO me acuerdo que no... era una sensacién que me tenia que estar bafiando
cada cinco minutos, con la cabeza que me dolia, era un sufrimiento bastante
intolerable y mira que yo hice quimioterapia porque tuve un cancer en un testiculo,
y me hicieron un tratamiento bastante invasivo y mira que comparo los
sufrimientos del cancer con esto y son bastante complicados los dos. Porque a
veces parece juguete lo psicolégico, ¢no? parece como si fuera de mentira. Pero

no. (10.M.NO.ADH)

Empecé como a tratar de evitar los lugares con mucha gente. Los empecé a evitar,
empecé a sentirme mas alerta. Pasaban y yo estaba suUper alerta, "no porque, este
puede entrar a robarme" o "el perro este me puede morder' o "si se escapa mi
gato y lo pisan" o pasa tal cosa en la casa. Cosas asi, la mente me empezaba a
dar y dar y dar ideas, y se formaba una montafia asi de ideas y me hacian sentir
muy mal, porque al fin y al cabo no me hacia bien. Eso es por la enfermedad, que
me daba vueltas y vueltas y vueltas, y al final no terminaba pasando nada bien.

(15.M.NO.ADH)
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Reconocimiento de las consecuencias psicosociales de la patologia

Ademas del hecho de poder reconocer el diagndstico y tener conciencia del mismo, otra
dimension importante que compone el desarrollo de la conciencia de enfermedad tiene que

ver con el reconocimiento de las consecuencias psicosociales de la misma.

Para el caso de los usuarios participantes, algunos de ellos lograron reconocer ciertas
consecuencias tales como: el estigma de tener una enfermedad mental, el peso de la
palabra “discapacidad”, la dificultad para conseguir trabajos que se ajusten a sus
necesidades, ser discriminados en lo laboral por tener un trastorno mental bajo la premisa
de que no van a poder llevar adelante las tareas, el aislamiento o retraimiento social, y las

dificultades para continuar con los trayectos educativos o formativos.

“Lo mejor para mi de ese grupo de la comunidad terapéutica era que socializabas mucho.
Que a las personas con mi condicion les cuesta socializar, entonces esta bueno’.
(4.M.NO.ADH)

“Mis amigos, creo que les dije sdlo una vez que tenia esquizofrenia, pero no... ni se nota
casi que tengo esquizofrenia (...) cuando vienen a casa tomo la medicacién mas tarde”.
(15.M.NO.ADH)

“Dejé por un examen que perdi y lo perdi y lo perdi pila. Al final me cansé y no fui mas. Una
lastima porque me gustaba, pero con esta enfermedad, creo que no me iban a dejar’...
(8F.NO.ADH)

Y yo me senti un poco mal cuando me dijeron que era discapacitada porque como
hice muchas cosas... Trabajé, y estaba con la enfermedad, igual trabajaba. Lo que
pasa es gue yo, por ejemplo, no lo reflejaba para afuera lo que hablaba ¢ viste?
Hablaba medio para adentro como bajito asi para que no me vieran. Y después
gue trabajé, hice muchos cursos, pero en la carrera no me iban a dejar trabajar
con esta enfermedad. Y yo creo que ellos ya sabian que yo tenia eso, pero me
dijeron anda a un psiquiatra un dia, ¢,pero cédmo te van a decir anda a un psiquiatra
si no te dicen el porqué? ¢ Yo que sabia que eso era una enfermedad? No tenia

ni idea. (8F.NO.ADH)
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Si pudiera conseguir trabajo... pero se hace cada vez mas dificil por la edad. Y por
la discapacidad también, no sé si la enfermedad o el resultado de la enfermedad.
(...) Tendria que haber mas proyectos laborales para gente con problemas de

enfermedades mentales. Mas presupuesto para eso. (9.M.NO.ADH)

Me ha costado conseguir trabajo si, porque vos fijate que las oportunidades son
pasantias de seis meses 0 un afio, y los sueldos son muy bajos. Pero ta, capaz
que... por supuesto que haya psicélogos que regulen, como en las pasantias, creo

que haya algo mas estable. (10.M.NO.ADH)

Antes de la medicacion, a todos los lugares que iba me acompafiaba mi madre,
Uber o, antes que nada Uber. Al psicologo Uber, después de eso pasamos al
omnibus. Andar en 6mnibus. Y llegdé un momento que iba yo a todos los lugares
solo. Iba yo solo en 6mnibus, volvia solo, no tenia problema para nada. Eso fue lo
que mas me sorprendié de la medicacién, que me apagara todas las ideas que

tenia de estar en alerta. (15.M.NO.ADH)

Reconocimiento y atribucion de los sintomas

Otro componente de la conciencia de enfermedad evaluado en las entrevistas es el
reconocimiento de los sintomas de la patologia y la correcta atribucion, es decir, si los

pacientes logran identificar que ese sintoma corresponde a la enfermedad.

En algunos pacientes pudo observarse un nivel de conciencia de sintomas desarrollado,
incluso pudiendo reconocer sintomas del pasado en comparacion a la situacion actual. En
otros se da un reconocimiento de sintomas adecuado, pero la atribuciébn no

necesariamente es a la enfermedad, sino que a la medicacion u otros factores.

“De las cosas negativas me pasa como sensaciones de despersonalizacion, como que el
cuerpo como que no se, se transforma, he tenido sensaciones muy, muy feas”.
(10.M.NO.ADH)
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“Estaba muy perseguido. Porque me metia a la ducha, y pensaba que tenia mugre y me
lavaba la cara y todo eso, y no salia de mi casa. No queria saber nada con nadie. Estuve
como 3 afos sin salir’. (12.M.NO.ADH)

La enfermedad me trajo problemas de memoria, de atencidn también. También es
como una cosa que después me dijo un psicélogo, qué es rapidez de pensamiento
gue dicen gue es algo méas bien como que cambia de tema muy rapido de un tema
a otro, mientras estas pensando y no termina las ideas. Eso es como que causa
problemas de atencién. (...) Y... otra cosa que puede ser es que me quita la
motivacion también, estoy menos motivado. Por ejemplo al principio estaba asi

gue ya te conté, no sé si era por la medicacion. (4.M.NO.ADH)

Era como que me sentia raro, pensaba que podia ser despersonalizacion, y
pensaba que en realidad eso decia que era otra cosa, que eso no era un sintoma
de esquizofrenia. Es que no sé qué me pasaba, si era despersonalizacion o qué.
(...) Otras veces me pasaba en el tacto que sentia problemas de motricidad, la
segunda internacion. Me dieron la comida y a mi me costaba usar el tenedor. Y
también tenia que sentia distinto el cuerpo. Me sentia, me tocaba asi y me sentia
como mas entorpecido el tacto, como me sentia distinto, como cuando alguien se

le aprieta un nervio o algo. (4.M.NO.ADH)

La primera internacién fue en el 2013, que fue que empecé a tomar por primera
vez medicacion antipsicética y me dieron Haloperidol, que me internaron por el
primer brote psicotico que pasé que me descontrolaba me confundia, que deliraba,
tenia la intencion de suicidarme y tenia ansiedad psicotica, estaba mal, estaba
mal... me internaron por primera vez. Después la segunda vez fue porque estaba
tranquilo, pero estaba muy deprimido y rigido. Por el Haloperidol capaz, o por la
enfermedad. Una cosa que no me di cuenta es si eso que estaba triste, era por el

Haloperidol, o por la enfermedad, de haber empezado la enfermedad. (...) La
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tercera vez me internaron porque tuve un tercer brote, un segundo brote psicoético,
en el que te decia que me ponian la mano asi y me preguntaban cosas, porque
en realidad tomaba la cantidad de medicacion que yo queria. No lo que me
decian... (... )También tenia delirios, pero les buscaba la vuelta para que los delirios
pensar que eran otra cosa, que eran pensamientos infantiles o algo asi..

(4.M.NO.ADH)

Lo que escuchaba de voces no me molestaba, porque era algin comentario asi
de cosas de todos los dias que hacia, que se yo, esas cosas. No, no, eso no me
molestaba. Pero lo extrafié si, extrafié porque yo conversaba, (se rie) venia por la
calle charlando bajito pero yo me sentia acompafada. No sé... fue muchos afos
gue tuve eso. Entonces, cuando me lo sacaron todo asi de golpe por grupo, me

senti sola (Denota cierta tristeza en el discurso). (8F.NO.ADH)

No sé exactamente describir qué es la enfermedad. Sé que algunos dicen que es
oir voces, pero yo no oigo voces. Si 0igo un sonido a veces. Pero como que
encuadro dentro de esa patologia (...) No sé bien qué puede ser escuchar voces.

Lo que si... que me comencé a aislar. (9.M.NO.ADH)

Claro, yo antes estaba como en un trance, como que yo... como le manifesté ayer
a la psicéloga, que veo caras como si fueran demonios, por ejemplo. Y yo estaba
como que en una lucha espiritual ponele, en mi cabeza pensaba eso. Y ahora las
Veo Yy no sé, es como un enigma para mi. No sé por qué, aparecen. Es algo que

aparece y que no encuentro la causa y no... (10.M.NO.ADH)

Yo trabajaba en la panaderia me acuerdo y tenia alucinaciones, que todavia la
tengo, pero ahora son como mas dominadas. Son como que no me afectan tanto
(...) Es una lucha. Porque a veces no sabés diferenciar bien la realidad de la

locura... entonces se complica. Pero ta, estoy bien. Estoy emocionalmente
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equilibrado y eso es lo principal. Tengo de vez en cuando esas sensaciones que

son bien feas. (10.M.NO.ADH)

Empecé como a tratar de evitar los lugares con mucha gente. Los empecé a evitar,
empecé a sentirme mas alerta. Pasaban y yo estaba super alerta, "no porque, este
puede entrar a robarme" o "el perro este me puede morder" o "si se escapa mi
gato y lo pisan" o pasa tal cosa en la casa. Cosas asi, la mente me empezaba a
dar y dar y dar ideas, y se formaba una montafia asi de ideas y me hacian sentir
muy mal, porque al fin y al cabo no me hacia bien. Eso es por la enfermedad, que
me daba vueltas y vueltas y vueltas, y al final no terminaba pasando nada bien.

(15.M.NO.ADH)

Conciencia de necesitar tratamiento: reconocimiento de los beneficios y la

necesidad de la medicaciéon

En los relatos de los usuarios pudieron observarse aspectos muy diversos con respecto a
la conciencia de necesitar tratamiento y el reconocimiento de los beneficios de la
medicacién. En algunos casos los pacientes mencionaron que la medicacion los ayuda,

gue resulta vital en el dia a dia, que la necesitan y/o que esta mejora su calidad de vida.

“La medicacion me hace bien. Una compafiera de aca de Sur Palermo la madre le dice la
pastillita de la alegria, porque, vos sos psic6loga, pero viste que después que tomamos la

pastilla nos ponemos mejor... jsino hay que aguantarme!” (13.F.NO.ADH)

“Al principio no entendia por qué tomaba medicacion, pero después me di cuenta de la
patologia que tenia. No entendia por qué, yo solo los tomaba, pero no sabia. Los tomaba,
pero decia, no sé por qué los tomo”. (12.M.NO.ADH)

Me doy cuenta de que si no tomo la medicacion me empieza a deteriorar la cabeza,
que me molesta hasta mi pobre gata, que es lo mas buena que hay, (...) mi

hermana cuando me ve rara me dice "¢vos tomaste la medicacion bien?".

(13.F.NO.ADH)
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En ese entonces no estaba tan mal como estuve después, afios después. La cosa
empezd a pasar cuando yo estaba en cuarto afo, tenia 16 afios, empecé a como
a dejarlo. Empecé como a sentirme diferente. Empecé a tener miedo no se...
empecé a sentirme raro. Y ya después cuando tenia 17 afios ahi empeoré la cosa
porque dejé el liceo, abandoné. Y ta, pasaba todo el dia en la computadora, no
me bafaba, no salia, no socializaba. Y esa medicacion mas el psicdlogo y todo

me fue ayudando, y ahora soy una persona que nada que ver. (15.M.NO.ADH)

Yo creo que la medicacion me ayuda si, porque, por ejemplo, los pensamientos
esos de la gente y eso desaparecieron, que yo sentia que las cosas... insultos que
la gente decia o pensaba, yo los podia leer con la mente, pero agresivos hacia mi
persona. Eso desaparecid, nunca mas. Y eso creo que es gracias a la medicacion.

(10.M.NO.ADH)

Por otro lado, se observé que, para algunos casos, independientemente de que se
reconocieran los efectos positivos de la medicacion, no necesariamente se da una correcta
atribucion de los efectos de la misma. Por ejemplo, usuarios que toman antipsicéticos para
reducir los sintomas positivos, en lo declarativo manifiestan que la medicacion la toman por

otros motivos.

‘Hay momentos en los que me siento mal y si me siento mal la medicacion me
ayuda. Ponele, yo tengo mas que nada crisis de ansiedad, y de mafiana me cuesta
mas, y bueno, hay momentos que al tomar la medicacion me siento mejor”.

(2.M.NO.ADH)

Ademds de reconocer los beneficios de la medicacion, algunos también manifestaron
conciencia de necesitarla a pesar de las consecuencias negativas que implica en ciertos
casos, como los efectos secundarios o el cansancio de mantener el tratamiento a largo

plazo.

No siempre me senti bien con la medicacién. Pero Ultimamente como estoy yendo

al psicologo, y me lleva bastante bien, me ayuda a darme cuenta de que a veces
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las medicaciones también son para tratar de solucionar cosas, para tomarlas, al
menos a mi me parece, para tomarlas para evitar tener sintomas porque después
se va teniendo que tomar mas. Y en eso estoy un poco tratando de encarar cosas
gue no me gustan, tratando, y veo que si, que la medicacibn como que es una

ayuda. Pero si uno soluciona ciertas cosas como que va a bajar. (2.M.NO.ADH)

Hasta donde sé, pasa en la salud que los médicos le dan algo a los pacientes que
saben que les puede hacer dafio, pero que la necesitan. Por ejemplo, la
quimioterapia, los corticoides (...) hay que hacer algo que puede afectar al
paciente, pero es mejor eso que la enfermedad. Y ademas por lo menos con la
Olanzapina, si tiene algo bueno es que puedo estudiar. Podés elegir cuidarte o no,
por lo menos para que no te haga tanto dafio, para que haga poco dafio, mucho
menos del que hace que no es mucho. Creo que es menos que la quimioterapia,
no hace tanto dafio, pero igual lo que tiene es que es para toda la vida, o para

gran parte. (4.M.NO.ADH)

Como se ha observado, existen diferentes posturas con respecto a la conciencia de
necesitar medicacion, o la conciencia de los beneficios de la misma, pero en lineas
generales los usuarios coinciden en que es necesaria 0 beneficiosa. Para esta muestra,
solamente un usuario no presenté ningun tipo de conciencia de necesitar la medicacion:
“Yo estoy en contra de la medicacién. (...) Yo con la medicacion no siento todavia que me
dé un resultado concreto. (...) A mi me parece como que es demasiada medicacion”.
(9.M.NO.ADH)
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DISCUSION DE LOS RESULTADOS

Esta investigacion se planteé estudiar los factores implicados en la falta de adherencia al
tratamiento, y la conciencia de enfermedad de las personas con diagnéstico de
esquizofrenia, considerando que es una problematica de fuerte impacto en la calidad de

vida de los usuarios.

A pesar de que el tamafio muestral no es suficientemente amplio para extraer datos
estadisticamente significativos para comparar con otras investigaciones, los resultados
obtenidos mantienen una coherencia con la bibliografia y antecedentes de investigacion de

la tematica.

Si bien no existen investigaciones similares del tema en nuestro pais, las diferencias con
otras geografias cercanas no son cualitativamente distintas en cuanto a lo obtenido de las
entrevistas con los usuarios: en diferentes locaciones se presentan factores relacionados
con el paciente similares en tanto creencias y expectativas del usuario, dificultades
vinculadas a la medicacion y sus efectos secundarios, aspectos asistenciales que dificultan
la adherencia (como una mala relacién médico-paciente), demoras en la atencién y falta
de informacién, y aspectos relacionados al entorno, como las estrategias y redes con las

gue cuenta la persona para hacer frente a la enfermedad.

Concretamente con respecto a la adherencia al tratamiento de los participantes del estudio,
se encontraron diferencias comparando con otras investigaciones, en las que el porcentaje

de adherencia al tratamiento suele ser mas bajo.

Esto podria explicarse a partir de que la poblacién estudiada en esta investigacion, son
personas que participan activamente de grupos terapéuticos en un centro de rehabilitacion
psicosocial, quienes tienen en promedio 15 afios tratando la enfermedad, tienen un equipo
técnico que hace seguimiento de su tratamiento y clinicamente se encuentran en una etapa

relativamente estable de la enfermedad sin estar atravesando episodios agudos.

Como se ha expuesto anteriormente en los antecedentes de investigacion, algunos autores
como Abelleira & Tourifio (2010) plantean que alrededor de un 25% abandona el
tratamiento en los primeros 7-10 dias luego de obtener el alta hospitalaria y un 50% durante
el primer afio. Sin embargo, en el caso de la poblacién estudiada en esta investigacion, la
media de afios desde la uUltima internacion fue de 9,4, por lo que es necesario tener en

cuenta al momento de comparar los resultados con otras investigaciones, la situacion
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clinica de la poblacién, principalmente teniendo en cuenta si la investigacion se realizé en

un hospital con pacientes en estado agudo o en un lapso inmediato al alta hospitalaria.

Con respecto al contexto en el que se realizo la investigacion, es necesario interpretar los
datos teniendo en cuenta que las entrevistas a los usuarios fueron realizadas a fines de
2020, en medio de la pandemia del Coronavirus COVID-19. Si bien las preguntas abarcaron
diversos temas donde la pandemia no deberia influir, algunos aspectos vinculados
principalmente con lo asistencial, pueden haber sido afectados por las condiciones que se

dieron en ese momento en nuestro pais.

En el 2020 se adoptaron medidas de prevencion de salud, debido a la declaracion de
emergencia sanitaria, entre las cuales se redujo la circulaciébn de pacientes en los
hospitales, muchas consultas mutaron a modalidades alternativas como llamadas o
videollamadas, y la gran mayoria de los estudios y consultas se redujeron al minimo para
evitar posibles focos de contagio en poblaciones vulnerables. Esto debe ser

necesariamente tenido en cuenta como un posible sesgo en los resultados.

Por dltimo, debe aclararse también que al tratarse de un estudio de corte transversal, los
resultados obtenidos no implican un analisis longitudinal del comportamiento de la variable
de adherencia al tratamiento, ni de un seguimiento a los participantes, sino de un estado
de situaciéon actual que sirve de punto de partida para entender las caracteristicas del

fendmeno en nuestro pais, dado que no cuenta con investigaciones del tema.

La adherencia al tratamiento es un fenémeno dindmico y una misma persona puede incluso
atravesar diferentes etapas de adherencia y no adherencia a un mismo tratamiento y una
misma patologia, por diferentes aspectos como se ha planteado anteriormente vinculados
al usuario, su entorno y sus profesionales y centro de salud tratante, por lo que ademas de
necesitar mas investigaciones sobre el tema en nuestro pais, también seria de gran valor
poder monitorear de cerca el fendbmeno y medir el impacto de las acciones que se toman
al respecto o del contexto cambiante, como tales como el impacto del cambio de modalidad
de atencion (virtual/presencial), para poder desarrollar estrategias con foco en la calidad
de vida de los usuarios y ajustadas a las caracteristicas de nuestro pais y las

particularidades del modelo de atencién sanitaria.

Por ultimo, se considera especialmente importante poder estudiar ademas el fenbmeno en
nuestro pais, ya que se ha reportado en otras investigaciones expuestas anteriormente,

gue un alto nivel de conciencia de enfermedad puede generar mayor probabilidad de
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depresién y suicidio, y teniendo en cuenta que actualmente Uruguay es el pais con mayor
indice de suicidio de Latinoamérica, y la tendencia en los Gltimos afios ha sido el aumento
(OPS, 2022), es urgente y vital investigar el tema para desarrollar politicas orientadas a
una atencién de salud mental de calidad, con el cuidado, ética y responsabilidad que

implica trabajar con personas en una situacion vulnerable en cuanto a salud mental.
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CONCLUSIONES

La presente investigacion se planteé como obijetivo estudiar la relacion entre la conciencia
de enfermedad y la adherencia al tratamiento en la esquizofrenia en un grupo de usuarios

de un centro de rehabilitacién psicosocial de Montevideo.

A través de un enfoque metodoldgico mixto y transversal, se logré obtener un acercamiento
mas profundo al estudio de estos dos aspectos fundamentales y con gran impacto tanto en
el plano clinico, como en el sanitario y psicosocial. A continuacién, se resumen las

conclusiones mas destacadas obtenidas a lo largo de este estudio:

1. En la evaluacion de la conciencia de enfermedad, se observé una conciencia
intermedia con respecto a padecer un trastorno mental (x=2,93 DE=1,2) y los efectos de la
medicacion (x=3 DE=1,3), y una conciencia baja o muy baja con respecto a las
consecuencias sociales del trastorno (x=3,87 DE=1,2) y la conciencia de sintomas (x=4,26
DE=1,0).

2. Se visualizaron diferentes ejes de conciencia: conciencia de tener un trastorno
mental, reconocimiento de las consecuencias psicosociales de la patologia, reconocimiento
y atribucion de los sintomas, conciencia de necesitar tratamiento, reconocimiento de los
beneficios y la necesidad de la medicacion. Ademas se encontraron correlaciones fuertes,
positivas, y significativas entre la “ausencia de juicio e introspeccion” segun la escala
PANSS y cada uno de los ejes descritos, lo que significa que a mayor juicio e introspeccion,

mayor es la conciencia en cada una de las areas mencionadas.

3. A partir del analisis cuantitativo, se observéd una correlacién entre la conciencia de
necesitar medicacion (SUMD) y la puntuacién de actitudes y sentimientos con respecto a
la medicaciéon (DAI-10), (r = -0,335, p = 0,222) lo que significa que la conciencia de
necesitar medicacion aumenta en mayor medida cuanto mejor sea la actitud y sentimientos

que la persona tenga en relacion a los farmacos.

4. Con respecto a la adherencia al tratamiento, en la muestra estudiada un 53% de
los participantes fueron calificados como no adherentes. El 26% indicé que a veces olvida

tomar la medicacion, y un 40% afirmé no tomar los farmacos a la hora indicada.

5. Se hallé una correlacion entre el cuestionario de actitudes hacia la medicacion (DAI-
10) y la adherencia al tratamiento declarada (SMAQ) (r = 0,339, p = 0,217), lo que significa
gue cuanto mejor es la actitud y sentimientos con respecto a la medicacion, mejor es la

adherencia al tratamiento.
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6. A pesar de la aparicion de los antipsicéticos de segunda generacion y los avances
de las ultimas décadas en la farmacologia de la esquizofrenia, los efectos secundarios
contindan siendo un aspecto decisor en la continuidad del tratamiento, dado que generan
trastornos del suefio, cansancio, falta de lucidez, problemas estomacales, entre otros
efectos fisicos y/o psicolégicos. Estos efectos adversos no solamente impactan en lo
personal y corporal, sino que ademas limitan la funcionalidad de la persona, restringiendo

en algunos casos aspectos laborales, académicos, sociales, familiares, etc.

7. En la misma linea, otro factor destacado tiene que ver con las dificultades que los
usuarios presentan para seguir el tratamiento debido a la complejidad de las indicaciones,
la toma de farmacos de forma simultanea, o la duracién del tratamiento, que sin una
estrategia de organizacibn o rutina adecuada puede verse afectado por olvidos,
confusiones o “descansos” en la toma de medicacion, en las que el usuario modifica o

suspende su dosis sin consultar con los profesionales tratantes.

8. Se encontré que ciertos factores asistenciales impactan sensiblemente en la
adherencia al tratamiento de los usuarios. Entre los mas relevantes en la poblacion
estudiada se encuentran: dificultades de acceso a la medicacion por falta de stock en
centros de distribucién, coberturas asistenciales, problemas econémicos o logisticos; falta
de seguimiento por parte del equipo tratante; ciertas caracteristicas del modelo de atencion
en salud de nuestro pais en el que permanecen aspectos del sistema monovalente asilar;
pero principalmente, el factor con mayor impacto sobre la adherencia al tratamiento fue la

relacion con el profesional de la salud tratante, especialmente con su psiquiatra.

9. Dentro de los factores mas influyentes en la relacion psiquiatra-usuario, se observa
que la falta de comunicacion o relacionamiento, junto a un posicionamiento pasivo 0
asimétrico del usuario genera un distanciamiento donde el paciente no logra obtener un
seguimiento clinico adecuado, asi como tampoco acceder a la informacion necesaria con
respecto al diagnostico y al tratamiento. EI 46,7% de los participantes no sienten que toman
medicacion por decision propia, lo que refleja una postura pasiva con respecto a su propia

salud.

10. Se observan factores vinculados con el universo del paciente que influyen
moderadamente en la adherencia al tratamiento, como las creencias con respecto a la
enfermedad y al tratamiento, las expectativas de cura, y su experiencia con la patologia a

lo largo del tiempo. Si a estos factores se adiciona un contexto en el que el usuario no
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cuenta con la informacién suficiente brindada por un equipo profesional, puede afectarse

cualitativamente la evolucion clinica y la adherencia al tratamiento.

11. Por dltimo, otro aspecto importante que se observo en la poblacion estudiada, es la
percepcion positiva que presentan los usuarios acerca de los dispositivos de rehabilitacion
psicosocial que ofician de facilitadores del tratamiento, favoreciendo la interaccién social y

las actividades para estimular habilidades de la vida cotidiana.

SUGERENCIAS

En relacién a las conclusiones expuestas anteriormente, se propone una serie de acciones
sugeridas para futuras investigaciones y para el desarrollo de estrategias de intervencion

clinica y sanitaria.

Evaluacién de la Conciencia de Enfermedad

Dado que se identificaron distintos ejes de conciencia, y que se considera que el nivel de
conciencia de enfermedad podria tener un valor predictivo y relevante en cuanto a la
adherencia terapéutica, es interesante explorar en profundidad estos aspectos para

comprender mejor como afectan la percepcion de la enfermedad y su tratamiento.

Esto podria incluir investigaciones cualitativas para obtener perspectivas mas detalladas
de los usuarios, o aplicar escalas de medicion de la conciencia de enfermedad a usuarios

en un contexto clinico, como herramienta de monitoreo.

Intervenciones psicoeducativas

En la poblacién estudiada en esta investigacion, se registraron niveles de conciencia de
enfermedad ausentes o muy bajos, principalmente en lo vinculado a la conciencia sobre

las consecuencias sociales del trastorno y la conciencia y atribucién de sintomas.

Por consiguiente, un posible camino de mejora podria ser el desarrollo de programas de
psicoeducacién que aborden estos aspectos especificos, con el fin de mejorar la

comprension de la enfermedad y generar una mejor adherencia al tratamiento.
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Mejora de la comunicacién médico-paciente

Dado que la relacién con el profesional de la salud, en especial el psiquiatra, tiene un
impacto significativo en la adherencia al tratamiento, se deben implementar estrategias
para mejorar la comunicacion, fomentando un enfoque mas colaborativo y participativo por

parte de los usuarios en la toma de decisiones relacionadas con su tratamiento.

Asimismo, deberia trabajarse desde los equipos de atencion en salud, en desarrollar y
fortalecer modelos de comunicacion mas cercanos a los usuarios, que generen un vinculo
de confianza donde la persona pueda plantear sus inquietudes, temores o consultas con

respecto al tratamiento, medicacion, enfermedad, habitos, indicaciones, etc.

Superaciéon de barreras asistenciales

Los obstaculos de acceso a la medicacion y la falta de seguimiento por parte del equipo
tratante son factores criticos segun la evaluacién de los usuarios. Se necesitan medidas
para garantizar un acceso constante a los medicamentos indicados y un seguimiento

adecuado de los pacientes para asegurar la continuidad del tratamiento.

Apoyo en la organizacién de latoma de medicacion

Para superar las dificultades relacionadas con la complejidad de las indicaciones y la
administracion de multiples farmacos, se pueden desarrollar estrategias de apoyo, como
recordatorios, sistemas de organizacion de medicamentos y consultas de seguimiento
regulares. En este sentido la tecnologia y el seguimiento del equipo asistencial pueden

aportar herramientas de valor para la gestion del seguimiento del tratamiento.

Consideracion de creencias y expectativas del usuario

Las creencias y expectativas de los pacientes sobre la enfermedad y el tratamiento son
factores que influyen en la adherencia. Comprender estas perspectivas puede ayudar a

adaptar las intervenciones de manera mas efectiva.
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Generar espacios de psicoeducacion, tanto instancias individuales, grupales e
intrafamiliares puede colaborar de forma cualitativa en la gestiéon de la informacion y

expectativas de todas las partes involucradas en el tratamiento, especialmente el usuario.

Promocion de dispositivos de rehabilitacion psicosocial

Dado que los dispositivos de rehabilitacion psicosocial se perciben como facilitadores del
tratamiento, deberian fomentarse como parte integral de la atenciéon en salud mental, con
el objetivo de mejorar la interaccion social y la adquisicion de habilidades para la vida

cotidiana.

Ademas, las diferentes modalidades y dispositivos aportan de igual forma a los puntos
anteriormente expuestos, trabajando en instancias psicoeducativas, colaborando en la
comunicacion y relacionamiento del usuario con el equipo de profesionales de la salud
tratantes, acompafnando el tratamiento a nivel asistencial y monitoreando el seguimiento y
acceso al mismo, brindando herramientas de organizacion y gestion de la enfermedad,
sintomatologia y tratamiento, aportando informacion vital para el usuario y su familia,

ademas de oficiar como espacio de sostén y seguimiento clinico.

Estas sugerencias estan destinadas a enriquecer el campo de la investigacién en
esquizofrenia y a proporcionar pautas para el disefio de intervenciones mas efectivas que
aborden la conciencia de enfermedad y la adherencia al tratamiento en esta poblacion
vulnerable.
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ANEXOS

Instrumentos de recoleccién de datos

Anexo: Test de cumplimiento SMAQ.
Knobel et al., 2002

1. ¢ Alguna vez olvida tomar la medicacion?
(Si/No)

2. ¢ Toma siempre los farmacos a la hora indicada?

(Si/No)

3. ¢ Alguna vez deja de tomar los farmacos si se siente mal?
(Si/No)

4. ¢ Olvidé tomar la medicacion durante el fin de semana?
(Si/No)

5. En la dltima semana, ¢ cuantas veces no tomé alguna dosis?
(A: ninguna/B: 1-2/C: 3-5/D: 6-10/E: mas de 10).

6. Desde la Ultima visita, ¢cuantos dias completos no tomé la medicacién?
(Dias)

En la evaluacién, se considera paciente no adherente, con base a las siguientes

respuestas:
Pregunta 1: SI
Pregunta 2: NO
Pregunta 3: SI
Pregunta 4: Sl
Pregunta5:C,DO E

Pregunta 6: Mas de 2 dias.

El cuestionario es dicotdmico, cualquier respuesta en el sentido de no adherente se

considera no adherente. La pregunta 5 se puede usar como semicuantitativa, asi:
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A: 100-95%: Cumplimiento terapéutico
B: 85-94%: Cumplimiento terapéutico
C: 65-84%: Cumplimiento terapéutico
D: 30-64%: Cumplimiento terapéutico

E: <30%: Cumplimiento terapéutico

Este cuestionario considera paciente adherente, aquel que tiene un cumplimiento

terapéutico igual o superior al 95%.

142



Anexo: DAI-10
Robles, Salazar, Pdez & Ramirez, 2004

Escala auto-aplicada para la evaluacién de la respuesta subjetiva a los neurolépticos.

Instrucciones: Lea detenidamente cada una de las frases siguientes y decida si para usted
son verdaderas o falsas. Las frases se refieren inicamente a la medicacion psiquiatrica
gue toma actualmente. Si una frase es verdadera o en su mayor parte verdadera rodee
con un circulo la V. Si una frase es falsa o0 en su mayor parte falsa, rodee con un circulo
la F.

Por ejemplo: Las drogas me hacen sentir mejor. (Vx) (F)

Si consideras que las drogas te hacen sentir mejor, haz una cruz sobre la letra V
1. Para mi, lo bueno de la medicacion supera lo malo (V/F)

. Me siento raro/a como un zombi con la medicacion (V/F)

. Tomo la medicacion por decision mia (V/F)

. La medicacion hace que me sienta mas relajado/a (V/F)

. La medicacion hace que me sienta mas cansado/a (V/F)

. Tomo medicacion s6lo cuando estoy enfermo/a (V/F)

~N o g s~ w N

. Me siento mas normal con medicacién (V/F)

(o]

. Es antinatural para mi cuerpo y mi mente estar controlado/a por medicacion (V/F)
9. Mis pensamientos son mas claros con medicacion (V/F)

10. Por estar con medicacién puedo prevenir estar enfermo (V/F)
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Anexo: Escala SUMD

Ruiz A, et al., 2008

Esta escala estd compuesta por dos subescalas; conciencia de sintomas, (promedio de
las suma de las puntuaciones segun el nimero de items puntuados), y atribucion de los
sintomas (promedio de las puntuaciones de los sintomas que han podido ser evaluados

porque el paciente es consciente de estos).

Se obtienen 5 puntuaciones de la prueba, una por cada escala de los tres items generales,
una cuarta por la subescala de conciencia y una quinta por la subescala de atribucion.
Tanto las puntuaciones de los items generales como las de las escalas sintomas oscilan
entre 1y 5, de manera que a mayor puntuacién menor conciencia de trastorno o atribucion

incorrecta.

Los 3 items siempre se deben valorar, mientras que los 17 de sintomas sélo se valoran
si estan presentes. Ademas, debe valorarse la atribucién sélo si la persona muestra

conciencia total o parcial del sintoma, es decir si ha puntuado entre 1y 3.

Cabe decir que los sintomas de los que no se expresa conciencia no pueden ser
valorados en su atribucién, de esta manera la subescala de atribucion es parcialmente

dependiente de la de conciencia.

En la columna actual «A», se califica el maximo nivel de conciencia apreciado durante la
entrevista para la psicopatologia actual. En la columna pasado «P» se califica el nivel
presente de conciencia por cada item acontecido durante un periodo de tiempo anterior
a la investigacion en curso. En otras palabras, cuando se pregunta acerca de un episodio
particular del pasado el sujeto en el momento presente podria decir que entonces él
estaba delirando, con trastornos del pensamiento, sin capacidad para relacionarse
socialmente, mentalmente enfermo, etc. Se pueden utilizar periodos de tiempo mas cortos
0 mas largos para la valoracion actual y retrospectiva de la conciencia y la atribucion,

dependiendo de los objetivos de la investigacion.

En los sintomas items (niumeros 4-20) se debe valorar la comprension del sujeto acerca
de la causa de su sintoma (la atribucion). Por cada sintoma los items de atribucion seran
evaluados soélo si el sujeto ha recibido una puntuacion entre 1 y 3 en el item de la

conciencia.

Lista de sintomas: Marque con un circulo la «A» para actual o la «P» para pasado,
situadas junto al numero de item, para sefialar qué sintomas items y periodos de tiempo

han de ser evaluados.
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items generales
1. Conciencia de trastorno mental

¢En términos generales, la persona cree que tiene un trastorno mental, un problema

psiquiatrico, una dificultad emocional, etc.?

AP

00 No puede ser valorado

11 Conciencia: el sujeto claramente cree que tiene un trastorno mental

22

33 Conciencia intermedia: esta inseguro de tener un trastorno mental, pero puede
considerar la idea de que pueda tenerlo

44

55 No conciencia: cree gue no tiene un trastorno mental

2. Conciencia sobre los efectos obtenidos con la medicacion

¢, Qué es lo que cree la persona sobre los efectos de la medicacion? ¢La persona cree
gue la medicacion le ha disminuido la intensidad o frecuencia de sus sintomas (si es
aplicable)?

AP

00 No puede ser valorado o item no relevante

11 Conciencia: el sujeto claramente cree que la medicacion ha disminuido la intensidad o
frecuencia de sus sintomas

22

33 Conciencia intermedia: estd inseguro de que la medicacién haya disminuido la
intensidad o la frecuencia de sus sintomas, pero puede considerar la idea

44

55 No conciencia: cree que la medicacion no ha disminuido la intensidad o la frecuencia

de sus sintomas

3. Conciencia de las consecuencias sociales del trastorno mental

¢, Cual es la opinién de la persona acerca de las razones por las que ha sido ingresado en
un hospital, involuntariamente hospitalizado, arrestado, desalojado, despedido, herido,
etc.?

AP
00 No puede ser valorado o item no relevante
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11 Conciencia: el sujeto claramente cree que las consecuencias sociales relevantes estan
relacionadas con tener un trastorno mental

22

33 Conciencia intermedia: esta inseguro acerca de que las consecuencias sociales
relevantes estén relacionada con tener un trastorno mental, pero puede considerar la idea
44

55 No conciencia: cree que las consecuencias sociales relevantes no tienen nada que ver
con tener un trastorno mental item sintoma de las subescalas

[tem Sintoma

4 A P Alucinaciones

5 A P Delirio(s)

6 A P Trastorno del pensamiento

7 A P Afecto inapropiado

8 A P Apariencia o vestimenta inusual

9 A P Comportamiento estereotipado o ritualista
10 A P Juicio social empobrecido

11 A P Control pobre de los impulsos agresivos
12 A P Control pobre de los impulsos sexuales
13 A P Alogia

14 A P Aplanamiento o embotamiento afectivo
15 A P Desgana o apatia

16 A P Anhedonia-asocialidad

17 A P Atencioén pobre

18 A P Confusion-desorientacion

19 A P Contacto visual inusual

20 A P Relaciones sociales pobres

Ejemplo:

6. Conciencia de trastorno de pensamiento
¢La persona se da cuenta de que su comunicacion esta desorganizada y es dificil de
comprender para los demas?

AP
00 No puede ser valorado o item no relevante

11 Conciencia: el sujeto claramente cree que sus comunicaciones o0 sus pensamientos
estan desorganizados

22
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33 Conciencia intermedia: esta inseguro de que sus comunicaciones o sus pensamientos
estén desorganizados, pero puede considerar la idea

44
55 No conciencia: cree que no tiene comunicaciones ni pensamientos desorganizados

6b. Atribucion: ¢cémo explica el sujeto esta experiencia?

AP

00 No puede ser valorado o item no relevante

11 Correcta: el sintoma se debe a un trastorno mental

22

33 Parcial: esta inseguro, pero puede considerar la posibilidad de que se deba a un
trastorno mental

44

55 Incorrecta: el sintoma no esta relacionado con un trastorno mental
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Anexo: Escala PANSS
Peralta & Cuesta, 1994

Es una prueba formada por 30 items que se puntian de 1 -ausente a 7 extremo. Esta

compuesto por 4 subescalas.

1. PANSS-P-Positiva (7 items)

2. PANSS-N-Negativa (7 items)

3. PANSS-PG-Psicopatologia General (16 items)

4. PANSS-C-Compuesta (Restar sintomas positivos de negativos)

Aplicacion
1. Se anima a que el paciente hable de su enfermedad y su situacién vital
2. Evaluacion de sintomas expuestos

3. Existencia y severidad de sintomas

4. Valorar areas en las que el paciente se ha mostrado reticente a lo largo de la entrevista,
evaluando organizacion conceptual del paciente.

Las cuatro escalas se expresan en percentiles. Ademas se pueden categorizar a los

pacientes con predominio de sintomas positivos 0 negativos a través de dos métodos:
a) Sistema restrictivo

- Subtipo positivo: puntuacién igual o mayor que 4 en 3 6 mas items de la escala positiva,
pero en menos de 3 items de la escala negativa.

- Subtipo negativo: puntuacién igual o mayor que 4 en 3 6 mas items de la escala negativa,

pero en menos de 3 items de la escala positiva.

- Subtipo mixto: puntuacién igual o mayor que 4 en 3 6 mas items en ambas escalas.
- Otro tipo: el resto.

b) Sistema inclusivo: emplea la puntuacién de la escala compuesta.

- Subtipo positivo: >0 - Subtipo negativo: <0

Evaluacion

1. Ausente: No aplicable.

2. Minimo: Patologia dudosa; puede estar en el extremo superior de los limites normales.
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3. Leve: Presencia de uno o dos delirios vagos, sin cristalizar y que no se mantienen
tenazmente. Los delirios no interfieren con el pensamiento, las relaciones sociales o la

conducta.

4. Moderado: Presencia de un conjunto caleidoscépico de delirios inestables
escasamente formados e inestables, o bien de unos pocos delirios bien formados que

ocasionalmente interfieren con el pensamiento, las relaciones sociales o la conducta.

5. Moderadamente grave: Presencia de numerosos delirios bien formados que se
mantienen tenazmente y que ocasionalmente interfieren con el pensamiento, las

relaciones sociales o la conducta.

6. Grave: Presencia de un conjunto estable de delirios cristalizados, posiblemente
sistematizados, tenazmente mantenidos y que interfieren claramente con el pensamiento,

las relaciones sociales y la conducta.

7. Extremo: Presencia de un conjunto estable de delirios que estan altamente
sistematizados o0 son muy numerosos, y que dominan facetas principales de la vida del
paciente. Frecuentemente, esto tiene como resultado acciones inadecuadas e

irresponsables, que pueden incluso poner en peligro la vida del paciente o la de otros.

Escala positiva: Delirios, desorganizacion conceptual, alucinaciones, excitacion

grandiosidad, suspicacia/perjuicio, hostilidad.

Escala negativa: Embotamiento afectivo, retraimiento emocional, contacto pobre,
retraimiento social, pensamiento abstracto, fluidez en la conversacion, pensamiento

estereotipado.

Escala compuesta: Preocupacion soméatica, ansiedad, sentimientos de culpa, tension
motora, manierismos/posturas, depresion, enlentecimiento motor, falta de colaboracion,
pensamientos inusuales, desorientacion, atencion deficiente, ausencia de insight,
trastornos de la volicion, control deficiente de los impulsos, ensimismamiento, evitacion

social activa.

149



Anexo: Entrevista semiestructurada
DATOS SOCIODEMOGRAFICOS:

Sexo

Edad

Ocupacién

Nivel educativo

Con quién vive

Apoyo familiar

Nivel socio econdémico

Estado civil

DATOS CLINICOS

Diagnéstico

¢ Hace cuanto tiempo te diagnosticaron?

¢, Cuanto hace que toma medicacion?

¢, Cuantos medicamentos tomas al dia?

¢, Qué medicamentos tomas?

¢ Tomas la medicacién segun te indicaron? ¢ Por qué?

Ha tenido internaciones, ¢ por qué fue?

OPINION GENERAL SOBRE EL TRATAMIENTO

¢ Como impacta el tratamiento que realizas en tu situacion laboral, familiar, pareja, a nivel

psicologico, en tu calidad de vida, autonomia?

FACTORES DE PROTECCION Y DE RIESGO
HABITOS SALUDABLES

¢ Haces ejercicio?

¢, Ccomes sano?

¢, Consumis drogas o alcohol?

¢ Dirias que tenés una vida saludable?
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MEDICACION

¢ Como te sentis con la medicacion actual?

¢, Como ha sido en general la medicacion que has tomado?

¢, Qué opinas sobre la medicacion?

¢, Qué beneficios crees que tiene la medicacion?

¢, Qué cosas negativas crees que tiene la medicacion?

¢ Dirias que tenés alguna dificultad para la toma de medicacién?

¢, Hay algun efecto secundario que te genera la medicacion?

¢ Sentis que es facil o dificil seguir todas las pautas de administracién de dosis?

¢ Te olvidas frecuentemente de la medicacion?

RELACION MEDICO-PACIENTE

¢, Como dirias que es tu relacion con el psiquiatra?

¢, Qué opinas sobre el personal de la salud que te atiende?
¢,Cuanto tiempo dura la consulta con su médico tratante?

¢ Podés contarle libremente a tu psiquiatra lo que necesites?

¢ Sentis que te explican claro lo que necesitas?

INFORMACION Y ACCESIBILIDAD
¢, Consideras que tenés la informacion suficiente para seguir el tratamiento?

¢ Te han explicado bien al respecto y sentis que podés preguntar a alguien tus dudas?

ASPECTO SOCIAL
¢, Qué pensas sobre el tratamiento?

¢En algin momento has dejado el tratamiento por problemas econémicos? Transporte,

dinero, etc
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ASPECTO FAMILIAR

¢ Consideras que tu familia o con quién vivis te ayudan con el tratamiento?
¢, Con quién vas a las consultas con psiquiatra?

¢, Quién compra la medicacion y se encarga de reponerla?
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Consideraciones éticas: Hoja de informacién

A continuacion se adjunta el texto de la hoja de informacion entregada a todos los

participantes y a los interesados para evaluar su participacion en la investigacion:
Propuesta

La investigacion se realiza en el marco de la Maestria en Psicologia Clinica de la Facultad
de Psicologia, Universidad de la Republica, y toda la informacién que surja de ella sera

usada exclusivamente con fines académicos.

El objetivo de esta investigacion es estudiar diferentes aspectos sobre los tratamientos de
los usuarios con diagnéstico de esquizofrenia, y conocer ademas qué es lo que piensan y

opinan sobre el tema.

La participacion consiste en tener una entrevista con la psicologa investigadora, que durara
aproximadamente una hora, en donde se haran algunas preguntas sobre tu tratamiento, y
dos cuestionarios muy breves.

Por otro lado, te pediremos acceso a algunos datos de su historia clinica como

caracteristicas del tratamiento, edad, ocupacion, situacién en la que vives, etc.
Participacion voluntaria

La participacion en esta investigacion es voluntaria y podés dejar de participar en cualquier

momento, sin tener que dar ninguna explicacién y sin que esto te genere algin problema.
Confidencialidad

Toda la informacién que nos des seré confidencial y anénima. Esto significa que en ningun
momento apareceran tus datos personales y que la investigadora sera la Unica persona
gue tenga acceso a los datos que brindes. Para que la informacién que compartas sea lo
mas fiel posible a tus palabras, la entrevista serd grabada (solamente audio). Esta
grabacion solamente serd escuchada por la investigadora, para poder transcribir la

informacion.
Participacion

Esta investigacion se considera de utilidad para otros usuarios a futuro y para generar mas
informacion sobre el tema. Nadie obtendra una remuneracion o pago por participar.

Ademas, no se espera que genere ningun tipo de dafio. De todas formas, en caso de que
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sientas algun malestar por haber participado de la investigacion, podras acceder a un
espacio de seguimiento psicologico. Recuerda que siempre puedes preguntar o consultar

cualquier aspecto que te genere dudas o pedir mas informacion si necesitas.
Datos de la investigadora: Nombre: Carolina Garcia Barrera Celular: 098 XXXXXX.

Esta investigacion fue revisada y aprobada por el Comité de Etica en Investigacion de la
Facultad de Psicologia, garantizando que todo lo que se expresa en esta hoja sera

respetado.

Consideraciones éticas: consentimiento informado

He sido invitado/a a participar de este estudio realizado en el marco de la Maestria en
Psicologia Clinica de la Facultad de Psicologia, Universidad de la Republica, que se
propone estudiar diferentes aspectos de los tratamientos de las personas con un

diagnéstico de esquizofrenia.

Se me ha explicado que toda la informacion que brinde, sera usada exclusivamente para
este estudio y sera tratada de forma anodnima y confidencial, por lo que mis datos

personales solo los conocera la responsable y no seran compartidos.

Entiendo que mi participacion consistira en tener una entrevista con la investigadora, donde
contestaré algunas preguntas, completaré dos cuestionarios muy breves y brindaré datos

sobre mi historia clinica.

Entiendo que mi participacién ayudara a generar mas informacion y comprender mejor el
tema de los tratamientos, que no me generara beneficio econdmico, y que no se espera

gque me afecte negativamente.

Se me ha informado que en caso de que sintiera algin malestar por haber participado,

podré acceder a un seguimiento psicolégico.

Entiendo que si algo me genera incomodidad durante la participacion, puedo retirarme o
no contestar las preguntas que no quiera, sin tener ninguna consecuencia, ya que la

participacion es totalmente voluntaria.
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He recibido una hoja de informacion detallando todas las caracteristicas de mi
participacién, una copia de este consentimiento, y entiendo que puedo contactar a la

investigadora ante cualquier consulta que surja sobre la participacion.

Segun toda la informacién que me dieron y habiendo aclarado todas mis dudas, acepto de

manera libre y voluntaria participar de esta investigacion.

Nombre del participante
Firma

Nombre de la investigadora
Firma
Fecha

Datos de la investigadora responsable Carolina Garcia Barrera carolina.gbva@gmail.com
098XXXXXX

Esta investigacion fue revisada y aprobada por el Comité de Etica en Investigacion de la
Facultad de Psicologia, garantizando que todo lo que se expresa en esta hoja sera

respetado.
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