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Los proveedores de atencién sanitaria en todo el mun-
do reconocen cada vez mds la importancia que tiene la
rehabilitacién como componente vital de la asistencia sa-
nitaria global. Hay varios factores que han contribuido a
aumentar la demanda de servicios de rehabilitacién, no
s6lo en cuanto a la cantidad, sino también en términos
de alcance y calidad. Algunos de estos factores son la ma-
yor longevidad de la poblacion, el enfoque global de la
asistencia sanitaria, mejoras de la tecnologia médica y, lo
mads importante, el énfasis dado al concepto de calidad de
vida.

La rehabilitacion se ha definido como “la restitucién de
las personas discapacitadas a la mayor utilidad fisica, psi-
quica, social, ocupacional y econémica de que son capa-
ces.” Es el proceso de capacitar a una persona impedida
para renovar habilidades antiguas o adquirir otras nuevas
que le cualifiquen para adaptarse en una sociedad hasta el
grado 6ptimo que permitan su afeccién y circunstancias
particulares . Con el paso del tiempo, el alcance y el pro-
ceso de la rehabilitacién también se han extendido. El as-
pecto crucial del componente de la rehabilitacién de la
asistencia sanitaria consiste en captar las reservas y fuerzas
de cada individuo en su entorno psicosocial especifico pa-
ra una vida mds plena, pese a la pérdida sufrida durante la
evolucion de una enfermedad. El proceso de rehabilita-
cién psiquidtrica no trata tanto de restituir, sino de ayu-
dar al enfermo a convivir y alcanzar un estatus dentro de
la sociedad al minimizar las deficiencias individuales y
rentabilizar sus funciones residuales. “Implica tanto la
mejora de las competencias individuales como la intro-
duccién de cambios ambientales 2. La rehabilitacién psi-
cosocial es un proceso global, no es s6lo una técnica.”

Es importante hacer mencién del hecho de que la reha-
bilitacién no es una técnica de por si, sino un enfoque
que anima al paciente a vivir y funcionar al nivel éptimo
de sus capacidades a pesar de sus limitaciones. Se suele
emplear el término “discapacidad social” para denomi-
nar dichas limitaciones. Se sabe que la discapacidad so-
cial que conllevan los trastornos psiquidtricos se debe a la
interaccién de multiples factores. Algunas de estas cau-
sas, que actdan como impedimento en el proceso de re-
habilitacién efectiva, son:

1. La marginacién social, como un entorno social hos-
til, la falta de cualificacién ocupacional y habilidades so-
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ciales, el estigma social, la pobreza, una tasa de estabili-
dad en el empleo baja, estar sin techo y carecer de la sen-
sacion de pertenencia.

2. Factores personales adversos como la falta de con-
fianza en uno mismo, un bajo nivel de autoestima, poca
motivacidn, la sensacién de no valer y la desesperanza.

3. Deterioro en el funcionamiento social debido a sin-
tomas como alucinaciones, delirios y trastornos del pen-
samiento que distorsionan el contacto con la realidad.

4. La falta de programas adecuados de apoyo social pa-
ra que los pacientes ingresados de larga estancia puedan
asentarse en sus propias comunidades.

Segtin Anthony 3, la rehabilitacién de las personas
que padecen discapacidades psiquidtricas es un concep-
to que sigue sin entenderse bien y que cuenta con poco
apoyo. Es posible que la comparacién y contraste de la
rehabilitacién psicosocial con la rehabilitacion fisica au-
mente la comprension y apoyo de la rehabilitacién psi-
cosocial de las discapacidades psiquidtricas. A medida
que los paises desarrollan sus servicios sanitarios y de
rehabilitacién, se ve que los esfuerzos que hacen esos
mismos paises por rehabilitar a las personas que sufren
discapacidades fisicas graves (por muy primarios que
sean en un pais dado) superan con mucho los esfuerzos
que hacen por rehabilitar a los individuos con discapa-
cidades psiquidtricas. Es mds, la mayoria de los ciudada-
nos entienden mejor las estrategias implantadas para la
rehabilitacion fisica que para la rehabilitaciéon psicoso-
cial de los pacientes psiquidtricos, debido a la ignoran-
cia o al estigma.

El papel de los factores culturales

Los factores culturales desempefian un papel vital co-
mo causa de discapacidad psicosocial. En este contexto,
el problema de la rehabilitacién psicosocial de los pacien-
tes esquizofrénicos crénicos dentro de la familia es mu-
cho mds complejo que la rehabilitacién fisica, ya que la
rehabilitacion psicosocial requiere del conocimiento pro-
fundo del entorno familiar en el cual se han de organizar
dichos servicios de rehabilitacién psicosocial. La com-
prension de la dindmica familiar es importante para po-
der valorar todos los aspectos de los problemas



Sharma S. Rehabilitacion psicosocial del paciente esquizofrénico crénico: el papel de la familia

psicosociales. A pesar de las distintas funciones, valores y
normas que predominan en una familia, se sabe que al-
gunos valores son compartidos entre los distintos miem-
bros de esa familia. Este elemento compartido a menudo
prevalece sobre las diferencias entre un grupo de perso-
nas o cultura familiar; es importante una sensacién de
identidad compartida a pesar de las diferencias. La cultu-
ra incide en la conducta sanitaria de las personas y varia
de una comunidad a otra.

Esto puede clarificarse aun mds en el sentido de que la
cultura se refiere a un patrén singular de estilo de vida
compartido por un grupo de personas, que tienen su ori-
gen en un lugar geografico y que comparten un sistema
de creencias y de valores que sirve como patrén esencial
para todo el estilo de vida cultural y que permite la su-
pervivencia de dicho sistema. La cultura se transmite de
una generacién a otra (familia) y a lo largo del tiempo,
aunque se vea sometida a una modificacién y cambio
lentos en el transcurso de la historia. La familia es la uni-
dad sociocultural basica. Sirve de nido para el crecimien-
to del individuo, de recurso para el apoyo social y de
institucion a través de la cual se transmite la cultura. El
conocimiento de la cultura de una comunidad, por ejem-
plo, “una familia”, es clave durante la fase de planifica-
cién de la organizacién de la rehabilitacion para los
discapacitados psicosociales, dado que la cultura incide
en todos y cada uno de los aspectos de los problemas psi-
cosociales, incluidos su etiologia, sintomatologia, evolu-
ci6én de la enfermedad, problemas asociados y, lo que es
mds importante, la conducta sanitaria de los individuos
discapacitados con respecto a su problema.

La cultura consta de un grupo de familias y, como la
composicion y funcién de una familia varia mucho entre
los distintos grupos culturales, es importante compren-
der los aspectos culturales de los sistemas familiares, asi
como su configuraciéon normal, sus funciones, su psico-
patologia y la dindmica que se pueden utilizar en el pro-
ceso de rehabilitacion.

Un enfoque de la rehabilitacion
psicosocial basado en sistemas

Durante la planificacién de servicios de rehabilitacién
para los problemas psicosociales, teniendo en cuenta las
cuestiones culturales, es ttil adoptar un enfoque basado
en sistemas en el desarrollo de un modelo para la rehabi-
litacion psicosocial del paciente psiquico crénico. El ob-
jetivo en estos casos es mejorar la autonomia personal de
manera amplia, lo que le permitird al individuo adoptar
un papel social apropiado y llevar una vida tan satisfacto-
ria como le sea posible dentro de una familia dada.

Se alega que un enfoque basado en sistemas supone una
manera de desarrollar un modelo para la rehabilitacién

psicosocial de forma cientifica. Un enfoque basado en sis-
temas percibe las organizaciones como redes de elementos
interrelacionados e interdependientes en puntos especifi-
cos. Identifica las unidades de la organizacién familiar (el
espacio, las personas, las funciones, las normas, la comuni-
cacion y los patrones predominantes) y examina cémo in-
teractian entre si. Analiza las funciones de la organizacién
familiar y los valores, practicas y técnicas de que se sirven
los miembros para satisfacerse y examina todas estas face-
tas a medida que cambian y se desarrollan a lo largo del
tiempo. Un conocimiento pleno de la familia siempre faci-
lita la rehabilitaciéon del paciente psiquico crénico.

En la base de este tipo de enfoque estd la suposicion de
que al comprender una organizacién, las personalidades
son mucho menos importantes para el personal y para los
pacientes que los papeles y funciones de cada cual. Si bien
este enfoque se centra en el comportamiento esperado y
prescrito de los individuos, también reconoce el impacto
que tienen las distintas personalidades y las multiples for-
mas mediante las cuales se interactia dentro de los pape-
les establecidos. También reconoce el hecho de que toda
organizacién opera en varios ejes y que, en cualquier mo-
mento dado, intervienen muchas variables. El enfoque
basado en los sistemas supone el estudio de todas las rela-
ciones entre las variables; por ejemplo, la relacién de un
paciente con los distintos miembros de su familia y el
andlisis de su evolucién en el tiempo. Un enfoque de sis-
temas también permite a los directores de los programas
de rehabilitacién evaluar de forma exhaustiva la implan-
tacién de un proyecto o programa de rehabilitacién para
una implantacién efectiva en cada caso individual.

La cuestion de la rehabilitacién de personas que sufren
discapacidades psicosociales en los pacientes esquizofréni-
cos es mucho mas compleja que para los discapacitados fi-
sicos, tanto en términos de aspectos operativos de la
rehabilitacién como en la cuantificacién y medicién de la
mejora como consecuencia de los servicios de rehabilita-
cién. Como los pacientes que padecen discapacidades psi-
cosociales son abandonados por parte de la sociedad y por
la familia, incluidos los responsables de la planificacion sa-
nitaria en casi todos los paises del mundo, en consecuencia,
su rehabilitacion no recibe la prioridad debida ni se le da la
importancia que se da a la de los discapacitados fisicos, aun
mads si la rehabilitacién de estas personas no puede lograr
que sean econémicamente productivas. El estigma social y
su conducta socialmente perturbadora son obstaculos adi-
cionales en los programas de rehabilitacion de éxito.

Necesidad de desarrollar un modelo
que se pueda implantar

Como ya se ha dicho, la prevalencia de discapacidades
debidas a problemas psicosociales es mucho mayor que
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la de las discapacidades fisicas; también los problemas
psicosociales conllevan una amplia gama de comorbili-
dad concomitante. Por lo tanto, es preciso desarrollar
modelos que se puedan implantar, que se puedan poner
en marcha y que sean econémicamente accesibles, te-
niendo en cuenta el entorno sociocultural de la sociedad
en la cual dichos modelos han de implantarse en la prac-
tica. Dado que la cultura ejerce una influencia importan-
te en la actitud y practicas de muchas personas, el
modelo debe subrayar las actitudes positivas de la socie-
dad para con los pacientes psiquicos y desarrollar un mo-
delo de acuerdo con estas actitudes. Ya que el sistema de
familia extendida y compartida sigue siendo vigente en
un pais como la India, en particular en las zonas rurales,
el modelo de rehabilitacién debe intentar rehabilitar a es-
tas personas dentro de sus familias, sobre todo en las dre-
as rurales, donde el entorno social no es tan complejo ni
tan exigente.

La rehabilitacion dentro del sistema
familiar de la India

Esta es una de las maneras preferidas para rehabilitar a
las personas esquizofrénicas crénicas, ya que la familia es
el lugar natural para cualquier persona que padezca una
discapacidad psicosocial. El paciente se va a sentir mds
cémodo con su familia. Los sistemas familiares compar-
tidos aportan mds oportunidades y posibilidades para
una rehabilitacion de éxito. Los miembros de la familia
necesitan recibir una motivacién y orientacién para
aceptar a estos pacientes. Una orientacion efectiva puede
desempenar un papel importante en este aspecto. Esta
orientacién debe comenzar mientras el paciente sigue es-
tando bajo tratamiento en un hospital, ya sea como in-
gresado o como paciente ambulatorio. Si el paciente se
encuentra ingresado, se debe alentar a los miembros de la
familia a quedarse con él. Esto ayudard a los miembros
de la familia a conocer mds acerca de las necesidades del
paciente y sus problemas y los miembros del personal
hospitalario pueden ensefiar a los familiares las destrezas
necesarias para el manejo de estas personas. Segun el gra-
do de gravedad de la discapacidad, el paciente puede re-
cibir una formacién para que ayude en las actividades
domésticas cotidianas y también en el negocio familiar si
la familia tiene alguna actividad comercial o agricola en
la cual el paciente pueda aportar algo positivo. La psicoe-
ducacién puede aportar mucho en este sentido. Uno de
los métodos mads efectivos que hemos desarrollado con-
siste en alentar a los familiares a visitar a los pacientes
con regularidad y también animarles a pernoctar con los
pacientes ingresados. Este modelo de alentar al menos a
un miembro de la familia a quedarse con el paciente en el
hospital es una buena oportunidad para que dicho fami-
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liar pueda comprender el problema de ese paciente.
También supone una experiencia didéctica para los fami-
liares que observan de cerca cémo les trata el personal.
Esto les permite compartir sus sentimientos y experien-
cias tanto con el personal como con los otros miembros
de la familia. Indirectamente también consuela a los fa-
miliares ver que no se encuentran solos en su sufrimien-
to. También tranquiliza a los familiares ver que los
pacientes con alteraciones muy graves mejoran con los
farmacos y gracias a las intervenciones psicosociales. Les
permite aceptar el problema que padece su paciente. La
observacién de una intervencion de crisis efectiva de los
pacientes gravemente afectados en el hospital es mucho
mds efectiva para tranquilizar a los familiares que cual-
quier otro método educativo. Del mismo modo, el ense-
fnarles las habilidades sociales que van a necesitar antes de
darles el alta facilita el proceso de rehabilitacion en la fa-
milia.

En muchos casos, se permite a los pacientes ir a casa de
visita durante su estancia hospitalaria y antes del alta. Les
ayuda tanto a los miembros de la familia, como a los pa-
cientes a adaptarse mejor a la situacién. En caso de que
surgiese cualquier problema, los pacientes pueden volver
al hospital sin ningtin problema y en cualquier momento.

Se ha visto que muchos de los familiares se sienten re-
ticentes a aceptar a los pacientes crénicos por limitacio-
nes econdémicas y por el comportamiento anémalo que
no pueden controlar y que puede resultar perturbador.
En casos asi, ayudar a los familiares a conseguir un apoyo
econémico del gobierno o de alguna organizacién priva-
da aporta mucho a la hora de lograr que acepten a estos
pacientes. Se pone mucho cuidado en conseguir que el
hospital dé los medicamentos gratis a los pacientes y en
orientar para el manejo de la agresividad del enfermo.

Encontramos dos tipos generales de respuesta en los
familiares. Primero, observamos que algunos estdn dis-
puestos a aceptar al paciente, pero no son conscientes de
las técnicas de rehabilitacién ni de su efectividad. El se-
gundo tipo de respuesta es de los familiares que no estin
dispuestos a aceptar al paciente por distintos motivos co-
mo la ignorancia acerca de su tratamiento, falta de espa-
cio fisico en la vivienda familiar, problemas econémicos
0 que no sienten ningun lazo emocional.

Una hallazgo llamativo de este estudio fue que las fa-
milias segufan visitando a los pacientes aun después de
que dicho paciente hubiese estado ingresado desde hacia
muchos anos. Cuando los padres ya no eran capaces de
realizar visitas debido a la edad, enfermedad o muerte,
los hermanos asumian esta responsabilidad. No hay que
infravalorar la fuerza de los lazos familiares incluso tras
una separacion prolongada. La naturaleza de este lazo y
hasta qué punto afecta el afecto, culpabilidad y otros sen-
timientos es una cuestiéon que requiere mayor estudio. Al
contrario de lo que se esperaria, la edad de los pacientes
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no guardaba ninguna relacién con la frecuencia de las vi-
sitas familiares. El género del paciente tampoco influy6
en el ndmero de visitas familiares.

Aun después de una enfermedad prolongada, en la
mayoria de los casos, la familia de un paciente seguia
manteniendo una actitud positiva hacia la enfermedad
del paciente y seguia siendo optimista en cuanto a que se
le daria el alta pronto al paciente. Se vio que una expecta-
tiva minima con respecto al rendimiento laboral en caso
del alta concordaba con las capacidades individuales del
paciente de forma realista, no esperaban mas de los pa-
cientes en casa que lo que habian observado en el entor-
no hospitalario. Opinamos que las expectativas que tiene
el médico de poder dar el alta a pacientes cronicos a me-
nudo son mayores que la tolerancia de la familia para su
discapacidad y, en muchos casos, hay una escasa motiva-
cién por parte de los médicos para instaurar una rehabi-
litacién de éxito. Los miembros de la familia funcionan
mejor cuando sienten un dominio cognitivo de todos los
aspectos de la enfermedad del paciente, pero no todos los
médicos se sienten comodos a la hora de aportarles dicha
informacion *.

En estas condiciones, el hospital puede no aprovechar-
se de los sentimientos positivos de la familia tanto como
podria. El hecho de que las familias de los pacientes varo-
nes esperaban recibir una ayuda econémica mds que en
el caso de las mujeres, sugiere un enfoque distinto en su
rehabilitacion. La rehabilitacién de las mujeres deberia

planearse a partir de una situacién doméstica, mientras
que la rehabilitacién de los varones ha de incluir ayuda
especifica relacionada con una situacién laboral que el
paciente es capaz de retener y llevar a la préctica.

La limitacién importante de los recursos familiares su-
giere que algunas familias no se pueden permitir el lujo
de tener al paciente en casa; en estos casos, la necesidad
econ6mica se convierte en un factor importante de su
disposicién. Cualquier planificacién del aspecto laboral
se ha de considerar conjuntamente con la condicién cli-
nica del paciente. Si bien las diferencias en las actitudes
familiares no parecian guardar ninguna relacién con su
condicién econémica, puede ser necesario aportar una
ayuda adicional para aquellas familias con rentas bajas
para que no se vean excesivamente oprimidas como con-
secuencia de aceptar al enfermo en su domicilio y conse-
guir los medicamentos que requiere.
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