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RESUMEN

Vivir con esquizofrenia representa un enigma para todas aquellas personas que no presentan la enfermedad o conviven con alguien 
que la padece. Objetivo: comprender el significado de vivir con esquizofrenia para personas que presentan la enfermedad y sus familia-
res, quienes acudieron a una institución estatal para la atención de problemas de salud mental de alta complejidad en Colombia durante 
el 2014 y 2015. Materiales y método: se utilizó un enfoque cualitativo y la información fue analizada por medio del método de la teoría 
fundamentada. Las técnicas de recolección de información fueron ocho entrevistas a profundidad y dos grupos focales, con una partici-
pación de 21 personas diagnosticadas y sus cuidadores. Resultados: por medio de la codificación, el muestreo teórico, la comparación 
constante y los memos analíticos, se llegó a la categoría “Vivir con esquizofrenia es vivir encerrado, a oscuras y con los sueños truncados”. 
Conclusiones: para los pacientes, la familia y para los cuidadores,  vivir con esquizofrenia conlleva  una sensación de encerramiento que 
afecta el proyecto de vida de unos y otros.

PALABRAS CLAVE

Esquizofrenia; enfermos mentales; salud mental; enfermería psiquiátrica; teoría fundamentada (Fonte: DeCS, BIREME).
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Locked in Darkness: What Living
with Schizophrenia Means to Diagnosed 

Patients and their Caregivers.
Medellín - Colombia

ABSTRACT

Living with schizophrenia is an enigma to all who do not have the disease or live with someone who does. Objective: The purpose of the 
study was to understand what living with schizophrenia means for people with the disease and their relatives, specifically in the case of patients 
who sought help during 2014 and 2015 at a state institution in Colombia that is dedicated to handling highly complex mental health problems. 
Materials and method: A qualitative approach was employed and the grounded theory methodology was used to analyze the information, 
which was gathered through eight in-depth interviews and two focus groups. Twenty-one individuals took part, including xx diagnosed with 
schizophrenia and their caregivers. Results: Through coding, theoretical sampling, constant comparison and analytical memos, a category 
was established; namely, "Living with schizophrenia is living locked up and in the dark, with curtailed dreams". Conclusions: For patients, 
their families and caregivers, living with schizophrenia leads to a sense of confinement that affects all their lives.
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Envolto na escuridão: significado 
de viver com esquizofrenia para os 
diagnosticados e seus cuidadores, 

Medellín, Colômbia

RESUMO

Viver com esquizofrenia representa um enigma para todas aquelas pessoas que não apresentam a doença ou convivem com alguém que 
a padece. Objetivo: compreender o significado de viver com esquizofrenia para pessoas que apresentam a doença e seus familiares, 
que recorriam a uma instituição estatal para o atendimento de problemas de saúde mental de alta complexidade na Colômbia durante 
2014 e 2015. Métodos: foi utilizada uma abordagem qualitativa, e a informação foi analisada por meio do método da teoria fundamentada. 
As técnicas de coleta de informação foram oito entrevistas a profundidade e dois grupos focais, com a participação de 21 pessoas diag-
nosticadas e seus cuidadores. Resultados: por meio da codificação, da amostragem teórica, da comparação constante e dos relatórios 
analíticos, chegou-se à categoria Viver com esquizofrenia é viver preso, às escuras, e com os sonhos interrompidos. Conclusões: para 
os pacientes, para a família e para os cuidadores, viver com esquizofrenia implica uma sensação de encerramento que afeta o projeto de 
vida de todos.

PALAVRAS-CHAVE

Doentes mentais; enfermagem psiquiátrica; esquizofrenia; saúde mental; teoria fundamentada (Fuente: DeCS, BIREME).
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El avance en la comprensión de la percepción sobre vivir con 
esquizofrenia, y lo que esto conlleva, permite humanizar cada in-
tervención por parte del profesional de enfermería (17), ya que 
puede sensibilizar la práctica y la gestión del cuidado, y es impor-
tante para evidenciar la forma en la que se concibe y se lleva a 
cabo la atención, visualizando con ello mecanismos para innovar 
las acciones del personal de salud en pro de la mejora de la cali-
dad de vida de las personas diagnosticadas (18). 

Materiales y método

Esta investigación tuvo un enfoque cualitativo y fue sustenta-
da en el interaccionismo simbólico (19). La teoría fundamentada 
desde la propuesta de Strauss y Corbin fue el método que guió el 
análisis de los datos (20). 

Los participantes en el estudio fueron personas diagnostica-
das con esquizofrenia y sus cuidadores, residentes en el depar-
tamento de Antioquia (Colombia), que en el momento recibieran 
servicios y atención ambulatoria psiquiátrica. Se utilizó el mues-
treo teórico para la selección de los participantes (21). Se es-
tableció un contacto directo con cada uno de ellos ya fuera en 
consulta externa o en los grupos psicoeducativos. Se realizaron 
ocho entrevistas individuales y dos grupos focales, de los cuales 
un grupo focal se desarrolló con personas que presentaban la 
enfermedad y otro con familiares cuidadores, para una partici-
pación en total de 21 personas. La información fue recolectada 
en dos tipos de escenarios, el hospitalario y el comunitario en 
las residencias de las personas entrevistadas. Los criterios para 
participar fueron los siguientes: personas mayores de edad, que 
hubieran sido diagnosticadas con esquizofrenia según los crite-
rios del DSM o el CIE, y que para el momento de la entrevista 
estuvieran en tratamiento psiquiátrico ambulatorio; familiares de 
personas que hubieran sido diagnosticadas con esquizofrenia y 
fueran cuidadores directos de quien presentaba la enfermedad. 
En la tabla 1 se muestran las características de los participantes 
del estudio. Para asegurar la calidad de las entrevistas las guías 
propendieron por preguntas abiertas que fueron discutidas, ade-
más de la capacitación del investigador responsable de estas y de 
la revisión y los ajustes a las primeras entrevistas. 

Por medio de la codificación abierta de las primeras entrevis-
tas realizadas a los cuidadores se llegó a categorías descriptivas 
como autopercepción, ciclo vital, actividades ocupacionales, cui-
dador, familia, salud-enfermedad. A partir de un segundo grupo 
de entrevistas y de un análisis centrado en la codificación axial 

Introducción

La esquizofrenia es una enfermedad mental que representa 
un reto para los sistemas de salud en el mundo, no solo por el 
grado de cronicidad que conlleva, sino también por el temprano 
inicio de los síntomas, que afectan en su mayoría a adolescentes 
o adultos jóvenes (1, 2). Se estima que la prevalencia de personas 
con esquizofrenia es del 1 % a nivel mundial (3). Dentro de las 
situaciones que enfrentan quienes son diagnosticados se encuen-
tran el rechazo social, la muerte prematura por enfermedades 
asociadas, y la falta de tratamiento y atención oportuna, tanto 
así que muchos no son atendidos sino mucho tiempo después del 
inicio de los síntomas, y solo cuando se presenta una crisis (4, 5). 

Se ha establecido que existen factores que pueden incremen-
tar el riesgo de adquirirla, como es el caso del consumo de sus-
tancias psicoactivas (6), situaciones de mucho estrés en algún 
momento de la vida, y la que más ha adquirido relevancia, la he-
rencia familiar y su correspondiente carga genética (7, 8).

En la actualidad, se ha adelantado mucho en materia de inves-
tigación en personas con enfermedades mentales; sin embargo, 
la mayoría de estudios se han realizado en ambientes institucio-
nalizados, que si bien son importantes para determinar interven-
ciones sobre el individuo, no permiten explorar a ciencia cierta 
la interacción de este con la comunidad, sus familias y lo que 
conlleva vivir con esquizofrenia fuera de una clínica u hospital (4, 
9). Además, pocos estudios dan cuenta del significado que tiene 
la esquizofrenia para quienes la padecen, buscando comprender la 
subjetividad que viene con la experiencia de vivir y convivir con 
la enfermedad (10, 11). 

Experiencias investigativas realizadas en Europa y Asia, des-
de un enfoque subjetivo, han mostrado la complejidad con rela-
ción al cuidado y el estigma que representa para una persona 
el vivir con una enfermedad como la esquizofrenia (12, 13). En 
Latinoamérica, se ha estudiado la relación entre la carga de en-
fermedades mentales crónicas y su impacto en la calidad de vida 
de las familias con las que conviven, no solo por los múltiples 
factores que intervienen, sino por las implicaciones culturales que 
permiten relacionarse positiva o negativamente con la persona 
cuidada (14). Elementos como la esperanza, la espiritualidad y la 
fuerza de voluntad se han convertido en las mejores herramientas 
para alcanzar la recuperación, donde el cuidado tanto de la fami-
lia como del personal de salud es fundamental (15, 16). 
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se obtuvieron las categorías: “estar encerrado y a oscuras”, “un 
sueño no realizado”, “apoyos fragmentados” y “fortaleciendo el 
interior”, en cada una de ellas fue posible describir a quiénes se 
referían los participantes, a qué hacían alusión y bajo qué cir-
cunstancias, lo que permitió avanzar en la contrastación de las 
nuevas categorías con las entrevistas finales, y un grupo focal con 
personas con esquizofrenia, para validar los hallazgos parciales e 
integrar las categorías en dos, interpretativas mas no saturadas: 
“vivir con esquizofrenia es vivir encerrado, a oscuras y con los 
sueños truncados” y “el valor de los apoyos, un punto subjetivo en 
la experiencia de vivir con esquizofrenia” (16). 

Finalmente, se realizó un grupo focal con cuidadores en el que 
se validaron ambas categorías y la integración de “estar encerra-
do y a oscuras” y “un sueño no realizado”, en: “vivir con esquizo-
frenia es vivir encerrado, a oscuras y con los sueños truncados”, 
que es presentada en este artículo.

Durante todo el proceso de recolección y análisis hubo revisión 
y discusión de los investigadores, con apoyo de memos analíticos, 

mapas mentales y socialización con profesionales en enfermería y 
salud mental. Los hallazgos finales fueron socializados con perso-
nal de salud del hospital y con un grupo de cuidadores de personas 
diagnosticadas con esquizofrenia de la ciudad de Medellín.

Esta investigación fue formulada bajo las directrices de la De-
claración de Helsinki y la Resolución 8430 de 1993 del Ministerio 
de Salud de Colombia. Recibió el aval ético de las instituciones 
participantes. Para garantizar la confidencialidad, los participan-
tes de la investigación fueron identificados a lo largo del texto por 
la letra “E” (entrevistado) o “GF” (grupo focal), seguida del núme-
ro correspondiente al orden de la realización de la participación 
(p1, p2, p3... p21). 

Resultados

A continuación se presentan los hallazgos con respecto a la 
manera como las personas que viven con esquizofrenia y sus fa-
milias han experimentado el proceso salud-enfermedad, antes y 

Tabla 1. Características de los participantes

Personas con esquizofrenia

Técnica
Participante

Código Rol Edad Sexo

EI EP2 Hijo 29 Hombre

EI EP4 Hija 20 Mujer

EI EP5 Hijo 27 Hombre

EI EP8 Madre 63 Mujer

GF GFP9 Hijo 31 Hombre

GF GFP10 Padre 64 Hombre

GF GFP11 Hijo 39 Hombre

GF GFP12 Hijo 59 Hombre

GF GFP13 Hijo 26 Hombre

GF GFP14 Hijo 31 Hombre

GF GFP15 Hijo 30 Hombre

GF GFP16 Hijo 49 Hombre

GF GFP17 Hijo 48 Hombre

Familiares

Técnica
Participante

Código Rol Edad Sexo

EI EF1 Hermana 49 Mujer

EI EF3 Madre 51 Mujer

EI EF6 Madre 52 Mujer

EI EF7 Madre 47 Mujer

GF GFF18 Madre 52 Mujer

GF GFF19 Madre 47 Mujer

GF GFF20 Madre 56 Mujer

GF GFF21 Hermana 49 Mujer

EI: Entrevista Individual - GF: Grupo Focal 

Fuente: elaboración propia. 
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después de su diagnóstico, cómo se han ido desarrollando, y los 
sentimientos y las emociones que les ha generado este proceso. 
En la siguiente categoría interpretativa se enuncia el surgimiento 
y desarrollo de la enfermedad en los aspectos relevantes para los 
participantes, y se hace énfasis en la experiencia de las crisis y 
la forma como aportan al aislamiento, el rechazo social y algunas 
experiencias de atención en los servicios de salud. 

Vivir con esquizofrenia
es vivir encerrado, a oscuras
y con los sueños truncados

El inicio de los síntomas, aunque varía en su momento y en su 
forma de aparecer, progresiva o repentina, es expresado como 
una experiencia dolorosa debido a los cambios que conlleva para 
la vida de la persona que es diagnosticada y su grupo familiar. 

El cambio de comportamiento, que se manifiesta con mayor 
fuerza en el encerramiento, el temor y las reacciones extrañas 
para quienes los rodean, es la señal de un sufrimiento que recién 
empieza, no solamente para quien presenta los síntomas sino 
para su familia. Los cuidadores entrevistados tienen muy presen-
tes las manifestaciones que han marcado este inicio, entre ellas, 
dificultades en la socialización, alucinaciones y miedo, como pue-
de verse a continuación: 

Porque es que los niños, supongamos ella… a la edad que ella 
tenía, pequeños, póngale usted diez, ocho, once años, les gusta 
mucho salir a jugar, estar juntos, estar… pues, todos unidos ju-
gando, y ella de un momento a otro, ella no quiso volver a salir, ya 
se quedó, es que me acuerdo como si fuera hoy, a los once años 
ella se quedó encerrada y ella no volvió a salir. EF6

Era normal, él era normal, pero el año pasado él se puso agresivo 
y casi mata al hermanito y al papá… para mí él comenzó vomitan-
do y al otro día ya comenzó raro y mire hasta donde llegó, a defe-
carse en la ropa, a hacer las necesidades en la ropa y todo… EP5

Los nuevos comportamientos extraños se relacionan con el 
aislamiento social, que refieren como una experiencia permanen-
te, y las reacciones ante alucinaciones que generan temor en la 
persona con esquizofrenia, lo que puede derivar en reacciones 
agresivas y poner en peligro al grupo familiar. 

Sin embargo, es la primera crisis, precedida o no por los sínto-
mas que ya estaban alterando la tranquilidad personal y familiar, 

una experiencia que marca de manera más cruda el principio de 
la enfermedad, que abruptamente interrumpe, señala, fragmenta 
y divide en un antes y un después la experiencia vital. Este primer 
momento crítico está cargado de sensaciones y emociones como 
desesperación, temor y frustración, no solo en la persona enfer-
ma, sino en su familia y las personas que lo rodean. Al fragmentar 
la relación con el familiar, la crisis deja ver de manera más clara la 
manifestación de la enfermedad y el profundo sufrimiento del ser 
querido que la padece.

…él empezó como a alucinar, que nos iban a matar, que no po-
díamos salir a la calle, le cogió miedo a la policía… era agresi-
vo… que ahí fue donde me lo remitieron para acá [institución de 
salud]. GFF20

Estaba empelota [desnudo] en la calle, ya cuando llegó le conté a 
mi esposo y entonces llamamos a la policía, y se lo llevaron para 
la unidad intermedia [de salud], y de allí lo remitieron al mental 
[institución de salud]. EF7

Estas crisis son situaciones que conllevan afectación emocio-
nal, dolor y temor en quienes las presencian, no solo por el riesgo 
de perder la vida sino por la impotencia de no saber cómo reaccio-
nar ante las complejas manifestaciones de su familiar.

Las crisis que uno tiene a veces son duras porque uno se deses-
pera, uno pasa al lado de la familia y son… no sé, es muy duro 
porque uno es temblando… entonces a veces a uno se le va la 
paloma [pierde el contacto con la realidad] y no sabe tomarse 
la medicación, entonces eso es muy duro porque a veces uno no 
consigue pensar bien o piensa solo en violencia, entonces eso es 
muy duro porque perjudica a la familia, también a uno. EP2

Yo, cuando él está en una crisis así, le hablo de muy lejitos por-
que si estoy muy cerca creo que me va a dar [golpear] con lo que 
tenga en la mano. EF3

Por su parte, el personal de salud, a pesar de ser una ayuda, 
genera sentimientos de temor y desesperanza, tanto en la per-
sona con esquizofrenia como en sus familiares, no solo por el 
trauma que produce una mala atención por intervenciones insen-
sibles con la persona que presenta la enfermedad y su familiar, 
sino también porque al depositar su confianza en los profesio-
nales se espera que sus actuaciones sean en pro del bienestar 
físico y psicológico, lo que se torna en una contradicción cuando 
se violenta su integridad. 
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[Una cuidadora con respecto a su familiar]…Ella ya salió, pero 
salió muy nerviosa, ella salió con mucho trauma, muchísimo. EF6 

…Yo sí veo mucha frialdad en ellos, o sea, son muy secos, muy 
secos… yo a veces veo que los doctores son muy fríos, como 
muy secos, eso duele, eso da tristeza… falta como más entrega 
a los pacientes, más amor. EF7

A partir del inicio de los síntomas, cuya gravedad es ratificada 
con la primera crisis, comienzan en la cotidianidad de la familia 
una serie de explicaciones propias sobre la causa de la enferme-
dad. Estas explicaciones se relacionan con las creencias populares 
del origen de esta, como efectos de algún tipo de hechizo, pose-
sión de demonios o el resultado entre la interacción del contexto 
con todos sus factores de riesgo, como el consumo de marihuana 
y la presión social. 

…Yo decía: Ah! eso fue lo que lo puso así, la marihuana, mire 
ese cerebro es débil, lo puso así tanta marihuana, y de tanto 
pensar, y los pelaos [muchachos en la calle] en vez de ayudarlo 
lo desorientaron, molestándolo, tocándolo, ¿sí o no?, cuando uno 
el cerebro es débil y otra persona encima de uno, uno se descon-
trola mentalmente ¿o no? EF7

La enfermedad misma, y las experiencias que se derivan de 
ella, entre las cuales se encuentra la hospitalización, llevan a un 
aislamiento del resto de la sociedad cada vez más definitivo, y 
se constituye en una especie de encerramiento. Esto es descrito 
como una situación muy difícil, un contexto que se desconoce, y, 
sobre todo, un escenario que entra en choque con los ideales de 
la persona que sufre los síntomas de la enfermedad. 

…uno estar encerrado un mes aquí no es cualquier cosa [hos-
pital psiquiátrico], eso es algo muy duro… porque usted tiene 
que empezar con su subconsciente: yo no estoy loco, yo no es-
toy loco, yo estoy enfermo, tengo una enfermedad pero no estoy 
loco, pero de todas maneras usted entiende que está en un hos-
pital psiquiátrico, pero es muy duro, pues, para mí ha sido muy 
duro. GFP12

Durante la primera hospitalización se genera soledad, temor 
e incertidumbre por desconocer lo que sucede. Este desconoci-
miento puede causar además desesperación, desesperanza, an-
siedad y, en algunos casos, pérdida del principio de realidad, que 
se genera por vivir una situación nueva, lejos de la familia y de 
personas cercanas. “Entrevistador [con respecto a una crisis]: 

¿en algún momento llegaste a sentir miedo? Participante: sí, me 
sentía muy solo, no sabía cómo era la movida, la salida, las luces, 
me encandelillaban las luces y no dormía…”. EP5

A partir de las crisis y de la hospitalización surge, entonces, 
la idea de estar encerrado en un cuarto oscuro, donde se presen-
tan diferentes vivencias en la experiencia de las personas que 
tienen la enfermedad, caracterizadas por el encerramiento y la 
oscuridad, en un continuo cuyo caso extremo se nombra como 
“descender a los infiernos”.

…el hecho es que el cuarto oscuro es una forma de saber cuán 
oscura es la esquizofrenia cada vez que yo me sumo en mi men-
te… Salir de esos momentos de oscuridad, es cómo continuar 
viviendo y compartiendo. GFP14

…cuando uno está en el cuarto oscuro, uno baja como en un 
ascensor y baja y baja, y son días bajando, uno no se acuerda de 
comida, no se acuerda de nada,… así es la esquizofrenia. GFP10
 
…describir ese momento… como un lugar en el infierno, sumido 
en las profundidades horribles. GFP17

El diario vivir de una persona que es diagnosticada con esqui-
zofrenia se convierte en un descender continuo emocionalmente 
y un ascenso de los síntomas, y a medida que lo hacen vienen las 
dificultades. Entre estas se encuentran los problemas para conci-
liar el sueño, la fluctuación emocional y los cambios nutricionales 
derivados de la sintomatología. 

…la enfermedad va… no se queda ahí, en un solo sitio, entonces 
va subiendo… no dormía, porque lo que más le ha atormentado 
a ella es el no dormir, más que todo, y de pronto… ella es muy 
sentimental y de pronto a veces llora por todo. EF6

…ya no me recibía de comer porque lo iba a envenenar, si eran 
frijoles porque él quería lentejas, siempre era lo contrario… 
Además él ya no estudiaba. EP5

Para las familias es complejo saber cómo se vive dentro de 
ese cuarto oscuro, primero porque no se conocen los pensamien-
tos del familiar enfermo; segundo, por la dificultad que existe 
para dialogar sobre la enfermedad y sus síntomas.

…nadie puede pensar como piensa otro, todos tenemos un pen-
samiento y es así, o sea, nadie puede meterse en el pensamiento 
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del otro, qué tal que así fuera o que bueno para estas personas 
enfermas, sería maravilloso, por ejemplo que uno pudiera ingresar 
a la mente de un esquizofrénico a descubrir por qué es así. EF3

Como se puede observar, desde los cambios insinuados de 
comportamiento, pasando por la hospitalización y después de ella, 
se vive con la sensación, que a la vez se experimenta de manera 
física, de estar encerrado, lo cual no se relaciona solo con la falta 
de libertad impuesta por otras personas, sino con las consecuen-
cias que trae el inicio de la enfermedad, con sus síntomas y las 
respuestas comportamentales que presenta la persona durante 
su cotidianidad. 

Pero es un cambio muy bravo uno estar como está ahora, uno en-
fermo ya uno no sale, más bien como encerrado, pues, uno llega 
por ejemplo de aquí a la casa de uno, a uno no le provoca salir… 
es muy duro estar usted encerrado, no porque lo quieran man-
tener encerrado, sino porque a usted le nace estar encerrado, 
y siente a veces esa necesidad de salir de la casa, y uno sale un 
momentico y ahí mismo otra vez pa’ dentro. GFP12

En el plano emocional la experiencia es coherente con el ale-
jamiento social, en ella la tristeza hace presencia y de allí que la 
alegría es concebida como algo momentáneo, algo que se busca 
pero que es muy difícil que aparezca a pesar de los esfuerzos de 
los familiares. En contraste, se encuentra que la tristeza puede 
estar presente a pesar del tratamiento farmacológico prescrito 
para evitarla.

Entrevistador: ¿cómo es eso de vivir con esquizofrenia? Partici-
pante: eso es triste, por ejemplo yo me tomo las pastillas y no me 
provoca levantarme, o si uno se levanta, se levanta con mucha 
tristeza... La alegría le dura a uno por ahí tres minutos en el día, 
de resto es tristeza. GFP10

Las expectativas que se tenían sobre el proyecto de vida aho-
ra entran en choque con la realidad dada por la vivencia de la 
enfermedad. Aparece entonces la desesperanza y el deseo de no 
tener ese diagnóstico, de ser alguien “normal”, sin síntomas que 
alteren su vida y sus proyectos. 

…ella misma me dice a mí que ella quisiera no tener nada, que 
ella quisiera no sentir nada de eso, porque ella tiene muchos 
proyectos de vida, a ella le encantaría…ella siempre desde pe-
queñita dice que ella quiere ser una profesional, que ella quiere 
trabajar, que ella quiere hacer muchas cosas, y de pronto saber 
que ella tiene eso [la enfermedad] que le da impedimento. EF6

Pese a la difícil experiencia ligada a la enfermedad, la recupe-
ración es posible. Existe una “salida del cuarto”, a pesar de mu-
chos obstáculos y oscuridad. Esta recuperación se da en un marco 
de incertidumbre, que se mezcla con un sentimiento de desespe-
ranza y resignación en la familia, al pensar que la presencia de la 
enfermedad es algo que les tocó vivir.

Entrevistador: ¿Qué piensa sobre una posible salida?

GFF18: Pues siempre hay una salida, o de pronto ya es uno acos-
tumbrarse a convivir así, a tratar de mejorar cada día, pero ya 
uno como que tiene en la cabeza que eso es lo que le tocó ya.

GFF21: Eso fue lo que nos tocó a nosotros.

GFF18: Aceptar la situación y… no tratar de verla ya así, no se-
guir uno que es un problema, sino aceptarlo, y tratar de mejorar 
cada día más ese proceso.

Esta sensación de estar encerrado, de sueños no realizados, 
lleva a conocer las sombras, esa percepción subjetiva de oscuri-
dad que se mantiene en la persona diagnosticada. 

Discusión

Los hallazgos de la investigación permiten reconocer aspectos 
ya documentados con respecto a la esquizofrenia, como el hecho 
de ser diagnosticado que interfiere enormemente en la tranqui-
lidad de la persona que ha sido etiquetada (22), y trae consigo 
cambios en todas las esferas de su cotidianidad (23), como en la 
social, la laboral, familiar y afectiva (24, 25). Estos cambios se ven 
reflejados en la percepción de un antes y un después, caracteri-
zado por la falta y el deterioro en las habilidades y capacidades 
propias de quien se consideraba, hasta antes del diagnóstico, una 
persona normal (26). 

La sensación de encerramiento ha sido documentada desde 
la psiquiatría tradicional como una manifestación clásica de los 
síntomas de la enfermedad (27, 28). Se ha descrito como un tipo 
de aislamiento social resultante de la desregularización en las 
vías serotoninérgicas y el sistema nigroestriado-dopaminérgico, 
que puede producir abulia y apatía (27). En otras palabras, los 
cambios en la neurotransmisión y la serotonina, específicamente, 
incrementan la sensación de estar y permanecer encerrado. Des-
de la neuropsicología también se ha argumentado la deficiencia 
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neuronal que imposibilita las relaciones sociales en la persona 
que tiene esquizofrenia (29). 

Una de las situaciones que genera mayor inquietud y miedo 
son las crisis generadas durante el proceso salud-enfermedad. 
Estas crisis son las manifestaciones más visibles de la heteroge-
neidad de los síntomas, y muestran la particularidad que existe 
en sus posibles etiologías y la forma de tratarlas (30). Se ha docu-
mentado que las intervenciones no adecuadas por parte del per-
sonal de salud durante un momento de crisis ponen en riesgo la 
vida y la recuperación de quien vive con la enfermedad o convive 
con alguien que la presenta (31). Esto se debe al manejo brusco 
y agresivo resultante de la contención física y, en otros casos, al 
manejo farmacológico y sus efectos adversos (26). A su vez, estas 
crisis incrementan la carga de cuidados que deben sobrellevar 
los familiares, ya que tienen que estar más pendientes de riesgos 
como las autolesiones o la agresión hacia otros (32). 

Diferentes estudios han mostrado cómo el hecho de ser diag-
nosticado con una enfermedad mental acarrea una serie de con-
secuencias desfavorables, no solo para la persona que tiene la 
enfermedad y su familia (8, 33), sino a su vez para la comunidad, 
dados los altos recursos que deben destinarse para tratar la en-
fermedad, con el agravante de la pérdida social que se genera, 
pues en un gran porcentaje los síntomas inician en jóvenes en 
etapa productiva (34). La sensación de descenso a los infiernos 
también ha sido descrita por personas que han sido diagnostica-
das con esquizofrenia, como un aspecto que muestra lo oscuro y 
aterrador que puede llegar a ser la vivencia de la enfermedad (26). 

El proceso de hospitalización influye en la percepción negativa 
de la experiencia vivida (9). Este impacto, como lo vemos en los re-
sultados, se asocia con el hecho de estar lejos de la familia y, por 

tanto, enfrentarse a un contexto que le es ajeno, lo que incrementa 
esa sensación de encerramiento (35). Sin embargo, como es expli-
cado por los participantes, la recuperación es posible y esta recu-
peración está ligada a la percepción de esperanza y mejoramiento 
que tienen durante su tratamiento, que es apoyado por diferentes 
elementos que permiten acrecentar esa sensación (31, 36). 

La utilización de teorías de mediano rango, como el Modelo de 
Recuperación de la Salud Mental, propuesto por Phil Barker, per-
mite conceptualizar de forma amplia la importancia de introyectar 
aspectos del ser humano como alguien espiritual, que a través de 
la esperanza en su proceso de recuperación, puede trascender y 
ayudar a otros en su camino hacia el bienestar (37).

Conclusiones

Las ideas de desesperanza surgidas luego de no realizar ese 
sueño que se tenía visualizado influyen tanto en la persona que 
vive con la enfermedad como en su familia, y es la frustración de 
los sueños una experiencia dolorosa y triste. Creemos es necesa-
rio seguir realizando investigaciones que aborden la experiencia 
de vivir con una enfermedad mental como la esquizofrenia, desde 
la subjetividad de quienes son diagnosticados y sus cuidadores. 
Más allá de las causas etiológicas de orden fisiológico que influyan 
en esa sensación de encerramiento, es preciso abordar el sufri-
miento, el desconocimiento y la intranquilidad que pueden gestar-
se también en sus familiares, quienes corren generalmente con la 
responsabilidad de cuidarlos. Esto, sin lugar a dudas, enriquece 
la forma en que se concibe la salud mental y se dan nuevos linea-
mientos para la formación de los profesionales de enfermería con 
criterios éticos y humanizados. 
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