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La experiencia subjetiva de la enfermedad
en pacientes con esquizofrenia
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La presente es una investigacién de nivel descriptivo que explora la experiencia de la enferme-
dad en quince pacientes esquizofrénicos desde su propia perspectiva mediante una entrevista
semiestructurada. Los testimonios mds significativos fueron la atribucién de la enfermedad a la
falta de orientacién por parte de los padres; la percepcidn de dificultades en las capacidades de
aprendizaje y atencién desde la etapa escolar, y las conflictivas y escasas relaciones interperso-
nales. El tener una ocupacion, la ayuda psicolégica y el gozar de tranquilidad fueron sefialados
como aspectos que contribuirian a una mejorfa. Sentimientos como el miedo, la depresién, la
intranquilidad, entre otros son aspectos inherentes a la vivencia de la enfermedad y creemos
que prestarles atencién ayuda a comprender mejor la experiencia de la esquizofrenia.
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Subjective experience of the disease in patients with schizophrenia

This descriptive investigation explores experimentation of the disease in 15 schizophrenic pa-
tients from the perspective of the patients themselves through semistructured interviews. The
most significant testimonies were the attribution of the disease to a lack of orientation from the
parents, the perception of difficulties in learning and attention abilities in class and the scarce
and conflictive interpersonal relationships. Having an occupation, psychological support and
stability in their lives were mentioned as aspects that contribute to significant improvement. Fe-
elings like fear, depression, lack of peace among others are inherent aspects of the disease. In
our opinion listening to the patient helps to better understand the experiencing of schizophrenia.

Keywords: subjective experience, schizophrenia, phenomenology of the illness.
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La esquizofrenia es un tipo especial de psicosis que se caracteri-
za por multiples y distintas dreas de funcionamiento perturbadas que
configuran una manera irreal de apreciarse a si mismo y al mundo.
[Las consecuencias poco favorables de adaptacion al medio, la falta
de integracién de la personalidad, la cronicidad y el deterioro conco-
mitante hacen de esta una de las enfermedades mentales mas graves
conocidas hasta hoy. Se trata de una entidad clinica que incluye (At-
kinson, 1986; American Psychiatric Association, Diagnostic and sta-
tistical manual of mental disorders IV, 1994): (a) perturbaciones del
pensamiento, (b) perturbaciones de la percepcién, (c) perturbaciones
de la atencién, (d) perturbaciones de la voluntad, (e) perturbaciones
motrices, (f) perturbaciones emocionales y (g) perturbaciones en las
relaciones interpersonales; esto significa que no todos los pacientes
tendrdn los mismos sintomas ni experimentaran la enfermedad de la
misma manera.

La mayoria de autores ha coincidido en que por lo general exis-
tié un turbulento conflicto, tension, ansiedad, hostilidad o desapego
general en la familia del paciente desde sus afios formativos. Afirman
ademds que esto no es suficiente para explicar la esquizofrenia, pero
si es una condicion necesaria (Arieti, 1974).

Alrededor de los afios 50, la esquizofrenia fue foco de atencién
dentro del circulo psicoanalitico. Fromm-Reichmann (1973) conside-
ra al esquizofrénico como una persona que ha tenido graves expe-
riencias traumadticas en la temprana infancia, en una época en la que
su yo y su aptitud para examinar la realidad todavia no estaban desa-
rrolladas. Sechehaye (1958) afirma que a medida que la enfermedad
evoluciona, se da la pérdida de la sintesis del yo; asi, la esquizofrenia
es para ella una enfermedad ante todo del yo, pues se presenta una
irrupcién del inconsciente y esta invasidon no puede ocurrir sino a ex-
pensas de una desintegracién del yo.
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Cada vez existen mds y mds evidencias de que la esquizofrenia
es una severa perturbacién del funcionamiento cerebral. Randolph,
Goldberg y Weinberger (1993) concluyeron que existen ciertas dis-
funciones cerebrales inherentes a la esquizofrenia desde antes de la
instalacién de la sintomatologia psicética, como los déficits de aten-
cién, memoria y funciones ejecutivas. Van den Bosch (1995) afirma
que la esquizofrenia es un desorden cognitivo-neuropsicoldégico sub-
jetivamente experimentado puesto que muchas de las anormalidades
comportamentales pueden ser entendidas como estrategias adaptati-
vas para afrontar a los déficits cognitivos. Refiere que varios sinto-
mas de la esquizofrenia son el resultado de intentos compensatorios,
sea buscando significado o esfuerzos autoprotectores orientados a re-
ducir el estrés mental, o a “comprender” las experiencias extrafias.

Cincuenta afios de investigacion no han podido producir una pre-
vencion efectiva o cura para la esquizofrenia y esto sea quizd porque
no se ha descubierto ninguna causa definitiva. Hoy en dia, mediante
el uso de medicacidn antipsicética y psicoterapia, los sintomas positi-
vos de la enfermedad pueden ser controlados. Yung et al. (1998) han
demostrado que es posible identificar individuos con una alta proba-
bilidad de instalaci6én de la enfermedad dentro de un breve periodo
de tiempo y afirman que se puede proporcionar un tratamiento que
apunté a prevenir, demorar o minimizar la severidad de la instalacién
de la esquizofrenia.

La experiencia subjetiva de la enfermedad

Las nociones, actitudes, sentimientos, percepciones y expectati-
vas desarrolladas por los pacientes respecto de su enfermedad consti-
tuyen lo que llamamos la experiencia subjetiva de la enfermedad.

Arieti (1974) refiere que el paciente esquizofrénico de alguna ma-
nera siente que no vive la plena realidad de la vida “[...] como si algo
no natural y extrafio lo separara del mundo” (p. 105). Tausk (Roheim,
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1959) enfatiza que muchos pacientes creen estar bajo la influencia de
algo extraifo, otros se quejan de sentir una extrafieza interior —el in-
dividuo se siente “extrafio” ante si mismo—. Racamier (1983) ha se-
nalado: “de lo que carece fundamentalmente el psicético es del senti-
miento intimo de una familiaridad esencial entre el yo y la realidad,
pierde toda familiaridad con lo real” (p. 105). A los mismos enfer-
mos les cuesta trabajo encontrar la palabra adecuada para expresar su
estado de dnimo. Conrad (1964) seiiala que unos lo describen como
presion o tensién, inquietud, angustia, a veces también como anima-
cién alegre, como ocurre en la esperanza. Otros, lo experimentan
como culpa y condenacién, como si tuvieran pendiente un castigo o
hubiesen cometido un crimen. Otros, a su vez, no se sienten mds que
inhibidos, sin gana, sin voluntad, abandonados y sin esperanza. “La
depresién es un aspecto comiin en el primer episodio de la esquizo-
frenia [...] en mucha gente el primer episodio incluso coincide con
los criterios de un episodio de depresion mayor [...]” (D. Addington,
J. Addington y Patten, 1998).

Conrad (1964) sefiala que el paciente se preocupa por lo que las
personas no dicen y lo que, de una manera oculta y a sus espaldas,
hacen, intentan, maquinan, hablan entre s{ mientras él no esta presen-
te; “de esta manera brota el sentimiento de perjuicio y desconfianza”
(p- 193). El paciente, seiiala Arieti (1974), distorsiona el ambiente y
experimenta una gran vulnerabilidad, miedo, ansiedad y dolor. Cree
que es y serd inaceptable por los otros, que no encaja, estd solo y se
siente muy solo. Esto lo lleva a desorganizarse y a sufrir un inmenso
terror.

Arieti (1974) sefiala que a veces el paciente da poca importancia
al fenémeno de las voces, pero otras veces atraviesa una experiencia
repentina, profunda y conmovedora. Escucha una voz poderosa o so-
nido con un mensaje dirigido a él, solo a él, un mensaje que esta re-
lacionado con todo su ser psicoldgico. Luego el paciente espera tener
las alucinaciones y efectivamente las tiene. Finalmente, estas dltimas
se pueden convertir en un fenémeno familiar y su ocurrencia es tan
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frecuente que el paciente las acepta como una parte importante de su
vida.

Corin (1990) ha sefialado que para entender mejor el mundo es-
quizofrénico debemos apreciar la enfermedad desde la perspectiva de
la experiencia esquizofrénica. De igual manera, Conrad (1964) ha
mencionado la importancia de apoyarse en los factores vivenciales
para la comprensién de la enfermedad.

Metodologia

El presente es un estudio exploratorio con niveles descriptivos. El
tipo de disefio es no-experimental transeccional de medicién tnica.

Participantes

Trabajamos con quince paciéntes diagnosticados con esquizofre-
nia, hospitalizados en un Instituto Nacional de Salud Mental de
Lima, adultos y de ambos sexos. Se procurd seleccionar a quienes
presentaban un tiempo de enfermedad similar y un diagnéstico de es-
quizofrenia estable en el tiempo segin su historia clinica.

Instrumentos

Se utiliz6 una entrevista semiestructurada en temas elegidos de
acuerdo con los objetivos de la investigacion. Estos temas fueron los
siguientes: la conciencia de enfermedad, las manifestaciones de la
enfermedad, los cambios a partir de la enfermedad, como afecta la
enfermedad, las fantasias en torno a la enfermedad, el significado de
la enfermedad y las expectativas que tiene el paciente para el futuro.
Ademas de la entrevista, se utilizé una ficha de datos para cada parti-
cipante, en ella se consigné informacién complementaria. Una vez
seleccionados los participantes, se procedié con las sesiones de entre-
vista que fueron grabadas con la previa autorizacién de cada partici-

92



La experiencia subjetiva de la enfermedad en pacientes con esquizofrenia

pante y luego transcritas. El andlisis de los datos se realizé con la
técnica de andlisis de contenido.

Resultados

Los resultados de la investigacién han sido organizados en temas
seleccionados a partir de la informacidn revisada, asf como segtin el
material recogido en las entrevistas a los pacientes. Los temas inclu-
yen categorias establecidas de acuerdo con las respuestas de los pa-
cientes.

Conciencia de enfermedad

El andlisis de esta dimension de la enfermedad se realizé sobre
la base de los cuatro modos de experiencia subjetiva de la esquizo-
frenia descritas por Le6n (1992) en su estudio. El autor sehala que
después de un tiempo, variable de paciente a paciente, se consolida
una nocién subjetiva de la experiencia psicética y esta constituye un
niicleo vivencial alrededor del cual se organiza un sistema de ideas,
percepciones, actitudes y sentimientos relativos a la enfermedad y
sus consecuencias: lo que llamo el modo de experiencia subjetiva de
la enfermedad. Aqui se distingue cuatro categorias: integracion, se
refiere a la capacidad del paciente de incorporar la experiencia del
trastorno dentro de la continuidad de la vida psiquica; el paciente asi-
mila la idea de haber enfermado mentalmente. Atenuacion, el pacien-
te tiende a disminuir el impacto emocional causado por el trastorno,
calificandolo como un estado de “nerviosidad”, “preocupaciones” y
“problemas”. Negacidn, el paciente no recuerda o pretende no recor-
dar todo lo relativo al trastorno. Finalmente, falsificacion en la cual
se dan interpretaciones distorsionadas de la realidad, no existe per-
cepcion del trastorno psiquico como tal y el contacto con la realidad
estd alterado en forma total o parcial.

93



Bertha Kaliksztein Fihman

En la Figura 1 se puede apreciar cdmo los entrevistados se dis-
tribuyeron en las categorias mencionadas. Resulta sorprendente que
mas del 70% de los pacientes de la muestra tengan una conciencia de
enfermedad, por lo menos parcial, dado que en la literatura se habla
de porcentajes bastante mas bajos. Por conciencia de enfermedad es-
tamos aludiendo a la aceptacion y al reconocimiento de un desorden
mental, lo cual les permite hablar de él y de las vivencias que este
ocasiona, sin embargo, no nos referimos aqui a un entendimiento
profundo de la esquizofrenia ni a una capacidad de darse cuenta de
las implicancias que tiene el trastorno.

Integracién
33%

Falsificacion
20%

. ¥ Atenuacién
N lo
eg‘:’,'/f' n 40%

Figura 1. Distribucién de los participantes segin el modo de experiencia subjetiva.

Algunos pacientes saben que requieren un tratamiento y saben
que su enfermedad no tiene una cura definitiva mientras que otros, a
pesar de saber que sufren de alteraciones mentales, siguen pensando
que quizd trabajando y con la ayuda de Dios podrian combatir las re-
caidas. Aquellos que tienen un mayor grado de conciencia de enfer-
medad, los pacientes integrados, son capaces de distinguir —retros-
pectivamente— la época en que estdn con la sintomatologia propia
del trastorno de la época en que se sienten mejor; al mismo tiempo,
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saben que tienen una enfermedad para la cual necesitan medicamen-
tos constante y permanentemente.

El comienzo de la enfermedad

Los entrevistados mencionaron diversos sintomas, sentimientos y
vivencias que se dieron al inicio de su enfermedad. Las manifestaciones
mds frecuentes fueron las alteraciones fisioldgicas, las alucinaciones auditi-
vas, la intranquilidad, las delusiones o ideas extrafias y las dificultades para
captar/aprender, seguidas de miedo, soledad, trastornos de pensamiento
formal, y en menor proporcién fueron mencionados el retraimiento,
preocupaciones, alucinaciones visuales, cdlera, desconfianza y depresion.

La enfermedad de cada uno

Se le pregunté a cada paciente cudl crefa que era su enfermedad o
su problema. Siete pacientes hicieron alusion a una enfermedad mental,

”

expresdndose de las siguientes maneras: “estoy mal de la cabeza”, “estoy

6

mal del cerebro”, “he perdido la razén”, “sufro de alteraciones menta-
les”, “tengo confusién del cerebro”, “tengo un problema del alma”. Se
encontrd una tendencia a reducir la severidad del trastorno en cinco pa-
cientes que refirieron estar enfermos de “nervios”; encontramos expre-

&

siones como “muchas preocupaciones”, “enfermo de tristeza, estoy muy
solo”, “intranquilidad”, “angustia”, “tenia muchas inseguridades, mie-
dos”. Un paciente refiri6 estar enfermo de “célera” mientras otra pacien-
te mencioné estar enferma de “celos”. Solo un paciente negd su enfer-

medad: “yo no estoy enfermo, no sé por qué me han traido”.

Causas de la enfermedad

Casi todos los pacientes dieron multiples respuestas, sin embargo,
para facilitar el andlisis hemos tomado la respuesta mas representativa
de cada paciente, es decir, a la que el paciente le dio mayor importan-
cia. Las respuestas se resumen en el Cuadro 1:
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Cuadro 1
Causas de la enfermedad

Entrevistados que lo mencionan

Respuesta f %o

Problemas familiares 8 53.33
Accidente 2 13.33
Creencias religiosas 2 13.33
Desconfianza 1 6.66
Querer trabajar y no poder 1 6.66
No estoy enfermo 1 6.66
Total 15 100.00

Resulta significativo que més de la mitad de los entrevistados

respondieron que enfermaron por problemas familiares. Los problemas
familiares fueron diversos y los hemos clasificado bajo las siguientes
subcategorias: “discusiones familiares” (cinco pacientes), “desunién fa-
miliar” (cuatro pacientes) y “falta de orientacion por parte de los pa-
dres” (cuatro pacientes). Algunas de las respuestas fueron:
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“Habia discusiones, problemas entre mis padres, mis hermanos,
pero mds los padres, me he ido poniendo mal poco a poco”;
“Mis padres son desunidos, mi mama tiene una religiéon y mi
papa otra religidon, mi padre es catdlico”; “Es que los padres,
mejor dicho mi papd y mi mama [...] mi papa falleci6 ya hace
14 afios y no tuve ni un padre ni una madre que estuviera a mi
atrds y yo por ejemplo yo me quejaba donde mi mamd, pero
mi mamd nunca supo que [...] por no hacer caso a otra gente
no hubiera enfermado, ;no? Si hubiera tenido un padre y una
madre que fueran profesionales alli si no me hubiera pasado
esto [...] ahi si me hubieran ayudado, pero lamentablemente no
eran, mi mama tampoco era [...]”; “Mi padre nunca nos acon-
sejo, nos reprochd, nunca nos dio consejo de padre [...] mi pa-
dre nunca nos ha orientado [...]”, “Solo pido que mi padre me
aconseje, me oriente [...] yo hubiera sido un hombre diferente,
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positivo [...] si mi padre seria otra gente, si mi madre seria
otra madre, seria yo otra gente. Mds comunicacién con mi
madre me faltaba [...] no sé, tal vez desconfianza, desarmo-
nia, tal vez me hace falta una madre, un padre [...] no sé
como responderle [...]".

El aspecto religioso

En el transcurso de las entrevistas, la mayoria de pacientes evo-
¢6 espontdneamente contenidos religiosos. En algunos casos el tema
religioso fue ampliado con preguntas dirigidas a profundizar en las
vivencias de los pacientes.

Nueve pacientes (60%) refirieron que se comunicaban con Dios,
sea porque hablaban con Dios o habian tenido algin otro tipo de
¢ atacto como haberlo visto o haber escuchado que los llamaba. En
algunos casos un mismo paciente evocd mas de una vivencia de in-
dole religiosa. Por ejemplo, una paciente refirié haber “escuchado un
llamado de Dios”, mencion6 también que “Dios sabia por qué habia
enfermado”, y ademds coment6 “haber visto a Dios en las nubes”.

Casi la mitad de los pacientes refirieron que el creer en Dios los
ayudaba a sentirse mejor o a sobrellevar su enfermedad, lo expresa-
ron de las siguientes maneras:

“Como yo creo bastante en Dios yo pensaba que Dios se iba
a encargar de mi enfermedad, ya no me preocupaba de tomar
pastillas {...]”; “Todo lo he dejado en manos de Dios, toda la
carga lo dejé en manos de Dios”; “Por la fe en Dios [...] Dios
solucionara todos los problemas”.

Un porcentaje similar (33.3%) refiri6 haber pecado y haber sido
castigado por Dios. Estos pacientes experimentan mucha culpa y por
ello afirman que deben dedicarse a servir a Dios. El comentario de
un paciente:
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“Yo gritaba llorando ‘soy pecador, soy pecador’, ahora Jesu-
cristo me va a castigar [...] yo habia hecho cosas malas [...]
tal vez deberia confesarme o dedicarme a la religién de Dios,
me siento culpable [...]".

Dos pacientes mencionaron que los médicos y enfermeras son de
gran ayuda porque “son instrumentos de Dios™:

Cognicion

Dentro de las alteraciones en las funciones cognitivas encontra-
mos por un lado los trastornos del pensamiento y por otro la dismi-
nucién de habilidades cognitivas como el aprendizaje y la atencidn.
Los trastornos del pensamiento se dieron tanto en el contenido como
en la forma del pensar. Cabe sefialar que un mismo paciente podia
presentar trastornos en la forma y contenido del pensamiento y ade-
mds haber experimentado una disminucién en las habilidades de
aprendizaje, atencién o ambas.

La mayoria de los pacientes (80%) hablé sobre sus trastornos en
el contenido del pensamiento o delusiones, algunos pacientes estaban
conscientes de que estas eran falsas premisas; sin embargo, otros es-
tuvieron delusivos en la propia entrevista. Los contenidos de las de-
lusiones fueron muy variados, ademds, un mismo paciente podia pre-
sentar distintos tipos de delusién. Las delusiones mas frecuentes
fueron las misticas, seguidas de las delusiones de dafio y referencia.

Los trastornos del pensamiénto formal experimentados por los
pacientes (26.6%) fueron la fuga de ideas, el pensamiento perseve-
rante, el pensamiento confuso y el bloqueo del pensamiento, pudien-
do un mismo paciente presentar varios de estos. Algunos ejemplos:

“Mi mente mucho hablaba, por si solo hablaba mi mente, mi ca-
beza, mi cerebro por si solo hablaba [...] no es porque yo queria
pensar que mi mente hablara, sino que mi mente hablaba sola
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[...] parece que yo mismo me estaba haciendo dafio de tanto
pensar’; “Tengo las ideas que se me vienen muy rapidamente
[...]I”; “Tenia una confusién en el cerebro, dudas [...] pensaba
mucho, demasiado, pensar mucho causa desequilibrio [...]”;
“Como que ya no me daba mds las ideas, de tanto pensar no
podia encontrar una solucién, me confundia [...]”; “Sentia
como si todas mis ideas se hubieran quedado ahf noméas”, “Me :
enredo con mis propias ideas, entonces como que me bloqueo
[...]”; “Mi mente se pone en cero, no piensa en nada”.

En un tercio de los pacientes fue observada una disminucion en
otras habilidades cognitivas como el aprendizaje y la atencion. Estas
alteraciones fueron experimentadas como dificultades para captar y
procesar informacién, mantener el ritmo de aprendizaje y agotamien-
to intelectual, y fueron percibidas mayormente en la etapa escolar.
Los pacientes refirieron:

“:Qué tendré en mi mente que no puedo captar? [...] El colegio
era mucho esfuerzo para mi, me dolia la cabeza, me sentia can-
sado, no me salfa y ya lo dejaba [...]”; “No captaba, tenia pro-
blemas para estudiar, no aprendia”; “No podia hacer tanto es-
fuerzo (en el colegio)”; “No tenia ese ritmo [para estudiar]”;
“Terminé la secundaria y queria descansar un par de afios, o 3
afios [...] querfa descansar de toda actividad intelectual, de todo
estudio [...]”

Relaciones interpersonales

Las relaciones con las demds personas se han visto afectadas en la
mayoria de los pacientes entrevistados. Estos muchas veces mencionan
espontineamente las dificultades que tuvieron para relacionarse con los
miembros de sus familias, con las personas extrafias y con sus parejas.
En ocasiones hablaron de los sentimientos de soledad que experimen-
taban en el mundo. En la Figura 2 se aprecian las modalidades de re-
laciones interpersonales mencionadas por los pacientes.
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Figura 2. Modalidades de relaciones interpersonales.

Las vivencias de relaciones conflictivas intrafamiliares parecen
emerger de la percepcidn de una falta de orientacion por parte de los
padres, de la falta de comprension al interior de sus familias (o am-
bos) y en algunos casos existe violencia familiar en los hogares de
los pacientes. La falta de orientacion por parte de los padres — que
en algunos casos fue mencionada como causa de la enfermedad —
fue referida por nueve pacientes. Ademds de los ya mencionados, los
comentarios de algunos pacientes fueron:

“Veo que a veces necesito la orientacion de una persona, por-
que a veces mis padres me quieren orientar pero ellos dentro
de sus posibilidades [...]”; “Mi papa me daba propina [...] mi
papé no me exigia, mi mama tampoco, nadie me exigia en mi
casa [...]”

Mais de la mitad de los entrevistados hablé acerca de la falta de
comprension entre los miembros de su familia. Algunos pacientes re-
firieron:

“Mi papé no sé si serd ignorante [...] es que mi papa no tiene

estudios. Mi papa es ignorante, no me puede entender, no
puede entender. Porque él habla, habla, habla nomds, no llega
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a su origen, €l habla, grita y hace lo que quiere, dice lo que
quiere, entonces yo no le entiendo”; “Necesitaba mucha ayu-
da, bastante comprensién, porque la comprensién es impor-
tante en la familia y en mi casa no la tenfamos”.

La violencia familiar, verbal y fisica, tanto por parte de los fami-
liares hacia el paciente como del paciente hacia los familiares:

“Era agresivo con mi familia, primero le di un pufiete a mi
mam4d y después a mi hermano, también le pegué a mis dos
hermanos. Le tiré con un cucharén de madera de la cocina,
en su cara [...]”; “Si, también ese comportamiento hostil que
tienen mis hermanos que quieren pelear, al ver a la policia
agarrar a mis hermanos, eso me produce nerviosismo y me

hace a mf dar mucha cdlera”.

El escaso contacto interpersonal fue mencionado por el 73.3%
de los pacientes. Algunos mencionaron tener pocos amigos, otros
contaron sobre su retraimiento y lo poco que socializaron. Algunas
razones atribuidas a los escasos contactos fueron: la desconfianza
(siete pacientes), miedo a las personas (cinco pacientes) y cuatro pa-
cientes afirmaron que las personas son malas.

Casi la mitad de los pacientes menciond haber experimentado
soledad. Algunos refirieron haber sido personas muy solas desde
siempre, otros se¢ han sentido solos en momentos que necesitaban de
los demds, mientras que otros hablaron de su incapacidad para esta-
blecer relaciones con los demds. Algunos de los comentarios de los
pacientes fueron los siguientes:

“Yo mas me considero una persona que he estado sola. Me
gustaria cambiar un poco. No estar tan sola, sino hablar con
mi mamd, con mis hermanos, jugar”; “Yo he sido una perso-
na sola, nunca me ha gustado tener amigos tampoco. Porque
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los amigos a veces se enojan. Solo he estado. No me metia
yo con la gente mucho [...]".

Seis pacientes comentaron que sus relaciones de pareja fueron
conflictivas o no las tuvieron, o fueron escasas.

Aspectos que contribuyen a una mejoria

Luego de escuchar a los pacientes hablar de su enfermedad y sus
vivencias en tormo a esta, se les pregunté qué les ayudaba a sobrelle-
" var su enfermedad y/o a sentirse mejor. El Cuadro a continuacién re-
tne las respuestas a dichas preguntas.

Cuadro 2
Aspectos que contribuyen a una mejoria
Entrevistados que lo mencionan

Respuesta* f %
Trabajar 12 80.0
Atencién psicoldgica 9 60.0
Tranquilidad 8 533
Medicamentos 5 333
Fe en Dios 5 333
Comprender la enfermedad 4 26.6

Nota. * Categorias no excluyentes.

Una proporcién significativa de los pacientes refirié que trabajar
lo ayudaria a sobrellevar su enfermedad o a sentirse mejor. En oca-
siones los pacientes expresaron también que el estar ocupados, dis-
traerse o estudiar les haria mucho bien. Las respuestas fueron dadas
por pacientes de los cuatro modos de experiencia subjetiva de la en-
fermedad. Algunos comentarios fueron:

“Trabajando, sirviéndole algo a la vida, servirle a la vida, tra-
bajar, ser algo util para la sociedad, del pais y del mundo
[...]”; “Me gusta estar ocupada porque siento que no hacer
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nada no es bueno, no me hace sentir bien”; “Conseguir un
trabajo adecuado que me favorezca y que me ayude bastan-
te”; “Si, creo que trabajando podria cambiar algo mi vida”;
“A veces por ratos digo, no sé si podré volver a la universi-
dad, quiero terminar la carrera de enfermeria [...}".

Un nimero importante de pacientes refirié que un tratamiento
psicoldgico lo ayudaria en su enfermedad. Lo expresaron de diversas
maneras, unos comentaron que conversar con un psicélogo los hace
sentir bien, otros mencionaron que los psic6logos son los tnicos que
los comprenden. Algunos comentarios se presentan a continuacion:

“Me hace bien aqui dialogar, conversar con usted, que es psi-
c6loga, yo quisiera tener el tratamiento, mejorar mi relacion
con mi esposa {...] y quizds con el tratamiento psicoldgico.
Defogarme todo lo que tengo adentro, porque asi como usted
no habia hablado con nadie [...]”; “Los profesionales, como
usted, los psiquiatras, los psicélogos, ustedes nomds, son los
Unicos que me ayudan a vivir [...] con ustedes puedo conver-
sar, usted me entiende {...]".

Mis de la mitad de los entrevistados afirmé que se sentirfan me-
jor si no hubiera tantos problemas familiares en sus hogares, si tu-
vieran paz y tranquilidad. Cinco pacientes refirieron que tomar sus
medicamentos los ayudaria a estar mejor, algunos incluso menciona-
ron que se iban a curar tomando sus medicinas. Del mismo modo,
cinco pacientes mencionaron que creer en Dios, tener confianza en
Dios o dedicarse a la religién los ayuda a sentirse mejor. Finalmente,
cuatro pacientes (26.6%) manifestaron su interés por comprender su
enfermedad o entender algunos aspectos de ella. Lo expresaron de la
siguiente manera:

“Yo quiero por eso un diagndstico completo y real, que yo

acepte mi realidad y que yo diga que tiene razén y asf co-
mience mi tratamiento. Pero ahorita yo no puedo decir eso
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porque no tengo la certeza [...]”; “Me gustarfa tratar de com-
prender las voces, porque también me dan consejos [...]”.

Vivencias esquizofrénicas

En esta seccion del trabajo hemos reunido una seleccion de citas

que describen vivencias profundas y personales de la esquizofrenia.
Una paciente describi6 sus vivencias de despersonalizacion, hablé
sobre sus sentimientos de desesperanza y vergiienza y sobre su sufri-
miento comparandolo con el infierno:

“Yo me siento muerta en vida, asi me siento ahorita. Como si
estaria muerta en vida, como asi por comer, no tengo ganas
de nada, yo misma me aislo [...] hago un esfuerzo por vivir,

Mo quiero vivir ya, ya le pido a Diosito que me recoja, ya no

quiero vivir ya, porque mi enfermedad ya no tiene cura”.

“Ya no me tratan como antes. Diferente. Ya no deseo vivir,
tengo ya vergiienza de vivir, me da vergiienza”.

“Mi enfermedad fue bien peor que un infierno ha sido [...]".

Un paciente describe la esquizofrenia aludiendo a la soledad, al

encerramiento y al aislamiento y destaca la falta de comprensién que
se tiene respecto de la enfermedad, sefialando que solo quien la sufre
sabe lo que estd atravesando:
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“Es una enfermedad que ni los psiquiatras, ni los psicélogos a
veces la entienden. Es una enfermedad que uno solo la entiende,
cuando uno es inteligente. Hay que enfrentarla, luchar, porque
hay psiquiatras que ya no pueden, que s6lo con la ayuda de
Dios, pero otros profesionales le dan ideas para que nosotros es-
temos mejor. Porque la esquizofrenia es una enfermedad muy
mala, muy mala, es un mundo solo, un mundo aparte de la so-
ciedad. Como si fuera una caverna, te encierra y nunca te saca
de ahi. Hasta siglos, hasta siglos. Es bien fea. Yo no puedo des-
cribirfa mds porque sdlo Dios puede describirlo, porque €l sabe
la respuesta a esta enfermedad”.
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El mismo paciente explica la sensacion de fragmentacién interior
que experimenta:

“[...] Como si mi mente es, fuera un equilibrio asi [une sus

palmas] y ahora se me pasa el tiempo, se mete, se me sale
“separa y junta las palmas sin encajar], se mete, se me sale,
no puedo unirlo, quiero unirlo para que mi cuerpo sea uno y
no puedo, y me da mucho miedo de trabajar, de enfrentar la
vida [...]".

Otro paciente usa sus propios términos para resumir y describir
las vivencias que le ocasionan la enfermedad, para él se trata de una
cuestién de energia. La energia negativa seria todo lo malo de la en-
fermedad mientras que su opuesto, la energia positiva, es lo que le da
fuerzas ante la debilidad:

“Eso es lo que quisiera yo, soltarme un poco mds al salir a la
calle, al parque, alegrarme un poco mds, sentir energia positi-
va, no negativa. Que también esté parejo para sentirme bien
[¢(energia negativa?] No sabria explicarle, yo sentia como
miedo, retraido, ensimismado [...] el ruido de la basura [tridn-
gulo] me hace sentir bien, me da energia, me da poder, me
hace sentir como de fierro también, me da fuerza [;energia
negativa?]. Todo lo contrario”.

Discusion

La enfermedad suele comenzar con una serie de manifestaciones
que no son siempre las mismas. Un paciente puede reportar un con-
junto de sintomas que otro quizd no los tuvo en un inicio. Cuando
los pacientes cuentan sobre el inicio de su enfermedad, parecen re-
cordar més las sensaciones corporales y sintomas que estan en rela-
cién consigo mismos y menos en relacién con los otros. Las alteracio-
nes fisioldgicas, las voces “al interior de sus cabezas”, los trastornos
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del pensamiento, la intranquilidad, y las dificultades para captar in-
formacion de afuera parecen ocupar més su atencién. Cutting y Dun-
ne (1989) han sefialado que la mayoria de personas que se han recu-
perado de una psicosis pueden recordar su primer quiebre psicético
con una gran claridad, incluso muchos afios después del evento. “En
particular, ellos recuerdan las experiencias anormales en las dreas de
percepcidn, lenguaje, atencidén, movimiento, pensamiento y sentido
espacial” (p. 230). Es importante sefialar que fueron precisamente los
pacientes integrados —con una mayor conciencia de enfermedad—
los que mencionaron vivencias de tipo relacional, como la desarmo-
nia, la desunién, la desconfianza y la envidia.

En varios casos, los pacientes afirmaron que la enfermedad co-
menzd con alteraciones que podrian resumirse como fisico-corpora-
les; nos referimos a las alteraciones fisioldgicas como el insomnio y
la falta de apetito, y las modificaciones perceptuales-sensoriales
como las alucinaciones. Por otro lado, los pacientes sefialaron las
tempranas dificultades cognitivas en las capacidades de aprendizaje y
atencion y también dificultades ejecutivas, como la falta de iniciati-
va, agotamiento, etc. Tanto los déficits atencionales, de memoria y de
aprendizaje como los déficits ejecutivos han sido estudiados neurop-
sicol6gicamente, encontrando substratos neurolégicos responsables
para dichos déficits (Randolph et al., 1993). Coincidiendo con este
enfoque, en nuestro estudio se observé que en todos los pacientes
que experimentaron déficits cognitivos y ejecutivos los sintomas psi-
coticos fueron posteriores a aquellos, y que algunos déficits cogniti-
vos persistian ain cuando los sintomas psicoticos desaparecian. De
este modo, nuestras observaciones reforzarian las hipdtesis sobre la
existencia de una fuerte base neurobioldgica en la esquizofrenia, la
cual es responsable no solo de experiencias fisico-corporales y senso-
riales-perceptuales, sino probablemente también de otras experiencias
menos tangibles y mensurables, cognitivas y afectivas, como las de-
lusiones, los trastornos de pensamiento formal y el afecto aplanado. Lo
que se desconoce afin es en qué medida se produciria la combinacion de
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estos factores con los otros factores ambientales y cémo influyen los
unos sobre los otros.

Casi todos los pacientes comentaron sobre el ambiente familiar
poco grato que vivieron en sus hogares desde la infancia. Este hecho
refuerza el consenso de la mayoria de autores que estudiaron la es-
quizofrenia psicodindmicamente, que por lo general existid conflicto,
tension, ansiedad, hostilidad o desapego en la familia del paciente
desde sus afios formativos (Arieti, 1974). Si bien cada paciente vivio
estas dificultades de manera unica, muchos de ellos hablan sobre ex-
periencias similares. La falta de orientacién por parte de los padres
no solo fue sefialada como una dificultad que vivieron, sino también
como una de las causas de su enfermedad. Esta falta de orientacién
alude a una falta de direccion, consejo y apoyo con los que espera-
ban poder contar en sus vidas. Algunos refieren que todo hubiera
sido distinto — y quizd no hubieran enfermado — si hubieran tenido
alguna figura que cumpla dicho rol. Un paciente concluy6 que sus
padres no lo prepararon para la vida, mientras que otro menciond la
falta de un padre y una madre, a pesar de tenerlos fisicamente.

Todo esto nos hace pensar en que no hubo quién regule desde
fuera aquelio que los pacientes empezaban a sentir en su interior,
como lo es la sensacion de desintegracion y frente a ella la necesidad
de que alguien los ayude a no desmoronarse; como el sentirse inca-
paces de desenvolverse en un medio social, intelectual y laboral y,
por ende, la necesidad de una guia, apoyo o pautas para lograr una
mejor adaptacién; como la soledad y los temores que experimentaban
y ante estos la necesidad de que alguien se ponga de su lado y los
conforte, intente explicar estos sentimientos atemorizantes, se hiciera
cargo de llenar vacios y sustituir un mundo interno no gratificante. O
por lo menos que alguien se encargara de atender sus angustias cuan-
do estas se volvian extremadamente amenazantes. El paciente necesi-
ta la seguridad de alguien quien pueda sefialarle amable y firmemen-
te qué es real y qué no, asi como también apoyarlo y ayudarle a
entender qué es lo que estd atravesando.
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La percepcion de algunos pacientes es que sus padres no pudie-
ron cumplir este rol debido a que no fueron profesionales y no estu-
vieron lo suficientemente preparados para afrontar las experiencias
de los pacientes en la manera adecuada, como por ejemplo decidir
llevar al paciente donde profesionales de la salud. En contraste, algu-
nos tienen la percepcién de que sus padres empezaron a ayudarlos o
apoyarlos inicamente a raiz de su enfermedad.

Los pacientes, en su mayoria, hicieron una evaluacién negativa
de sus vinculos familiares. No solo se producen escasos contactos
entre ellos, sino que sienten que no les dan suficiente soporte y tie-
nen la impresién que sus padres no tienen expectativas de ellos.
Existe un sentimiento de marginalidad que va junto con deseos de
mas contactos. La marginalidad es sentida con mayor fuerza cuando
los pacientes hablan de sus sentimientos de ser excluidos de la vida
familiar. Esto de alguna manera es compensado por percepciones po-
sitivas en lo que se refiere a amigos, quienes en muchos casos reem-
plazan a los miembros familiares en el ambito afectivo.

Varios pacientes hablaron espontdneamente de su estado de 4ni-
mo deprimido. Unos pacientes se refirieron a un animo triste, “bajo”,
mientras que otros hablaron de la falta de fuerzas o el agotamiento y
la falta de ganas o voluntad para hacer las cosas. Cabe resaltar que
son precisamente los pacientes con una mayor conciencia de enfer-
medad los que hablan de su estado de animo deprimido; quizd a ello
se deba el que puedan describir su dnimo; sin embargo, podriamos
pensar también que el darse cuenta de lo que les pasa los lleva a de-
primirse. Muchos pacientes comentaron que este estado de animo los
acompafia desde que enfermaron. Arieti (1974) sefiala haber encon-
trado en pacientes esquizofrénicos que tenian un dnimo deprimido
una tendencia a una mala autoimagen con fuertes matices depresivos
antes de que la psicosis empiece; sin embargo, luego de la instala-
cién de la psicosis, los mecanismos proyectivos prevalecieron, lo que
explicaria en parte el desarrollo de la esquizofrenia y no de algun tras-
torno especificamente afectivo. Cutting y Dunne (1989) encontraron
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que entre los primeros cambios asociados a la enfermedad, sus pacien-
tes experimentaron cambios emocionales: ansiedad, miedo y depresion.
El haber encontrado depresion en los pacientes entrevistados y el que
esta empezara antes de los primeros sintomas psicoticos —como afir-
man Conrad (1964), Bustamante, Maurer y Loffler et al. (1994) y
Addington et al. (1998)— nos hace pensar en ella como una parte
constitutiva de la esquizofrenia, sea que la esquizofrenia comience con
sintomas depresivos o sea que la depresién sea una consecuencia de
las primeras manifestaciones de la esquizofrenia. Se trata de una vi-
vencia que acompaia a los pacientes en la experiencia de la enferme-
dad. Por otro lado, el inicio temprano de una depresion podria ser un
indicador de una esquizofrenia en potencia; esto nos hace pensar tam-
bién en la depresion como una sefial de alarma.

El miedo, referido también como pénico o terror, ha sido descri-
to por varios pacientes. Algunos contaron sobre ei terror que tenfan a
todas las cosas desde pequenios. Coincidentemente, estos pacientes
reportaron que desde antes de instalarse la enfermedad sentian que
algo no andaba bien en ellos. Al igual que la depresion, el miedo pa-
rece ser un fenémeno constitutivo de la esquizofrenia, puesto que
acompaiia a los pacientes en todo su proceso. El miedo da indicios
de que se estd gestando algo, algo que se desconoce y no se sabe a
dénde lo llevara a uno, lo que Jaspers (Conrad, 1964) describié como
el “humor delirante”: “me pasa algo, pero no sé qué [...]”. Mds ade-
lante, el miedo se transforma en una serie de peligros que amenazan
al paciente. Los peligros son conceptos-sentimientos que incluyen la
inadecuacién, el rechazo, la no-pertenencia, la culpabilidad, la margi-
nalidad, los sentimientos de inferioridad, entre otros. Arieti (1974)
afirma que debido a sus débiles defensas y a su sensibilidad por las
experiencias pasadas, el paciente distorsiona el ambiente. “En este
punto su distorsidn no es alin una proyeccién paranoide ni una delu-
sién en un sentido técnico, sino que es experimentada como angustia,
vulnerabilidad, miedo, ansiedad y sufrimiento mental [...] todo parece
indtil, sin sentido y aterrador”, sefiala el autor.
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La intranquilidad fue mencionada por casi todos los pacientes en
algiin momento de la entrevista. L.os que no la mencionan la tienen
reportada en sus historias clinicas. Creemos que este es un comiin
denominador de la enfermedad. Quienes la mencionan se dedican a
describirla mas que otras sensaciones, a veces con mucha intensidad,
como una sensacién que invade cuerpo y mente y no les permite
pensar ni hacer otras cosas, sino preocuparse y no salir de un circulo
vicioso de temores, falta de paz e inseguridad.

Las hipétesis psicoanaliticas en torno a las delusiones no se con-
tradicen con otro tipo de hipétesis (como las neurobiolégicas, las
cuales se centran en los déficits cognitivos), sino que estas pueden
complementarse (Kaliksztein, 2000). Para ambas corrientes de pensa-
miento, las falsas ideas del paciente siguen una estructura cognitiva,
una légica que estd constituida de forma diferente que la de las per-
sonas normales. Arieti (1974) ha sefialado que la nueva légica le per-
mitird al paciente ver la realidad como él quiere o le va a proporcio-
nar, por lo menos de manera parcial, una falsa realizacion de deseos
y de esta manera su ansiedad disminuye. En los esquizofrénicos pa-
ranoides, por ejemplo, esta l6gica peculiar es usada solo cuando ellos
se enfrentan a sus conflictos y complejos personales, sefiala el autor.
Van den Bosch (1995), por su lado, ha afirmado que las delusiones
serian un intento de explicar las fallas cognitivas y por ello las consi-
dera manifestaciones secundarias del trastorno. “Serian resultado del
desorden cognitivo primario, el cual interactiia con los intentos del
paciente por comprender las experiencias extrafias”, menciona el au-
tor. “Los sintomas cognitivos y psicdticos son grandes consumidores
de energia y es comprensible que los pacientes traten de protegerse a
si mismos”, agrega el autor. La adopcidén de esta nueva manera de
pensar es en todos los casos una manera de protegerse. Sea que los
protejan de su insostenible mundo interno o de las vivencias que pro-
ducen las fallas cognitivas, las delusiones parecen ser una estrategia
que a expensas del sentido de realidad la distorsionan con el fin de
compensar vivencias iniciales displacenteras y no aceptables por uno
mismo, creando una realidad paralela. Racamier (1983) ha sido radical
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al sefialar que “toda esquizofrenia es una defensa contra la catéstro-
fe” (p. 61).

Se ha visto que la aparicion de los déficits cognitivos de aten-
cién, aprendizaje, etc. suele ser temprana, por lo general en jévenes
en la etapa escolar. Esto podria ser un indicador del posterior desa-
rrollo de la enfermedad, por 1o que su deteccion podria tener un im-
portante valor predictivo y una consecuente labor preventiva.

La abundancia y la naturaleza de los contenidos religiosos evo-
cados por los pacientes esquizofrénicos reflejan la importancia que
estos tienen en la vivencia de la enfermedad. Algunos autores han
destacado que las delusiones y alucinaciones misticas experimentadas
en los estados psicéticos comparten similitudes con las experiencias
misticas de las personas en general. Happold (1975) ha sefialado que
durante la experiencia mistica se trasciende al ego o se atraviesa un
proceso de “pérdida del ego” temporal y que dicha experiencia le da
un sentido de propdsito al individuo y un sentido de integracion. Esta
experiencia unificadora y ego-trascendente seria “una manera de bus-
car la integracion o de intentar sentirla, sea bajo el propio control o
no”, seflala el autor. De acuerdo con Lovell (1997), en las etapas
agudas de la esquizofrenia el sentido de uno mismo estd alterado y
sus limites son imprecisos; asi, “la invasividad de experiencias cog-
nitivas y perceptivas .anémalas y el sentido extremo de apartamiento
del mundo consensual perturba la dialéctica sujeto-objeto necesaria
para la conciencia de uno mismo {...] Un self impreciso da pie a que
se llene de ‘ideas no reales’, entendiendo el self como una capacidad
indeterminada de engancharse o estar orientado en el mundo caracte-
rizada por esfuerzo y reflexividad”.

A diferencia de las otras delusiones, las delusiones misticas de los
pacientes fueron por lo general placenteras, pudiendo tratarse justa-
mente de un intento de buscar un sentido de unidad y de conexién con
el mundo a otro nivel dado que en la psicosis se produce una disrup-
cion del funcionamiento normal de la conciencia. Ante lo aterrorizante
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de las experiencias de dafio, persecucion, control, referencia, etc., las
experiencias misticas brindarian al esquizofrénico otro tipo de viven-
cias afectivas, mds armoénicas y apuntando quizd a la reintegracién de
lo fragmentado, tratando de encontrar un sentido a lo que les estd su-
cediendo.

Respecto de la religion, Corin (1990) ha sefialado que la mayoria
de pacientes tiene una especie de experiencia religiosa continua. No
siempre se traduce en una practica religiosa regular, su relacién con
Dios es méas a menudo una cuestién de una orientacién interna: pen-
sar en Dios, hablar con €l por horas, etc. Una paciente entrevistada
menciond incluso que esta fue la razén de una recaida. Para algunos
pacientes el marco de referencia religioso puede estructurar toda su
vida y ayudarlos asi a protegerse y valorizar un espacio interno “a
distancia” de la vida social. Las referencias religiosas ayudarian a do-
tar de significado a la vida y al universo y permitir a los pacientes si-
tuarse en el marco del mundo. Por otro lado, los grupos religiosos —
a los cuales se han adherido varios pacientes— promueven un
sentido interno de pertenencia al grupo, inclusive si el paciente per-
manece de hecho muy aislado.

Respecto de los aspectos que contribuyen a una mejoria, resulta
sorprendente que el 80% de los pacientes menciond que el estar ocu-
pados los ayudaria a sentirse mejor: trabajar, en la mayoria de casos,
o estudiar en algunos otros. No sorprende, por el contrario, la frustra-
cién que deviene de los deseos de trabajar y no poder hacerlo. Al ha-
blar de esto, los pacientes expresaban su impotencia de no poder
“llevar una vida normal”, “tener un trabajo que les dé ingresos” o
“poder ser como los demds”.

En vista de que no se encontrd relacién alguna entre el nimero de
hospitalizaciones del paciente y el modo de experiencia subjetiva de la
enfermedad, se podria pensar que la cantidad de hospitalizaciones no
es lo que mantiene al paciente tranquilo en el largo plazo, ni lo que le
brinda una mayor comprensién de su trastorno, sino la calidad de la
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atencién que recibe el paciente durante las mismas. La experiencia
subjetiva de la esquizofrenia tiene que ver también con un factor cen-
tral que perpetiia las vivencias negativas de los pacientes: el ambien-
te al cual retorna el paciente al salir de alta. Y por lo general este no
es alentador.

Los pacientes sienten que conversar los ayuda; ser escuchados y
comprendidos, también. A veces mencionan que, a diferencia con el
psiquiatra, el psicélogo dedica més tiempo y se interesa mds por
ellos. El psicélogo es visto también como un orientador frente a la
falta de orientacion por parte de los padres a la cual nos referimos
anteriormente.

Leén (1992) ha sefialado que los pacientes que lograron un
modo de vivenciar la enfermedad, integrados por lo general, tienen
una buena evolucion clinica mientras que los que experimentan la
enfermedad como falsificacion tienen una mala evolucién de la mis-
ma. Esto nos hace pensar en la posibilidad de orientar el tratamiento
hacia el trabajo de ciertos aspectos que serian adecuados para cada
tipo de paciente; quiza se podria agrupar en los hospitales a los pa-
cientes en estos cuatro grupos con fines terapéuticos y tratarlos de
manera més especifica.

Podemos entender mejor a la persona si exploramos sus senti-
mientos a un nivel méas directo, empatico, en una conversacién con
ella sobre su propia experiencia de la esquizofrenia. Poner mas énfa-
sis en este tipo de acercamiento nos permite una mejor comprension
de lo que la persona estd viviendo. Por otro lado, no debemos pasar
por alto el rango de experiencias subjetivas de los pacientes ya que
estas tienen una gran implicancia para la formulacién de tratamientos
mds completos y consecuentemente méas efectivos para los pacientes
con esquizofrenia.

El miedo, la soledad, los sentimientos de extrafieza y de no per-
tenencia, la depresion y las frustraciones que provienen de las fallas
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cognitivas y de un mundo social insatisfactorio no siempre estdn ex-
puestos a quienes interactian con ellos. Por ello es necesario prestar-
les atencién para que no queden camuflados con sintomatologias ex-
plicitas.

Creemos que replicar el presente estudio con una mayor cantidad
y diversidad de pacientes enriqueceria la investigacion cualitativa de
la esquizofrenia; ello tendria implicancias tanto para su comprensioén
como también para la terapéutica del trastorno.
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