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Resumen  
Introducción: el presente trabajo revisó en la literatura los desarrollos en cuanto a la carga del cuidador familiar 
de pacientes con esquizofrenia, con foco en los conceptos de “carga objetiva” y “carga subjetiva”. Materiales 
y métodos: se efectuó una búsqueda bibliográfica en idioma inglés, con la base de datos PubMed. Se utilizaron 
los descriptores: “Family Caregiver”, “Schizophrenia” y “Burden”. El rango temporal empleado fue 2015 a 2021. 
Resultados y discusión: la búsqueda arrojó un total de 51 artículos completos. En toda la bibliografía se señala la 
importancia de la carga tanto objetiva como subjetiva sobre la salud del cuidador de pacientes con esquizofre-
nia, y las posibilidades de su abordaje como un aspecto del plan de tratamiento. Se discute la importancia de 
diseñar estrategias centradas en la comunidad, donde el psiquiatra pueda dar indicaciones no sólo en relación 
con el paciente que padece esquizofrenia, sino también brindar herramientas a sus cuidadores familiares para 
una evolución favorable. 
Palabras clave: Cuidador familiar – Esquizofrenia – Carga.

Abstract
Introduction: the present work reviewed the literature on the developments regarding the burden of family caregivers 
of patients with schizophrenia, focusing on the concepts of “objective burden” and “subjective burden”. Materials & 
Methods: a bibliographic search was carried out in English, using the PubMed database. The following descriptors 
were used: “Family Caregiver”, “Schizophrenia” and “Burden”. The time range used was 2015 to 2021. Results & Dis-
cussion: the search yielded a total of 51 full articles. Throughout the literature, the importance of both objective and 
subjective burden on the health of the caregiver of patients with schizophrenia and the possibilities of addressing it as 
an aspect of the treatment plan are noted. The importance of designing community-centered strategies is discussed, 
where the psychiatrist can give indications not only in relation to the patient suffering from schizophrenia, but also 
provide tools to their family caregivers for a favorable evolution. 
Keywords: Family caregiver - Schizophrenia - Burden.
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Introducción
Uno de los objetivos de la reforma de la atención psi-
quiátrica en el mundo ha sido lograr que las perso-
nas con trastorno mental permanezcan en los ámbi-
tos cotidianos de vida, para su inclusión social y su 
acceso al estatuto de ciudadano, lo que implica, entre 
otras cosas, la transformación de las modalidades de 
atención (Gómez, 2009). Asimismo, en las políticas de 
desinstitucionalización de las personas con trastor-
nos psiquiátricos, una de las tareas ha consistido en la 
“recuperación” de las familias de los pacientes cróni-
camente institucionalizados. En este aspecto, las aso-
ciaciones de familiares han sido un actor importante, 
pues su origen se dio como respuesta a la política de 
desinstitucionalización, además de ser un intento por 
retirar la culpa generada por algunas teorías familia-
res sobre el origen de la enfermedad y contribuir a la 
desestigmatización.

Es importante señalar que estas políticas de desins-
titucionalización –en ciertos contextos más que en 
otros– se dieron, en realidad, como formas de deshos-
pitalización, traspasando la responsabilidad del manejo 
de la situación exclusivamente a las familias, sin mayor 
apoyo institucional. Este hecho ha conducido a que 
muchas personas con trastornos psiquiátricos hayan 
quedado en situación de calle o de abandono. La carga 
de la familia no puede ser ignorada y las familias, para 
poder apoyar, requieren apoyo, sobre todo del Estado.

En Argentina, con la implementación de la Ley 
Nacional de Salud Mental N° 26.657, aprobada en 
2010 y reglamentada en 2013, se debió priorizar la 
sustitución de los hospitales psiquiátricos por un 
modelo de atención comunitaria (Infoleg, en lí-
nea). En este proceso, se hace necesario afrontar la 
transformación y reorganización de los servicios, y 
la creación de nuevos dispositivos. Sin embargo, los 
recursos que se destinan a los programas de salud 
mental aún no son suficientes para responder a la 
carga que significan los trastornos mentales, y como 
consecuencia hay una brecha importante en cuanto 
al tratamiento (Cohen, 2009).

El término “carga familiar” se refiere al impacto 
físico, psicológico y social que tiene en las familias 
el cuidado de familiares con trastornos crónicos. Al-
gunos autores prefieren el término “consecuencias 
del cuidado familiar” porque muchos miembros de 
la familia expresan emociones positivas sobre la ex-
periencia. La carga objetiva se define como los costos 
observables para la familia que resultan de la enfer-
medad. La carga subjetiva incluye la percepción que 

tiene el cuidador con respecto al cuidado. Aunque la 
carga experimentada por las familias de las personas 
con esquizofrenia ha sido reconocida durante mucho 
tiempo como una de las consecuencias más importan-
tes del trastorno, existe una divergencia de opiniones 
sobre los factores asociados y la eficacia de las medi-
das de intervención (Zahid & Ohaeri, 2010).

El problema de la carga familiar adquiere un esta-
tuto similar en importancia al de la propia patología 
del paciente cuidado. Los cuidadores precisan más 
ayuda e información de los profesionales de la salud 
y de la administración sociosanitaria para gestionar 
adecuadamente sus tareas y las exigencias emociona-
les de los cuidados. Se trata, pues, de un fenómeno 
creciente que repercute sobre la salud mental y física 
de los cuidadores, no siempre visibilizado de forma 
completa (Quesada Rojas, 2018).

Dentro de este contexto, resulta relevante revisar el 
estado actual del problema con vistas a integrarlo en 
una mirada psiquiátrica contemporánea.

Con la implementación de la Ley Nacional de Salud 
Mental 26.657 y el nuevo paradigma de atención con 
foco en la comunidad, en la Argentina se intenta ges-
tionar distintos apoyos a los pacientes, la mayoría brin-
dados por las autoridades sanitarias estatales, ya que 
dichos internos no cuentan con empleo y sus ingresos 
son a través de pensiones nacionales y provinciales, o 
algún otro tipo de subsidio brindado por el gobierno.

Por otro lado, como parte del tratamiento, el equi-
po interdisciplinario trabaja en la re-vinculación con 
sus familiares que por diversos factores han dejado de 
visitarlos. En los primeros contactos con la familia se 
vislumbra que en algún momento de la historia fami-
liar las relaciones interpersonales disfuncionales han 
sido el motivo de reacciones emocionales negativas y 
formas de afrontamiento ineficaces como la actitud 
crítica, la resignación, la negación y el escape. Desde 
la práctica cotidiana el escaso recurso económico con 
que se cuenta y, como consecuencia, la escasa canti-
dad de dispositivos alternativos a la internación, han 
sido importantes barreras que entorpecen el trabajo 
con el paciente y su familia de manera integral e in-
tegrada; si bien desde los distintos organismos se está 
trabajando al respecto.

Claramente esta problemática no está visibilizada y 
es mucho más compleja que la patología en sí ya que, 
sin el acompañamiento de sus vínculos más cercanos 
en una forma “saludable”, los tratamientos suelen fra-
casar. Todo esto incrementa el interés por revisar el 
fenómeno de la carga familiar en estos casos.
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La esquizofrenia se asocia con una disfunción so-
cial y laboral significativa. Los progresos académicos 
y la conservación de un empleo a menudo se ven difi-
cultados por la abulia u otras manifestaciones del tras-
torno, incluso cuando las habilidades cognitivas son 
suficientes para realizar las tareas requeridas. La ma-
yoría de los sujetos consigue un empleo de categoría 
inferior al de sus padres y la mayoría, en especial los 
hombres, no se casa o tiene escasos contactos sociales 
más allá de su familia.

El concepto de “cuidador familiar” en 
el campo de la salud mental
En el campo de la psiquiatría, la actividad de cuidar 
se ha realizado y se realiza desde diferentes institucio-
nes sociales: el Estado (residencias, hospitales, etc.), la 
familia u otras organizaciones con o sin fines de lu-
cro. El tipo de cuidado viene dado por la institución o 
personas que lo proveen, por la situación de quien lo 
recibe, y por el contexto en el que se desarrolla (Roge-
ro García, 2010).

Según la Organización Mundial de la Salud, los 
cuidados de larga duración son llevados a cabo ma-
yoritariamente por cuidadores informales (familiares, 
amigos o vecinos), profesionales (sanitarios) o por 
ambos, con el objetivo de que la persona dependien-
te pueda tener la mejor calidad de vida posible, aten-
diendo siempre a sus preferencias individuales, a la 
autonomía y por último, aunque no menos importan-
te, a la dignidad humana (Sánchez Reinón, 2012). El 
cuidado de personas con trastornos mentales implica 
una participación heterogénea de diversos actores. Es 
posible apreciar distintos criterios en la clasificación 
del cuidador para pacientes con enfermedades men-
tales severas, tal cual ilustra la Tabla 1.

Cuidador principal o primario versus cuida-
dor secundario
Siguiendo la Tabla 1, por “cuidador principal” se en-
tiende a aquella persona que dedica la mayor parte 
de su tiempo a atender las necesidades de la perso-
na dependiente durante un mínimo de seis semanas 
y sin recibir remuneración alguna. Por lo general, es 
un familiar quien asume estas tareas del cuidado, con 
la responsabilidad que ello implica, y es percibido por 
los restantes miembros de la familia como el respon-
sable de la persona dependiente. Estas personas son 
descritas habitualmente como segundas víctimas de la 
enfermedad, debido a que el problema de la depen-
dencia no solo afecta a quien la padece, sino también a 
quienes tienen que facilitar las ayudas necesarias para 

que pueda seguir viviendo dignamente (Fernández de 
Larrinoa Palacios et al., 2011).

El cuidador secundario está dedicado a cuestio-
nes generalmente direccionadas por los cuidadores 
primarios, consistentes en proveer ayuda, en forma 
indirecta, al paciente. En tanto son los encargados de 
realizar gestiones ante las entidades prestadoras de 
salud como pedir turnos, reclamar por sus exámenes 
médicos, conseguir medicamentos, realizar compras 
diversas y, en algunas oportunidades, ayudar con la 
atención directa del paciente si el cuidador primario 
estuviera ausente (Peñaranda Castro, 2015).

Cuidador informal versus cuidador formal
El concepto de “cuidado informal” ha sido utilizado 
para aludir a un tipo de apoyo que se caracteriza por-
que: a) es desarrollado por personas de la red social del 
receptor del cuidado y b) se provee de forma volunta-
ria, sin que medie ninguna organización ni remunera-
ción. Este cuidado informal suele distinguir entre tres 
categorías de apoyo: 1) apoyo instrumental, que hace 
referencia a la ayuda para realizar tareas o actividades 
de la vida diaria, 2) apoyo informativo, que consiste en 
el consejo que se ofrece para solucionar problemas con-
cretos, y 3) apoyo emocional, referido al apoyo para la 
expresión de emociones (Rogero García, 2009).

El “cuidado formal” se ha definido como aquellas 
acciones que un profesional oferta de forma especiali-
zada, y que va más allá de las capacidades que las per-
sonas poseen para cuidar de sí mismas o de los demás. 
Existen dos tipos básicos de cuidado formal: el que se 
provee desde las instituciones públicas y el que se con-
trata a través de las familias. Los cuidadores formales 
son un grupo de profesionales cuyo trabajo es de alto 
riesgo y necesitan atención ya que su labor les pue-
de generar problemas tanto físicos como emocionales 
(Rueda & Sánchez, 2018).

El cuidador familiar
Según revisiones sobre la temática una de las opcio-
nes más frecuentes implica que el cuidador tenga un 
vínculo familiar con el paciente cuidado. Al mismo 

Tabla 1. Criterios para tipos de cuidadores en el campo 
de la psiquiatría

Criterios Clasificación

Grado de responsabilidad Principal / Secundario

Remuneración Informal / Formal

Tipo de vínculo Familiar / No familiar

Capacitación No capacitado / Capacitado

Lugar de desempeño Domiciliario / Institucional
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tiempo, el familiar suele ocupar el rol de cuidador 
principal, que dedica gran parte de su tiempo medido 
en horas, sin percibir remuneración ni estar debida-
mente capacitado para la tarea. Por último, las tareas 
de cuidado tienen lugar, mayoritariamente, en el ám-
bito domiciliario (Flores et al., 2012).

De esta forma, y siguiendo la clasificación ilustrada 
en la Tabla 1, lo más habitual consiste en que una mis-
ma figura ocupe el rol de cuidador: a) principal, b) in-
formal, c) familiar, d) no capacitado y e) domiciliario. 
Esta situación genera una relativa superposición entre 
las categorías de “cuidador informal” y “cuidador fa-
miliar”. Así, en el marco del presente trabajo, dichos 
términos se han considerado prácticamente como 
sinónimos, si bien la revisión se ha focalizado en el 
cuidador familiar y se ha utilizado “cuidador familiar” 
como descriptor de búsqueda, tal cual se detalla en el 
marco metodológico.

El cuidador familiar como actor vulnerable
Los cambios que se producen en las familias en rela-
ción con la enfermedad no siguen un patrón especí-
fico, más bien están dados por las propias caracterís-
ticas familiares, tales como su etapa del ciclo vital, el 
momento de la vida del paciente, el grado de solidez 
de la familia, el nivel socioeconómico, la función que 
cobra la enfermedad para ese grupo en específico, la 
historia familiar, la etnia y la cultura, etcétera. La con-
dición de cronicidad puede evolucionar a situaciones 
de estrés crónico en el sistema, que no sólo impactan 
el funcionamiento de la familia, sino también la evo-
lución de la propia enfermedad. 

Durante todo este proceso, la familia sufre al igual 
que el paciente y se pueden generar cambios catas-
tróficos dentro del seno familiar; ante esto el médico 
debe prevenir, diagnosticar e intervenir ya sea direc-
tamente o a través del equipo multidisciplinario de 
salud. No sólo la familia puede impactar de manera 
positiva o negativa en la evolución de la enfermedad, 
sino que es ésta última quien de forma directa afecta 
a las esferas: afectiva, física, económica y social de la 
familia, produciendo entonces un círculo vicioso que 
hace más severa la crisis y dificulta su manejo (Fer-
nández Ortega, 2004).

Tal cual desarrollan Tripodoro y equipo (2015) en 
nuestro medio, es importante reconocer que dentro 
de la familia, la prestación de cuidados no acostum-
bra a repartirse por igual entre sus miembros. Hay un 
“cuidador principal”, sobre el que recae la mayor res-
ponsabilidad de los cuidados, en su mayoría sin una 
experiencia previa, un conocimiento o la guía de una 

persona competente para orientarlo, entregando en 
ese intento, su salud y su vida. El cuidador es consi-
derado un enfermo silente al acumular una serie de 
malestares que son enmascarados detrás del alto nivel 
de exigencia del familiar enfermo, obviando en su em-
peño la necesidad de su autocuidado para la conser-
vación de su salud.

Se trata de un trabajo de gran responsabilidad no 
remunerado, sin precio en el mercado, y esto se con-
funde con una carencia de valor. El cuidado se basa 
en relaciones afectivas y de parentesco, perteneciente 
al terreno de lo privado; se trata de “asuntos de fami-
lia”, en los que el resto de la sociedad no se implica. Se 
desarrolla en el ámbito doméstico y, como tal, queda 
oculto a la arena pública. Finalmente, es una función 
adscrita generalmente a las mujeres como parte del rol 
de género: es “cosa de mujeres”.

Sin duda el cuidar también implica dar apoyo social 
y emocional, entendido éste como la provisión instru-
mental y/o expresiva, real y percibida, aportada por la 
comunidad, redes sociales y amigos íntimos. Las con-
diciones en que se desarrollan las actividades diarias 
del cuidador familiar lo hacen un ser vulnerable desde 
el punto de vista sanitario. Este rol de cuidador “res-
ponsable” dentro del núcleo familiar del paciente es 
asumido con mayor preponderancia por alguno de los 
miembros de la red socio-familiar, siendo identifica-
do como el “cuidador principal” tanto por el paciente 
como por la propia persona que cuida, ya que suele ser 
quien coordina las acciones de organización y gestión 
del cuidado (Tripodoro et al., 2015).

La carga en el cuidador familiar como proble-
ma en psiquiatría
En la literatura científica “carga familiar” define los 
efectos y consecuencias de vivir con una persona afec-
tada de una enfermedad mental grave. Los primeros 
estudios tuvieron como objetivo determinar la viabili-
dad de desinstitucionalizar a los pacientes (ver la revi-
sión de Larrea, 2002).

El concepto de carga se remonta a principios de los 
años ´60, utilizado para estudiar los efectos que tenía 
sobre las familias el hecho de mantener en la comu-
nidad a pacientes con enfermedades mentales, como 
parte de la asistencia psiquiátrica comunitaria que se 
estaba implantando, a la sazón, en Gran Bretaña. El 
problema principal residía en las diferencias entre lo 
que los investigadores, por un lado, y los familiares, 
por otro, consideraban carga.

Estas diferencias en cuanto al significado del tér-
mino fueron el origen de la primera distinción entre 
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carga “objetiva”, o efectos concretos sobre la vida do-
méstica, y carga “subjetiva”, definida como sentimien-
tos subjetivos o actitudes hacia el hecho de la convi-
vencia con un familiar con problemas psiquiátricos. 
Más adelante se volverá sobre esta distinción, eje de la 
revisión bibliográfica efectuada.

Los trabajos sobre la carga de los familiares referida 
al ámbito de la salud mental continuaron durante los 
años ´70, desarrollándose para su evaluación diversos 
instrumentos de medida que incluían aspectos tan 
diversos como conductas específicas potencialmente 
molestas para la familia, contenidos sobre carga ob-
jetiva y subjetiva, y evaluaciones globales de la carga 
realizadas por el evaluador (Franqueza Roca, 2003).

Dentro de este contexto, la carga se entiende como 
el grado en que la persona cuidadora percibe que el 
cuidado ha influido sobre diferentes aspectos de su 
salud, su vida social, personal y económica (Fernán-
dez de Larrinoa Palacios et al., 2011). Es posible desa-
rrollar este fenómeno de “carga” por la tarea asumida, 
conjugando diversas variables:
1. desatención de la propia salud, proyecto vital y 

vida social;
2. deterioro familiar, relacionado con dinámicas cul-

posas y manipuladoras, y
3. ansiedad o frustración por falta de preparación y 

conocimiento técnico en el cuidado de las perso-
nas dependientes.

Además, el cuidador tiende a no buscar ayuda médica, 
postergándose y priorizando los problemas de su fami-
liar, manteniendo la mayoría de sus propias patologías 
sin diagnosticar, tornándose casi “invisible” para el sis-
tema de salud. Por lo expuesto es necesario evaluar esta 
situación en nuestro medio (Tripodoro et al., 2015).

Diversos estudios han evidenciado que ser cui-
dador principal puede traer consigo problemas en el 
ámbito laboral, económico, problemas en la esfera 
familiar, social y en la salud física y mental (ver por 
ejemplo: Revuelta Gómez-Martinho, 2016).Entre las 
consecuencias que puede tener el cuidado en el ámbi-
to laboral destaca que las personas cuidadoras tienen 
que organizar su vida en función de la persona cuida-
da, es decir, tienen que organizar su horario personal 
y laboral para poder compaginar el trabajo dentro y 
fuera de casa. Además, algunos cuidadores llegan a 
abandonar sus trabajos, afectando el ingreso econó-
mico. En el ámbito familiar, la tarea de cuidar es una 
fuente de estrés y malestar emocional, no solo para el 
cuidador principal, sino también para la familia, pue-
de haber desacuerdo por el cuidado, problemas con-
yugales o tensión con los hijos.

El ámbito social también puede verse afectado, ya 
que ser cuidador principal conlleva mucho tiempo de 
trabajo, disminuyendo el ocio y el tiempo libre. En el 
ámbito de la salud, pueden darse consecuencias graves 
como: contracturas, problemas al caminar, dolor cró-
nico, síntomas digestivos o cansancio. Entre las con-
secuencias psicológicas que puede tener el cuidado 
destaca el malestar emocional, pudiéndose manifestar 
como: sentimiento de culpa y soledad o negación de 
sentimientos, frustración frente a expectativas no rea-
listas, ansiedad y/o depresión.

La distinción entre carga objetiva y carga sub-
jetiva
Como se verá más adelante, uno de los objetivos del 
presente trabajo fue analizar la distinción entre carga 
objetiva y subjetiva como eje en la literatura especia-
lizada. La carga objetiva puede definirse como cual-
quier alteración potencialmente verificable y observa-
ble de la vida del cuidador y la calidad del cuidado 
causada por la enfermedad del paciente. Cubre aque-
llos aspectos que el cuidador y su familia hacen por el 
enfermo (ayudar, supervisar, controlar, pagar, etcéte-
ra), experimentan (alteraciones en la rutina y relacio-
nes interpersonales en la familia) y restringen en las 
actividades laborales, sociales y uso del tiempo libre 
(como ir de vacaciones o al club, practicar deportes, ir 
al trabajo, etcétera), como consecuencia de las tareas 
de cuidado (Cruz-Ortiz et al., 2013).

Por su parte, la carga subjetiva puede definirse 
como las preocupaciones, actitudes, reacciones emo-
cionales y sentimientos ante la experiencia de cuidar. 
La carga subjetiva hace referencia a la sensación de 
soportar una obligación pesada y opresiva con mucha 
responsabilidad originada en las tareas propias del 
cuidador y en el hecho mismo de que un familiar sufra 
una enfermedad de estas características. La carga sub-
jetiva se relaciona con la tensión propia del ambiente 
que rodea las relaciones interpersonales entre el pa-
ciente y sus familiares y las preocupaciones generales 
por la salud, seguridad, tratamiento y futuro del pa-
ciente (Cruz-Ortiz et al., 2013; Martínez et al., 2000)

Objetivos y métodos del presente trabajo
El objetivo del presente trabajo fue revisar en la lite-
ratura los desarrollos sobre la carga del cuidador fa-
miliar de las personas con esquizofrenia, analizando 
los conceptos de “carga objetiva” y “carga subjetiva” en 
cuidadores familiares de personas con esquizofrenia. 
Se efectuó una búsqueda bibliográfica en idioma in-
glés, con la base de datos PubMed. Se utilizaron los 
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descriptores: “Family Caregiver”, “Schizophrenia” y 
“Burden”. Se apuntó a que estos descriptores estuvie-
ran en el título del artículo. Se aceptaron sólo artícu-
los completos. El rango temporal empleado fue 2015 
a 2021. La búsqueda efectuada en la base de datos 
PubMed siguiendo los criterios detallados en el mar-
co metodológico, arrojó un total de 51 artículos com-
pletos. De ese primer total, 20 artículos no trataban 
la distinción entre carga objetiva y subjetiva, mientras 
que los restantes 31 sí lo hicieron, constituyendo el 
foco de la presente revisión. 

Resultados
Artículos que no hacen distinción entre carga 
objetiva y subjetiva 
El país que más producciones tiene en este grupo de 20 
artículos es China (40%). Luego, siguen trabajos de los 
Estados Unidos (20%), Taiwán (10%) y, finalmente, un 
grupo heterogéneo de países de distintos continentes. 
Si bien estos artículos no dividen a la carga en objeti-
va y subjetiva, sino que aportan un concepto general 
de la misma, no se observan grandes diferencias en la 
manera en que se la define en la mayoría de los artí-
culos, coincidiendo incluso con los seleccionados en el 
apartado siguiente. Por ejemplo, el trabajo de Yu y equi-
po (2019) plantea que las personas con esquizofrenia 
a menudo requieren cuidados intensivos, y los miem-
bros de la familia asumen abrumadoramente la tarea de 
brindar cuidados, lo que impone una carga significativa 
a los cuidadores, con impactos físicos, mentales, socia-
les y financieros negativos, conocidos como “carga del 
cuidador”. Además, los cuidadores de personas con es-
quizofrenia se enfrentan a desafíos sustanciales debido 
al estigma social omnipresente asociado a la enferme-
dad mental, que agrava aún más su carga. Del mismo 
modo, Sunera y colegas (2017) analizan que la carga 
del cuidador se refiere a la experiencia total de cuidar al 
familiar enfermo, incluidos los efectos sobre el bienes-
tar físico, psicológico y social, así como la capacidad de 
afrontar y adaptarse a esa circunstancia.

Entre los seis dominios de la carga familiar eva-
luados por FBIS 24, la carga financiera fue la carga 
más común (76%), mientras que la interrupción de 
las interacciones familiares fue la menos mencionada 
(37%) en un trabajo de Yu et al. (2017).

Por otra parte se observó que el uso de atención 
de salud psiquiátrica, principalmente debido a la an-
siedad y los trastornos afectivos, mostró una tenden-
cia fuertemente creciente para los padres de pacientes 
con esquizofrenia durante un período de observación 

y fue comparativamente mayor que en los padres con 
hijos que padecen otras patologías crónicas o con hijos 
sanos; además la carga medida como el uso de la aten-
ción de la salud psiquiátrica empeoró con el aumento 
de la gravedad de la enfermedad de la descendencia 
con esquizofrenia y con el tiempo (Mittendorfer-Rutz 
et al., 2019). 

Con respecto a la repercusión en la salud del cuida-
dor, se halló en un trabajo realizado por Yu et al. (2019) 
que una puntuación de corte de 48 en ZBI-22 tiene una 
validez predictiva significativa para identificar a los cui-
dadores en riesgo de depresión y ansiedad. Esta puntua-
ción de corte permitiría a los proveedores de atención 
médica evaluar a los cuidadores familiares en riesgo y 
proporcionar las intervenciones necesarias para mejo-
rar su calidad de vida en este importante papel.

El género femenino y, en cierta medida, el estig-
ma relacionado con la revelación de enfermedades 
mentales por parte de los cuidadores, se identificaron 
como predictores de la carga. Reducir el estigma men-
cionado, tiene el potencial de reducir la carga del cui-
dador (Sunera et al., 2017).

Según Rhee y colaboradores (2019), los síntomas 
del paciente no se asociaron significativamente con 
cambios en la carga del cuidador familiar, probable-
mente porque pequeños cambios clínicos en los adul-
tos con enfermedades crónicas son insuficientes para 
aliviar las experiencias de carga establecidas desde 
hace mucho tiempo. En un artículo escrito por Peng 
et al. (2019), el aumento del apoyo social subjetivo del 
paciente mostró correlación con un menor grado de 
síntomas psicóticos, lo que se relacionó con un menor 
nivel de sobrecarga del cuidador.

Con respecto a las estrategias de abordaje para re-
ducir la carga, la distribución porcentual de las inter-
venciones nombradas en los 20 artículos analizados 
son en un 12% intervenciones terapéuticas farmaco-
lógicas sobre el paciente y en un 7,5% no farmacoló-
gicas; además representan el 46% las intervenciones 
psicosociales y el 7,5% el apoyo financiero. En un 27% 
no se menciona ningún tipo de intervención.

Por ejemplo, según Lencer y equipo (2021), es 
una buena práctica la indicación de antipsicóticos de 
acción prolongada, ya que reducir la frecuencia de 
administración manteniendo a los pacientes estabi-
lizados por la mejor adherencia al tratamiento, con-
tribuye a la reducción en la carga del cuidador. En la 
publicación de Szkultecka-Dębek et al. (2016) se con-
cluye que la farmacoterapia, la psicoeducación y la 
terapia cognitivo-conductual dirigida al paciente para 
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disminuir sus síntomas con el acompañamiento del 
familiar, reducen la carga en éste último. En el trabajo 
de Zhou y colegas (2016) se resalta la importancia de 
que el paciente reciba apoyo general además del trata-
miento específico de su cuadro psicopatológico y en el 
caso del cuidador apoyo práctico y emocional.

Con respecto a las intervenciones psicosociales, 
Hsiao et al., (2020) recomiendan intervenciones cen-
tradas en la familia para los cuidadores familiares que 
incluyan apoyo psicológico y grupos de apoyo de pa-
res para mejorar la reciprocidad y las estrategias de 
afrontamiento familiar. Además, los proveedores de 
atención de la salud mental deben reconocer que los 
cuidadores familiares primarios desempeñan un pa-
pel importante como socios en la prestación de aten-
ción de la salud mental orientada a la recuperación 
del paciente.

A su vez Hsiao y colegas (2015) destacan realizar 
intervenciones centradas en la familia para reforzar 
el sentido de coherencia y la resistencia familiar ad-
quiriendo así mayor resiliencia y logrando disminuir 
la carga. Por otra parte, según Peng et al. (2019) las 
intervenciones psicosociales específicas de la cultura 
para aumentar la percepción del apoyo social en el pa-
ciente, también contribuyen con esta finalidad. Sunera 
et al. (2017) recomiendan intervenciones para reducir 
el estigma, el empoderamiento de los pacientes y sus 
familiares y la autonomía del cuidador, por ejemplo 
a través de Grupos de Defensa para vencer barreras 
socio-estructurales y de actitud en la sociedad.

Según Chen et al. (2019), las principales cargas 
fueron las económicas y de las tareas domésticas dia-
rias, la comunicación social limitada y el estrés psico-
lógico; y las necesidades de los cuidadores eran más 
apoyo financiero, instituciones de rehabilitación y ma-
yor respeto.

Artículos que hacen la distinción entre carga 
objetiva y subjetiva 
La presente revisión encontró 31 artículos que hacen la 
distinción entre carga objetiva y subjetiva. Se observa 
que una gran variedad de países son sede de estudios 
sobre carga familiar en cuidadores de pacientes con es-
quizofrenia. En China fueron realizados seis (19%). En 
cuanto a Turquía, Estados Unidos e India compartie-
ron un segundo lugar, con tres publicaciones (10%) por 
país. Respecto del ámbito latinoamericano, se hallaron 
dos trabajos de Colombia (6%), dos de Brasil (6%), uno 
de Jamaica (3%) y otro de Chile (3%). El resto de las 
investigaciones fue llevado a cabo en países de Europa 
(España, Portugal, Suecia y Grecia), otros países de Asia 

(Jordania, Irán e Indonesia) y países de África (Ghana 
y Nigeria). Es de notar aquí que no se encontraron artí-
culos con sede en Argentina.

Un primer resultado, alude al fenómeno de la carga 
del cuidador como central y característico en el cui-
dado de pacientes con esquizofrenia. Así, los 31 ar-
tículos revisados, indagan mediante diversas estrate-
gias la carga, y se observa que en diversos contextos 
y regiones del mundo, en un 90% de los mismos, los 
cuidadores están afectados tanto objetiva como sub-
jetivamente o en algunas de éstas subcategorías por la 
tarea de cuidar.

Distinción entre ambos tipos de carga
De los 31 artículos resultantes de la búsqueda, veinti-
cinco nombran la distinción de carga objetiva y subjeti-
va (81%), tres enfatizan sobre el aspecto subjetivo de la 
carga (9,5%) y el resto (9,5%) no la definen ni hacen esta 
diferenciación aunque aluden a aspectos subjetivos. 

En sentido amplio, los artículos definen la car-
ga objetiva como todos aquellos aspectos “tangibles” 
vinculados con la carga, tales como: poca disposición 
de tiempo, problemas financieros, pérdida de trabajo, 
disminución de la vida social, descuido personal y de 
la salud, entre los más frecuentes. Por su parte, la car-
ga subjetiva es abordada en la literatura como aquellas 
emociones, y sentimientos negativos experimentados 
por el cuidador y percepciones de angustia y estig-
ma. Entre los más mencionados, se observan: culpa, 
vergüenza, ira, impotencia y preocupación acerca del 
futuro.

Según Bademli y colaboradores (2018), la carga 
objetiva se describe como los cambios concretos y ob-
servables que resultan de la enfermedad y la carga sub-
jetiva incluye las dificultades emocionales que surgen 
de las valoraciones individuales del cuidador sobre el 
comportamiento perturbador de los pacientes. En el 
trabajo de Ribé et al. (2018), la carga objetiva se refiere 
a las consecuencias de las tareas de cuidado sobre las 
actividades del hogar, los recursos económicos, la salud 
y las actividades de tiempo libre de los cuidadores y la 
carga subjetiva incluye la valoración negativa del cui-
dador como sentimientos de pérdida, culpa, vergüenza 
e ira; en particular, las reacciones emocionales afectan 
más claramente la calidad de vida de los cuidadores. 
Según Yu, et al. (2020), la carga de cuidar se describe 
en dos partes: carga objetiva como la realización de ta-
reas manuales y domésticas y, carga subjetiva como las 
percepciones del cuidador de angustia emocional y es-
tigma. En combinación, ambas abarcan los aspectos fí-
sicos, mentales, económicos y sociales de la prestación 
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de cuidados. Estos conceptos se describen en forma si-
milar en la publicación de Inogbo y colegas (2017), en 
donde se dice que la carga objetiva son las demandas 
aparentemente cuantificables, como el costo financiero 
de la enfermedad, la interrupción de las rutinas fami-
liares y la dependencia del paciente de la familia tanto 
para el apoyo económico como para las actividades de 
la vida diaria, mientras que la carga subjetiva es la res-
puesta emocional del cuidador a las dificultades socia-
les y de comportamiento del familiar enfermo. 

Esta tendencia a la distinción en dos aspectos de 
la carga complementarios, y la manera de definirlos, 
se observa en otros artículos de la revisión, tanto en 
el plano sudamericano (Caqueo-Urízar et al., 2016; 
Mantovani et al., 2016; Ramírez et al., 2017), como en 
otros países del mundo (De Mamani et al.,2016; Flyckt 
et al., 2015; Ghannamet al., 2017; Gonçalves-Pereira 
et al., 2017; Grover et al., 2015; Hernández et al., 2015; 
Ribé et al., 2018; Villalobos et al., 2017).

Mora-Castañeda et al. (2018), destacan que algu-
nos autores señalan inconsistencias en su definición y 
en la manera en que el constructo se operacionaliza. 
En este sentido, se ha llamado la atención acerca de la 
connotación negativa del concepto de carga, que invi-
sibiliza posibles consecuencias positivas que podrían 
acompañar a la experiencia del cuidado, así como 
acerca de la variabilidad existente en la medición de 
la carga. No obstante en esta revisión se señalan los 
efectos adversos del cuidado.

Por último, en el trabajo de VonKardorff et al. 
(2016), se define a la carga de una forma más general 
refiriéndose a las consecuencias sociales, psicológicas, 
conductuales, funcionales, médicas y económicas de 
la prestación de cuidados, y pone énfasis en la carga 
subjetiva. En la Figura 1 se representan los instrumen-
tos nombrados en los 31 artículos para el análisis de la 
carga familiar en sus dos aspectos.

La revisión bibliográfica muestra que la investiga-
ción previa se ha dedicado de manera equitativa al es-
tudio de los aspectos objetivos y subjetivos de la carga. 
En cuanto a las operacionalizaciones más frecuente-
mente utilizadas, la Figura 1 ilustra cómo la mayoría 
de los artículos (42%) apelaron a la entrevista de car-
ga de Zarit (ZBI por su sigla en inglés) para evaluar 
carga. Desarrollada por Zarit y colegas (1985), la ZBI 
original consta de 22 ítems puntuados en una escala 
Likert de 5 puntos, de 0 (nunca) a 4 (casi siempre), 
excepto el ítem final sobre la carga global, puntuado 
de 0 (nada) a 4 (extremadamente). La puntuación to-
tal oscila entre 0 y 88, y las puntuaciones más altas 
indican una mayor carga. La ZBI ha sido ampliamente 
utilizada y bien validada en numerosos estudios an-
teriores y en diversos contextos. También se han ge-
nerado versiones más breves. En la presente revisión, 
surgen versiones adaptadas en Brasil, China, Colom-
bia, España, Estados Unidos, Ghana, India, Indonesia, 
Jamaica, Nigeria y Turquía.

El segundo instrumento más utilizado resultó ser, 
en un porcentaje del 19%, la entrevista de carga para 
familiares (FBIS por su sigla en inglés). La FBIS fue 
originalmente desarrollada por Pai y Kapur (1981), y 
consta de 24 ítems valorados en una escala Likert de 3 
puntos que va de 0 (ninguna carga) a 2 (carga grave). 
La puntuación total oscila entre 0 y 48, y las puntua-
ciones más altas indican una mayor carga. La FBIS-24 
ha sido ampliamente utilizada y validada en numero-
sos estudios anteriores. En esta revisión bibliográfica, 
la FBIS fue empleada en Brasil, China, Grecia, Estados 
Unidos e India. En muchos de estos estudios, el uso de 
la FBIS implica un análisis del funcionamiento fami-
liar como un todo, en donde se inserta el cuidado del 
paciente esquizofrénico.

Aunque se han desarrollado una cantidad de medi-
das para evaluar la carga del cuidador, según se explica 
en el trabajo de Yu et al. (2020), estas dos han sido va-
lidadas en estudios internacionales y se han utilizado 
con mayor frecuencia entre los cuidadores de personas 
con esquizofrenia. Este estudio halló que tanto el FBIS-
24 como el ZBI-22 tienen un desempeño psicométrico 
comparable en términos de consistencia interna, vali-
dez convergente y validez de grupo conocida, a pesar de 
medir aspectos ligeramente diferentes del mismo cons-
tructo, la carga del cuidador. Las propiedades psicomé-
tricas sólidas y comparables de FBIS-24 y ZBI-22 indi-
can que las dos escalas pueden usarse indistintamente 
en la evaluación de la carga del cuidador. La elección 
entre FBIS-24 y ZBI-22 puede depender de la pregun-

Figura 1. Instrumentos para analizar la carga familiar en 
los 31 artículos seleccionados
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ta de investigación e interés en función de las diferen-
cias observadas, como la sensibilidad, la especificidad 
y el contenido. FBIS-24 se centra en la carga objetiva 
a nivel familiar y ZBI-22 se dirige principalmente a la 
carga subjetiva a nivel individual. Otra implicación de 
los presentes hallazgos es que el uso de ambas medi-
das en el mismo estudio, puede estar justificado ya que 
el FBIS-24 y el ZBI-22 se complementan entre sí en la 
comprensión de la carga del cuidador, y ofrecen una 
correspondencia consistente entre sí a factores sociode-
mográficos relacionados y medidas clínicas de una po-
blación en estudio. Identificar una medida para evaluar 
la carga, no solo es un paso vital para comprender los 
tipos de apoyo que necesitan los cuidadores, sino que 
también es fundamental para desarrollar programas de 
intervención eficaces que se dirijan a las necesidades es-
pecíficas de los cuidadores.

En otro estudio en el que se comparó la Escala de 
Zarit (ZBI) y el Cuestionario de Evaluación de la Par-
ticipación (IEQ por sus siglas en inglés), se concluyó 
que ambas muestran propiedades psicométricas sa-
tisfactorias para evaluar la sobrecarga del cuidador. 
Se proporcionó una evidencia adicional sobre el des-
empeño de la ZBI como una medida general de carga 
subjetiva (Gonçalves-Pereira et al., 2017).

Hallazgos empíricos vinculados con la carga 
objetiva y subjetiva
La cuestión financiera es especialmente resaltada por 
la literatura en términos de carga objetiva (Dewi et 
al., 2019; Xu et al., 2019; Flyckt, et al., 2015; Caqueo 
Urízar et al., 2016). Por otra parte, la carga subjetiva 
en el cuidador familiar ha sido indagada en términos 
de sus vínculos con diversas variables psicológicas, 
entre las que se pueden mencionar: los niveles de ira, 
las conductas sumisas y los síntomas depresivos (Ba-
demli et al., 2017, Bademli et al.,2018); el autorregistro 
y la expresión de emociones (Villalobos et al., 2017; 
Ghannam et al., 2017; Zanetti et al., 2018); la vergüen-
za, la culpa y la autocrítica (De Mamani et al., 2016) y 
la percepción del estigma (Von Kardorff et al.,2016). 

La carga objetiva más grande y principal es la fi-
nanciera y aunque algunas familias pueden superar 
la carga de cuidar a la persona con enfermedad men-
tal, sin combinar la psicofarmacología con la terapia, 
la carga financiera no se puede abordar (Dewi et al. 
2019). La esquizofrenia es una enfermedad crónica, 
por lo tanto, la duración de la misma influye en la car-
ga familiar, ya que la necesidad de cuidados a largo 
plazo podría aumentar la carga subjetiva para el cui-
dador principal.

En China, en una zona rural y de bajos recursos, 
se realizó un estudio observacional durante tres meses 
en sujetos con esquizofrenia que habían sido previa-
mente inmovilizados en sus hogares por sus compor-
tamientos violentos y por razones financieras, y que 
accedieron a participar en la intervención de “desblo-
queo y tratamiento” (asistencia médica después de la 
liberación y seguimiento comunitario). Luego de par-
ticipar en la intervención, resultó que el 85% de los 
pacientes continuó recibiendo servicios de salud men-
tal y la familia informó una reducción significativa de 
la carga de cuidado. Sin embargo la carga indirecta 
financiera debida a la enfermedad continuó siendo un 
problema económico importante que debería abor-
darse mejorando el tratamiento y el funcionamiento 
del paciente (Xu et al., 2019).

En un trabajo realizado en Suecia por Flyckt y 
colaboradores (2015), se analizaron los determinan-
tes de la carga de cuidadores informales de pacientes 
con trastornos psicóticos, dentro de un proyecto de 
colaboración multicéntrico nacional. El estudio se di-
señó como una fase de evaluación transversal (visita 
1) seguida de una fase de seguimiento observacional 
prospectivo de cuatro semanas. En la visita 1, se rea-
lizaron todas las evaluaciones de los determinantes y 
una de las variables de resultado en relación a como el 
cuidador percibía la carga (carga subjetiva). A partir 
de entonces, en estrecha relación con la visita 1, los 
cuidadores informales recibieron folletos virtuales (o 
en papel) para las evaluaciones de otras variables de 
resultado (la carga objetiva: tiempo y dinero gastado) 
durante un período de seguimiento de cuatro sema-
nas. Se concluyó que la carga subjetiva era significa-
tivamente menor cuando los pacientes tenían niveles 
más altos de funcionamiento y cuando el estado de 
salud de los cuidadores informales era bueno. El sexo 
masculino del paciente y la menor edad del cuidador 
predijeron una mayor carga subjetiva del cuidador. 
Las cuidadoras tuvieron una mayor carga subjetiva, y 
la carga subjetiva aumentó con la edad para cuidado-
res de ambos sexos. No se encontraron determinan-
tes significativos para la carga objetiva, sin embargo 
la variable económica mostró que más apoyo público 
y mayores ingresos totales del paciente redujeron el 
apoyo económico brindado por el cuidador y su car-
ga. Además, si el cuidador tenía mayores ingresos, se 
incrementaba el apoyo económico al paciente.

En América del Sur, la mayoría de los pacientes 
con trastornos psicóticos conviven con un cuidador 
familiar por falta de recursos comunitarios (residen-
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cias, centros de día y hospitales psiquiátricos). Ade-
más la pobreza empeora la salud de los pacientes con 
esquizofrenia y aumenta la carga del cuidador, lo que 
podría afectar la salud de los cuidadores y su capaci-
dad para cuidar a los pacientes. Por ejemplo, en Chile 
algunos pacientes reciben niveles muy bajos de apoyo 
económico en relación con el salario mínimo y aten-
ción en un hospital público durante la fase aguda de 
su enfermedad, con atención ambulatoria que implica 
la entrega mensual de medicamentos por parte de en-
fermeras. Sin embargo la atención que reciben estos 
pacientes la brindan principalmente sus familiares y 
no existe un apoyo sistemático para las familias, que 
recurren a redes de apoyo informales, como iglesias o 
grupos de autoayuda. En un estudio realizado en Arica 
(norte de Chile) se examinó la carga con la Entrevista 
de Carga Familiar Subjetiva y Objetiva (SOFBI-II), y el 
perfil de carga experimentada por 65 familiares de pa-
cientes con esquizofrenia, que utilizaron los servicios 
de salud mental; se planteó la hipótesis de que el perfil 
de sobrecarga de los cuidadores chilenos sería diferen-
te al de los cuidadores de países desarrollados debido 
a las dificultades económicas vividas. Los resultados 
apoyaron parcialmente la hipótesis del estudio, ya que 
los cuidadores chilenos reportaron una mayor carga, 
sin embargo, los factores que definieron el perfil de 
carga fueron similares. En ambos grupos, una mayor 
carga se asoció con preocupaciones generales, activi-
dades diarias y el impacto de la prestación de cuida-
dos en sus rutinas diarias. El perfil del cuidador fue 
similar, es decir, madres con bajo nivel educativo y sin 
ocupaciones. En contraste, hubo diferencias en la car-
ga entre los cuidadores de pacientes con esquizofrenia 
en el sur y norte de Chile, ya que las ciudades del sur 
de Chile gozan de servicios superiores con un alcance 
más amplio (con unidades psiquiátricas, residencias, 
hospitales de día y mayor número de profesionales) 
que en la ciudad de Arica, que se encuentra en la fron-
tera peruano-boliviana. Con base en lo anterior, es re-
comendable que los cuidadores participen en grupos 
de autoayuda y se les brinde terapias multifamiliares y 
apoyo comunitario, con el fin de reducir el aislamiento 
social, el estigma y la carga psicológica de los miem-
bros de la familia (Caqueo-Urízar et al., 2016).

Kumar y otros (2015), estudiaron la carga utili-
zando el Programa de Evaluación de la Carga (BAS 
por sus siglas en inglés) de 40 ítems que evalúa tanto 
la carga objetiva (por ejemplo, el tiempo de cuidado, 
los recursos económicos para cuidar al paciente, etc.) 
como la carga subjetiva (por ejemplo, el cariño del 

cónyuge, los sentimientos de depresión o ansiedad y el 
sentimiento de aislamiento del cuidador) que enfren-
tan los cuidadores que viven en una comunidad rural 
del sur de la India. Se encontró que el sexo masculino 
de los pacientes, la menor duración del tratamiento, 
el cuidador siendo cónyuge, el mayor nivel de psico-
patología y la mayor discapacidad en los pacientes, se 
asociaron con mayor sobrecarga entre los cuidado-
res. La discapacidad experimentada por el paciente 
pareció ser el factor más importante asociado con la 
carga del cuidador en esta comunidad. Otro predic-
tor importante de sobrecarga fue la edad del cuidador 
familiar, parece natural que la carga aumente con el 
envejecimiento de los cuidadores. Los cónyuges ex-
perimentaron más carga cuando los hombres son pa-
cientes, ya que las esposas tendrían que asumir la do-
ble función de administrar el hogar y de ser el sostén 
de la familia. Se concluye que el tratamiento a nivel 
comunitario con intervenciones psicosociales parece 
reducir tanto la discapacidad como la carga familiar, y 
no sólo los síntomas. 

Se realizó un estudio descriptivo y correlacional en 
426 cuidadores primarios de un Centro Comunitario 
de Salud Mental en Antalya (Turquía), con el objeti-
vo de responder a la pregunta: ¿en qué medida se re-
lacionan el enojo de los cuidadores de pacientes con 
esquizofrenia y su nivel de sobrecarga percibido? Se 
utilizaron para ello, un cuestionario sociodemográfi-
co, el “Inventario de Carga de Cuidadores” (CBI-24) 
y la “Escala Rasgo de Ira y Estilo de Expresión de Ira 
(TAAES)”. Este estudio encontró que los niveles de ira 
eran altos para los cuidadores masculinos, los cuida-
dores solteros y aquellos cuya duración del cuidado 
había durado entre uno y cinco años. Halló también 
que la carga de tiempo y dependencia, la carga emo-
cional, la carga social y la carga física de los cuidado-
res están relacionadas con los niveles de ira, es decir 
que experimentan una carga objetiva y subjetiva, y 
que más de la mitad de ellos tratan de lidiar con la ira 
(Bademli et al., 2017). En otro estudio realizado en el 
mismo Centro Comunitario que incluyó a 101 fami-
liares, se buscó comprender las consecuencias del cui-
dado. Los datos se recopilaron mediante un formula-
rio sociodemográfico, la Escala de carga del cuidador 
de Zarit de 22 ítems (ZBI-22), la Escala de actos sumi-
sos y el Inventario de depresión de Beck. Las caracte-
rísticas sociodemográficas del estudio mostraron que 
la mayoría de los cuidadores eran mujeres, casadas, 
graduadas de la escuela primaria y desempleadas. Con 
respecto a la duración del tiempo dedicado al cuida-



60Carga en cuidadores familiares de personas con esquizofrenia: una revisión bibliográfica

Vertex Rev Arg Psiquiatr. (2022). 33(155): 50-65.

do del paciente, los resultados indicaron que cuanto 
mayor era la duración del contacto para cuidar a su 
familiar enfermo, mayor carga experimentaban los 
cuidadores. Se mostró que las mujeres, en particular 
las madres, se consideraban a sí mismas con niveles 
más altos de carga de cuidado y exhibían un compor-
tamiento más sumiso y síntomas de depresión. Estas 
diferencias de género pueden estar relacionadas con la 
cultura tradicional turca. Dado que las mujeres están 
social y culturalmente predispuestas a asumir el papel 
de cuidadoras y realizar una mayor variedad de tareas 
domésticas, son más vulnerables a sentirse abruma-
das y sobrecargadas con la “carga” de cuidar. Estos ha-
llazgos apoyaron la conclusión de que las cuidadoras 
exhibían comportamientos sumisos como un método 
de afrontamiento ineficaz que las lleva a experimentar 
estrés crónico y como resultado, pueden deprimirse 
(Bademli, et al., 2018).

En el trabajo de Villalobos y colegas (2017), se 
examinaron a 60 cuidadores familiares primarios de 
origen mexicano que vivían en el sur de California. 
La carga del cuidador se evaluó al inicio del estudio y 
un año después mediante la Escala de evaluación de la 
carga (BAS) de 19 ítems que se divide en dos sub-es-
calas, carga objetiva y carga subjetiva. Los elementos 
de la sub-escala de carga objetiva incluyeron “Tuve 
problemas económicos” y “Tuve menos tiempo para 
pasar con amigos”. Los elementos de la sub-escala de 
carga subjetiva incluyen “Te sientes atrapado por tu 
función de cuidador” y “Encontró el estigma de la en-
fermedad molesto”. Se concluyó que una postura emo-
cional crítica de los cuidadores es el predictor fami-
liar más importante del nivel de carga y de los malos 
resultados de las personas con esquizofrenia. Por lo 
tanto, es importante que las intervenciones familiares 
aborden dicha postura emocional.

Los musulmanes, que representan la mayoría de la 
población en Jordania, deshonran a quienes abando-
nan o rechazan el cuidado de sus familiares, especial-
mente en situaciones críticas como una enfermedad. 
La carga de los cuidadores se evaluó mediante el pro-
grama BAS de 40 ítems agrupados en nueve dominios: 
relacionados con el cónyuge, salud física y mental, 
apoyo externo, rutina del cuidador, apoyo al paciente, 
asunción de responsabilidades, otras relaciones, com-
portamiento del paciente y estrategia del cuidador. Se 
encontró que la mayoría de los cuidadores sufrían de 
un nivel de carga de moderado a severo. El dominio 
de la carga relacionada con el cónyuge fue el más alto 
entre todos los dominios de la escala de carga, seguido 

de los dominios “asumir la carga de responsabilidad” 
y luego los dominios de “carga de salud física y men-
tal”. El estudio no encontró una relación significativa 
entre la carga y la Emoción Expresada (EE), lo que no 
está de acuerdo con informes anteriores que dicen que 
las EE están asociadas con un mayor nivel de carga y 
angustia psicológica. Por otro lado, se encontró que la 
carga de salud física y mental de los cuidadores es el 
único dominio que se asocia con la EE. Los resultados 
mostraron que los cuidadores que tienen una baja ten-
dencia a utilizar estrategias de afrontamiento efectivas 
tienen más probabilidades de expresar un mayor nivel 
de carga. Además, los cuidadores con disfunciones de 
personalidad, en particular el neuroticismo, tienden 
a usar ideas distorsionadas, comportamientos inapro-
piados y sentimientos desagradables que, en conse-
cuencia, afectan su capacidad para manejar las nece-
sidades de sus pacientes y aumentan su nivel de carga 
(Ghannam et al., 2017).

En un gran hospital en la región sureste de Brasil, se 
evaluó la relación entre la EE (con sus tres componen-
tes: comentarios críticos, sobre implicación emocional 
y hostilidad), y la carga familiar. Se concluyó que los 
miembros de la familia experimentan mayores niveles 
de carga cuando están más involucrados emocional-
mente, y la comprensión de esta relación es fundamen-
tal para la planificación de la atención de las personas 
con esquizofrenia y sus familias (Zanetti et al., 2018).

Según De Mamani, et al., (2016), se encontró que 
los grados más altos de propensión a la vergüenza se 
asociaron con una mayor angustia emocional general 
en los cuidadores de pacientes con esquizofrenia. Esto 
sugiere que las intervenciones dirigidas a los procesos 
de evaluación que subyacen a la vergüenza y la culpa 
de los cuidadores pueden reducir los niveles posterio-
res de carga para los cuidadores.

Dado que la enfermedad mental es un tabú en al-
gunas sociedades como la iraní, no es de extrañar que 
exista una falta de información sobre las necesidades 
especiales de los personas con esquizofrenia y un alto 
riesgo de estigma, especialmente el estigma de cor-
tesía, no solo para los pacientes sino para la familia 
como un todo (VonKardorff et al., 2016).

Asimismo el constructo “calidad de vida” es usual-
mente vinculado con el constructo “carga”, donde di-
versos estudios analizan la correlación entre ambas 
variables. Se observaron altos niveles de sobrecarga, 
mayor angustia psicológica (con respecto a los esta-
dos emocionales de depresión, ansiedad y estrés) y 
una mala calidad de vida en los cuidadores de per-
sonas con esquizofrenia. En sentido amplio, mejores 
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niveles de calidad de vida, tanto en el paciente como 
en su cuidador, se asocian con menor grado de carga, 
tanto objetiva como subjetiva (Stanley et al., 2017). 
En el trabajo de Ribé y equipo (2018), se mostró que 
los mejores predictores de la calidad de vida fueron la 
carga de cuidado, el apoyo social y el apoyo profesio-
nal, siendo la carga la variable que mejor predice una 
menor calidad de vida.

Las variables clínicas y sociodemográficas son de-
terminantes importantes de la carga familiar en la es-
quizofrenia. Según Mantovani et al. (2016), la carga 
objetiva se predice por los síntomas, particularmente 
los negativos: esto sugiere que los cuidadores pueden 
dedicar más tiempo y energía a compensar los proble-
mas de motivación de los pacientes que a superar la 
incompetencia o el comportamiento perturbador. La 
carga subjetiva se predice por los síntomas y las varia-
bles sociodemográficas, en particular la edad de inicio 
de la enfermedad.

Sin embargo, en un estudio colombiano de Mo-
ra-Castañeda y otros (2018), se evidenció que la carga 
se asocia al deterioro del funcionamiento de los pa-
cientes, más que a los síntomas positivos y negativos 
que puedan sufrir. Igualmente, muestra que el alto 
nivel educativo del cuidador podría ser un factor pro-
tector contra el estrés ya que se asocia con el uso de es-
trategias de afrontamiento eficaces y adaptativas como 
el interés social y las amistades, en contraposición con 
las estrategias de afrontamiento disfuncionales (resig-
nación, coerción y escape), que se relacionan con el 
deterioro del funcionamiento ocupacional y social del 
paciente. En un estudio de Nigeria se encontró que los 
cuidadores familiares de primer grado de pacientes 
con esquizofrenia, son madres y tienen una carga asis-
tencial elevada, que se asocia al bajo nivel educativo, 
al mal funcionamiento del paciente y a la presencia de 
morbilidad psiquiátrica en los propios cuidadores de-
bido a su predisposición genética (Inogbo et al., 2017).

En China, se examinó cómo la gravedad de la es-
quizofrenia, el funcionamiento social y el comporta-
miento agresivo del paciente se asociaban con la carga 
del cuidador a través del tipo de parentesco. Resultó 
que un mayor nivel de carga (entendida como la per-
cepción de una presión psicológica negativa o dañina), 
se asoció significativamente con las mujeres cuidado-
ras, un mayor tamaño de la familia, menores ingresos, 
peores síntomas, peor estado funcional y comporta-
mientos más agresivos. Las madres cuidadoras mos-
traron mayor carga que los padres. Los cónyuges ten-
dían a percibir una mayor carga si los pacientes tenían 
un mejor funcionamiento marital, un funcionamiento 

ocupacional más deficiente o comportamientos más 
agresivos hacia la propiedad. Esto tiene importancia 
para los profesionales de la salud a la hora de desarro-
llar una intervención más específica para mejorar la 
carga de acuerdo con los tipos de parentesco y tratar 
los problemas funcionales y de comportamiento en la 
esquizofrenia (Peng et al., 2019).Se analizó el nivel de 
sobrecarga percibida y los determinantes sociales de 
la misma en los cuidadores de pacientes adultos con 
esquizofrenia de ascendencia africana residentes en 
Jamaica. La carga de atención se evaluó mediante ZBI-
22. Los resultados identificaron que la incapacidad 
del paciente para el autocuidado, un mayor número 
de episodios psicóticos en el año anterior, una menor 
duración del cuidado y un parentesco más cercano 
aumentaron la probabilidad de carga. En este estudio, 
los cuidadores de pacientes con esquizofrenia expe-
rimentaron niveles leves a moderados de sobrecarga 
del cuidador y contrasta con otros estudios realizados 
en sociedades predominantemente desarrolladas que 
informan niveles de moderados a altos. Esto se debe 
a que las características étnicas son importantes en 
la percepción de la carga del cuidador con una ten-
dencia de los cuidadores de pacientes de ascendencia 
africana, en comparación con las poblaciones no ne-
gras, a informar niveles de carga algo más bajos. Se ha 
demostrado que las intervenciones comunitarias psi-
cosociales y los servicios de rehabilitación reducen la 
carga de los cuidadores (Alexander et al., 2016).

Apoya estas diferencias culturales y étnicas una 
investigación de Hernández y colaboradores realiza-
da en el año 2015, con sede en California en la que 
se exploró como se perciben las responsabilidades del 
cuidado y como se conceptualiza a la carga subjetiva 
entre los familiares latinos de habla hispana y origen 
mexicano que brindan atención a un ser querido con 
esquizofrenia. Se recopilaron datos de centros de sa-
lud mental comunitarios para pacientes ambulatorios 
y se incluyeron a sus familiares. Se aplicó FBIS que 
no solo examina la carga objetiva, sino que también 
contiene una sección abierta que abarca la carga sub-
jetiva. Se identificaron cinco temas sobresalientes que 
abordan las percepciones de la carga subjetiva entre 
todos los participantes del estudio: a) relaciones fami-
liares interpersonales, b) efecto sobre la salud física y 
emocional del cuidador, c) pérdida de las expectativas 
del rol, d) uso de la religión y la espiritualidad para 
hacer frente a la enfermedad y e) estigma. Las rela-
ciones familiares interpersonales son un componente 
destacado de la cultura latina y los cuidadores identi-
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ficaron que las dificultades en las mismas son la prin-
cipal fuente de carga subjetiva, y su efecto en la salud 
física y emocional del cuidador son áreas importantes 
a considerar. Además, sería beneficioso considerar los 
otros factores relevantes como la pérdida de expec-
tativas de rol, religión y espiritualidad y estigma. La 
creación de un entorno de aceptación y sin prejuicios 
puede facilitar la comunicación entre los proveedores 
y los miembros de la familia y permitir que las fami-
lias expresen los desafíos y recompensas asociados 
con la experiencia de brindar cuidados. Tal apertura 
también puede contribuir a cambios en la política de 
salud para asegurar un mayor reconocimiento de las 
familias como recursos importantes en la vida de las 
personas con esquizofrenia.

Discusión y conclusiones
Consistentemente con el estado del arte, en un 81% de 
los artículos seleccionados, se hace la distinción explí-
cita entre carga objetiva y subjetiva y un 9,5% hace esta 
distinción implícitamente al focalizar en la carga subje-
tiva. Se estudian diversos aspectos de las mismas, entre 
los que se destacan: a) factores que las determinan, b) 
características del cuidador que se encuentra sobrecar-
gado, c) estrategias de afrontamiento ineficaces, d) mal 
funcionamiento familiar, e) dependencia o discapaci-
dad del paciente que empeoran su situación, y e) dife-
rencias étnicas y culturales que impactan en el cuidado.

En este marco, también se señalan factores que 
afectan a ambos tipos de carga, tales como: a) desco-
nocimiento sobre la enfermedad, su evolución y tra-
tamiento, b) temor a nuevas crisis, c) dependencia del 
paciente y su discapacidad (que toman más relevancia 
que los síntomas en sí), d) preocupación sobre el fu-
turo del familiar enfermo, e) percepción del estigma 
y f) disfunción familiar que genera esta problemáti-
ca. Dentro de la carga objetiva, la financiera es la más 
nombrada y, dentro de ella, la indirecta es la más di-
fícil de modificar. Sin embargo, también son observa-
bles los problemas de salud en el cuidador, en especial 
los trastornos de ansiedad y depresión. Dentro de la 
carga subjetiva, se citan las reacciones emocionales y 
sentimientos variados, que tienen relación directa con 
el mayor involucramiento afectivo.

Otro aspecto es que los factores determinantes de 
la carga son muy variados y están claramente influen-
ciados por la etnia y la cultura. El medio cultural con-
lleva así una percepción de la carga de manera muy 
variada. La cultura también impacta en una mayor 
o menor tolerancia de aquellos aspectos que pueden 

ser objetivados por un profesional en forma directa 
o indirecta, en este último caso cuando aparecen los 
olvidos, conductas disruptivas, ira, resignación, etc. 
También se observan divergencias según sean países 
desarrollados o subdesarrollados.

Las intervenciones destinadas a aliviar la carga se 
deben enfocar de acuerdo al tipo de carga predomi-
nante para comprender las necesidades y los tipos de 
apoyo que requieren los cuidadores.

Existen escalas que miden la carga en forma más 
general (ZBI-22) y otras que discriminan entre car-
ga objetiva y subjetiva (FBIS-24, BAS-19 entre otras). 
Usar estas últimas no solo servirían para la investiga-
ción sino que también para aplicar en los pacientes y 
así poder dirigir los esfuerzos a las estrategias de abor-
daje adecuadas.

Lo más común en el acto de cuidar es no cuidarse, 
entonces podría usarse una escala auto aplicable de 
carga para que el cuidador aprenda a monitorearse.

El perfil del cuidador en los 31 artículos es seme-
jante. En cuanto a la relación de parentesco, en la to-
talidad de los mismos se señala que ocupan el primer 
lugar los padres, le siguen la pareja, los hermanos, los 
hijos u otros parientes, en porcentajes muy variados 
de acuerdo al estudio. La mayoría son mujeres (68%), 
casadas, y salvo excepciones, su nivel de instrucción es 
bajo al igual que sus ingresos. El porcentaje de empleo 
es variable, dependiendo del país que se trate, las cos-
tumbres y el posicionamiento de la mujer.

En cuanto al paciente, se observa en la literatura 
que en general son varones, con una edad temprana 
de comienzo de la enfermedad y un grado de disfun-
ción importante que lo hace más dependiente y lo 
asocia con la producción de mayor carga en el cuida-
dor. Si bien los síntomas negativos se atribuyen más 
frecuentemente a la carga objetiva, esto no es un dato 
constante y se hace más hincapié en aspectos que tie-
nen que ver con el autovalimiento y el grado de disca-
pacidad del paciente que impacta en la salud y en las 
actividades de la vida diaria del cuidador.

Los resultados de la presente revisión sugieren que 
las familias deben ser destinatarias de ayuda profe-
sional, mediante intervenciones de apoyo a los “cui-
dadores informales”, que faciliten la permanencia y 
estabilidad de los pacientes esquizofrénicos en la co-
munidad. Asimismo, es necesario considerar el im-
pacto y las consecuencias que supone para la familia 
el cuidado de su familiar. Es por ello que, desde una 
comprensión más integral de las variables asociadas 
con la “carga del cuidador”, e investigando el contexto 
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desde un enfoque biopsicosocial, se pueden proponer 
intervenciones multidisciplinarias a fin de mejorar la 
calidad de vida del cuidador y por consiguiente la del 
paciente y su núcleo familiar.

La investigación y el desarrollo de una oferta rigu-
rosa con programas sanitarios de cuidados profesio-
nales a los cuidadores son absolutamente necesarios, 
ya que sin la ayuda de estos cuidadores “invisibles” 
para el actual sistema sanitario, no se puede hacer 
frente a las demandas. Además, es la presencia de este 
tipo de “apoyo informal” el que mantiene en la mayo-
ría de los casos a los pacientes vinculados a la comu-
nidad, estabilizados a nivel psicopatológico y dismi-
nuye, aunque es algo que no se contabiliza, los gastos 
sanitarios estatales. Por todo esto, se debe considerar 
a la familia y sus cuidados como complementarios al 
tratamiento del familiar enfermo, con la intención de 
aminorar todo tipo de carga y en definitiva lograr una 
evolución favorable en la díada cuidador-cuidado.

En sentido amplio, esta revisión tuvo como inten-
ción ofrecer un punto de partida para realizar futu-
ras estrategias centradas en la comunidad, donde el 
psiquiatra pueda dar indicaciones no sólo en relación 
con el paciente que padece esquizofrenia, sino tam-
bién brindar herramientas a sus cuidadores familiares 
para una evolución favorable. Al mismo tiempo, se 
buscó problematizar la distinción entre aspectos “ob-
jetivos” y “subjetivos” de la carga, y sus probabilidades 
de abordaje en psiquiatría.

El mayor número de necesidades insatisfechas en 
el grupo de esquizofrenia se asocia con una mayor 
carga percibida en el cuidador, por lo tanto el fami-
liar es parte del tratamiento y se debe considerar a la 
hora de planificar el abordaje terapéutico. Usar escalas 
y distinguir entre carga objetiva y subjetiva es buena 
práctica como para desarrollar un tratamiento espe-
cífico para cada situación teniendo en cuenta muchas 
variables que van más allá de la evolución de la enfer-
medad como por ejemplo el contexto socio demográ-
fico, económico, étnico y cultural.

Lo anterior no solo es un paso vital para compren-
der los tipos de apoyo que necesitan los cuidadores, 
sino también fundamental para desarrollar programas 
de intervención eficaces por parte de las autoridades 
sanitarias que incluyan entre las intervenciones a la 
psicoeducación familiar.

Teniendo en cuenta lo desarrollado hasta aquí, fu-
turas investigaciones podrían seguir profundizando 
esta problemática, tanto desde un punto de vista teórico 
como desde la indagación empírica. Esto incluye revisio-
nes bibliográficas más extensas, así como también el es-

tudio del estado de salud del cuidador de pacientes cró-
nicos en nuestro medio, haciendo viables la aplicación 
de escalas de medición de carga validadas para nuestro 
país. Por lo tanto, es necesario capacitar a los profesiona-
les sobre la psicoeducación y el empleo de instrumentos 
de medición para aplicar en los cuidadores. 

En este sentido, algunas preguntas que podrían 
ser punto de partida de nuevos estudios aluden a: 
¿cómo hacer más visible el problema de la carga del 
cuidador en nuestro medio? ¿Cómo incluir la psicoe-
ducación familiar dentro de la rutina de atención al 
paciente? ¿Qué saben los profesionales de psicoedu-
cación? ¿Cómo detectar a tiempo cuando una persona 
está por enfermarse como consecuencia del cuidado? 
¿Cómo concientizar al cuidador familiar para su pro-
pio autocuidado? ¿Cómo incluir dentro de la reflexión 
y planificación sanitaria este complejo fenómeno?
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