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1 INTRODUCCION

1.1 ORIGEN DE LA INVESTIGACION

El dltimo siglo ha sido testigo de grandes avances en la salud mental: el
progreso del conocimiento cientifico, el cierre de los manicomios, sustituidos por el
modelo comunitario de atencion, las nuevas practicas que tienen como objetivo el

cuidado integral del enfermo y una mejor accesibilidad a los servicios.

Sin embargo, este progreso no ha sido uniforme. Ni siquiera en los paises
desarrollados se puede decir que la ayuda y el apoyo a las personas que sufren
trastornos mentales es suficiente. Siguen habiendo problemas de disponibilidad de
servicios, principalmente aquellos relacionados a la rehabilitacion y reinsercion social
de los enfermos. En algunos paises en vias de desarrollo los servicios de soporte
social son casi inexistentes y la disponibilidad de medicamentos esta

frecuentemente amenazada.

En realidades como estas toda la responsabilidad del cuidado al enfermo
recae sobre la familia, no siempre preparada y capacitada para ofrecer el cuidado

conveniente.



Esta situacion es fuente de inquietud para trabajadores de salud mental,
planificadores de servicios y gobernantes, tomando en consideracion que las

enfermedades mentales afectan a un porcentaje muy grande de personas.

En la década de los ochenta, investigaciones del Instituto Nacional de Salud
Mental de los Estados Unidos, sobre identificacion de casos por area (ECA),
encontraron que casi 16% de la poblacion adulta investigada habia tenido uno o mas
trastornos psiquiatricos en el dltimo mes, un 20% cumplieron criterios diagndésticos
durante el afio anterior a la investigacion y cerca de un 32% refirieron historia de
enfermedad mental en algin momento de su vida (Regier DA et al, 1998).

Resultados de gran impacto, desde el punto de vista social y econémico.

De la poblacion que sufre estas enfermedades, hay un grupo de pacientes
especialmente preocupante, aquellos con trastornos sicoticos de larga evolucion
(anteriormente llamados de enfermos mentales cronicos, cuando entonces vivian en
caracter casi permanente en los manicomios). La gravedad de sus sintomas, las
discapacidades psiquicas, fisicas y sociales hacen que necesiten atencion

especializada y cuidados continuados a lo largo de toda su vida.

Principalmente tras la experiencia catastrofica de algunos de los procesos de
desmanicomializacion, vimos como muchas de estas personas fueron entregadas a
su propia suerte, pues las comunidades no disponian de recursos y servicios
suficientes para reconocer y satisfacer sus necesidades (Craig y Tmms, 1992; Lamb,

1993; Torres Gonzélez, 2000).
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Ocupacion, empleo, amistad, ser reconocido y tratado como un individuo, no
ser estigmatizado, disponer facilmente de los servicios, un patron satisfactorio de
vivir en lo que se refiere a dinero, casa, comida, informacion, ocio, seguridad,
transporte son necesidades que deberian ser susceptibles de satisfaccion de forma
permanente en un servicio sociosanitario que aspire al completo bienestar fisico,

psiquico y social — y también espiritual - de sus enfermos (Dean, 1993).

La satisfaccion de las necesidades de las personas con trastornos sicoticos,
sin embargo, es un tema polémico, comenzando por la propia definicion de lo que es
una necesidad. Carencia, falta, beneficio, demanda, derecho son algunos de los
conceptos involucrados en su compleja distincion y conceptualizacion (Ballester
Brage L, 1999). La dificultad en definir el término va a reflejarse en la evaluacion de
las necesidades, objetivo casi utopico de muchos planificadores de salud a lo largo

del ultimo siglo.

En Inglaterra, en las dos ultimas décadas, una serie de investigaciones
culminaron con el desarrollo de dos instrumentos de evaluacion de necesidades de
personas con trastorno sicoticos de larga evolucién. El primero fue el Medical
Research Council-Needs for Care Assessment (Brewin CR et al, 1987; Brugha TS et
al, 1988), y el segundo fue el Camberwell Assessment of Needs (Thornicroft G,

1993; Phelan M et al, 1995).

Estos instrumentos fueron construidos desde una Optica profesional. En su
hito tedrico, consideran como necesidad solamente aquellos problemas que, a su

juicio, interfieren en la buena evolucion del caso y pueden ser satisfechos por el
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sistema sociosanitario (Brewin et al, 1987), sin valorar toda la gama de cuidados y
servicios prestados por el sistema no formal de atencion. Quizas, por esta razon,
tales instrumentos enfaticen la investigacion de aquellas necesidades mas objetivas
y de satisfaccion inmediata, como los problemas de salud (medicacion, sintomas,

consultas, etc.) y las demandas sociales (acomodacion, ocio, trabajo, etc.).

Poca o0 ninguna importancia ha sido dada para aquellas necesidades
especificamente humanas, como la necesidad de trascendencia, libertad, aceptacion
y respecto, identidad, amor, entre otras. También no sabemos cudl es el impacto de

la no satisfaccion de estas necesidades en el pronéstico de las enfermedades.

Estas necesidades, que aqui denominamos “existenciales”, en general han
sido descritas como “secundarias”, en contraposicion a las “primarias” (alimentacion,
acomodacion, reproduccion, salud, etc.). Para algunos autores, como Maslow
(1954), las necesidades primarias (o0 basicas) deben ser reconocidas y satisfechas
antes que aquellas de mas alto orden (necesidades existenciales) se evaluen. Esta
afirmacion y las dificultades de se evaluar objetivamente las llamadas “necesidades
existenciales” resultaron en una aparente negacion de su importancia en el ambito

de la salud mental.

Curiosamente, fue a partir de una perspectiva bastante tradicional, enfocando
necesidades de salud y sociales, que empezamos este trabajo. Por tratarse de un
estudio cualitativo, durante el proceso de codificacion y analisis de los datos
preliminares, nuevas categorias fueron emergiendo. Para nuestra sorpresa, las

personas entrevistadas (personas con trastornos sicoticos y sus cuidadores formales
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y no formales) manifestaban demandas subjetivas no pasibles de ser categorizadas
como necesidades de salud o sociales. Estas demandas tenian relacion con el
sufrimiento del individuo frente a la enfermedad, sus miedos, cuestionamientos y

angustias existenciales.

En funcion de lo anteriormente expuesto, la presente investigacion pretendio
conocer la percepcion de la poblacion entrevistada (personas con trastornos
sicoticos y sus cuidadores formales y no formales) sobre las necesidades

existenciales de personas con trastornos sicoticos de larga evolucion.

Este estudio hace parte de un proyecto todavia mas ambicioso, coordinado
por la Red Maristan, una red internacional de cooperacion constituida al amparo del
Programa “Ameérica Latina Formacion Académica (ALFA) de la Union Europea. La
Red esta respaldada por la Universidad de Granada, Espafa; Universidad de
Concepcion, Chile; Universidad Nacional de Lanus, Argentina; Fundacédo Faculdade
Federal de Ciéncias Médicas de Porto Alegre, Brasil; Royal Free Hospital and
University College Medical School, University College de Londres, Reino Unido;

Universidad Nova de Lisboa, Portugal y Universidad de Sevilla, Espafa.

Estas instituciones apoyan el desarrollo de un estudio multicéntrico donde
participan investigadores de Latinoamérica, Espafia e Inglaterra, procedentes de
estos lugares, quienes buscan investigar cualitativamente el estigma, las
necesidades y los cuidados relacionados a las personas que sufren trastornos

sicético de larga evolucion.
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La colaboracién entre estos centros, disminuyendo fronteras, deficiencias y
desigualdades contribuira al desarrollo cientifico de nuestros paises, mejorando la

formacion de profesionales y la calidad de los servicios sociosanitarios.

1.2 CUESTIONAMIENTOS DE LA INVESTIGACION

Aunque la evaluacion de necesidades de los enfermos sicoticos sea rutina,
principalmente en los paises desarrollados, esta evaluacion, en la inmensa mayoria
de los casos, se restringe a las necesidades clinicas y sociales de estos individuos.
Por necesidades clinicas y sociales se comprende todo el amplio rango de
demandas por servicios de salud y sociales (medicinas, acomodacion, transporte,
ocio, etc.), que puedan tener estos pacientes (Brewin y cols., 1988). Pero poca o
ninguna atencion ha sido dada a aquellas necesidades que se refieren mas
profundamente a la angustia y sufrimiento derivados de la enfermedad, resultado de
las permanentes privaciones y conflictos emocionales a que estos individuos estan

sometidos.

Estas necesidades, que aqui denominamos de existenciales, son facilmente
“olvidadas” por los servicios y profesionales de salud quizas por lo dificil que es
incluso definirlas y, mucho mas todavia, encontrar medios fiables de evaluarlas. En
un sistema donde lo esencial es encontrar respuestas rapidas y efectivas para los
problemas de la poblacion, es muy dificil encontrar espacio para la discusion de

necesidades de naturaleza subjetiva.
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Es curioso observar, por ejemplo, las respuestas de distintas vertientes
ideoldgicas y disciplinares, y constatar que la psiquiatria actualmente se mantiene
bastante alejada de esta cuestion. Es decir, los dramas y crisis existenciales han
sido apropiados por la filosofia, por la psicologia y hasta cierto punto por la
sociologia. Al margen de esta problematica esta la psiquiatria, involucrada mucho
mas con las cuestiones biolodgicas, neurotransmisores, sintomas y limitaciones

funcionales de los enfermos.

Desde su surgimiento, la psiquiatria ha pasado por varias crisis de identidad.
Aparentemente fue la adhesiéon al modelo médico que le ha dado considerable
aceptabilidad y credibilidad, tanto en el nivel académico como en la cultura popular
(Leal, 1993). La identificacion con los ideales positivistas del modelo citado
probablemente contribuy6 para el poco interés por la problematica existencial de las
poblaciones. El positivismo*, repudiando todo que nos es préactico y pasible de ser
medido, probado y resuelto, ha estimulado el alejamiento de la psiquiatria del

estudio de los fendmenos tenidos como no naturales.

Aunque los ideales positivistas hayan perdido su fuerza y nuevas corrientes e
influencias hayan contribuido para la evolucion del conocimiento en salud mental, el

modelo de cura y normalizacidon sigue predominando. Las clasificaciones, el

! Positivismo: Sistema filoséfico propuesto por Auguste Comte (1798-1857) que se basa en los
hechos y en la experiencia, y que deriva del conjunto de las ciencias positivas, repudiando todo lo que
es metafisico y sobrenatural. El término positivo hace referencia a lo real, es decir, lo fenoménico
dado al sujeto. Lo real se opone a todo tipo de esencialismo. Desechando la blsqueda de
propiedades ocultas caracteristicas de los primeros estados. El hombre no busca saber qué son las
cosas, sino que mediante la experiencia y la observacion trata de explicar cdmo se comportan,
describiéndolas fenoménicamente e intentando deducir sus leyes generales, Utiles para prever,
controlar y dominar la naturaleza (y la sociedad) en provecho de la humanidad.

23



diagnostico, y mas actualmente el tratamiento psicofarmacologico de las

enfermedades mentales han sido los pilares de la ciencia psiquiatrica.

Este modelo contribuyo para el desarrollo de mejores condiciones de salud de
las poblaciones, principalmente a partir de la segunda mitad del siglo XX. El
aumento de la longevidad, incluso en los paises en vias de desarrollo, es prueba
indiscutible de que las ciencias biologicas y sociales han tenido considerable éxito.
Asociado a esto, los cambios estructurales en los servicios, principalmente la
transferencia de los cuidados desde el hospital hasta la comunidad también
aparentemente colaboraron para la mejora en la calidad de vida de las personas

(Morales Meseguer, 1982; Leef y cols., 1996; Torres Gonzalez 2000).

Pero esto no parece haber sido suficiente, especialmente para aquellas
poblaciones que sufren incapacitaciones funcionales severas y cronicas. Para estas
personas, les hace falta, ademas de obtener un diagnostico y el tratamiento
adecuado para su enfermedad, comprender y manejar el sufrimiento impuesto por la
misma (Dittmann, 1990). La esquizofrenia, por ejemplo, limita enormemente la vida
social y tiene impacto negativo sustancial en la autoestima del sujeto (Kane, 1995).
Aislamiento, soledad, angustia, sensacion de vacio, estigma, son problemas
constantes que ponen al individuo que la sufre en permanente riesgo de “perderse
de si mismo”. El suicidio es una alternativa a veces encontrada por estas personas

para aliviar el dolor y la confusion mental que acompafan la enfermedad.

La reflexion sobre este tema tan importante nos ha llevado a las indagaciones

gue siguen: ¢qué se esta haciendo en salud mental, actualmente, para reconocer y
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entender tales demandas? Y, ademads, ¢hay investigaciones que evallen
objetivamente y den respuestas también objetivas para satisfacer aquello que

identificamos como siendo necesidades existenciales?

Esto nos ha llevado a otros campos disciplinares, principalmente a la filosofia
y a la psicologia, cuyos limites con la psiquiatria muy a menudo se confunden. Nos
interesaba saber quiénes son aquellos que han investigado este tema y si hay
estudios embasados en evidencias que sefialen para alguna respuesta efectiva para
tales necesidades. Asimismo, para llegar a una conceptuacion de las necesidades
existenciales, tuvimos que realizar una revision bibliografica en profundidad sobre

las necesidades generales de la poblacion estudiada.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GENERAL

Conocer y comparar las diferencias de percepcion de enfermos y cuidadores
(formales y no formales) respecto a las necesidades existenciales de personas con

trastornos esquizofrénicos de larga evolucion (TELE).

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) ldentificar y describir la percepcion de personas afectadas por TELE sobre sus
necesidades existenciales.

b) Identificar y describir la percepcion de cuidadores formales y no formales sobre
las necesidades existenciales de personas con TELE.

c) Comparar las diferencias entre la percepcion de los distintos grupos (enfermos,
cuidadores formales y no formales) respecto a las necesidades existenciales de las
personas con TELE.

d) Estudiar las diferencias transculturales que pudieran aparecer entre los grupos de
unos y otros paises en lo que se refiere a las necesidades existenciales de las

personas con TELE.






3 REVISION BIBLIOGRAFICA

3.1 NECESIDADES DE PERSONAS CON TRASTORNOS SICOTICO S

Es importante enfatizar que el estudio de las necesidades humanas viene
siendo hecho de modo casi sistematico en algunos contextos. En el area de la salud,
estos estudios auxilian en la evaluacién y comparacion de los servicios, estimacion
de la demanda y satisfaccion del usuario (Brewin CR et al, 1987; Lesage AD et al,

1992).

La evaluacion de las necesidades humanas, especialmente de personas con
trastornos sicoticos - nuestro tema de interés, se ha hecho utilizdndose instrumentos
estructurados. EI MRC Needs for Care Assessmente - NCA (Brewin CR et al, 1987,
Brewin CR et al 1988) y el Camberwell Assessment of Needs - CAN (Thornicroft G,
1993; Phelan M et al, 1995) son dos de los méas conocidos y los describiremos en las

proximas secciones.

Observandose el contenido de tales instrumentos nos damos cuenta de que
las cuestiones que abarcan son basicamente orientadas a la investigacion de
necesidades que denominamos genéricamente como clinicas y sociales (ver tablas

ly?2).



Tabla 1

Areas funcionales en el NCA

Seccién A: Sintomas y problemas de
conducta (clinicos)
1. Sintomas sicéticos positivos

Apatia y baja actividad

Seccibén B: Destrezas y habilidades

10. Higiene personal

11. Compras domésticas

12. Conseguir alimentos (cocinarlos y
comprarlos

13. Tareas domésticas

14. Uso del transporte publico

15. Uso de establecimientos de ocio

16. Educacion

17. Ocupacion

18. Habilidades de comunicacion

19. Economia y administracion

domésticas

20. Resolucion de gestiones propias

Tabla 2

Areas funcionales del CAN

3. Diskenesia tardia y otros efectos
secundarios

4. Sintomas neurdéticos
5. Demencias 0 psicosis organica
6. Sintomas fisicos o enfermedades
7. Conducta peligrosa o destructiva
8. Conducta socialmente inadecuada
9. Angustia

1) Alojamiento

2) Comida

3) Cuidado del hogar

4) Cuidado personal

5) Actividades diarias

6) Salud fisica

7) Sintomas sicéticos

8) Informacién del estado y tratamiento

9) Angustia

10) Seguridad hacia si mismo

11) Seguridad hacia los otros
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12) Alcohol

13) Drogas

14) Compaiiia

15) Relaciones de pareja
16) Sexualidad

17) Cuidado de los hijos
18) Educacion basica
19

20) Transporte

21

22) Ayudas sociales

)

)

)

) Teléfono
)

) Dinero

)



Sintomas sicoticos y fisicos, agresividad, habilidades sociales y de vida diaria
son los temas principales de ambos los instrumentos. En la elaboracion de tales
herramientas, estas fueron las necesidades consideradas fundamentales
presentadas por las personas con trastornos sicoticos. De hecho, es fundamental
que la persona que sufra esquizofrenia reciba el tratamiento psicofarmacoldgico
adecuado, no padezca de sintomas colaterales indeseables, tenga renta suficiente

para vivir con dignidad y ejecute alguna actividad ocupacional.

Estas necesidades, no obstante, son distintas de aquellas que aqui
consideramos como existenciales. Y, probablemente, es la comprension de las
diferencias entre estas clases de necesidades que nos llevara a un entendimiento
mas aproximado de lo que son, de hecho, las necesidades existenciales humanas.
La idea de que nosotros los seres humanos tenemos conflictos no es nueva. La
existencia ha sido tema de manifestaciones artisticas a través de los siglos, lo que
evidencia esta constatacion. Lo que nos parece sorprendente es que, en el area de

la salud, exista poca investigacion sistematizada sobre este tema.

Los creadores de los instrumentos anteriormente citados ya probablemente
sospechaban que la tematica existencial es importante, una vez que incluiran en los

instrumentos una cuestion sobre angustia.

La angustia puede surgir cuando estamos privados de las medicaciones que
necesitamos, pero también cuando tales medicaciones producen efectos colaterales
indeseables, y también puede surgir espontaneamente, cuando nos damos cuenta

de que la enfermedad nos ha retrasado la vida. La angustia y la desesperacion
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pueden surgir cuando todas nuestras necesidades basicas estén resueltas. Soledad,
vacio, sensacion de inferioridad e inutilidad pueden acompafarnos durante toda la
vida, aunque el sistema de salud donde vivamos sea muy eficiente y tenga muchos

recursos materiales y humanos (Frankl, 1978).

Las demandas existenciales son poco palpables y dificiles de evaluar
especialmente por su connotacion subjetiva. Consideramos que la percepcion que el
sujeto tiene de su vida y la valoracion de sus experiencias personales constituyen

los elementos clave para la comprension de tales demandas.

Es importante reiterar que cuando procedemos a la revision de la bibliografia
sobre las necesidades de personas con trastornos sicoticos, descubrimos una gran
cantidad de estudios basados en evidencias sobre las necesidades clinicas y
sociales de esta poblacion, principalmente utilizando los dos instrumentos ya
mencionados (CAN y NCA). Pero practicamente no hay estudios de este tipo

abordando la problematica existencial.

Las Investigaciones relacionadas a la problematica existencial en su mayoria
son de naturaleza cualitativa, desarrolladas en gran parte por enfermeras, sobre
todo en el campo de la oncologia. En psiquiatria, hay especialmente estudios que
abordan el sufrimiento relacionado al estigma y algunos trabajos sobre religion y

espiritualidad.

A seguir trataremos de discutir tales estudios. Empezaremos presentando una

revision sobre el concepto de necesidad. Tras esta tarea, abordaremos los estudios
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sobre necesidades clinicas y sociales y, después, finalmente discutiremos

investigaciones que tratan de necesidades existenciales®.

3.2 EVOLUCION HISTORICA: NECESIDADES EN SALUD MENTA L

Con posteridad a la Segunda Guerra Mundial tiene lugar la puesta en marcha
de diferentes procesos de transformacion de las estructuras de asistencia

psiquiatrica (Lopez Alvarez M, 1988).

La transferencia de cuidados hacia la comunidad parecia ser una alternativa
viable al modelo psiquiatrico tradicional, y en algunas ocasiones parecia superarlo.
Pero, algunas experiencias habian fracasado, en paises como los Estados Unidos e
Italia centenares de pacientes se encontraban desamparados y con sus necesidades
desatendidas (Torres Gonzéalez y cols., 2000). En muchos sitios la responsabilidad
se habia trasladado del Estado a la familia, que, en gran parte de los casos, no tenia

los recursos financieros y psicoldgicos para amparar a sus enfermos.

Asi, algunos profesionales veian con recelo el nuevo modelo, lo que hizo
necesario que el mismo fuera evaluado y comparado con el precedente. Coste
comparado, grado de satisfaccion, calidad de vida del usuario, etc., son conceptos
que aparecen para ayudar en las comparaciones entre los dos modelos de atencion
(Romero y cols., 1997; Torres Gonzales y cols., 2000). La evaluacion de

necesidades nacio en este contexto.

? La revision bibliografica en profundidad sobre las necesidades clinicas y sociales también se hace
necesaria. Fue investigando tales necesidades que descubrimos que las mismas no abarcaban todas
las demandas de la poblacién con trastornos sicéticos, y esto nos ha llevado al desarrollo del
presente estudio.
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En el Instituto de Psiquiatria de Londres, un grupo liderado por Brewin y Wing
(1987) desde los afios sesenta venia trabajando en una serie de proyectos en tres
distintos niveles: discapacidad social, métodos de cuidados y servicios. Un hito
decisivo para el desarrollo de estos trabajos fue la caida del estado de bienestar
durante el gobierno de Margaret Thatcher, que produjo una serie de carencias de
salud en la poblacion. Para el grupo de Wing, estas carencias representaban

problemas en cada uno de los niveles citados y las denominaron “necesidades”.

Los estudios sobre necesidades pasaron, entonces, a ser casi una constante,
en departamentos de psiquiatria de paises desarrollados (Brugha y cols., 1988;

Brewin y cols., 1987; Brewin cols., 1988; Phelan y cols., 1995).

En general, estos estudios anhelaban conocer cuéales eran las necesidades
de las personas con problemas de salud en la comunidad y en qué medida estas

estaban o no siendo cubiertas, con el fin de aportarles la solucion mas adecuada.

Pero, para que esto se hiciera posible, advirtié Thornicroft (1995), los servicios
de salud deberian tener muy clara la definicion de necesidades y quién puede
medirlas. Sin embargo, aunque hayan sido propuestos varios modelos para su

definicion y medida, el concepto sigue ambiguo (Slade, 1994).
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3.3 EL CONCEPTO DE NECESIDAD

Segun el diccionario VOX de la Lengua Espafiola, necesidad seria “lo que es
imprescindible para uno, indispensable para la vida” (VOX, 1998). Comunmente,

necesidad seria algo que no se tiene, y que se necesita de manera esencial.

Su origen viene del latin necesitas, que procede de necesse esse, inevitable,
necesario; la palabra latina corresponde al griego anagké, cualidad propia de aquello

gue no puede no ser ni ser de otra manera (Cortés Moraté y Martinez Riu., 1996).

La palabra necesidad es una de esas palabras de uso comun — como libertad
0 justicia — que suele suscitar una adhesion espontanea y acritica al discurso que la
aplica. Como nos advierte Ballester (Ballester Brage L, 1999), debido a este
“prestigio emocional”, el concepto de “necesidad” ha sufrido un proceso intenso de
acumulacion semantica. EI mismo autor afirma que casi todas las opciones del
discurso social y politico, en la historia moderna, han tendido a penetrar en su area

de significacion.

Nosotros mismos, al desarrollar un estudio que trata de investigar las
necesidades de personas que padecen de trastornos sicéticos, estamos
apropiandonos en cierto modo del término, poniendo en relieve su relacion con la

salud mental.

Esta relacion, como veremos, es bastante mas reciente que aquella con las

ciencias sociales, econdémicas y politicas.

35



Las necesidades han sido un tema central en la historia del pensamiento. San
Agustin (354-430), por ejemplo, influido por el maniqueismo®, creia que lo no
estrictamente necesario se deberia entregar a los pobres. Eso, para él, seria la
maxima perfeccion, de tal forma que la manera de satisfacer las necesidades tendria
gue ver directamente con las relaciones con los demas. Dice él, citado por Ballester
(Ballester Brage L, 1999): “Sélo debe gozar y usarse de las cosas en cuanto estan
ordenadas a satisfacer bienes necesarios, como son el alimento y el vestido. Los

demas bienes son superfluos y pertenecen a los pobres. Su retencion es un fraude”.

Pese a la diferencia doctrinaria, estas ideas también fueron discutidas Adam
Smith (1723-1790), que planteaba las necesidades en cuanto carencias, centrando
sus comentarios sobre la pobreza, que seria un paradigma de la situacion de
necesidad. Para él, la pobreza introduce una anomalia en el equilibrio del mercado,
el cual, en condiciones de competencia perfecta se encarga de la distribucion de lo
necesario para la vida (la mano invisible). Smith enfoca basicamente lo que algunos
por convencion denominan “las necesidades humanas materiales”, es decir, abrigo,
alimentacion y otros bienes indispensables al mantenimiento de la vida (Smith,

1776).

Estos bienes, segun Karl Marx (1818-1883), crecen en la misma proporcion
gue el progreso de la sociedad de consumo. “Dentro de la propiedad privada...cada
individuo especula sobre el modo de crear en el otro una nueva necesidad para

obligarlo a un nuevo sacrificio, para sumirlo en una nueva dependencia, para

¥ Maniqueismo: secta gnéstica cristiana fundada en el siglo IlI, predicaba que los bienes necesarios
eran el bien y los superfluos el mal.

36



desviarlo hacia una nueva forma del placer y con ello de la ruina econémica” (Marx,

1844).

Es decir, para Marx, la sociedad capitalista le impone al individuo una serie
creciente de nuevas necesidades que intentan hacerlo mas dependiente y, por ende,
menos auténomo. El, entonces, va mas alla de las necesidades materiales. La
propia capacidad para competir en esta sociedad es una necesidad, una vez que la
falta de esta capacidad implica estar menos apto para sobrevivir. El discapacitado,
en consecuencia, en la sociedad capitalista, ademas de menos apto, resulta un peso
para el conjunto social, una vez que produce menos — 0 no produce, es mas

dependiente, menos autbnomo y mas necesitado.

Podriamos suponer, partiendo de la teoria de Marx, que cuanto mas
“globalizada”, urbanizada y desarrollada tecnolégicamente es una sociedad, mas

necesidades crea y mas excluyente se vuelve.

De ahi se concluye que sociedades con diferentes niveles de desarrollo social
y econdmico generan distintas necesidades en sus sujetos. Esto lo afirmo Alfred
Marshall (1842-1924), que defendia que toda la estimacion de necesidades deberia
estar relacionada a determinado lugar y tiempo. Segun él, las diferencias de climas y

de costumbres hacen necesarias cosas que son superfluas en otras circunstancias.

Para Marshall, el respeto a estas diferencias y la satisfaccion de dichas
necesidades son imprescindibles para la eficiencia del sujeto: “Si, en cualquier

distrito, el trabajador es privado...de una casa con buenas instalaciones, ropa
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caliente, agua, alimento abundante, cierta cantidad de carne, educacién y
distracciones...su eficiencia sufrird tanto como la de un caballo mal cuidado, o de

una maquina a vapor con insuficiente abastecimiento de carboén. “ (Marshall, 1890).

Marshall consideraba que, a pesar de la gran cantidad y diversidad de las
necesidades humanas, estas eran limitadas y susceptibles de satisfacerse. Para él,
el hombre incivilizado no tiene mas necesidades de las que tiene el animal. No
obstante, en la medida en que vaya progresando, las necesidades aumentan y si
diversifican, al mismo tiempo en que surgen nuevos meétodos capaces de
satisfacerlas. Pasa a desear no apenas una mayor cantidad de cosas a las que esta
acostumbrado a consumir, sino también desea que estas cosas sean de mejor
calidad; desea mayor variedad, asi como cosas capaces de satisfacer las nuevas

necesidades que vaya adquiriendo.

Este autor sefala el caracter subjetivo de la satisfaccion de estas
necesidades que no aumentan sélo en cantidad sino también en calidad: “...en la
medida en que crecen las posesiones de un hombre, su comida y bebida se vuelven
mas variadas y costosas. Su apetito, sin embargo, se encuentra limitado por la
naturaleza, y cuando los gastos con la alimentacion alcanzan proporciones
extravagante es mas para atender a deseos de hospitalidad o de ostentacion, que

para satisfacer sus propios sentidos”.

De Marshall se desprende que, paralelo a las necesidades materiales y

vitales, hay otra clase de necesidades, cuyo significado sélo se puede descifrar
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cuando se conoce y comprende la realidad psicosociocultural del sujeto que las

manifiesta.

Es importante enfatizar que ninguno de los autores citados anteriormente
estaba preocupado con la definicion del término “necesidad”. Como ya fue

subrayado, apenas se apropiaban del término para legitimar sus teorias.

Smith (1776), por ejemplo, llama carencia a una necesidad al centrar sus
comentarios sobre las necesidades en situaciones de carencia y tratar
especialmente el tema de la pobreza como paradigma de la situacion de necesidad.
Sin embargo, como nos advierte. Ballester Brage (1999), no es verdad que una
persona carezca de cualquier cosa que necesite; todas las cosas que esta persona
tiene, son cosas que necesita, pero no las carece. En ocasiones, no hay carenciay,

no obstante, hay necesidad.

Ya de la evaluacion de Marx se podria sacar que dichas necesidades
“creadas” por la sociedad de consumo no son necesidades reales. Sin embargo,
hablar de necesidades reales o falsas implicaria definir las primeras, lo que sdlo
seria posible si eliminaramos la subjetividad del sujeto y lo libertaramos de toda la
influencia externa. Ambas cosas no son factibles, lo cual nos lleva a un callejon sin

salida.

Por eso, como veremos adelante, cuando la psiquiatria pasa a utilizar la
evaluacion de necesidades como paradigma para la evaluacion de servicios, la

primera dificultad enfrentada por los investigadores es justamente la definicion del
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concepto “necesidad”. Un concepto siempre imbuido de valor y, por ende, el talon de

Aquiles de estas investigaciones.

Doyal y Gough (1984), destacados teoricos de las necesidades de inspiracion
marxista, argumentan que existen necesidades universales, objetivas, definidas
como baésicas, que serian la salud fisica y la autonomia, y necesidades sociales,

tales como la produccion, reproduccion, comunicacion y autoridad.

Segun ellos, los individuos no pueden, por si mismos, hacer la mejor eleccion
de lo que necesitan, ya que no poseen el apropiado conocimiento sobre todo lo que

les es posible.

También advierten para la distincion entre una necesidad real de un deseo.
Por ejemplo, una persona puede querer fumar un cigarrillo, aunque necesite dejar de
fumar, porque tiene un enfisema pulmonar. Otra tiene la ilusion de comer un “Big
Mac” y dice que es porque lo necesita. El “Big Mac”, en verdad, no es una
necesidad, sino un deseo idiosincrasicamente relacionado a una cultura. Esto los

hace concluir que necesidades percibidas pueden no ser necesidades reales.

Para Ballester Bagre (1999), la distincion entre deseo y necesidad la
determina la accion. Los deseos estan relacionados con la motivacién de la accion,
normalmente a través de la interaccion con una creencia adecuada. Asi, mientras los
deseos implican una disposicion a hacer lo que sea preciso para conseguir lo
deseado, la necesidad parece no estar directamente relacionada con la accion.

Obviamente, las necesidades de una persona tenderan a producir accion si sabe lo
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gue necesita. Pero esta persona puede no saber lo que necesita. Sin embargo,

generalmente la persona sabe lo que desea.

Este mismo autor considera importante diferenciar una necesidad de un
beneficio o de un lujo. La necesidad seria lo que permite la vida, el beneficio es lo
gue mejora la situacion en lo que se refiere a incremento cualitativo y el lujo es lo
que se desea sin que produzca mejora en términos cualitativos. Un articulo o
cualquier objeto de deseo que pueda identificarse como de lujo puede ser
interesante, pero no util ni beneficioso desde el punto de vista del bienestar.
Mientras las necesidades estarian definidas por aquello que pueda ser

indispensable, los lujos son por definicion superfluos, en un contexto dado.

Maslow (1954) afirmaba que las necesidades no estan todas en un mismo
plano, sino que estan escalonadas, jerarquizadas, formando una piramide, y esta
piramide no se imagina por razones expositivas, sin0o que se postula como
caracteristica inmutable de la especie humana. El criterio de ordenacion es la
“humanizacion”, dando lugar a que en la base de la pirAmide se encuentren las
necesidades cercanas a los instintos (necesidades fisicas) y en la parte mas alta se
encuentren las necesidades de “autorrealizacion”, pasando por cinco niveles
intermedios: necesidades de seguridad, de pertenencia, cognitivas, estéticas y de

autoestima y estima ajena.

La jerarquia de necesidades ha sido criticada por algunos estudiosos, que

trazan un paralelo entre esta y el sistema de clases (Ballester Brage, 1999). En este
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sentido, a los menos favorecidos les quedaria casi restringido el acceso a la cumbre

de la piramide.

Bradshaw (1972), afirmaba que la definicion de necesidad refleja los valores y
perspectivas de diferentes grupos. El construyé una “taxonomia” sobre necesidades

y planted que el término podria ser definido de cuatro diferentes maneras:

1. Las necesidades normativas: relacionadas con la opinidén y normas de consenso
determinadas por expertos (que refleja, por lo menos en parte, el juicio de valor y
el interés de los grupos de profesionales involucrados);

2. Las necesidades sentidas: aquellas que los propios pacientes identifican como
tal;

3. Las necesidades expresadas: aquellas que, ademas de sentidas, se manifiestan
verbalmente como necesidad,;

4. Las necesidades comparativas, que se refieren a las de un grupo de individuos

relacionadas con aquellas de otro grupo con similares caracteristicas.

El debate propuesto por Bradshaw es de suma importancia, ya que pone
acento en el caracter “moral” subyacente a toda definicibn de necesidades. Hasta
entonces, la frontera entre salud y enfermedad, normalidad y discapacidad o entre
carente y provisto era fruto de las decisiones de los profesionales o de los
administradores de los servicios de salud. Al hablarse de necesidad sentida o
percibida, se hace explicito el papel del sujeto en la determinacion de lo que él

mismo considera como siendo una necesidad suya.
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Algunos autores hicieron severas criticas al sistema “normativo”. Ivan lllich
(1977), citado Ballester Brage (1999), denuncio las necesidades inventadas por las
instituciones, corporaciones, servicios y organizaciones encuadradas en el sector de
los sistemas de bienestar. Segun él, se ha pasado de “tener necesidad” a “tener una
necesidad”, producida por una situaciéon en la que todos dependemos de los
especialistas, en la que todos somos “clientes” de quienes se han otorgado el

“saber” sobre las necesidades.

Brewin (1987), uno de los principales estudiosos del tema, cree que
subyacente al propdsito de evaluar de manera formal las necesidades esta la

presuncion de que se las puede medir objetivamente.

El asegura que esto no es posible, pues la definicién de necesidades se basa
siempre en un sistema de valores. Lo que es una necesidad para una persona, en
un particular contexto, puede no serlo en otro. De hecho, con el tiempo, una persona
puede incluso cambiar su percepcion sobre lo que son sus necesidades. Esto
implica que, en la evaluacion de necesidades, se deberia siempre respetar la opinion

de la persona y su contexto sociocultural.

Consciente de que toda definicidon es relativa, el autor entiende por necesidad
“la presencia de un problema que interfiera en la evolucion, rehabilitacion o
integracion social de un enfermo, por el que este precise algun tipo especifico de

respuesta, cuidado o solucion”.
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3.4 NECESIDADES CLINICAS Y SOCIALES

El intento de sistematizar el acercamiento a las necesidades de los usuarios
de los servicios llevdé al desarrollo de algunos instrumentos de evaluacion de

necesidades, entre ellos los ya mencionados NCA y CAN.

3.4.1 Instrumentos de evaluaciéon de necesidades

Cuando se necesitd establecer las comparaciones entre servicios, citadas
anteriormente, se constatd que la mayoria de los instrumentos disponibles para
evaluar a las personas con trastorno mental de larga evolucién proporcionaban una
descripcion de sintomas, déficit y problemas de comportamiento. Aunque fueron
Utiles para la investigacion en salud mental y para la evaluacion clinica de los
pacientes, tales herramientas no ofrecian alternativas de accion/intervencion para la
resolucion de los problemas de estas personas (Brewin y cols., 1987; Lesage y cols.,

1992).

En funcion de esto, una serie de estudios llevados a cabo dentro del Instituto
de Psiquiatria de Londres, a lo largo de los ultimos 20 afios, permitié desarrollar dos
instrumentos de evaluacion de las necesidades de las personas con trastorno mental
de larga evolucion. El primero fue el Medical Research Council (MRC) Needs for
Care Assessment (Brugha y cols., 1988; Brewin y cols., 1987; Brewin y cols., 1988),
en 1987, y el segundo fue el Camberwell Assessment of Needs (CAN), en 1993

(Thornicroft, 1993; Phelan y cols., 1995).
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Ambos instrumentos fueron y siguen siendo utilizados en variados contextos
socioculturales, de manera que nos parecio suficiente revisar la bibliografia respecto
a su aplicacion como forma de aproximarse al entendimiento de lo que son las
necesidades clinicas y sociales de la poblacién de personas con trastornos sicoticos.
Tales instrumentos fueron construidos por profesionales para ser empleados como
instrumentos de evaluacion por profesionales, sin la pretension de incorporar en su
construccion otras perspectivas, ya que ello pudiera constituir una debilidad
conceptual en su validez misma, previa y mas alla de los problemas transculturales

de la validez.

Comparten las mismas definiciones basicas en la evaluacion de necesidades,

que son:

1. Una necesidad esta presente cuando el nivel de funcionamiento de un enfermo
desciende o amenaza caer por debajo de un nivel arbitrariamente establecido, y
esto se debe a alguna causa remediable o potencialmente remediable;

2. Una necesidad, como esta definida arriba, esta cubierta cuando ha recibido
alguna intervencion por lo menos parcialmente efectiva, y cuando no existe otra
intervencion mas efectiva;

3. Una necesidad, como la han definido, estaria sin cubrir cuando ha recibido una
intervencion parcialmente efectiva o ninguna intervencion, mientras existen
intervenciones potencialmente mas efectivas que podrian ser utilizadas;

4. La ausencia de necesidad se refiere a los casos en que no existe el problema o

cuando todas las intervenciones estandares no han logrado éxito;
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5. La imposibilidad de cubrir una necesidad se refiere a que una intervencion

potencialmente efectiva no esta disponible el paciente la rehusa.

Las implicaciones practicas de estas definiciones también son compartidas
por los autores de ambos instrumentos. Estas dicen respecto a que la evaluacion de
las necesidades solo tiene interés si proporciona recomendaciones para una accion.
Cuando no existe una intervencion, se dice que la persona tiene un problema, no
una necesidad. Y, aunque las intervenciones deban ser establecidas
normativamente, debe haber espacio para la percepcién del paciente sobre sus

necesidades.

Hay, no obstante, caracteristicas que son bastante especificas de uno y otro
instrumento. Una de ellas esta relacionada con el contenido de los items de cada
escala. Por ejemplo, las necesidades basicas, tales como el alojamiento, la
sexualidad, cuidado de los hijos o informacion sobre el tratamiento estan presentes
en el CAN, pero no en el NCA. En contrapartida, este ultimo abarca aspectos
clinicos como la diskinesia tardia, psicosis organica y conducta socialmente
inadecuada, que no forman parte del CAN. Ademas, en el CAN no existe ninguna
indicacion del tipo de intervencion necesaria, en cuanto que el NCA es mucho mas
explicito al respecto. Por ultimo, desde el punto de vista de la simplicidad, tiempo y
costes, el CAN parece ser preferible, ya que el NCA es un instrumento de

procedimientos complejos y que requiere intensivo entrenamiento (Wiersma, 1998).

Torres Gonzélez (2000) hace algunos comentarios pertinentes sobre las

dificultades en el empleo transcultural de ambos instrumentos. No por los
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instrumentos en si, sino por las diferencias geogréficas, econdmicas vy
socioculturales que indefectiblemente existen entre distintos paises y también entre
regiones de un mismo pais. Asi, lo que puede ser una necesidad en un contexto, no
lo es en otro. Y esto es particularmente importante cuando se intenta hacer

comparaciones entre servicios o generalizar resultados.

Seguidamente, describiremos ambos instrumentos.

3.4.2 Cuestionario para la Evaluacion de Necesidade s Asistenciales (NCA)

El MRC Needs for Care Assessment, generalmente conocido por sus siglas
NCA, fue disefiado para identificar areas de necesidades remediables de personas
con trastorno mental de larga evolucion que viven en comunidad. Una primera
version se editdo en 1987 y, en 1989, salidé a la luz la segunda version la cual se

describe en esta seccion.

Al contrario de los instrumentos convencionales de evaluacion de sintomas y
comportamiento, el NCA genera datos tanto sobre el nivel de funcionamiento, como
sobre las intervenciones apropiadas que deben prestar los clinicos (Lesage y cols.,

1996).

Segun Brewin y Wing (1993), es necesario tener en cuenta que, en toda
“evaluacion de necesidades”, se incorpora de una manera explicita o implicita una
filosofia de cuidados y el resultado de esa evaluacion debe ser interpretado bajo ese

prisma. Los principios que subyacen en el NCA se basan en la consideracion de que
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las personas, en la medida que sea posible, vivan en comunidad de la manera mas
independiente posible. Cualquier sintoma, problema de comportamiento o falta de
capacidad para el desarrollo de las actividades de la vida cotidiana es un posible

objetivo de intervencion.

Con el empleo del NCA, cabe esperar responder a varias cuestiones basicas
relacionadas con los problemas que tiene el enfermo: ¢Qué parte de los problemas
es potencialmente tratable?, ¢Cuales van a requerir un soporte duradero? o,
¢,Cuales no son abordables de acuerdo con el nivel actual del conocimiento?, ¢Qué
areas de funcionalidad estan siendo bien o mal atendidas? Y, ¢Qué tipo de

intervencion estan siendo sobre o infra suministrados?

El proceso evaluador requiere algun patron de medida con el que comparar la
intervencion y sus atributos. No basta el conocimiento de las intervenciones
tedricamente ideales, ni la comparacion con las disponibilidades reales del servicio.
El Unico contraste de referencia admisible son las necesidades fijadas

normativamente.

La estructura de todo el instrumento se construye sobre la base de una serie
de conceptos, parte de los cuales también han sido vistos ya como definiciones

basicas para la evaluacion de necesidades.

El instrumento se divide en dos areas (ver tabla 1): una seccion clinica que
incluye 9 items de problemas de comportamiento y una seccion social que incluye

11 items de destrezas y habilidades sociales.
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Existen tres niveles de puntuacion:

1. La determinacion del nivel de funcionamiento que indica la presencia o ausencia
de un problema en alguno de los 20 items. Aqui se puede tener: la ausencia del
problema, riesgo para el desarrollo del problema, problema ocurrido en el ultimo
afo, presencia del problema, informacion insuficiente o no aplicable;

2. La valoracion de los tipos de asistencia o intervenciones para cada item y la
determinacion de su adecuacion, efectividad, aceptacion o rechazo por parte del
paciente para el problema que se esta valorando (efectiva, parcialmente efectiva,
no efectiva, rehdsa tratamiento, etc.);

3. La determinacion del estado de la necesidad (ausencia de necesidad o problema,
necesidad cubierta, necesidad de evaluacion no cubierta, necesidad de
tratamiento no cubierta, sin posibilidades de cubrirse la necesidad y no aplicable)
se obtiene aplicando una serie de algoritmos a partir de las puntuaciones

presentadas.

La recoleccion de datos posee dos etapas distintas. En la primera se busca
informacion sobre la presencia o ausencia de un problema en alguno de los 20
items. Esta se recoge en la fuente mas fiable, que puede ser un miembro del
personal que presta la atencion, familiares o el propio paciente. En una segunda
etapa, se cuestiona a un miembro del personal sobre la adecuacion de un grupo de
intervenciones predefinidas para cada uno de los problemas. A partir de esta

informacion el entrevistador determina el estado de la necesidad.
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El NCA contempla también los conceptos de necesidad futura, sobrecuidado

(overprovision) y de necesidad posible.

El primero se emplea cuando el nivel de funcionamiento esta por debajo del
minimo acordado y no ha sido empleada ninguna medida efectiva inmediata, debido

a la presencia de sintomas incapacitantes, o por alguna otra prioridad.

El sobrecuidado se refiere a una medida que se ha administrado con la misma
intensidad durante largo tiempo, pero el problema que la justifico ha sido superado o

no ha cambiado.

La necesidad posible seria cuando el sujeto es competente en una funcién,
por la que no es destinatario de medida alguna, pero ha fracasado en el ejercicio de
la funcidon durante el dltimo mes, alertando sobre posibles fallos que puedan

eventualmente requerir alguna intervencion.

3.4.2.1 Caracteristicas Psicométricas del NCA

En el estudio de Brewin y Wing, (1987) la fiabilidad entre jueces ha sido alta,
con una concordancia de 98% para el estado de la necesidad. Los procedimientos
de validacion se restringieron claramente a la validez de entrada y de contenido.
Brewin y cols. (1993) advierten que la estimacion de la validez de este tipo de
instrumento esta subordinada al hecho de que la definicidbn de necesidades implica
realizar un juicio de valor. Ademas, la validez también puede estar limitada por

factores culturales, ya que la conveniencia de adquirir determinados tipos de
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habilidades varia segun la cultura en que el individuo se inserta (Lesage y cols.,
1992). Esto también implica en que sea dificil generalizar los resultados y hacer

comparaciones entre diferentes paises.

Algunos estudios posteriores han afiadido mas datos a la evaluacion de la
fiabilidad. Lesage y colaboradores (1992) utilizaron una version italiana del
instrumento en un estudio sobre los servicios psiquiatricos en el sur de Verona, en el
que 3 entrevistadores entrevistaron independientemente a 20 pacientes que
mostraron un alto grado de acuerdo en la evaluacion del estado de la necesidad. La
tasa media de concordancia fue de 0,98 y el kappa de 0,95 (P menor que 0,0001)

entre los tres investigadores.

Van Haaster y colaboradores (1994 - 1) examinaron la fiabilidad y validez de
la traduccion francesa del instrumento en un estudio con pacientes agudos y
cronicos de Montreal. El indice kappa alcanzado para el estado de la necesidad fue
del 0,88 y la tasa de acuerdo entre jueces fue de 96%. En los 80 pacientes
entrevistados los juicios sobre las necesidades coincidian con los puntos de vista de
los psiquiatras en el 93% de los casos. Casi la mitad de los desacuerdos se debieron
a un cambio en el estado del paciente, acaecido durante el tiempo transcurrido entre
la evaluacion del entrevistador y el cumplimento de las entrevistas por parte de los

psiquiatras.

Wiersma y colaboradores (1998) estudiaron la validez predictiva del NCA en
una cohorte de 50 pacientes, 15y 17 afios tras el primer brote de esquizofrenia. Se

ha encontrado una concordancia de 88% sobre la ausencia o presencia de
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problemas en ambas evaluaciones, reflejando un alto grado de validez predictiva con
relacion a los items individuales de este instrumento. La ultima evaluacion también
incluia el uso del CAN, puesto que los autores pretendian evaluar la validez
concurrente de ambos procedimientos. Pero, al final, sea en funcién de la pequefia
muestra, sea por que los instrumentos presentan caracteristicas bastante diferentes,

no quedo clara la capacidad del estudio de determinar esta propiedad.

Brewin y Wing (1993) concluyeron que el NCA es un instrumento fiable en
manos de investigadores entrenados en su manejo, mientras que Wiersma (1996)
cree que la validez de construccion podria ser mejorada simplificando y actualizando

los procedimientos de medida.

3.4.2.2 Aplicaciones del NCA

El NCA no ha sido profusamente utilizado en funcion de su compleja
aplicacion, necesidad de entrenamiento previo y restriccion a que los entrevistadores

sean profesionales de la salud mental.

El uso del NCA fue descrito por primera vez durante el Camberwell High
Contact Study (Brugha y cols., 1988; Brewin y cols., 1987; Brewin y cols., 1988). En
este estudio, los autores utilizaron una serie de otros instrumentos para recolectar
los datos exigidos por el NCA: el Present State Examination; la Social Behavioural
Schedule; el Miniexamen del Estado Mental y un test de habilidades intelectuales.
Ademas, también se solicitaron examenes clinicos. La consecuencia del uso de tan

amplia evaluacion es que la recoleccién de datos consume mucho tiempo, lo que ha
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llevado a investigaciones posteriores a reducir el nimero de instrumentos, usar otros

instrumentos o cambiar la estructura de la escala (Hogg y Marshall, 1992).

Lesage y colabores (1991) aplicaron el NCA en una poblacion de pacientes
sin trastorno sicatico. La version original fue modificada, en vista a las necesidades
particulares de este grupo de personas. Esta incluia 25 items. La frecuencia media
de problemas clinicos encontrados fue de 2,1 y sociales de 1,7. La fiabilidad general
del instrumento no fue satisfactoria (kappa = 0,37). Los resultados ensefian que el
instrumento modificado requiere mas refinamiento para alcanzar aceptabilidad y
fiabilidad. Las dificultades encontradas apuntan a que los limites de reconocimiento
de los problemas y las intervenciones consideradas apropiadas deban ser mas
detallados, definiendo el modelo de cuidados y especificando la composicion del

equipo de investigacion.

En otro estudio, los mismos investigadores (<biblio>) desarrollaron un trabajo
utilizando la versién original del NCA en una cohorte de 46 personas con diagnostico
de esquizofrenia, con vistas a evaluar la prestacion de servicios en la ciudad de
Verona. Los pacientes eran procedentes de servicios hospitalarios y ambulatorios.
La conclusién del estudio sefiala que el NCA permite valorar solamente las
habilidades sociales basicas, llevando a una descripcion incompleta de las
habilidades de mas alto orden, como la red de apoyo social. Y, ademas, el
instrumento clasifica de forma imprecisa las intervenciones en el area de habilidades

sociales proporcionadas dentro de un hospital.

El instrumento ha sido usado para evaluar las necesidades de 46 personas

con enfermedad mental, sin hogar, del Centro de Acogida Oxford por Hogg y
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Marshall (1992). La frecuencia media de necesidades clinicas encontradas fue de
3,3 y sociales de 5,8. Aunque fue posible usar la escala y el modelo de identificacion
de necesidades parecia reflejar las condiciones del hogar, los investigadores
concluyeron que los datos producidos fueron complejos y dificiles de interpretar,
careciendo de calidad para auxiliar en la planificacion de los servicios. Ellos postulan
gue, por debajo de esta deficiencia, esta la incapacidad de la escala para tomar en

cuenta suficientemente las visiones del personal y de los residentes.

También se ha utilizado el NCA para evaluar la respuesta de servicios
hospitalarios a las necesidades de personas con trastorno mental de larga evolucion

ingresadas.

Pryce y colaboradores (1993) evaluaron 156 pacientes y encontraron que, en
alrededor de un tercio de la muestra, la mayoria en las areas de habilidades
sociales, el NCA no fue aplicable. Esto ocurria principalmente cuando aplicada a

personas con severa discapacidad.

Ya en Quebec, Van Haaster y colaboradores (1994) aplicaron el NCA a una
poblacion de 98 pacientes con trastorno mental severo y encontraron que el
instrumento permitié una buena comprension de los problemas y necesidades en las
areas clinicas. Se ha encontrado un promedio de 3,9 problemas clinicos y 4,5
problemas sociales por persona. La ocurrencia de problemas sociales entre las
personas con trastorno mental de larga evolucion fue mayor de lo que entre las de
corta evolucion. Ademas, habia mayor proporcion de necesidades sociales no

cubiertas en comparacion con las necesidades clinicas.

54



Una version comunitaria del NCA fue desarrollada por Bebington vy
colaboradores (1996). EI NCA-C fue disefiado para cubrir aquellas condiciones
psiquiatricas vistas en la poblacion general, en el ambito de las investigaciones
comunitarias. Restringe las areas de evaluacion en siete secciones clinicas. La
pérdida de habilidades sociales s6lo se evalia cuando amplia el impacto de los
sintomas. La fiabilidad del nuevo instrumento fue excelente y muy buena para cuatro
de las siete secciones (Lesage y cols., 1996). La concordancia fue baja para las
restantes secciones. La mayoria de los desacuerdos ocurrieron por diferencias de
opinion en cuanto a los limites para el reconocimiento de un problema y para la

identificacion de la intervencion apropiada.

En otro estudio, conducido en Holanda (Wiersna y cols., 1996), el NCA fue
usado tras un seguimiento de 15 afios de una cohorte de 47 pacientes con
esquizofrenia y otras psicosis funcionales no afectivas. Hubo un promedio de 2,1
problemas clinicos y 2,1 problemas sociales por paciente. Pocos problemas fueron
considerados como generadores de necesidades no cubiertas: 14% clinicos y 7%
sociales. No obstante, 32% de los pacientes tenian una o mas necesidades no
cubiertas. Estos resultados se compararon con datos de 6 estudios en Reino Unido
(Camberwell, Oxford and South Glamorgan), Canada (Montreal), Italia (Verona) y
Finlandia (Tampere). A pesar de las diferencias de los servicios entre los paises, la
razon entre necesidades cubiertas y no cubiertas (4-5 para 1) fue mas o menos la

misma.

El NCA también se utilizé para comparar la efectividad de los sistemas

sanitarios de Mannheim y Granada, (Moreno Kustner y cols., 1999), aplicandolo a
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una cohorte de pacientes esquizofrénicos. A pesar de las diferencias existentes en el
sistema de atencion respecto a un mayor numero de recursos hospitalarios,
residenciales y ocupacionales a favor de Mannheim, no hubo diferencias
significativas al numero de problemas clinicos y sociales entre las dos cohortes. Sin
embargo, mientras todas las necesidades clinicas se encontraban cubiertas de
forma similar en los dos centros, habia un mayor porcentaje de necesidades sociales
sin cubrir en Granada. Los autores concluyeron que el sistema en salud mental que
contempla la atencion integral a los pacientes esquizofrénicos en sus facetas tanto
clinicas como sociales se muestra mas eficiente para cubrir sus necesidades

asistenciales.

3.4.3 Cuestionario de evaluacion de necesidades de ~ Camberwell (CAN)

El cuestionario de Evaluacion de Necesidades de Camberwell, Camberwell
Assessment of Needs, mas conocido por sus siglas CAN fue propuesto en 1993 por
Michael Phelan, Graham Thornicroft y colaboradores (Thornicroft y cols., 1993;
Phelan y cols., 1995). Ha sido parte de un trabajo de un equipo denominado
Psychiatric Research in Service Measurement (PriSM), dirigido por Thornicroft,

desarrollado dentro del Instituto de Psiquiatria de Londres.

La decision de desarrollar el CAN se dio también en funcion de la complejidad

del NCA, porque se necesitaba de un instrumento mas sencillo y practico de

evaluacion de necesidades asistenciales.
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Cuatro principios marcan el desarrollo del CAN. El primero es el
reconocimiento de que las personas con trastorno mental, aunque tengan problemas
especificos, suelen compartir las necesidades que son comunes a todo el mundo. El
CAN refleja esta nocion al incorporar un amplio rango de necesidades humanas,
tales como alojamiento y compafia, asi como aquellas que son especificas a las

personas con trastorno mental, como los sintomas sicoticos.

El segundo se refiere a que un gran parte de las multiples necesidades de
estas personas los servicios de salud mental no los reconocen. Asi, una de las

prioridades del instrumento es identificar las necesidades mas relevantes.

La tercera prerrogativa es que la evaluacion de las necesidades deberia
formar parte de la practica clinica diaria, auxiliando en la toma de decisiones,
elaboracion de programas individualizados de cuidados y revision de casos. Y

también deberia servir para la evaluacion de los servicios de salud mental.

Por ultimo, el CAN se basa en el concepto de que toda necesidad representa
un juicio de valor, aceptando que frecuentemente existiran diferentes, pero
igualmente validas, percepciones respecto de la existencia o no de una necesidad.
De esta manera, para los autores, si la opinion de los profesionales y de los

pacientes difiere, ambas tienen que tomarse en cuenta.

Los autores pretendieron crear un instrumento que fuera de uso facil y rapido, y
que pudiera ser aplicado a cualquier persona con trastorno mental severo. De

acuerdo con esto, se espera que el CAN responda a los siguientes criterios técnicos:
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1. Tener propiedades psicométricas adecuadas;

2. Poder ser administrado en no mas de 30 minutos;

3. Poder ser usado por un amplio elenco de profesionales, sin precisar
entrenamiento formal o gran experiencia,

4. Incorporar tanto la opinidn de los profesionales como la de los pacientes;

5. Medir necesidades cubiertas y no cubiertas;

6. Medir el nivel de ayuda recibida tanto de los familiares y amigos como de los

servicios de salud.

Porque se deseaba que pudiera ser usado tanto para evaluar los servicios de
salud como en la practica clinica, se han desarrollado dos versiones del CAN. Las
diferencias entre el CAN-C (version clinica) y el CAN-R (version para investigacion)
aunque pequefas son importantes y las describiremos seguidamente. Cada una de
las dos versiones contiene 22 areas funcionales (ver tabla 2), algunas coinciden con

las del NCA y otras no.

Cada area de funcionamiento se estructura en cuatro secciones. En la
primera seccion se pregunta sobre la existencia o no de la necesidad. Las
respuestas se apuntan en una escala de tres puntos: O = sin problemas; 1 =
problema leve o moderado, pero recibiendo una intervencién (necesidad cubierta); 2

= problema grave (necesidad no cubierta).

En la segunda seccion se valora la medida en que la familia 0 amigos ayudan

a cubrir la necesidad.
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En la tercera se verifica en qué medida los servicios locales estan

respondiendo al problema.

Con la cuarta seccion se pretende objetivar la ayuda que el paciente deberia
recibir de los mismos para atender la necesidad detectada.
Hay directrices que ayudan a determinar los niveles de la necesidad en cada

area.

Hay un quinto apartado diferente para cada una de las versiones
mencionadas. En la version CAN-C se utiliza para recoger brevemente la opinion del
usuario sobre los servicios facilitados y para anotar las acciones que el servicio debe

adoptar, quién las debe ejecutar y cada cuanto tiempo deben revisarse.

En cambio, en el apartado quinto de la version CAN-R, no se anotan
opiniones sino respuestas binarias sobre la adecuacion de la ayuda que recibe la

persona ante cada problema y su satisfaccién o no con la cantidad de la misma.

3.4.3.1 Caracteristicas Psicométricas del CAN

Phelan y colaboradores evaluaron la validez y la fiabilidad del CAN (1995). El
instrumento ha demostrado ser de facil comprension, por lo que se considerd que
presentaba validez de entrada. Un borrador del instrumento se envié para
comentarios a cincuenta profesionales experimentados de la salud mental. Estos
concluyeron que el mismo seria util y relevante en la evaluacion de las necesidades

de sus pacientes.
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Simultaneamente se condujo una encuesta junto a 59 personas con trastorno
mental severo, que opinaron que todos los items del instrumento eran, por lo menos,
de moderada importancia. Estos ultimos datos, para los autores, indicaban una
buena validez de contenido. El problema es que no se consulté a los enfermos para
gue, espontaneamente, manifestaran sus opiniones sobre sus necesidades. Es
decir, su poder de eleccion se ha limitado a opinar sobre la importancia o no de los
items elegidos por los profesionales. Esto significa que no hay ningun dato de que el
instrumento refleje la realidad y abarque todas las necesidades de estas personas.

En el estudio abajo ocurre lo mismo.

Se ha intentado evaluar la validez de criterio (relacionando los resultados del
CAN con la muy conocida Escala de Evaluacion del Funcionamiento Global (GAF)

del DSM-IV (1995), pero la correlacion fue débil).

El estudio de la fiabilidad buscaba estimar tanto la fiabilidad entre jueces
como la intraobservadores. Una pareja formada por un entrevistador y un
observador entrevistO separadamente a sesenta pacientes y a los respectivos
profesionales mas involucrados en sus cuidados. Tras una semana, se han repetido
las entrevistas. Hubo un alta concordancia entre jueces (r = 0,99 y 0,98 para
pacientes y profesionales, respectivamente; p menor que 0,001). La concordancia
intraobservadores fue moderada para los dos grupos (r = 0,78 y 0,71 para pacientes

y profesionales, respectivamente; p menor que 0,001).

La conclusion de Phelan fue que el CAN es un instrumento fiable y valido para

la evaluacion de personas con trastorno mental severo. Pero, aunque los datos
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estadisticos apunten este resultado, esto no significa que el instrumento discrimine
todas las necesidades de personas con psicosis. Como no hubo un estudio
cualitativo previo que cuestionara a los enfermos sobre sus necesidades, el
instrumento probablemente refleje solamente aquello que Phelan y sus cols.

consideran como siendo las necesidades de estas personas.

Investigadores de otros centros también han aportado informaciones respecto

a las caracteristicas psicométricas del CAN.

En Granada, Rosales Varo (2001) ha estudiado la fiabilidad del CAN,
aplicandolo a 246 pacientes (diagnosticados de esquizofrenia) y al personal que les
atiende, utilizando el indice de kappa para evaluar la concordancia entre los
resultados de las entrevistas a los pacientes y a los profesionales. EI nivel de
acuerdo entre entrevistadores resultd alto (r= 0.986 y 0.976 para el paciente y el
profesional respectivamente, P<0.01) y el test - retest fue de r=0.791 y 0.766 para el

paciente y el profesional, P< 0.01.

Los investigadores concluyen que el CAN es un instrumento con una alta
fiabilidad para evaluar las necesidades de las personas con trastornos psicéticos de
larga evolucion. Es un instrumento facil y rapido de aplicar. Pero creen que tiene

ciertos problemas transculturales en algunas areas.

Entre los trabajos mas recientes utilizando el CAN, esta el desarrollado por el
Estudio EPSILON de evaluacion de resultados y necesidades, que tiene como uno

de sus coordinadores a Thornicroft. Este grupo estad formado por cinco centros de
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diferentes paises Europeos: Amsterdam, Copenhague, Londres, Santander y
Verona. Su objetivo es traducir y adaptar transculturalmente instrumentos
estandarizados que puedan ser utilizados para comparar servicios

internacionalmente (Knudsen y cols., 2000).

En el Estudio EPSILON 6 (McCrone y cols., 2000), los autores pretendieron
relatar los hallazgos sobre la fiabilidad de la version europea del CAN. Los
resultados se compararon entre los cinco centros. Hubo variabilidad en la
distribucion de las necesidades entre los distintos paises. La concordancia global
intraobservadores fue de 0,85 para el total de necesidades, 0,69 para las
necesidades cubiertas y 0,78 para las no cubiertas. La concordancia entrejueces fue
de 0,94, 0,85 y 0,79 para las necesidades totales, cubiertas y no cubiertas
respectivamente. Segun los autores, los resultados confirman la aplicabilidad

transcultural del CAN y su adecuada capacidad psicomeétrica.

Una version Sueca del instrumento (Hansson y cols., 1995) se aplicé a una
muestra de 119 personas con trastorno mental. Cerca del 90% de las
comparaciones revel6 una buena concordancia entre jueces (kappa = 0.80). Pero los
autores no informan sobre procedimientos de traduccion, adaptacion y validacion

transcultural del instrumento.

3.4.3.2 Aplicaciones del CAN

En el estudio Sueco, anteriormente citado (Hansson y cols., 1995), los autores
observaron que el CAN tenia alto grado de aplicabilidad con relacion a diferentes

tipos de pacientes y servicios, ademas de ser sensible a las diferencias en las
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necesidades entre subgrupos de pacientes. Las necesidades que predominaron en
la muestra se relacionaban a la angustia, sintomas sicéticos, compaiiia, actividades

diarias e informacion del estado y tratamiento.

El mismo grupo que ha desarrollado el CAN también estaba preocupado con
la percepcidon del paciente sobre sus necesidades y si estas coincidian 0 no con la
de su cuidador formal. En un estudio, entrevistaron separadamente a 49 parejas de

profesionales y pacientes (Slade y cols., 1996).

Estos identificaron aproximadamente el mismo nimero de necesidades, pero
no en las mismas areas. Las areas de intervenciones especificas, como alojamiento
y comida demostraron mejor concordancia. Para otras areas, especialmente la
informacion sobre tratamiento y heteroagresividad, la concordancia fue débil. El
coeficiente kappa medio fue de 0,34, sugiriendo que los dos grupos tienen
percepciones distintas con respecto a las necesidades, lo que subraya la
importancia de un participacion activa de los pacientes en el planeamiento de sus

cuidados.

Una preocupacion constante entre los prestadores de servicios en salud
mental, como ya se ha hablado, es la relacidbn entre las necesidades de los
pacientes con su grado de satisfaccion y calidad de vida. Pensando sobre esto,
Middelboe y colaboradores (1998) aplicaron el CAN y la Satisfaction with Life
Domains Scale a 45 pacientes con esquizofrenia, de un programa de apoyo

residencial.
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Las necesidades sociales fueron las prevalecieron mas. Igual que en otras
investigaciones (Slade y cols., 1996), los residentes presentaron una tasa de
necesidad de informacién mucho mayor que la percibida por los profesionales. Sin
embargo, estos Ultimos identificaron dos veces mas problemas de angustia,

sintomas sicoticos, alcohol y drogas que los pacientes.

Esto refleja la diferencia de opinién entre los dos grupos y nos lleva a
reflexionar sobre lo cuan importante es considerar la opinion del usuario sobre su
situacion. Como profesionales no estamos acostumbrados a escuchar la opinidon de
los enfermos. jEsto es increible, porque la parte mas interesada (el paciente) no

opina sobre sus necesidades!

Warner y cols. (1998) compararon la calidad de vida y las necesidades de
personas con esquizofrenia en Boulder, Colorado, y Bologna, Italia. A cien personas
de Boulder y a 70 de Bologna se las evalué usandose la Escala Lancashire Quality
of Life Profile y el CAN. Las necesidades de los pacientes de ambas ciudades fueron
predominantemente psicologicas y sociales. La calidad de vida era mejor en
Bologna, lo que parecia resultar del hecho de que el 73% de los pacientes de esta
ciudad vive con su familia, mientras que, en Boulder, apenas 17%. La vida en familia
resultaba en mejor estabilidad residencial y mas contactos familiares. La estabilidad
residencial es particularmente importante para personas con esquizofrenia, que son
muy susceptibles a los cambios. Sin embargo, alguna de las diferencias podria
deberse al sesgo en la seleccion de los casos, 0 a las caracteristicas socioculturales

muy distintas entre los dos paises.
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El impacto de que se cubran las necesidades en la calidad de vida fue
igualmente investigado por Slade y su equipo (1999). Estos utilizaron el CAN para
evaluar las necesidades y la Escala Lancashire Quality of Life Profile para evaluar la
calidad de vida de 133 pacientes con diagnoéstico de trastorno sicoético severo. Los
pacientes expresaron un promedio de 0,7 mas necesidades (cubierta o no) que los
profesionales, principalmente debido a diferencias en la identificacion de las
necesidades no cubiertas. Hubo mas fiabilidad en las respuestas de los pacientes.
Tanto las necesidades cubiertas como las no cubiertas fueron asociadas
negativamente con la calidad de vida, aunque las no cubiertas tuvieron una

asociacion mas fuerte.

También se ha utilizado el CAN en estudios comparativos entre poblaciones
de pacientes y servicios distintos. Barr (2000) examiné una muestra de 253
pacientes con trastorno mental severo dividida en dos grupos, con y sin contacto
especializado. Segun el autor, es importante asegurarse de que aquellos en
contacto con los servicios especializados realmente lo necesiten y que, de la misma
manera, aquellos que reciban cuidados de la atencidn primaria tengan sus
necesidades cubiertas. Se ha encontrado que los pacientes con trastorno sicotico
tenian mas contacto con los servicios especializados que los neuroticos. Sin
embargo, los niveles de necesidades, necesidades cubiertas y calidad de vida no

difirieron con relacién al tipo de servicio con el cual mantenian contacto.

Partiendo de algunos estudios que apuntaban a una evolucién hacia la
estabilidad de los trastornos sicoticos de larga evolucion e incluso su mejora tras 5-

10 afos, Wiersma (1998) estudio las necesidades de una cohorte de pacientes 15y
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17 afios tras el primer brote. Cincuenta pacientes fueron evaluados dos veces
usandose el NCA. La ultima evaluacion también incluia el uso del CAN, con la

finalidad de comparar los dos instrumentos.

Tras el periodo de dos afios, hubo un alto nivel de cambio en el estado de las
necesidades, mas negativa que positiva, llevando a la conclusion de que esta
poblacion no tiene estabilidad en su perfil de necesidades. Los dos instrumentos

revelaron fortalezas y debilidades.

El estudio EPSILON 2 (Knudsen y cols., 2000), del ya comentado grupo
homonimo, se utilizo la técnica de grupos focales para discutir los items mas
dudosos de los cinco instrumentos implicados en el estudio, entre ellos el CAN, y
hacer los cambios pertinentes. A pesar de la constatacion de que este instrumento
presenta problemas en su uso transcultural, los expertos decidieron por no

modificarlo, ya que viene siendo utilizado y aceptado internacionalmente.

Los estudios anteriores evidencian que los expertos no consideran la opiniéon
y subjetividad de los sujetos y estan dispuestos incluso a pasar por encima de
problemas de traduccion y validacion de un instrumento para mantener sus
conceptos. Esto nos parece bastante grave y serd motivo de grande discusion en los

apartados posteriores.

Uno de los trabajos con mas casos de un mismo centro, utilizando el CAN, se
realiz6 en Granada (Rosales Varo, 2000). Los 246 pacientes esquizofrénicos

entrevistados presentaban un promedio de necesidades de 6,5, siendo las mas
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frecuentes las actividades de la vida diaria, compafia, sintomas sicoticos, angustia,
educacion basica y administracion de dinero. Las variables sociodemograficas mas
asociadas a estas necesidades fueron: no tener pareja, nivel educacional bajo y ser
pensionista. El tipo de ayuda que reciben estas personas viene fundamentalmente
de la familia, mientras que los servicios publicos ayudan a solventar necesidades de

tipo clinico.

Los autores concluyen que las necesidades que presentan las personas con
trastornos esquizofrénicos no difieren de aquellas que tienen los grupos mas
desfavorecidos y marginales de nuestra sociedad. Ademas, destacan la excesiva

carga familiar que supone este tipo de enfermos.

Interesantemente, el estudio anterior y muchos de los ya mencionados no
presentan grupo control. Es decir, no establecen comparaciones con la poblacion
general. Puede que, por ejemplo, los pacientes no tengan mas necesidades que la
poblacion sin enfermedad, pero necesidades distintas; también es posible que las

necesidades sean semejantes, pero varien en cantidad.

Ademas de contar con grupos control, la mayoria de estos estudios
cuantitativos que investigan los problemas de las personas deberia ser acompafado
de evaluaciones cualitativas. Esto seria una manera de prevenir errores de
evaluacion provenientes de los perjuicios de los expertos y significaria que los

servicios respetan y estan preocupados con la opinion de sus clientes.
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3.4.3.3 Consideraciones finales sobre el CAN

El CAN sigue siendo uno de los instrumentos de evaluacion de necesidades
mas utilizados en el mundo occidental. Muchos de los estudios mas actuales
enfocan las divergencias de opiniones de pacientes, cuidadores formales y no
formales, cuando se trata de evaluar las necesidades de los primeros (Macpherson y
cols. 2003; Foldemo y cols., 2004). Otras investigaciones se han preocupado con la
relacion entre la calidad de vida y la satisfaccion de necesidades de personas con
trastornos sicéticos de larga evolucion viviendo en la comunidad (Hansson y cols.,

2003).

Tales estudios evidencian la importancia de tomar en cuenta una multiple
perspectiva cuando del planeamiento de servicios, pero puede ser también que los
conceptos de necesidades originales no fueron utiles. Asimismo, enfatizan la
preocupacion de los investigadores y gestores con la satisfaccion de las

necesidades de los enfermos como forma de mejorar su calidad de vida.

3.5 NECESIDADES EXISTENCIALES

Como ya lo hemos comentado en los apartados anteriores, el término
“necesidad existencial” nacié6 de la constatacion de que las demandas de la
poblacion estudiada van mas alla de los aspectos clinicos y sociales. Respeto,
libertad, amor...son fundamentales y necesarios para una existencia digna.

Bautizamos tales necesidades como existenciales en funcion de su trascendencia vy,
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principalmente, porque solo tienen sentido cuando vinculadas a una existencia

concreta y singular, como la existencia humana.

3.5.1 Lo existencial y el existencialismo

Existencia deriva del latin existere, que significa salir de una casa, un dominio,
un lugar oculto. Precisamente, existencia, en su origen, es sindGnima de mostrarse,
exhibirse, moverse para afuera. Todo lo que es existencial es vital, porque dice
respeto directamente al individuo y su existencia. De ahi denominarse existencialista
toda la filosofia que reflexiona directamente sobre la existencia humana (Penha,

2001).

Al existencialismo se lo comprende como una doctrina filoséfica sobre el
hombre (¢ quién es el hombre?). Su énfasis se centra en la persona existente, y en la

constante evolucion del hombre (Guiles, 1989).

Es un movimiento filosofico que da supremacia a la existencia y considera al
hombre como centro de valores, en continuo crecimiento y en estado constante de
superacion de si mismo. Considera que la existencia precede la esencia y que el
fundamento de la existencia es la libertad de eleccion. Contraponiéndose a cualquier
forma de determinismo, le atribuye al hombre total responsabilidad por su existencia.

El hombre es el creador de su propio destino.

69



La filosofia existencial define al hombre como un conjunto de posibilidades. El
hombre no lo es. EI hombre puede venir a ser. Y es la eleccién de una entre muchas

posibilidades que va a definir el ser unico en que el hombre se va transformando.

Entre los filésofos clasicos del existencialismo estan Heidegger, Jaspers y
Sartre, de los cuales hablaremos seguidamente. Todos estos filosofos procuran
valorizar al hombre, describiendo y explicando el modo concreto de como vive el

hombre.

El existencialismo filosofico aisladamente no es un sistema de terapia, pero
una actitud para con la terapia. A partir de las ideas de los filosofos existencialistas
nace la psicoterapia existencial, cuyo objetivo es la investigacion del individuo
buscando hacerle sobresalir o revelar, liboremente, lo que en €l hay de individual,
particular, anico y concreto. Es la busqueda de su autoexpresion mas auténtica y del
compromiso sincero con sus propias elecciones. La practica se centra en el
encuentro entre el terapeuta y el cliente, utilizando como método la fenomenologiay,
como técnica, el didlogo socratico. Los principales temas existenciales son: angustia,
soledad, crisis existenciales, libertad, eleccion, riesgo, compromiso, encuentro,

diferencias individuales y proyectos de vida.

La filosofia y la psicologia existencialistas nacen justamente en un momento
en que el hombre se cuestiona sobre su existencia en el mundo, en medio a dos
profundas crisis: la crisis del pensamiento filoséfico occidental y la crisis de la propia

civilizacion contemporanea (Jesus y Silva, 1984).
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La primera, que tuvo su inicio a fines del siglo XIX, esta representada por la
crisis del racionalismo. Este se impuso como concepcién mecanicista o logicista del
Universo, expresa en sistemas filoséficos que, a partir de René Descartes* (1596-

1650) dominaron el pensamiento occidental durante siglos.

Conjuntamente a esta — y su reflejo, en realidad — esta la crisis de la propia
civilizacion occidental. De hecho, el “imperio de la razén”, que la Revolucion
Francesa juzgo institucionalizado en el "nouveau regime", cuya expresion mas alta
era el culto a la humanidad y la creencia en una era de justicia y progreso, cede
lugar a una realidad histérica estigmatizada por la guerra, en el plan internacional,
por la hipertrofia del poder estatal, por la radicalizacion del mundo en el binomio
desarrollo-subdesarrollo y por el consecuente escepticismo del hombre delante de

los valores tradicionales de nuestra civilizacion.

A mediados del siglo XX, Erich Fromm (1966), psicoterapeuta humanista-
existencialista, apuntaba para el drama del hombre moderno: en la misma
proporcion que crecia su poder sobre la materia, aumentaba su sensacion de
impotencia sobre su vida individual en sociedad. Aunque haya creado nuevos y
mejores medios de dominar la naturaleza, el hombre se ha atrapado en una tela 'y ha
perdido de vista el fin que le da significado — el propio hombre. Aunque se haya
vuelto en sefior de la naturaleza, se ha convertido en esclavo de la maquina

construida por sus propias manos. Incluso con todos los conocimientos que tiene

* René Descartes: Fildsofo y matematico francés; ha aplicado a la filosofia los procedimientos
racionales inductivos de la ciencia. Antes de configurar su método, la filosofia habia estado dominada
por el método escolastico, que se basaba en comparar las opiniones de autoridades reconocidas.
Rechazando este sistema, Descartes establecidé: "En nuestra busqueda del camino directo a la
verdad, no deberiamos ocuparnos de objetos de los que no podamos lograr una certidumbre similar a
las de las demostraciones de la aritmética y la geometria”. Utilizando el método riguroso del raciocinio
matematico, esperaba construir, sobre bases firmes y sélidas, un edificio filoséfico que fuera inmune a
la controversia futil que habia caracterizado la filosofia que aprendiera en la escuela.
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sobre la materia, él ignora aquello que se prende a las cuestiones mas importantes y
fundamentales de la existencia humana: qué es el hombre, cdmo es que debe vivir y
como puede liberar productivamente las tremendas energias que carga en su

interior.

El existencialismo es un movimiento filosofico que se rebela contra el
aprisionamiento del hombre en mecanismos, esquemas Yy prejuicios (Lessa, 1999).
Los existencialistas ponen en acento la crisis en la ciencia tradicional. Preocupada y
ocupada con la esencia de los objetos, esta desea conocerlos, definirlos y
catalogarlos. Con este hecho, trata de apuntar leyes, desarrollar teorias y crear
sistemas que se articulan con la intencion de una previsibilidad racional
supuestamente perfecta. Dentro de las ciencias, incluso de la psicologia, lo
importante es seleccionar fendmenos que puedan ser clasificados y controlados
para de ahi llegar a explicar y prever la realidad. La gran cuestion levantada por los
existencialistas es que esta manera de pensar los fendmenos humanos abre un
abismo inmenso entre la légica de las ciencias y la realidad existencial de las

personas.

Los pensadores existencialistas afirmaban que la existencia humana no
puede ser reducida a la definicion y clasificacion de la sustancia organica que
compone el cuerpo del hombre y de su comportamiento aparente. El existencialismo
no niega los factores biolégicos y sociales, pero pone al hombre como ser
responsable y libre para manejar con estos aspectos que también forman parte de

su realidad.

72



El movimiento existencialista y la psicologia humanista-existencial (de la cual
hablaremos mas adelante), en la vision de Rollo May (2000), se ocupan de los
individuos en crisis. La propuesta es buscar la verdad por peor que sea, pues la
verdad siempre deja al sujeto mas solido e integro. Apunta también a una
identificacién entre el Zen Budismo® y el Existencialismo: la filosofia oriental jamas
ha sufrido cisiones entre mente y cuerpo, sujeto y objeto, y el Existencialismo busca
superar esta fragmentacion occidental por medio de una vision integral del

hombre®’.

3.5.2 Los teodricos del existencialismo

El estudio de la tematica existencial nos parecié bastante complejo,
principalmente en funcion del gran nimero de escuelas y autores involucrados en la
misma. Las escuelas mas referenciadas son, sin duda, el existencialismo como

movimiento filosofico, la psicologia humanistica, que incluye la logoterapia y la

® Budismo: una de las méas antiguas religiones del mundo. Naci6 de ensefianzas dadas hace
aproximadamente 2.500 afios por Gautama Buda, al norte de la India. Algunos de los fundamentos
principales son las cuatro verdades nobles: la vida es sufrimiento, afecciones y aversiones causan el
sufrimiento, el fin del sufrimiento es la iluminacién que se puede alcanzar a través de la practica del
Budismo. El Zen nace en la experiencia misma del Buda, cuando en postura de meditacién, despierta
a la realidad inmediata de la vida. Usando la practica de la meditacién, el Zen propone disfrutar de la
experiencia total de la vida en el instante presente y con esto llegar a la iluminacion.

® Nota de la autora: La vision integral del individuo, popularmente conocida como holistica, tiene que
ver con la comprension del ser humano como un todo, global e indivisible, en sus dimensiones fisica,
mental, social y espiritual. Desafortunadamente, la idea de un abordaje holistico del individuo se ha
asociado peyorativamente a las terapias alternativas, perdiendo conexion con la ciencia. La paradoja
es que la busqueda por las terapias alternativas parece estar aumentando en el mundo occidental. Es
decir, el hombre no parece sentirse comprendido por aquellos que se proponen formalmente a
estudiar y cuidar de su salud. La ciencia evoluciona rapidamente en la misma medida que parece
apartarse de la realidad del hombre.

" Nota de la autora: La idea de un ser humano indivisible nos parece incuestionable. La definicion de
salud de la Organizacion Mundial de la Salud prevé este abordaje, cuando afirma que la salud es el
completo bienestar fisico, psiquico, emocional y espiritual del individuo (OMS, 1998). Si esto es
verdad, y asi lo creemos, las respuestas de los servicios de salud a las poblaciones deben abarcar
todos estos ambitos.
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psicoterapia centrada en el cliente. A seguir discutiremos las ideas de algunos de los

estudiosos de estas escuelas.

Distintas fuentes apuntan Soéren Aabye Kierkegaard (1813 - 1855) como el
primer fildsofo existencialista (Penha, 2001). Nacido en Dinamarca, de familia
religiosa, a Kierkegaard se lo describe como a un individuo melancélico, que ha
centrado sus reflexiones en sus propias angustias personales. Para él, cabe al
individuo encontrar un sentido para su existencia y eso no sera posible sin el auxilio
de la verdad (Kierkegaard, 1849). La gran cuestion es “encontrar una verdad, pero
una verdad que sirva Unica y exclusivamente para mi, encontrar la idea para la cual
quiero vivir y morir”. EI hombre construye su existencia conociéndose a si mismo y

siendo el sefior de sus elecciones.

La doctrina de Kierkegaard surgio como reaccion directa a otro pensador,
Georg Wilhelm Friedrich Hegel (1770-1831), que sostenia que la realidad podria ser
condensada y explicada en sus minimos detalles mediante un sistema organizado
de andlisis (Penha, 2001). La ambicion de Hegel fue justamente la de integrar, en lo
gue ha denominado de “Idea Absoluta”, toda la realidad del mundo. En este proceso,
el individuo no seria nada mas que una parte del todo. Pero Kierkegaard, incrédulo
de la posibilidad de que algun sistema resuelva las diferencias entre los individuos,
se ha colocado en contra de tal concepcion, sentenciando que el error de Hegel fue

haber ignorado la existencia concreta del individuo.

La existencia humana, en la version de Kierkegaard (1849) no se puede

explicar a través de conceptos o esquemas abstractos. Un sistema, insiste, promete
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todo, pero no puede ofrecer absolutamente nada, pues es incapaz de dar cuenta de
la realidad, sobre todo de la realidad humana. El sistema es abstracto, la realidad es
concreta. El sistema es racional, la realidad irracional. Y la realidad que les interesa
a los individuos es la suya propia. Solo la realidad singular, concreta, interesa, y

apenas esta el individuo puede conocer.

El pensamiento de Kierkegaard ha encontrado eco en la obra de otro
pensador, Friedrich Nietzsche (1844-1900), uno de los filésofos que mas ha influido
en el pensamiento del siglo XX. Su obra, provocativa y vitalista, supone el mas alto

grado del existencialismo nihilista y trasgresor.

Segun Nietzsche (1883), la cultura occidental esta viciada desde su origen,
porque “el error mas peligroso de todos consiste en intentar instaurar la racionalidad
a toda costa”. Su principal critica estaba dirigida a la filosofia clasica — creada por
Platon — que defendia la existencia de un mundo absoluto o perfecto. Nietzsche no
creia en lo absoluto porque, segun él, esto significaba considerar al ser humano

como algo estatico o inmutable.

Sus reproches también apuntan a la LoOgica, representante de las
pretensiones racionalistas de la tradicion filosofica. Para lo l6gico, la verdad se
opone al error y Nietzsche rechaza esta posicion alegando la existencia de errores

irrefutables y verdades contradictorias.

Uno de los argumentos fundamentales de Nietszche es que los valores
tradicionales (representados en esencia por el cristianismo) han perdido su poder en

las vidas de las personas, lo que llamaba nihilismo pasivo (Giacoia Jr, 2000). Lo
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expreso en su tajante proclamacion "Dios ha muerto”. La religion naceria del miedo y
del horror que el hombre tiene de si mismo. Se trata de la incapacidad de asumir

uno su propio destino.

Estaba convencido de que los valores tradicionales representaban una
"moralidad esclava”, una moralidad creada por personas débiles y resentidas que
fomentaban comportamientos como la sumision y el conformismo porque los valores
implicitos en tales conductas servian a sus intereses. El error de la moral tradicional
se caracterizaria por su antinaturalidad, ya que impone leyes e imperativos que van
en contra de los instintos primordiales de la vida. Ademas, el ideal de esta moral es
el imperio de la virtud, o "hacer al hombre bueno”, aunque realmente convierta al
hombre en esclavo de esa ficcion. El moralista desprecia todos los valores del yo,

siendo el altruismo la norma suprema de conducta.

Nietzsche defendia que los valores nuevos debian reemplazar a los
tradicionales, y su discusion sobre esta posibilidad evoluciond hasta configurar su
retrato del hombre por venir, el 'superhombre’ (Giacoia Jr, 2000). Pensaba Nietzsche
gue el hombre es como una enfermedad en el universo, y es el Unico animal que
todavia no ha llegado a consolidarse. La vida humana conlleva a un grave riesgo: o

vencer al hombre mediante la superacion, o volver a la animalidad primitiva.

El filosofo también afirmaba que, para volverse superior, es necesario que el
hombre asuma una perspectiva mas alla del bien y del mal, es decir, mas alla de la
moral. Las masas (a quien denominaba "rebafo”, "manada” o "muchedumbre") se

adaptan a la tradicion, mientras su superhombre utdpico es seguro, independiente y
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muy individualista. El superhombre siente con intensidad, pero sus pasiones estan
frenadas y reprimidas por la razéon. Centrandose en el mundo real, mas que en las
recompensas del mundo futuro prometidas por las religiones en general, el
superhombre afirma la vida, incluso el sufrimiento y el dolor que conlleva la

existencia humana.

Interesantemente, el propio Nietzsche nunca tuvo coraje de vivir como su
superhombre. Sus dolores personales fueron bastante intensos y resultaron incluso
en un cierto aislamiento social y afectivo. No consiguio, por ejemplo, asumir una
perspectiva mas alla del bien y del mal. Sus restricciones y desconfianzas con
relacion a las mujeres, por ejemplo, son fruto de las probables pérdidas amorosas

que tuvo a lo largo de su vida, las cuales no pudo trascender.

La critica al pensamiento tradicional y a las “verdades cientificas” que se
desprende de las obras de Nietzsche y Kierkegaard también fue compartida por
Edmund Husserl (1859-1938). Este filosofo austriaco fue el fundador de la
fenomenologia, método que influenci6 enormemente a los existencialistas
subsecuentes, principalmente a Martin Heidegger, a Karl Jaspers y a Jean Paul

Sartre.

El punto de partida de Husserl es la critica que dirige a las teorias cientificas,
particularmente las de inspiracion positivista, excesivamente apegadas a la
objetividad, la creencia de que la realidad se reduce a aquello que notamos por

medio de los sentidos (Penha, 2001). Creia €l que tamafio apego a los datos
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objetivos hizo con que la ciencia fuera encarada como el Unico conocimiento posible,
enraizandose la conviccion de que soOlo mediante su auxilio el hombre podria

dominar totalmente la naturaleza y descubrir el sentido de su existencia.

La fenomenologia de Husserl surge en un momento en que se cuestiona este
“absolutismo” de la ciencia. Las disciplinas cientificas, hasta entonces esclavizadas
a un objetivismo extremado, que excluia la intervenciéon del hombre, pasan a
necesitar de la participacion humana como elemento referencial basico. La mecanica
relativista, por ejemplo, afirmaba que todo el movimiento es relativo al observador.
La contribucién subjetiva, por consecuencia, ya no se presentaba mas como

elemento incompatible con el rigor cientifico.

Las ideas Husserlianas emergen durante esta transicion, es decir, durante el
proceso de revision de las verdades tenidas como incontestables, en el momento en

gue las ciencias, al nivel de la investigacién, asumen un significado humano.

En consonancia con esa “humanizacion” de las ciencias, Husserl introduce la
nocion de intencionalidad, que afirmaba ser la caracteristica fundamental de la
conciencia. La idea de intencionalidad se oponia a la nocidon de conciencia de la
psicologia clasica, que veia la conciencia, segun él, como un mero deposito de
ideas, imagenes y representaciones. En la formula de Husserl, la conciencia no es
pasiva, “toda la conciencia es conciencia de alguna cosa”, Quiere decir con esto que

todos los actos psiquicos visan un objeto, luego, no ocurren en el vacio.

78



Para Husserl, la fenomenologia busca captar la esencia de las cosas,
describiendo la experiencia tal como ella se procesa, de modo a aproximarse de la
realidad. Para que se pueda llegar a esto, propone que el individuo suspenda todo
juicio, creencias y valores previos sobre los objetos que le rodean, pues estos se
ponen entre la persona y el mundo, perturbando la captacion de su sentido. Mas
precisamente: nada afirme ni niegue sobre las cosas, adoptando una especie de
abandono del mundo y recogimiento para dentro de si mismo. Llama este proceso
de reduccién fenomenoldgica, por tratarse de la preparacion de un ambiente
adecuado en la conciencia para el florecimiento de la intuicion de la esencia de las

cosas.

El método fenomenoldgico vino a constituirse en elemento bésico para el
asentamiento de una ontologia existencialista. Y sera el filésofo Martin Heidegger
(1889-1976), antiguo aluno de Husserl - de quien habia sido asistente en la catedra
de filosofia, el primero a utilizarlo como instrumento de andlisis (Rée, 2000). A través
de la fenomenologia, Heidegger pretendia investigar el “significado del ser”, tema

que creia que los filésofos de su época habian olvidado.

En “El ser y el Tiempo”, Heidegger trae a la luz esta cuestion: lo que significa
“ser” para el hombre, o0 “¢cdmo es ser?”. Su aspiracion era que cada hombre hiciera
esta pregunta con el maximo de participacion. En la crisis de la humanidad, ya seria
bastante para el hombre si se detuviera en esta reflexion; siendo que el llegar o no a
cualquier respuesta definitiva es secundario. Heidegger estaba convencido de que,
sin esta reflexidbn, el hombre sigue una manera no autentica de ser, en una

alineacion que el desarrollo tecnoldgico agrava cada vez mas.
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Por otra parte, cuando estamos reflexionando sobre cuestiones ontoldgicas,
es decir, del significado del ser, nos confrontamos con nosotros mismos, tan
comunes y familiares como podamos ser. A esta entidad reflexiva sobre el ser
Heidegger denomin6é “Dasein”, que podria ser traducido por existencia y/o

“nosotros”, es decir, lo que se refiere al Yo.

Como seres humanos podemos ser analizados como raciocinadotes logicos o
como vigas de carne y huesos, pero como Dasein no somos nada mas alla de
nuestras comprensiones o incomprensiones del mundo y del lugar que en él
ocupamos, y de nuestras mas 0 menos claras comprensiones e incomprensiones de
estas propias comprensiones, y asi por delante, interminablemente. El analisis
ontoldgico del Dasein, es decir, nuestro propio andlisis de nosotros mismos en

nuestra existencia, puede también ser descrita como “existencial”.

Para Heidegger, “ser en el mundo es vivir en el mundo”, y no estar
tenuemente ligado a él. “Ser” es “ser las propias posibilidades: es hacerse ser”. El
hombre auténtico es aquel que reconoce la radical dualidad entre lo humano y lo no
humano. Desconocer esta diferencia significa caer en la inautenticidad, es sufrir una
caida, es tener la vida degradada y vulgarizada, es repetir lo que te dicen los demas,
al revés de hacer tus propias elecciones. El tiempo otorga el limite del ser, el plazo
de vida que cada uno tiene, porque es la muerte la que revela la finitud del ser
humano. Una vez que para €l no hay cielo para acoger las almas, ni regazo de Dios
para depositar las inquietudes y las esperazas, el ser esta entregado a si mismo, a
la nada. Unos aceptan que las cosas son como son, sobreviven apenas, “viven” su

cotidiano sin grandes inquietudes, sin volverse sobre si mismos. Otros, al contrario,

80



“existen”, ponen a prueba los limites de la vida, lanzan preguntas, enriquecen el ser.
Estos ultimos, para Heidegger, son hombres auténticos, en proceso de construccion

personal e histérica®.

Esta acepcion de que el hombre es un proceso de construccion histérica, es
decir, un ser existente mientras reflexione sobre si mismo, sobre su situacion en el
mundo, también fue compartida con otro importante filosofo del existencialismo,
Jean Paul Sartre (1905-1980), que hizo del “ser” su principal tema de estudio. En
una conferencia intitulada “El Existencialismo es un Humanismo” Sartre (1978) trata
de explicarnos sobre sus principales ideas y establece el rasgo que caracteriza
todas las corrientes existencialistas, cual sea, la aceptacion de que “la existencia

precede la esencia”.

Las nociones de esencia y existencia se contraponen entre si. Se trata de una
distincion clasica que remonta los primordios de la filosofia (Penha, 2001). La
esencia de una cosa es aquello que esta cosa es. La esencia, por ejemplo, de la silla
en la cual me encuentro sentada en este momento en que escribo es la propia silla.
De esa esencia participan todas las sillas existentes, no importando el estilo o tipo
de material con el cual se fabricaron. Aunque yo me retire a otra dependencia de la
casa, guardaré conmigo la idea de silla, su esencia, en fin. Luego, la esencia no
implica obligatoriamente la existencia concreta del objeto en el cual pienso. Es como

si pensaramos en objetos reales y virtuales, es decir, aquellos que existen

® Hay que subrayar que la vida y el trabajo de Heidegger fueron comprometidos por su apoyo a los
Nazis. Aparentemente los judios no fueron hombres auténticos...
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efectivamente y aquellos que tienen posibilidad de existir. La existencia seria asi

algo de concreto, mientras la esencia corresponderia a algo de abstracto.

Para el existencialismo, el principio de que la existencia precede la esencia
sélo tiene valor para el hombre, Unico ser que da sentido a tal prioridad. EI hombre
primeramente existe, se descubre, surge en el mundo; solamente después se define.
El hombre, tal como lo concibe Sartre (1943), si no es definible, es porque
inicialmente no es nada. S6lo después sera alguna cosa. La esencia del hombre

surge como algo resultante de sus actos. El hombre es aquello que proyecta ser.

En el hombre, dice Sartre, la existencia precede la esencia por que solamente
€l es libre. Al contrario de los demas seres, el hombre no es predeterminado. El
hombre existe, mientras la piedra es. El hombre tiene que escoger aquello que sera
en el instante siguiente, justamente porque es libre. Es a través de la libertad que el
hombre elige lo que ha de ser — escoge su esencia y busca realizarla. Son las
elecciones que hace entre las alternativas con que se enfrenta que constituyen su
esencia. Si el hombre primeramente existe, no siendo nada a principio, si la idea de
Dios se elimina, si a cada instante el hombre tiene que elegir aquello que va a ser,
entonces solo le cabe a él crear los valores con los cuales conducira su vida. Es la
libertad, por consecuencia, que da fundamento a los valores. Si el hombre es libre,
es responsable por todo aquello que elige y hace. No hay disculpas para él. El éxito
o el fracaso de sus actos son obras suyas, es decir, su teoria supone que el hombre

es libre y no lo afectan fuerzas determinadas.
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El gran dilema es que la libertad, en la concepcion sartreana, es fuente de
angustia para el hombre (Sartre, 1943). Libre, el hombre se angustia porque se ve
compelido a elegir. La angustia de la libertad es la angustia de optar. Contra su
libertad, para huir de ella, intentando asi escapar de la angustia que le produce la
conciencia de ser libre, el hombre huye de aquello que Sartre denominé de mala fe.
Forzado por las circunstancias a elegir, 1o que significa asumir la responsabilidad por
la decision que tome, el individuo busca disfrazar esa exigencia adoptando una
actitud de mala fe, finge escoger, sin de verdad hacerlo. Desproveido de esencia y
angustiado por saber que le cabe crearla, dejase iludir por la idea de que su destino

esta irremediablemente trazado.

En este punto, Sartre se revela contrario a las ideas de Sigmund Freud (1856-
1939). No cree en la concepcién psicoanalitica de las divisiones de la psique. Para
Sartre, la conciencia es sencillamente el ser y el no ser. El individuo cree en la
mentira que inventa, pero esto no significa que desconozca la verdad. Tiene
conciencia de aquello que oculta. No existe el inconsciente, proclama Sartre: las

personas no son dirigidas por fuerzas instintivas e involuntarias.

El hombre, en la visién de Sartre, precisa aprender a convivir con la angustia
del existir. Esto significa, fundamentalmente, comprender que las respuestas no
vienen listas, que la ambivalencia es una contingencia de ser en el mundo, que
nuestra libertad es un bien a ser conquistado a diario, en la medida que hacemos
elecciones que son legitimas. Es esta busqueda que lleva al individuo a encontrarse

consigo mismo y a encontrar aquello que de hecho da sentido a su existencia.
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Decia Sartre que, aun si Dios existiera, en nada alteraria la cuestion. Es
fundamental que el hombre se reencuentre y se convenza de que nada puede
salvarlo de si mismo, ni siquiera una prueba valida de la existencia de Dios. El
existencialismo, segun él, no pretende desvendar al hombre la infelicidad oculta en

su condicién, sino ayudarlo a enfrentarla, ya que es imposible ignorarla.

Sartre fue también influenciado por Karl Jaspers (nacido en 1883), filésofo y
psiquiatra, siendo su vision existencial de hombre diferente de la de Sartre por ser

de fondo cristiano y religioso (Jaspers, 1963).

Jaspers consideraba que los seres humanos nunca eran totalmente
conocibles — sélo podriamos aproximarnos del "conocimiento” al considerar sus
distintos elementos, todos ellos incluidos en lo Existencial. En su importante trabajo
de psiquiatria, Sicopatologia General, Jaspers distingui6 la comprension
fenomenoldgica, nuestra representacion de las experiencias mentales internas de
los pacientes; la comprension de la expresion, sus comportamientos observables de
los cuales extraemos significados; y la comprensiéon existencial, que nunca es
totalmente asequible, puesto que es la iluminacion de la propia Existencia (Jaspers,

1963).

(Por lo tanto) nuestra comprension psicolégica existe como si estuviera a
mitad del camino entre los hechos objetivos, los fendmenos de las
experiencias y los mecanismos extraconcientes implicitos, por un lado, y la
libertad espontanea de la propia Existencia por otro. Podemos negar el
objeto de la comprension psicoldégica como un todo y defender que esos
fenomenos, la expresion de contenido psiquico, mecanismos
extraconcientes, son todos sujetos de una investigacion empirica en si
mismos, al paso que las posibilidades de la propia Existencia son
puramente materia para filosofia. jSin embargo, intentamos administrar esta
divisiéon del campo! La mayor parte de nuestra visibn y pensamiento
psicolégico desapareceria y se haria imposible hablar de los hechos y
fundamentos del Ser Humano sin traer nuevamente y una vez mas la
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psicologia de los fendmenos significativos. Pero esta psicologia significativa
esta siempre en equilibrio entre estos dos reinos y nunca podemos hablar
de ella aisladamente. Esta relacionada con ellos y, si la presentacion
debiera ser completa, no se los puede separar.

Jaspers no veia lo Existencial como formado por conceptos "objetivos" de la
misma manera que Heidegger, sino como algo que involucraba toda comprension y
que, en Ultima instancia, era "in-comprensible”. A pesar de que muchas veces vemos
las "necesidades existenciales” como conceptos concretos sobre Estar en el Mundo
y cOmo la psicosis altera esa experiencia, enfatizamos que seguimos a Jaspers en el
uso de las ideas psicolégicas de los participantes para "iluminar" los temas de la

Existencia.

3.5.3 Los teodricos del Humanismo

Las ideas sostenidas por Sartre, Jaspers y por los demas filésofos
existencialistas influyeron enormemente las ciencias humanas. El nacimiento de la

psicologia humanista es un reflejo de esta influencia.

Esta nueva escuela surge en los Estados Unidos de América, a mediados del
siglo XX, como respuesta al psicoanalisis y al conductivismo, que dominaban la
psicologia de la época (Fromm, 1969). Los tedricos del humanismo experimentaban
el mismo malestar vivenciado por jovenes y otras capas sociales frente a la
magquinizacion y al materialismo que creian deshumanizar la sociedad de su tiempo.
Se cuestionaban los valores tradicionales, tales como: el éxito a toda costa, el
dominio imperialista de unos paises sobre otros (especialmente las guerras) y la
expansion econdmica que pone en peligro el equilibrio ecolégico del planeta. En tal

situacion historico-politica, la psicologia humanista confluye con la basqueda de
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nuevos horizontes y principios politicos y éticos que sus adeptos consideraban mas

aceptables.

En este contexto, se destacan algunos autores, entre ellos Carl Rogers (1902-
1987), que elabora sus primeras aportaciones terapéuticas al humanismo y
desarrolla los fundamentos de la psicoterapia centrada en la persona (Rogers,

1952).

El modelo de psicoterapia desarrollado por Rogers (1972) parte de la idea de
gue toda persona posee una tendencia actualizante, una especie de impulso hacia el
crecimiento, la salud y el ajuste. Si se le presentan las condiciones adecuadas, la
persona puede desarrollarse o actualizarse, ampliar sus capacidades y ser conciente
de lo que experimenta a fin de poder autocontrolarse. Pero, si tales condiciones
estan ausentes, si su entorno sociocultural es hostil y/o dificulta su autonomia, la

persona experimentara frustracion y sufrimiento.

Uno de los obstaculos mas poderosos para impedir la tendencia al
crecimiento es el aprendizaje de un concepto negativo o distorsionado de si mismo,
en base a experiencias de desaprobacion o ambivalencia hacia el sujeto en etapas

tempranas de su desarrollo.

Parte del trabajo de la terapia centrada en la persona trata de facilitar que el

sujeto se exprese con sus ambivalencias e impulsos hostiles y agresivos, de modo

gue pueda reconocerse de manera integral (Rogers, 1979).
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Rogers también puso gran énfasis en los aspectos afectivos y existenciales,
que consideraba ser mas potentes que los intelectuales; en el material traido por el
cliente, en su situacion inmediata mucho mas que en el pasado; y, principalmente,
en la relacion terapéutica, formada a partir del encuentro del terapeuta y del cliente,
entendida como un elemento fundamental para la experiencia de crecimiento de
ambos. La terapia se desarrolla mediante la aplicacion de tres estrategias o técnicas

fundamentales:

1. La empatia, que se refiere al esfuerzo contindo del terapeuta por apreciar y
comunicar a su cliente una comprension de los sentimientos y significados
expresados por este;

2. La consideracion positiva incondicional, en que el terapeuta da la oportunidad al

cliente de expresar sus sentimientos inhibidos para facilitar su autoaceptacion. El
terapeuta no emite juicios de valor y evita corregir al cliente o dirigirle hacia
criterios preestablecidos;

3. La congruencia, que se refiere a la autenticidad del terapeuta ante su cliente
particular. Para que pueda mostrarse empatico, el terapeuta necesita ser
congruente con sus propios sentimientos generados en la relacion terapéutica.

Tal congruencia se muestra tanto a nivel verbal como no verbal.

Los principios de la psicoterapia centrada en la persona ponen en evidencia el
individuo, sus particularidades y sus conflictos existenciales. Rogers critica el
mecanicismo racionalista de la psicologia conductal y el distanciamiento formal entre

terapeuta-paciente del psicoanalisis. Percibe que muy a menudo se trata a las
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personas como objetos, sometidas a sistemas diagnosticos y clasificatorios que no

incluyen la valoracion de su sufrimiento personal.

Abraham Harold Maslow (1908-1970), considerado el fundador del
movimiento humanista en la psicologia, afirmaba que Freud® se habia detenido en la
enfermedad y en la miseria humana, desconsiderando los aspectos saludables que
dan sentido, riqueza y valor a la vida (Maslow, 1985). Afirmaba que una de las
funciones de la psicologia humanista era rescatar el sentido de la vida propio de la
condicion humana. Pensar de forma holistica, transcendiendo dualidades como
correcto o equivocado, bien o mal, pasado, presente y futuro eran fundamentales
para Maslow, que declaraba que sin lo trascendente nos volveriamos enfermos,

violentos, nihilistas, vacios de esperanza y apaticos.

Maslow (1954) confiaba que la naturaleza humana lleva dentro de si la
respuesta a estas preguntas: ¢como puedo ser feliz?, ¢como puedo ser til? El
organismo nos dice lo que necesita, poniéndose enfermo cuando se siente privado
de estos valores. Y es la motivacion — que engloba tanto los impulsos conscientes
como los inconscientes - que moviliza al individuo en direccion a la satisfaccion de

sus necesidades.

Mientras trabajaba con monos, al principio de su carrera, Maslow observé que

ciertas necesidades prevalecen sobre otras. Por ejemplo, si estds hambriento o

° Nota de la autora: Maslow probablemente se refiere a las ideas defendidas por Sigmund Freud
(1856-1939) en el ensayo “El Malestar en la Civilizaciéon” (2002), cuya tesis central es la idea de que
la vida social presupone represion. Tanto el desarrollo del individuo como de la civilizacién sélo son
posibles a través del control de las pulsiones humanas, pues estas son incompatibles con la vida en
comunidad. De esta forma, para Freud el ser humano estd condenado a la infelicidad en la
civilizacién, pues por felicidad él entiende la libre fruicién de las energias instintivas.
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sediento, tenderas que calmar la sed antes de comer. Después de todo, puedes
pasarte sin comer unos cuantos dias, pero solo podras estar un par de dias sin
agua. La sed es una necesidad “mas fuerte” que el hambre, concluyd. De la misma
forma, si te encuentras muy, muy sediento, pero alguien te ha colocado un artefacto
que no permite respirar, ¢cual es mas importante? La necesidad de respirar, por
supuesto. Por otro lado, para que te mantengas vivo, la actividad sexual es bastante

menos importante que cualquiera de estas necesidades.

La reflexion sobre estas ideas le llevd a desarrollar sus mas importantes
proposiciones: la teoria de la motivacion y la jerarquia de necesidades. Establecio un
nivel de motivacion primario, que se refiere a la satisfaccion de las necesidades
elementales para nuestra supervivencia, como respirar, comer o beber, y un nivel
secundario referido a las necesidades sociales, el afecto y la autorrealizacion.
Maslow consideraba a todas estas necesidades como esencialmente vitales. Incluso
el amor y la estima son necesarios para el mantenimiento de la salud. Afirmaba que
todas estas necesidades estan construidas genéticamente en todos nosotros, como

los instintos.

En términos de desarrollo general, nos movemos a través de estos niveles
como si fueran estadios. De recién nacidos, nuestro foco esta en lo fisiologico.
Inmediatamente, empezamos a reconocer que necesitamos estar seguros. Poco
después, buscamos atencion y afecto. A seguir, construimos nuestra autoestima y

buscamos autorrealizacion.
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Maslow creia que, bajo condiciones de estrés o cuando nuestra supervivencia
estd amenazada, podemos “regresar’” a un nivel de necesidad menor. Cuando
vamos mal en los negocios, podriamos buscar un poco de atencion y seguridad. Si
nuestro compafiero(a) nos abandona, parece que a partir de ahi lo Unico que
necesitamos es amor. También todo esto puede ocurrir en una sociedad de
bienestar establecida: cuando la sociedad abruptamente desmorona, las personas
empiezan a pedir un nuevo lider. Si las bombas empiezan a caer, buscan proteccion.
Cuando la comida no llega a las tiendas, sus necesidades se vuelven incluso mas

basicas.

La preocupacion de Maslow y de otros tedricos del humanismo sobre las
motivaciones del hombre para la satisfaccion de sus necesidades terminaron por

confluir en otra tematica existencial: la cuestion del sentido de la vida.

La experiencia personal de Victor Emil Frankl (1905 — 1998), médico
psiquiatra austriaco, como un superviviente de los campos de concentracion
nazistas, sento las bases para el desarrollo de la “terapia a través del sentido”.
Frankl (1978), inicialmente simpatizante del psicoanalisis, se aleja del mismo
cuando, al estudiarlo en profundidad, concluye que Freud era determinista, porque

excluia la capacidad del hombre para cambiar su destino segun su propio deseo.

Al observar y reflexionar sobre aquellos que habian o no sobrevivido a los
campos de concentracion, Frankl concluye que aquellos que tienen una razén para
seguir viviendo, pese la adversidad, resistiran. En su comprension, las personas que

tenian esperanzas de reunirse con seres queridos 0 que poseian proyectos que
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sentian como una necesidad inconclusa, o aquellos que tenian una gran fe, parecian
tener mejores oportunidades de sobrevivir que los que habian perdido el sentido de

la vida.

Frankl estaba convencido de que, cuando la persona encuentra aquello que
da significado a su existencia, esta lista para sufrir, ofrecer sacrificios, a dar incluso
la propia vida, si necesario, por amor a aquel sentido. Al contrario, si no existe
sentido algun para su vivir, la persona tiende a quitarse la vida y esta lista para
hacerlo aunque todas sus demas necesidades bajo cualquier aspecto estén
satisfechas. El fendmeno bautizado como crisis del significado o vacio existencial
ocurre, segun él, en todas las sociedades, incluso en aquellas cuyo el nivel de vida y

bienestar de las personas es mas elevado. El dice, sobre esto:

Sofiamos que bastaba hacer progresar las condiciones socioeconémicas de
una persona para que todo caminara bien, para que ella se volviera feliz. La
verdad es que, la lucha por la supervivencia no se termina y lista. De
repente brota la pregunta: “¢ Sobrevivir? ¢ Pero para qué?” En nuestros dias
un numero cada vez mayor de individuos dispone de recursos para vivir,
pero no de un sentido por lo cual vivir.

Frankl (1973) sugiere que uno de los signos mas conspicuos de vacio
existencial en nuestra sociedad es el aburrimiento. Puntualiza en cédmo las personas
con frecuencia, cuando al fin tienen tiempo de hacer lo que quieren, parecen jno
qguerer hacer nada! La gente entra en depresién cuando se jubila; los estudiantes se
emborrachan cada fin de semana; nos sumergimos en entretenimientos pasivos

cada noche o trabajamos en exceso.

Intentamos llenar nuestros vacios existenciales con “cosas” que aunque
producen algo de satisfaccidon, también esperamos que provean de una ultima gran
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satisfaccion: podemos intentar llenar nuestras vidas con placer, comiendo mas alla
de nuestras necesidades, teniendo sexo promiscuo, dandonos “la gran vida’. O
podemos llenar nuestras vidas con el trabajo, con la conformidad, con la
convencionalidad. También podemos llenar nuestras vidas con ciertos “circulos
viciosos” neuroticos. La cualidad que define a estos circulos viciosos es que, no

importa lo que hagamos, nunca sera suficiente.

La teoria de Frankl nos impone que la cuestion del sentido de la vida es
fundamental para que comprendamos en profundidad todos los factores
relacionados con el bienestar y con la salud de las personas. De hecho, cuando la
Organizacion Mundial de la Salud define salud, pone en acento su caracteristica
multidimensional: una trama compleja e interdependiente de factores fisicos,
sociales, psicologicos e incluso espirituales determinan nuestro bienestar
(OMS,1998). Esto implica que, cuando la conjuncion de estos factores no es
equilibrada o faltan recursos para la satisfaccion de alguna de nuestras necesidades

(sean ellas cuales sean), nuestra salud fenecera.

3.5.4 El analisis existencial en psiquiatria

Al igual que la vertiente humanista el analisis existencial ("Daseinsanalyse")
como escuela terapéutica surge en la primera mitad del siglo XX en torno de la
revision filosoéfica del psicoandlisis freudiano. En primer lugar se ha de mencionar al
psicoanalista suizo Ludwig Binswanger (1881-1966) quien bajo el influjo de Edmund
Husserl (1859-1938), de Max Scheler (1874-1928) y sobre todo de la fenomenologia

de Martin Heidegger (1889-1976) aplica y modifica algunos conceptos de esta

92



altima. A diferencia de la ontologia fundamental de Heidegger que busca analizar en
Ser y tiempo (1927) la pregunta por el sentido del ser, a Binswanger le interesa
analizar empiricamente las diversas maneras de existir, partiendo de la analitica
existencial ("Daseinsanalytik”) de Heidegger, con el fin de darle un fundamento
filosofico a una antropologia empirica. Binswanger se desencanté de la aparente
necesidad de Freud de explicar la conducta humana en términos esencialmente
deshumanizados, en el sentido de que obedecia a energias, sistemas psiquicos, etc.
Sugiere que Freud estaba perdiendo la realidad fenoménica de la experiencia
humana. Entre los medios de que dispone el analista existencial, para reconocer las
premisas mas importantes de una persona, estan "el lenguaje (lo que una persona
opina sobre la vida), la imaginacidn poética y por encima de todo los suefios (Nunes,

1976).

Ludwig Binswanger apunta que el psiquiatra debe comprender la
sicopatologia como fendmeno. Para él, las manifestaciones de los enfermos deben
ser comprendidas dentro de un contexto general, buscando presentar una vision

“antropoldgica” de la sicopatologia.

Una vision antropologica de la sicopatologia implica en la comprension de las
modalidades existenciales de los pacientes, en el intuito de elucidar los sentidos de
los sus sintomas. En esta perspectiva, la enfermedad mental es un fenédmeno
biografico, pasible de interpretacion “fenomenoldgica-antropologica”. Parte de las
descripciones clinico-psiquiatricas de los sintomas, para alcanzar la comprension de
las trasformaciones y formas existenciales, de las cuales se extraen las condiciones

de posibilidad de sujeto humano.
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En esta “vision antropoldgica” de la sicopatologia, Binswanger (1977) propone
retirar la comprension de la enfermedad del “juicio médico” (embasada en valores
biolégicos) — vy, por lo tanto, destacarla de la perspectiva Gnicamente psiquiatrica — y
“del estado de las cosas” médico-psiquiatrico, para alcanzar un cuadro mas amplio
de la estructura existencial del ser humano. Cree que la interrogacion antropoldgica
no se limita a una sola direccion del ser, porque justamente por ser antropolégica,

conserva siempre presente la estructura global del ser humano.

Un tema central en esta vision existencial del ser humano es el desarrollo,
gue consiste principalmente en progresar activamente en la vida, asumiendo la
responsabilidad de realizar nuestras posibilidades para enriquecer y ampliar el ser

(Nunes, 1976).

A pesar de que los existencialistas no han elaborado un esquema detallado
para describir el desarrollo humano, a diferencia de los psicoanalistas que basan el
desarrollo en conceptos y premisas de caracter bioldgicos, los existencialistas
sefialan que no hay porqué creer que con el paso del tiempo, las fuerzas biologicas

provocaran diferencias en la experiencia de la vida.

Al nacer cada uno de nosotros es arrojado a la existencia con ciertos
atributos, como nuestro sexo y las posibles ventajas y desventajas que tengamos en
nuestra estructura fisica. Los nifios llegan a conocer los aspectos fundamentales de
la existencia, a través de su relacion con sus madres, si esta no es sincera e
iluminadora (no transmite amor y no modela la conducta del nifio), probablemente el

infante estructurara disefos restringidos y estrechos del mundo.
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Los existencialistas admiten que no es posible saber cdmo eran los disefios
originales del mundo de un individuo, ya que estos eran de caracter preverbal. Es
preciso considerar ademas a juicio de quien escribe el presente una observacion
realizada por los autores existencialistas en relacion con los disefios de mundo
"nuestros disefios del mundo se construyen unos sobre otros con el paso de los
aflos y se modifican mediante extensiones, pero siempre conservan un tema

comun".

Otro tema importante es el crecimiento, entendido como el hecho de que
debemos aprender a trascender. Esto implica elevarnos por encima de las
experiencias dificiles de la vida y realizar las potencialidades auténticas, que nos

comprometan a nosotros mismos con los nuevos caminos que el futuro nos abre.

Si bien es cierto que algunas personas tienen mas dificultades que otras, lo
que realmente importa son las interpretaciones subjetivas de aquellas

complicaciones.

A juicio de quien redacta el presente, el concepto de "debilidad existencial”,
estaria muy ligado al crecimiento, (actuando contra este), ya que toda persona que
sufra de debilidad existencial ha entregado su existencia al arbitrio de poderes
sobrenaturales, aquella persona no se mantiene de un modo autdbnomo en este

mundo, son otros los responsables de su destino.

El paradigma final del analisis existencial es el cambio: ElI cambio, como de

igual forma el desarrollo y el crecimiento, son conceptos que se encuentran en la
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teoria existencialista enfocados hacia el Dasein, por lo que en el transcurso de la
vida de un individuo, la adquisicion del lenguaje es un punto trascendental en la vida
del mismo "es en el lenguaje donde nuestros disefios del mundo se acomodan, se
establecen y se articulan”. Mas adelante cuando en la pubertad el Dasein da cabida
a las relaciones sexuales y amorosas, hay una fantastica extension de horizontes. El
cambio gradual, que iria desde la familia hasta la independencia completa, se

fomenta desde la adolescencia hasta la edad adulta.

Cuando ocurre en un individuo que el Dasein se "fije", se produce una
incapacidad del mismo para moverse hacia delante, en el sentido de que no puede
madurar apropiadamente, lo cual equivale a una constriccion. Este es uno de los
dramas existenciales mas importantes en la vida de muchas personas con
esquizofrenia, que perciben la enfermedad como un elemento a dificultar la

progresion y el desarrollo personal.

3.5.5 Reflexiones sobre la filosofia existencial y la psicosis

Los grandes pensadores existencialistas como Heidegger y Kierkegaard, pero
particularmente Heidegger, dedujeron una nueva manera de pensar sobre el ser
humano. Se apartaron de las tradiciones dualistas (consagradas en pensadores
como Descartes, Husserl y Kant) de sujeto (nosotros) y objeto (el mundo) hacia una
vision de los humanos "en el mundo” e inseparables de él. Sartre comprendio mal a
Heidegger al volcarse en un tipo de dualismo en el cual el ser individual confronta al
mundo (en ultima instancia sin significado). Sin embargo, sus ideas sobre significado

y libertad son pertinentes a los temas discutidos aqui.
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Para el existencialista, nuestro sentimiento de ser una persona surge de un
mundo compartido de valores, culturas y seres. No empezamos con el concepto del
individuo aislado y, entonces, enfrentamos la dificultad de explicar la "realidad"
externa de otras mentes u objetos en el mundo. Nuestro sentimiento de ser surge
como un resultado de como el mundo a nuestro alrededor nos responde, y la mayor
parte de esto es irreflexivo. Esta "autenticidad” y un sentimiento de ser en un mundo
compartido que esta en nosotros y, sin embargo, esta separado de nosotros, se
rompe con la experiencia de la psicosis. No podemos mas dar por sentada una
forma de ser que es compartida y socialmente situada. De esa manera, la “ansiedad
de ser” que esta presente en todos los seres humanos se puede hacer
sobrecogedora, puesto que el enfermo intenta buscar significado de una manera
semejante a los demas. Pero esto no es posible, una vez que es “distinto”. De ahi

viene sufrimiento adicional.

En la psicosis, nuestra existencia no es mas "irreflexiva”, y vemos ahora como
estamos "fuera” de la condicion humana. Esto se origina principalmente por las

reacciones de los otros hacia nosotros (como ocurre con los humanos "normales”).

Las “posibilidades” de un ser son distintas de las de otro. La comprension de
las diferencias individuales y de que las personas tienen distintas posibilidades
deberia tranquilizar el hombre y encaminarlo hasta donde su disposicion le
permitiera. El problema surge cuando deseamos las “posibilidades” del otro. Esto
ocurre muy a menudo con el enfermo sicético, que intenta desesperadamente

reencontrar la “normalidad” anhelando ser como los individuos “normales”.
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“Ciego” para la verdad de su propio ser y existencia, el enfermo se lanza en
una busqueda no legitima apoyada por valores ajenos. Tal b[usqueda inauténtica le
conducira invariablemente para lejos de si mismo. En este camino, dolor, vacio
existencial y sufrimiento seran sus compaferos de viaje. O entonces permanecera
“ciego” incluso para sus dolores, creyendo que sus elecciones fueron legitimas,
engafiando todavia mas a si mismo (lo que Sartre llamaba de mala fe, cuando

inventamos una mentira que nos engafa).

Este proceso obviamente puede ocurrir con todos nosotros los seres
humanos cuando nos enfrentamos a situaciones de vida indeseables, especialmente
frente a una pérdida importante, incluso la pérdida de nuestra salud mental. No nos
gusta ser distintos y, especialmente, no nos gusta sentirnos incapaces e inferiores a
los demas. Es muy doloroso porque percibimos mas intensamente cOmo sSomos

solos y fragiles.

Los seres humanos sufrimos, al igual que la persona con psicosis,
especialmente en razon del otro. “El infierno son los otros”, ya decia Sartre (1943),
en una clara referencia a nuestra condicion de oprimidos por el juicio ajeno (y, en

ltima instancia, oprimidos por nuestro propio juicio, porque lo compartimos).

Es todo un drama existencial que no puede quedarse olvidado. Un drama que
muy a menudo aparece escondido, en el discurso del paciente, por detras de un
sintoma fisico, de una queja rara, que frecuentemente las interpreta concretamente
el cuidador formal. Pero el enfermo no estd interesado solamente en una cura

concreta. Sus demandas van mas alla.
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Un ejemplo de esto puede ser visto en un caso relatado por Medard Boss
(1903-1990), discipulo de Freud y asistente de Eugen Bleuler. Este médico
psiquiatra, tras un encuentro personal con Martin Heidegger en 1946, sufre
influencias decisivas en su pensamiento. La ocasion del encuentro fue una carta que
envio Boss a Heidegger en la cual citaba Boss un pasaje de Ser y tiempo en el que
Heidegger habla de una forma de “cuidado por el otro” que él llama un “cuidado
adelantado y liberador” y que él (Heidegger) contrapone a otra forma en la cual el
otro toma mi lugar y me domina. Boss ve en el “cuidado liberador” la descripcion
exacta de la relacion entre analista y analizante, mientras que en general la relacion
del médico toma la forma de un cuidado que le quita al paciente su responsabilidad

(Boss y Condrau, 1977).

En un breve articulo dedicado por Boss al septuagésimo aniversario de
Heidegger con el titulo “Martin Heidegger y los médicos™° describe Boss un caso
clinico con el que ilustra el aporte del pensamiento de Heidegger a la medicina y la
psicologia (Cardinalli, 2004). Se trata de una psiquiatra que a la edad de 36 afos
cae en una esquizofrenia persecutoria que ella describe como voces y ruidos que
vienen del mundo exterior y le anuncian desgracias. Esto le provoca diversos
dolores fisicos especialmente en los oidos. El médico intenta convencerla de que se
trata de alucinaciones, las cuales tienen un origen organico en el cerebro, como ella
puede ver en su electroencefalograma. La paciente reacciona con desprecio por
estas explicaciones y le pregunta de qué forma puede el médico explicar los
pensamientos en base a procesos fisicos. A lo cual el médico le responde que se

trata de reflejos de una cosa en la otra, como en un espejo o una placa fotogréfica.

19 (M. Boss: Martin Heidegger und die Arzte. In: G. Neske, Ed.: Martin Heidegger zum siebzigsten
Geburtstag. 1959, p. 276-290).
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La paciente le pregunta a su vez, donde se encuentra dicho espejo y a quién le
pertenece y si dicha placa a su vez puede percibir las cosas. EI médico intenta
entonces otro camino y le concede que sus alucinaciones tienen algo de realidad,
pero que ese algo es puramente psiquico que ella proyecta hacia afuera. La
paciente se enfurece con este pasaje de la fisiologia a la psicologia y le pregunta
gué sabe él de lo que es la realidad, y de donde toma esas distinciones entre lo de
adentro y lo de afuera, lo subjetivo y lo objetivo etc. Y qué sabe él finalmente de lo
gue son las alucinaciones. EI médico comienza entonces a pensar que tal vez las
alucinaciones no sean algo que vienen de adentro, desde una zona inconsciente de

la psyche, sino, como lo dice la paciente, desde afuera.

En este caso habria también que cuestionar fundamentalmente la idea de que
la psyche es algo separado del mundo exterior, sobre el cual se proyecta, sino que
son las cosas del mundo exterior las que entran a la psyche. O alun mas, tal vez
sean ambas explicaciones inadecuadas y basadas en una concepcidn mecanicista

del ser humano con sus raices en la subjetividad moderna.

La reflexion sigue y nos alerta para los problemas de comunicacion entre
médico y paciente. Ella hablando desde adentro, de sus sentimientos respeto a lo
gue le ocurre, y €l desde afuera ofreciendo informacion concreta respeto a los
origenes del sintoma. A los pocos el propio médico se nota perdido, angustiado,
porque al igual que la paciente no consigue ascender a la verdad. Una verdad que
gquizas no exista, y que tanto médico como paciente buscan en la esperanza de

encontrar en ella la cura para la angustia.
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La angustia existencial nos perturba y pasamos por la vida procurando formas
de contenerla. Nos alimentamos compulsivamente, competimos en el mercado, nos
viciamos en juegos y substancias quimicas en el intento de olvidar la angustia y

rellenar el vacio que la genera.

Pero también, cuando nos sentimos potentes, competentes y conseguimos
trascender a la rutina, el placer advenido nos rellena el vacio y nos pone en contacto
con la grandeza de la existencia. Alcanzar un momento de felicidad legitima
compartida con otros que comulgan nuestros valores es un jubilo que reduce la

angustia a su condicion de compariera benigna de viaje.

Algunos filosofos como Schopenhauer (Yalom, 2005) creian no ser posible
encontrar fin para la angustia, porque su presencia es inherente a la condicion
humana. En vez de intentar combatirla, hay que acomodarla, apaciguarla,
encontrarle reposo. Para los existencialistas el médico citado en el caso clinico de
Boss seria mas eficiente si sencillamente escuchara a su paciente y a sus dolores,
sin hacer juicio de valor, sin intentar traducirle los sentimientos en sintomas y los
sintomas en hallazgos topograficos. Es decir, seria mas eficiente si mas “humano” y
si humildemente aceptara su ignorancia para muchas de las cosas de la vida y
ofreciera su comprension al sujeto que le pide ayuda. La paciente seguramente se
sentiria mas acogida, lo que sin duda contribuiria en la adherencia al tratamiento,

cuyo impacto en la evolucion de la enfermedad es muy bien conocido.
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3.5.6 Investigaciones embasadas en evidencias sobre la tematica existencial

Los estudios sistematizados sobre la tematica existencial ain son muy
incipientes. De manera general, hay mucha teoria, pero poca practica en este
campo, lo que también puede ser un indicio de la resistencia y del prejuicio de la
comunidad cientifica con relacion a estos temas. De todos los modos, encontramos
una gama de materiales que nos ayudaron a comprender mejor el asunto a que nos

dedicamos.

3.5.6.1 Dolor Existencial

Hasta finales de los afos cincuenta, el concepto de dolor se restringia al
sufrimiento fisico proveniente de enfermedad, herida, etc. (Strang y cols., 2004). Tal
concepto ponia en acento la multicausalidad del dolor, afectada por factores
psicosociales, culturales y étnicos. Pero no se mencionaba, hasta entonces, los

factores espirituales y existenciales a ella relacionados.

Al principio de los afios sesenta, Saunders (1963) empieza a utilizar la palabra
dolor también de manera figurativa: “El dolor mental es quizas el mas intratable de
los dolores”. Enfatizando la relacion entre dolor y sufrimiento mental, Saunders
gradualmente ha desarrollado el concepto de total pain: sintomas fisicos, sufrimiento

mental, problemas sociales y necesidades espirituales.
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Este concepto guarda relacion con la definicion de Cassel (1982) sobre dolor:
un estado de sufrimiento intenso asociado a eventos que amenazan la integridad de

la persona bajo cualquier aspecto — fisico, social, psicolégico y existencial.

En un estudio cualitativo muy bien conducido, Strang y cols (2004)
cuestionaron a 173 capellanes, a 115 médicos paliativos (palliative care physicians)
y a 113 expertos en dolor sobre como definirian el dolor existencial. Los autores
encontraron que, en muchos casos, el dolor existencial era descrito como un
sufrimiento no muy claramente relacionado al dolor fisico. Los Capellanes muy
frecuentemente vinculaban el dolor existencial a los sentimientos de culpa y a las
dudas morales. Los palliative care physicians — ocupados de los cuidados de
personas con molestia terminal - resaltaban que el padecimiento existencial estaba
vinculado con aniquilacion y separacién inminente. Mientras los expertos en dolor

(que trabajan con enfermos cronicos) enfatizaban que “vivir es doloroso”.

Segun se desprende del estudio, parece haber una “tendencia’ a definir el
dolor existencial segun la propia experiencia profesional/personal del entrevistado.
Esto explicaria porque los curas mas comunmente han asociado el dolor existencial
a la angustia religiosa, al pecado y a las cuestiones morales, mientras los individuos
que trabajan con enfermedades cronicas mas frecuentemente lo entienden como

una manifestacion del tragico destino del ser humano a la infelicidad.
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3.5.6.2 Necesidades existenciales en poblaciones con enfermedad terminal

Quizas el campo donde haya mas trabajos abordando la problematica
existencial sea la oncologia. Las enfermedades terminales, especialmente el cancer,
alteran dramaticamente la vida del sujeto y frecuentemente modifican la manera de
ver el mundo y a si mismo. La amenaza a la integridad fisica y mental y la
posibilidad de muerte eminente ponen la poblacién que padece de enfermedades
terminales en permanente confronto con la existencia. Incertidumbre, vulnerabilidad,
desesperanza, aislamiento, miedo, choque, depresién, rabia y la busqueda por un
significado para la existencia son temas recurrentes reportados por personas que

conviven con el cancer (Halldorsdottir y Hamrin, 1996).

Las estrategias para manejar y soportar los sufrimientos impelidos por tales
enfermedades parecen influir enormemente en la calidad de vida de los sujetos
(Jenkins y Pargament, 1995). Dada la naturaleza existencial de estos sufrimientos,
muchas investigaciones en el campo de la oncologia se han dedicado a estudiar y a

identificar tales estrategias.

La espiritualidad y la religiosidad parecen ser importantes estrategias para
enfrentar el dolor de padecer la enfermedad. Moadel y cols. (1999) entrevistaron a
248 individuos con cancer, utilizando un cuestionario autoaplicable, buscando
identificar la naturaleza y porqué prevalecen necesidades espirituales y existenciales
en esta poblacién. También les interesaba saber si habia diferencias socioculturales
y demograficas en cuando prevalecian de tales necesidades. Descubrieron que las

necesidades mas importantes eran (a) tener alguien con quien hablar sobre como
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encontrar paz en la mente y sobre la muerte, y (b) obtener ayuda para superar
miedos. Los pacientes que reportaban un nimero mas expresivo de necesidades
denominadas espirituales/existenciales eran mas comunmente hispanicos (61%) o
afroamericanos (41%), en comparacion con solamente 25% de blancos (p<0.001). El
hecho de haber sido recientemente diagnosticado y no tener pareja también
aumentaba el numero de necesidades (p<0,02 y p<0.05, respectivamente). El local
del cancer, el género, la educacion, la edad, el tipo de tratamiento y la religion no
fueron asociados con el nivel de necesidades. El preeditor mas importante de un alto
namero de necesidades existenciales fue la posicion social baja (minority status)

(responsable por 65% de la clasificacion, p<0.001).

En otro estudio sobre la experiencia de vivir con cancer, Carter y cols. (2004)
preguntaron a diez personas con cancer terminal sobre las consecuencias de vivir
con la enfermedad y cuales eran sus prioridades. Encontraron cinco temas que
prevalecian particularmente en los discursos de los entrevistados: las
preocupaciones sobre la integridad del cuerpo y su funcionamiento; la expectativa
cuanto a las respuestas externas (de personas significativas), del sistema social y de
salud a la enfermedad; las preocupaciones y planes con el futuro; las cuestiones
filosoficas relacionadas con el sentido de la vida frente a la muerte eminente; las
cuestiones relacionadas al vivir con la enfermedad, particularmente como enfrentar

las pérdidas que la acompafian y mantener el control sobre su vida.

La pérdida de autonomia y de la capacidad de conducir la propia vida parece
ser una complicacion importante para las poblaciones con enfermedades terminales.

Los enfermos se confrontan constantemente con el hecho de que se notan
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incapaces de hacer lo que desean y, en razon de esto, depender de los demas
(Proot y cols., 2004). La pérdida de autonomia significa no solamente la pérdida de
la capacidad de hacer sus propias elecciones, sino también el no sentirse potente
para deliberar, instruir, tomar iniciativa y buscar aquello que se necesita. Y esto,

desafortunadamente, tiene un impacto negativo sobre la autoestima.

La capacidad de controlar y dirigir la propia vida esta afectada por factores
externos que pueden estimularla o disminuirla. Entre estos factores estan las
necesidades de los enfermos, desde las fisicas y psicologicas, hasta las

existenciales/espirituales, ademas del soporte ofrecido por familiares y servicios.

En un estudio cualitativo en que entrevistaron a 40 personas con cancer y
expectativa de vida de menos de tres meses, Proot y cols. (2004) encontraron que
una de las necesidades mas importantes es dar sentido a la vida en medio al dolor
de las pérdidas inevitables. Esto también se identifico en el estudio de Carter y cols.
(2004). Ambos autores también hallaron que el soorte emocional y estructural
ofrecido por los familiares es fundamental para minimizar el sufrimiento de estas

personas.

La experiencia de descubrirse con una enfermedad incurable, terminal,
cronica o potencialmente fatal es critica. En situaciones como esta, muchos

enfermos deciden no hablar al respecto, huir a la realidad.

Jensen y Peterson (2003) entrevistaron a treinta pacientes tras el primer

infarto agudo del miocardio, buscando investigar el impacto de esta experiencia en la
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vida de la persona. Los autores apuntan que tradicionalmente los enfermos tras un
IAM reciben orientaciones sobre cambios en habitos de vida y sobre el tratamiento
farmacoldgico, pero no es comun que se los escuche en sus angustias, temores y

necesidades existenciales.

Los autores hallaron que el problema de la incertidumbre acerca de la vida,
después de la experiencia del IAM, fue un tema omnipresente en los discursos. La
enfermedad coronaria fue considerada, por muchos, como un aviso para el cambio
de habitos. Esta reflexion producia, muy a menudo, reacciones emocionales como la

desesperanza, sensacion de fracaso y debilidad, verglienza, miedo y autoreproches.

Muchos enfermos se quejaban de la privacion de libertad, sintiéndose
constantemente controlados por sus familiares, lo que afirmaban aumentar sus
conflictos emocionales, produciendo rabia e irritabilidad. Pero también se sentian
culpables por estos sentimientos, una vez que consideraban el soporte familiar como
vital para su bienestar fisico y emocional. Ademas, muchos se mostraban
agradecidos a sus cuidadores formales por las informaciones recibidas sobre la

enfermedad y su manejo.

Los autores concluyen que es fundamental escuchar a los enfermos en sus

demandas existenciales como forma de disminuir angustias, mejorar la alianza

terapéutica y estimular la adhesion al tratamiento.
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3.5.6.3 La escucha de pacientes sicoéticos

En Inglaterra, actualmente existe un cierto consenso sobre la importancia del
uso del modelo de atencion centrada en el cliente en la préactica clinica. Tal modelo
enfatiza la necesidad de explorar las experiencias y expectativas del paciente sobre
la enfermedad, dentro de un abordaje holistico, buscando promover la salud y
estrechar la relacion médico-paciente. Este modelo, en otras palabras, enfoca no
solamente las demandas clinicas y sociales, sino también los problemas

existenciales de los individuos.

En la practica, no obstante, el uso de tal modelo es bastante limitado (Barry y
cols., 2000; Britten y cols., 2001). Una de las justificativas para tal comportamiento
por parte de los profesionales es el tiempo corto de las consultas, que dificultaria

involucrarse mas con los enfermos.

Para evaluar la percepcion de los pacientes sobre el modelo de atencidn
centrada en el cliente y la relacion de esta percepcion con los resultados del
tratamiento, Little y cols. (2001) realizaron un estudio de observacion en el que
entrevistaron a 865 pacientes antes y después de la consulta con su médico
generalista. Las principales medidas de resultados fueron la satisfaccion del cliente,
la carga de sintomas y la habilidad de manejar sus problemas. El predictor principal
de la satisfaccion fue la percepcion del paciente sobre la capacidad de comunicacion
y apoyo del médico. Los predictores independientes de la habilidad de manejar

problemas fueron la percepcidon de que el médico estaba interesado por sus
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problemas y un abordaje positivo por parte del mismo. El abordaje positivo también

fue asociado con menos carga de sintomas.

Los autores concluyen que si los médicos no ofrecen un abordaje positivo y
centrado en el cliente, los enfermos se sentiran insatisfechos, menos capaces de
lidiar con sus demandas, con sobrecarga de sintomas y altos indices de abandono

del tratamiento.

La cuestion de la escucha a los enfermos se hace particularmente
problematica cuando el campo de actuacién es la salud mental. En un estudio
cualitativo bastante bien desarrollado, McCabe y cols. (2002) han investigado como
los psiquiatras se involucran con los enfermos sicoticos en la practica clinica.
Observaron a 7 psiquiatras en 32 consultas con pacientes sicoticos cronicos.
Encontraron que los enfermos intentan activamente hablar sobre el contenido de sus
sintomas sicoticos en las consultas a través de preguntas bastante directas,
repitiendo sus dudas e incertidumbres durante varios momentos de la consulta,

incluso al final de la misma.

En respuesta, en general, los psiquiatras dudaban, respondian mucho mas
con otra pregunta en vez de darle respuesta a las indagaciones. Asimismo, muy a
menudo se reian (cuando los cuidadores no formales estaban presentes) de las
preguntas, indicando que eran reluctantes en involucrarse en serio con los pacientes

y sus demandas sobre sus sintomas.
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3.5.6.4 Autoestima, respeto y salud mental

Tradicionalmente, el modelo médico ha evaluado la esquizofrenia y los demas
trastornos sicoéticos cronicos como severamente deteriorantes y de prondéstico pobre

en términos de desarrollo personal (Kaplan y cols., 1997).

Esto puede ser considerado un estigma institucional cuya importancia e
impacto en la enfermedad necesitan ser investigados de manera sistematica. La
expectativa negativa con relacion a la evolucion del enfermo puede resultar en poco

compromiso del profesional con los cuidados.

El estigma es uno de los obstaculos mas importantes para aquellos que
padecen enfermedades mentales. La sociedad — incluyendo los servicios de salud -
sobrevalora las pérdidas y déficit, lo que contribuye para la sensacion de
desamparo, incomprension y para un mayor aislamiento de los enfermos (Crisp y

cols., 2000).

Hay muchos estudios sobre este tema, en la actualidad, la mayoria de ellos
evidencian que a la poblacion con enfermedades mentales cronicas no se la respeta
constantemente en su individualidad y particularidades. La palabra esquizofrenia se
usa de forma constante metaforicamente en los medios de comunicacion como
adjetivo de caréacter negativo (Duckworth y cols., 2003). Cerca de la mitad de todos
los programas infantiles en la television contienen referencias sobre enfermedades

mentales, la gran mayoria de naturaleza negativa (Wilson y cols., 2000). Tales
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informaciones negativas pueden contribuir para el desarrollo de comportamientos

segregacionistas y hostiles en los jovenes telespectadores.

El prejuicio produce sufrimiento existencial y tiene impacto negativo en la
autoestima del sujeto. Es un ciclo vicioso, pues la baja autoestima esta
probablemente conectada con empeoramiento de la salud de las personas (Marmot,

2003).

Ertugrul y Ulug (2004) investigaron la relacion entre sintomatologia y
percepcion de estigma en 60 personas con esquizofrenia. Encontraron que los
enfermos que reportaban sentirse estigmatizados presentaban sintomas mas

severos. Ademas, también eran significativamente mas deteriorados.

Obstaculos para conseguir trabajo, mantener relaciones afectivas, compartir
vivienda, rechazo y miedo por parte de la comunidad son problemas constantes en
la vida de estas personas (Sartorius, 1998; Struening et al, 2001). Esto disminuye
de sobremanera las posibilidades del individuo encontrar formas de realizarse

personalmente.

3.5.6.5 El universo solitario de la enfermedad mental

Una de las dificultades mas profundas de personas con enfermedades

mentales de larga evolucion es probablemente establecer y mantener relaciones

afectivas (Borge y cols., 1999). La propia enfermedad y sus sintomas generan
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comportamientos de evitacion, que asociadas al estigma pueden producir cuadros

severos de aislamiento social.

Este es un problema particularmente preocupante en los dias actuales, en
gue los cuidados de los enfermos han sido transferidos paulatinamente para la
comunidad. Un ejemplo especifico de este problema es el aumento del nimero de
moradores de la calle en algunos contextos socioculturales (Erdner y cols., 2002),

evidenciando dificultades de ajustamiento en la comunidad.

Erdner y cols. (2002) realizaron un estudio cualitativo que pretendia conocer
profundamente como las personas con enfermedades mentales de larga evolucion
vivencian sus experiencias cotidianas, con el objetivo de identificar obstaculos
potenciales para una existencia significativa. Encontraron tres temas predominantes
en los discursos: los informantes se sentian muy solitarios, pero se notaban
incapaces de establecer relaciones afectivas; sabian qué hacer pero no tenian
iniciativa para hacerlo; tenian conciencia de la necesidad de ser cuidados, pero no

deseaban ser controlados y perder su autonomia.

Personas con enfermedades mentales de larga evolucidon pueden tener
conciencia de las causas de su aislamiento social, pero, por alguna razén, no son
capaces de reaccionar y modificar tal situacion. Saben lo que debe hacerse, pero en
la practica no tienen energia y voluntad para hacerlo. Desafortunadamente, este es
otro problema que compromete la habilidad del esquizofrénico de desarrollar

proyectos y establecer relaciones que le rellenen la vida de significado.
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3.6 CONCLUSIONES SOBRE LA REVISTA DE LITERATURA

Al igual que a cualquiera de los seres humanos, las necesidades de las
personas con esquizofrenia parecen ir mas alla de lo basico. Dramas existenciales,
tales como la angustia, la soledad y el deseo de libertad son inherentes a la
condicion humana y deberian ser tenidos en cuenta mientras cuidamos de nuestros

pacientes. El problema es que muy a menudo negligenciamos tales condiciones.

Las evaluaciones tradicionales en psiquiatria en general privilegian los
aspectos clinicos y sociales de los individuos. Tales aspectos pueden ser resueltos

de manera mas objetiva, lo que quizas justifique esta practica.

Pero el hecho de que no se tengan en cuenta no elimina las necesidades
existenciales, que persisten ejerciendo influencia en la vida de las personas con
TELE, posiblemente ain mas que las demas (una vez que no son investigadas ni
satisfechas). El impacto de negligenciar los dolores existenciales de nuestros
pacientes merece ser aclarado y dimensionado. Los instrumentos de evaluacion de
necesidades deberian abarcar tales necesidades, de modo que pudiéramos

comparar el peso de cada dimension para la evolucion de la enfermedad.

Esta no es una problematica desconocida. La filosofia tradicionalmente se ha
preocupado con los temas relacionados a la existencia, como la angustia inherente a
la condicion del hombre en el universo, el “ser” y sus inquietudes. El nacimiento de
la denominada filosofia existencial ha puesto acento en esta condicion. Los grandes

pensadores existencialistas dedujeron una nueva manera de pensar sobre el ser
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humano, distinta de las tradiciones dualistas de sujeto (nosotros) y objeto (el mundo)

hacia una vision de los humanos "en el mundo" e inseparables de él.

La psicologia y la psiquiatria fueron influenciadas por la escuela filoséfica
existencialista. Desde mediados del siglo pasado que algunas vertientes
psicoterapicas vienen dedicandose al estudio de la existencia humana dentro de un
enfoque no determinista. Cuestiones como la necesidad de desarrollarse como
persona, encontrar un sentido para la existencia y la responsabilidad individual del
ser pasaron a ser vistas como primordiales para el entendimiento del hombre y de su

universo relacional.

Especialmente en los trastornos mentales graves y de larga evolucion, estas
cuestiones asumen dimensiones asustadoras. La falta de perspectiva personal tras
el brote tiene consecuencias dramaticas para la autoestima de las personas que
padecen estos trastornos. El enfermo se percibe fragil, angustiado y solo,
vivenciando experiencias fisicas y mentales dramaticas; la falta de respeto, la
privacion de libertad, la dificultad de relacionarse afectivamente y desfrutar del amor

pueden minar su capacidad creativa y excluirlo todavia mas de la convivencia social.

Esto deberia ser tomado en serio a la hora de ofrecer atencidn a estas
personas. En los dias actuales, desafortunadamente, en la practica de los servicios

de salud, tales cuestiones no encuentran ni espacio ni tiempo para ser trabajadas.

La presente tesis busca reflexionar sobre estos temas. Encontramos material

existencial impresionante en los discursos de los participantes. Esto ha generado
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gran inquietud personal y deseo de conocer mas profundamente el problema. En la
busqueda de conocimiento que nos ayude en la comprension “existencial” de la

psicosis, nos deparamos con la filosofia existencialista.

Todo esto sin duda muy novedoso para unos investigadores acostumbrados
con una practica “tradicional” en psiquiatria. Nuestra poca experiencia y
conocimiento pudo haber generado problemas de interpretacion y comprension del
material filoséfico estudiado. Por este motivo, enfatizamos que esta tesis no trata de

la filosofia del existencialismo, ni tampoco de psicoterapia existencial.

No tenemos la pretension de enseifiar filosofia, incluso porque no tenemos el
conocimiento o el espacio para hacerle justicia. Usamos la palabra existencial para
describir los aspectos de estar en el mundo, nuestras relaciones con los otros y un
sentimiento de enajenamiento que viene de la experiencia de una enfermedad que
altera como nos percibimos a nosotros mismos. Esas son las necesidades que,
segun nos hemos dado cuenta, tienen tanto significado en los datos cualitativos

recogidos.
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4 MATERIAL Y METODOS

4.1 ESTRATEGIA METODOLOGICA

El presente estudio ha utilizado la metodologia cualitativa para responder a

sus preguntas.

El método cualitativo aborda el tema de interés desde una perspectiva de
abajo hacia arriba (Munarriz, 2001). Intentamos conocer qué piensan, sienten y
vivencian las personas que sufren trastornos esquizofrénicos de larga evolucion, sus
familiares y los profesionales involucrados en su atencidbn respecto a las

necesidades que pueden influir en la evolucidén de estas enfermedades.

Es decir, tratamos de considerar la opinidn de todas las partes involucradas vy,
de esta manera, minimizar los sesgos de observacion inherentes al punto de vista de

los profesionales de este campo.

Con esto, posteriormente, aspiramos a que los datos obtenidos puedan
utilizarse para la construccion de un instrumento de evaluacién de necesidades de
personas con trastornos sicoticos que se acerque mas a la realidad. El hecho de que

el estudio sea multicéntrico objetiva entender la contribucion de factores



socioculturales involucrados en las necesidades de personas con TELE y permitir

gue podamos construir un instrumento verdaderamente “multicultural”

Como se trata de un estudio multicéntrico, también hemos colectado
informaciones con relacion al estigma y a los cuidados relacionados a las personas
con trastorno sicatico de larga evolucion. No obstante, es fundamental enfatizar que
estos datos no se trabajaron en el presente estudio. Tales datos estan siendo
analizados por otros miembros del equipo de investigacion, procedentes de los

demas centros involucrados en el estudio.

La metodologia cualitativa suele ser muy util cuando existe una gran carga de
significados, estereotipos y prejuicios asociados al objeto tematico investigado, como
ocurre con las enfermedades mentales. Tales técnicas permiten a los sujetos del
estudio, gestores, profesionales, usuarios, familiares, etc., hablar y expresarse libre y
espontaneamente. Esta informacidén proporciona datos que, en muchas ocasiones,

son de dificil acceso para el investigador (March Cerda y cols., 1999).

Hay que sefialar que, durante mucho tiempo, la metodologia cualitativa fue
clasificada como poco precisa o no cientifica. Las criticas generalmente vienen
desde el sector biomédico, que la acusa de no ser mas que un conjunto de
opiniones personales, de escasa fiabilidad en sus resultados, de estar fuertemente
contaminada de la subjetividad del investigador, de dificultad en ser reproducida, etc.

(March Cerda y cols., 1999).
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Sin embargo, como lo afirma Britten (1995), estos métodos producen
informacion rica en profundidad de analisis y permiten la comprension de los

factores que intervienen en el problema que estamos investigando.

De hecho, esta metodologia permite captar, en toda su riqueza, aspectos
significativos que, aun careciendo de la representatividad estadistica que confiere el
soporte de una muestra de la poblacion objetivo, ofrece datos validos de cara a la
explicacion, comprension e interpretacion del significado propuesto en el estudio

(Bauer y Gaskell, 2002).

Las técnicas cualitativas, utilizadas con seriedad, garantizan la fiabilidad de
los resultados. Como sefialan Mays y Pope (1995), entrar en la categoria de
“ciencia” no es una cuestion de meétodos cuantitativos y cualitativos, sino una
cuestion de rigor, que pasa por un disefio de la investigacion sistematico y meditado,
por la recopilacion correcta de los datos, por un analisis contrastado y por la

adecuada interpretacion y comunicacion de los resultados.

Por este motivo, lo que parece cada vez mas asumido por la comunidad
cientifica es que la complementariedad de métodos enriquece el conocimiento sobre
el objeto de estudio. Y esto es especialmente relevante en el ambito de la salud. La
diferenciacion entre cuantitativo y cualitativo no se tendria que plantear como
enfrentamiento, sino como complementariedad. No es una cuestion de dejar de
hacer algo, sino de aprender unos de los otros e, incluso, de trabajar en equipo para

enriguecer las investigaciones e intervenciones (March Cerda y cols., 1999).
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Lo que pretendemos nosotros fue, conscientes de los limites y ventajas del
método cualitativo, emplearlo de manera ordenada y rigurosa, a fin de obtener datos
confiables que puedan ser Utiles para el desarrollo social y cientifico de nuestra

comunidad.

Una técnica cualitativa adecuada para el logro de nuestros objetivos son los
Debates en Grupos Foco (también llamados Grupos Focales y, a veces, Grupos de
Discusion). Esta tiene por finalidad la produccion controlada de un discurso por parte
de un grupo de sujetos convenientemente seleccionados, reunidos durante un
espacio de tiempo limitado, a fin de debatir sobre determinado tépico propuesto por

el investigador (Buzzaqui Echevarrieta y cols., 1997).

El tipo de dato producidos es portador de informaciones sobre
preocupaciones, sentimientos y actitudes de los participantes, no limitados por
concepciones previas del investigador, como ocurre con los cuestionarios o
entrevistas estructuradas (Gil Flores J, 1992). Si, pero en los estudios cualitativos
¢cuales son las ventajas de los grupos focales en comparacion a las entrevistas
individuales? Entendi que la discusion en el grupo llevo a las ideas que, quizas no
surjan de una entrevista con un individuo - quizas haya otras ventajas también, no

estoy seguro.

A sequir, entonces, describiremos los procedimientos metodologicos del

estudio multicéntrico.
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4.2 METODOLOGIA CUALITATIVA

A). Poblacion del estudio y criterios de seleccién

La poblacion definida como “objeto de estudio” fue formada por:

1. Personas con diagndstico de Trastornos Esquizofrénicos vy afines

Conforme definicion de la Clasificacion Internacional de las Enfermedades, en

su 102 edicion (CIE-10: F20 - 29).

De esta poblacion, se seleccionaron sujetos:

1. De ambos sexos;

2. Mayores de 15 afos;

3. Con evolucién del trastorno de, un minimo de 3 y un maximo igual o inferior a 15
afnos;

4. Que al menos el 60% del tiempo no hayan estado hospitalizadas, en los ultimos 3
afos, por motivos de salud mental;

5. Que no hayan estado hospitalizadas, en el Gltimo afio, mas de 3 meses, de forma
continuada, por motivos de salud mental,

6. Con buena capacidad de expresion.

Los criterios 3, 4 y 5 querian evitar la participacion de enfermos con historia

de institucionalizacion prolongada y que, por ende, en general son muy deteriorados.
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El criterio 6 era fundamental, ya que es imposible realizar debates en grupo si
los participantes no estan en condiciones de expresarse convenientemente. Esto
significa la exclusiéon de una parte de la poblacion de personas con trastornos
sicéticos, principalmente constituida por aquellas con predominio de sintomas
negativos. La técnica cualitativa permite esta eleccion no aleatoria, pues no busca
muestras representativas en el sentido estadistico, con capacidad de inferencia a la
poblacion general. Lo que pretende es investigar las opiniones de gente distinta que
represente su grupo de referencia, y que permiten conocer, interpretar y analizar
diferentes perspectivas (Bauer y Gaskell, 2002). De hecho, la idea de seleccion es

para pretender obtener una opinion la mas amplia posible.

2. Cuidadores formales del grupo anterior

Es decir, profesionales y técnicos de la salud mental, que trabajan en el
cuidado formal de las personas con trastornos esquizofrénicos y afines.

Criterios de seleccion:

= Tener un minimo de tres afios de trabajo formal en el cuidado directo de
personas con trastornos esquizofrénicos de larga evolucion (TELE);

= Encontrarse actualmente en funciones en dicho trabajo.

Tales criterios tenian como objetivo seleccionar personas que efectivamente

estuvieran trabajando con personas con esquizofrenia y que tuvieran una

experiencia razonable con esta poblacion.
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3. Cuidadores no formales de personas con TELE

Individuos allegados al enfermo, generalmente familiares, que hayan cumplido

los siguientes criterios:

= Ser reconocido por el propio enfermo como el cuidador principal;
= Autorreconocerse como cuidador principal;

= No tener vinculaciéon administrativa contractual con entidades formales de

cuidado a personas con TELE;

=  Que preste, al enfermo, aquellos cuidados que no son ministrados por el sistema

formal.

También aqui pretendiamos seleccionar personas que de hecho fueron las

“responsables” por los pacientes.

A.1). Locales de realizacion y numero de participantes del estudio

Los participantes de los grupos focales eran provenientes de servicios
predominantemente primarios y secundarios de atencion a la salud de las ciudades

que siguen:

Buenos Aires, Rosario y La Plata (Argentina);

Caracas (Venezuela);

Concepcion (Chile);

Granada (Espafia);
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= Londres (Inglaterra);

= Porto Alegre (Brasil).

B). La técnica de los Grupos Focales

B.1). Numero de participantes

El nUmero 6ptimo preconizado para la realizacion de grupos focales es entre
6 y 12 personas por grupo. Por encima de esta cifra dificultaria la participacion de
cada individuo en la discusion, o el control del grupo por el coordinador. Mientras
gue grupos mas pequefios de 6 miembros corren el riesgo de ver entorpecida la

interaccion y no producir un dialogo suficientemente activo (Gil Flores J, 92).

B.2). Definicidn de los grupos

Sobre la composicion de los grupos focales, en general se defiende que sean
homogéneos, lo que propiciaria que las personas se sintieran mas comodas a la
hora de discutir abiertamente sobre sus pensamientos, sentimientos y conductas (Gill
Flores J, 1992). No obstante, algunos trabajos sefialan que la heterogeneidad
aumentaria la amplitud de experiencias, percepciones Yy opiniones, aunque
conllevando el riesgo de conflictos entre miembros del grupo (Buzzaqui Echevarrieta

A et al, 1997).

De ello se concluye que el investigador debe establecer un equilibrio entre la

uniformidad y la diversidad de los componentes, consiguiendo grupos homogéneos
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en aquellas caracteristicas que afectan al topico tratado y heterogéneo respecto a
rasgos no relevantes con relaciéon al mismo (Buzzaqui Echevarrieta A et al, 1997; Gil

Flores J, 1992).

El criterio general respecto a la composicion es el de reunir en distintos
grupos a sujetos capaces de producir el discurso de los diferentes segmentos de la
poblacion considerada en el estudio (Bauer y Gaskell, 2002). Esto va de acuerdo
con uno de los principios que marca la evaluacion de necesidades (Phelan M et al,
1995), el de que toda necesidad representa un juicio de valor, aceptando que,
frecuentemente, existiran diferentes, pero igualmente validas, percepciones al

respecto de la existencia o no de una necesidad.

En nuestro estudio, realizamos grupos homogéneos en sus caracteristicas
esenciales (personas con TELE, cuidadores formales y no formales), evidentemente
con algunas diferencias, a depender de cada local en que se ha realizado. Pero, en
general, se trataban de personas provenientes de un mismo contexto sociocultural

en cada uno de los centros.

Como uno de los miembros del equipo de investigacion pretendia estudiar las
diferencias que pudieran aparecer en el discurso de los participantes con TELE en
funcién del género, decidimos realizar grupos separados por género. Por esta razén
realizamos, en cada contexto sociocultural, 4 grupos de usuarios (2 de hombres, 2
de mujeres) mientras los grupos de cuidadores fueron 2 de formales y 2 de no

formales.
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En el apartado destinado a los resultados, describiremos las caracteristicas
socioculturales y demograficas de las ciudades y grupos que participaron del

estudio.

B.3). El lugar de la reunién

Salas comodas, poco ruidosas y capaces de facilitar la comunicacion entre los
sujetos participantes. Se prefirieron los lugares neutrales, es decir, no asociados con
la institucion portadora de significados con relacion al tema, una vez que esto podria

inhibir a los participantes de hablar sin restricciones.

B.4). Duracion de la reunién

La duracién de las reuniones vario entre una hora y dos. Los sujetos

participantes sabian previamente tanto la hora del inicio como de finalizacion.

B.5). Reqistro de los datos producidos

Los datos producidos consistieron en un discurso oral, que se ha registrado
por medio de una grabadora y que posteriormente fue trascrito mecanograficamente,
resultando, entonces, en un texto para analizar. Tienes que introducir y discutir el

problema de traduccién en Brasil e Inglaterra.
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B.6). Coordinador de la técnica

En cada uno de los locales de realizacion del estudio (véase el apartado A.1.),
los grupos fueron ejecutados por un coordinador, que tenia por funcién plantear el
tema, provocar el deseo de discutirlo y catalizar la produccion del discurso,
deshaciendo blogueos y controlando su desarrollo para que los participantes se
mantuvieran dentro del tema. Ademas, tenia el papel de formular cuestiones

abiertas, cuidadosamente pensadas, que guiaran la discusion (ver tabla 3).

El coordinador fue auxiliado por un observador, cuya funcion era la de
escuchar a los sujetos para obtener datos adicionales, registrando discursos
hablados y gestuales, ademas de manejar los aparatos de registro y, al final,
colaborar en el andlisis del discurso. Debes dar razones para este método - ¢hay

evidencia que ayuda reclutar datos, aumenta la discusion etcétera...?

B.7). Fuentes de localizacidon de los participantes

Registro y/o historias clinicas de pacientes provenientes de los servicios de
salud publica y social en cada uno de los locales en que se ha desarrollado el

estudio.

Registro de los profesionales que trabajaban en estos servicios.
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La fuente para la localizacion de los cuidadores no formales fueron los propios
pacientes procedentes de los servicios sociosanitarios involucrados en el estudio, y

los profesionales de estos servicios.

Obs.: En cada uno de los servicios se consultaron los registros de pacientes,

procediéndose después a la busqueda personal y telefonica de los mismos, para ver

si tenian el deseo de patrticipar, al igual que sus familiares.

B.8). Protocolo de entrevistas de captacion

En primer lugar, identificadas las personas suficientes para formar el grupo
focal (entre 6-12), se les ha entrevistado personalmente o por teléfono, solicitando
su participacion en el grupo e informando sobre los datos generales del estudio,
sobre la institucion responsable por la investigacion y sobre los datos referentes a

fechas, horarios y local de realizacion de las reuniones.

Mas cerca al dia de la realizacion de los grupos, se entro en contacto con las
mismas personas por teléfono para confirmar su participacion en los grupos. En los
casos en que no se confirmaba la participacion, contactabamos a otros individuos
gue también cumplian los criterios de seleccidn, procediéndose a la sustitucion de
dicho/s participante/s. Este método es interesante — ¢hay problemas potenciales,
porque los “late-comers” habrian tenido menos tiempo para reflexionar etcétera que

la gente que se contactd hace una o dos semanas?
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B.9). Consentimiento libre y esclarecido

El estudio fue aprobado por todos los comités de ética de los servicios de
salud e instituciones donde se desarrolld. A todos los posibles participantes se les
informo6 sobre las caracteristicas y objetivos del estudio. Aquellos que concordaron
en participar firmaron el consentimiento libre e informado. En el anexo 1 podemos

ver el consentimiento libre e informado aplicado en Porto Alegre, Brasil.

B.10). Ficha de Datos Sociodemograficos

Se desarroll6 una ficha para recoger informacion sobre variables

sociodemogréficas del participante (Anexo 2).

C). Procedimiento de realizacién de los grupos foca ___les

C.1). Presentacion (utilizada en todos l0s grupos)

Buenos dias, yo me llamo (...) y mi compafiero/a) (...). Nosotro/as trabajamos
en la Fundacao Faculdade Federal de Ciéncias Médicas de Porto Alegre
(Universidad de Granada, Universidad de Lanus, etc., dependiendo del local del
estudio). Estamos desarrollando una investigacion y nos interesa conocer cOmo
viven, cOmo estan, qué dificultades/necesidades tienen ustedes (y, en el caso de
familiares y cuidadores, continuar con las personas que sufren esquizofrenia). Les
proponemos gue cada persona exprese su opinion. No hay necesidad de que todos

se pongan de acuerdo, porque todas las opiniones son validas.
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Los invitamos porque creemos que su opinion, como
personas/familiares/profesionales es muy importante para nuestra investigacion.
No se asusten con la grabadora. Ella sirve para facilitar nuestro trabajo de registro,
porque solemos hablar muy rapido o todos a la vez, y esto dificulta tomar notas fieles

de lo que se dice, y tal y como se dice.

C.2). Guién Temaético

Durante la realizacion de los grupos, los coordinadores les plantearon a los
participantes las preguntas del guion tematico presentado en la tabla 3. Después
gue el coordinador considerd que la pregunta habia sido exhaustivamente debatida,
se proponia un nuevo. En general, cada pregunta se discutia por cerca de quince a
veinte minutos, pero esto variaba segun la tipologia y el interés del grupo. Cuando la
discusion de un tema se extendia mas de lo necesario, el coordinador interrumpia la

misma y proponia un nuevo tema.

Tabla 3

Guidén tematico de los grupos focales

1. ¢Cudles son las necesidades (en todos los ambitos de la vida) de personas
gue sufren trastornos sicéticos de larga evolucion?

2. ¢La enfermedad ha provocado cambios en las necesidades de las personas
gue la padecen? Si positivo, ¢ qué tipo de cambios?

3. ¢Las personas con trastornos sicoticos necesitan de cuidados especiales? Si
positivo, ¢,cuales son estos cuidados y quién los ofrece?

4. ¢Las personas con trastornos sicoticos sufren de algun tipo de discriminacion?
¢,De qué tipo y en qué circunstancias?

5. ¢Como se puede mejorar la vida de estas personas?
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4.3 ANALISIS DE LOS DATOS

Los datos fueron explorados a través del proceso de analisis de contenido, en
sus niveles sintactico y semantico. En este proceso, se examina el contenido de las
transcripciones (discurso de los participantes transformado en texto), con la
intencion de producir una descripcion objetiva y sisteméatica de las mismas (Bauer y

Gaskell, 2000; Gil-Garcia et al, 2002).

El andlisis sintactico se interesa por la forma del texto y permite la busqueda y
recuento de determinadas palabras. En este nivel se establecen las unidades

basicas de relevancia para la investigacion o unidades de reqistro, que son

segmentos textuales discernibles que elige el investigador dependiendo del objetivo
de la investigacion. Pueden ser palabras u oraciones. La mas utilizada es la palabra-
término. Se analizan la presencia y ausencia de la palabra de interés, la frecuencia
de aparicion y el sentido de la valoracion (positiva o negativa) que le dan los
entrevistados. Asimismo, se analizan las unidades de registro teniendo en cuenta el

contexto donde se producen.

El analisis semantico tiene que ver con el examen de las categorias
propuestas. Las categorias son las dimensiones o temas de interés de la
investigacion, creadas previamente, durante la elaboraciéon del proyecto de
investigacion. En el nivel semantico se realiza la codificacidbn o categorizacion, es
decir la asignacion de fragmentos del texto a las categorias creadas y definidas. Con
los datos categorizados se realizan las operaciones de contabilizacion vy

determinacion de relaciones, e incluso su tratamiento estadistico
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4.3.1 Procedimiento de analisis

Tras exhaustivo debate y revision de la literatura sobre los temas investigados
(necesidades, cuidados y estigma relacionados a los trastornos sicoticos), los
investigadores definieron los arboles de categorias (ver ejemplo en el organigrama
1). Este proceso deductivo también originé el guion tematico utilizado durante la

realizacion de los grupos focales (tabla 3).

Concluido el trabajo préactico, los investigadores procedieron a multiples
lecturas de las transcripciones. En este proceso, observaron que el arbol inicial era
insuficiente para abarcar toda la gama de informaciones presente en las
transcripciones. Nuevas categorias fueron surgiendo durante este proceso inductivo,

la mayoria de ellas relacionadas a necesidades existenciales.

Los investigadores ejecutaron, entonces, nuevo proceso de codificacion, en
gue todos los segmentos de textos codificados como necesidades existenciales
fueron estudiados detalladamente, buscando refinarlos vy clasificarlos en
subcategorias. Las subcategorias que emergieron de este proceso y que fueron
examinadas en este estudio y presentadas en la seccién de resultados son las
necesidades existenciales de: realizacion personal, integridad del yo, libertad, amor,
ser respetado y evitar verglienza, aceptacion y compresion de la enfermedad y

espiritualidad.

Para aumentar la confiabilidad del método de codificacion y andlisis,

segmentos de las transcripciones fueron codificados individualmente por los
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miembros del equipo de investigacion, utilizando el arbol de categorias elaborado, y
fueron comparados posteriormente. Discrepancias en la codificacion fueron

discutidas por el equipo y resueltas por consenso.

El proceso de codificacion de los datos fue realizado con el auxilio del
programa QSR NUD*IST 4.0 (Qualitative Solutions and Research — Non-numerical
Unstructured Data Indexing - Pty. Ltd., Victoria, Australia), un software
especificamente desarrollado para trabajar datos cualitativos (Rodriguez y cols.,
1994; Valles-Martinez, 2001; Gil-Garcia y cols., 2002). Este programa permite la
codificacion de documentos, la realizacion de busquedas de mayor o menor grado
de complejidad, la disposicion de datos y la teorizacion a partir de los resultados

obtenidos en el andalisis.

Es importante enfatizar que, en este estudio, solamente reportamos los datos
concernientes a las necesidades existenciales de personas con trastornos
esquizofrénicos (o sicoéticos) de larga evolucion. Los demas temas (estigma y
cuidados) fueron trabajados por otros miembros del equipo de investigacion y seran

presentados en la conclusion de sus respectivos estudios de doctorado.
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Figura 1. Organigrama. Arbol de categorias y subcategorias de Necesidades.

Obs.: Enfatizamos que solamente hemos investigado las necesidades existenciales,
destacadas en azul en el organigrama 1.
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5 RESULTADOS

5.1 DESCRIPCION DE LOS DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

En la tabla 4 podemos ver el niumero de participantes en cada uno de los
grupos en los 6 paises donde se desarrollo el estudio. Un total de 303 individuos
participaron del estudio: 146 personas con trastornos esquizofrénicos de larga
evolucion, 77 cuidadores formales y 80 cuidadores no formales. De los 146 usuarios,

81 (55%) eran hombres.

Los cuidadores no formales generalmente eran mujeres (75%), como puede
verse en la tabla 5. La mayoria eran las madres y menos frecuentemente las

hermanas.

Estimamos que entre 60 y 70% de aquellos que fueron invitados participaron
del estudio. En Porto Alegre, por ejemplo 24 de las 35 personas con TELE invitadas,
16 de los 28 cuidadores no formales y 17 de los 20 cuidadores formales aceptaron

participar.



Los grupos de cuidadores formales contaron con la participacién de distintos

profesionales, predominantemente psiquiatras, enfermeros, trabajadores sociales,

psicologos y terapeutas ocupacionales.

En general,

no hubo grupos con

predominancia de uno u otro profesional, la participacion fue variada y equilibrada.

En funcion de los propios criterios de seleccién de este estudio, los usuarios

en su gran mayoria eran adultos jévenes.

Tabla 4

Numero de participantes en los diferentes grupos

y locales de realizacion del estudio

Locales NuUmero de participantes en las diferentes topologias grupales
Personas con Cuidadores Cuidadores TOTAL
TELE Formales No Formales
Caracas (VEN) 26 (6+6+6+8)* 12 (6+6) 13 (7+6) 51
Concepcion (CHL) | 25 (6+6+7+6) 12 (6+6) 13 (7+6) 50
Granada (ESP) 24 (5+5+8+6) 12 (5+7) 12 (6+6) 48
Londres (RU) 18 (8+10) 11 (5+6) 15 (7+8) 44
Porto Alegre (BR) | 25 (6+4+8+7) 17 (8+9) 16 (7+9) 58
Rosario/ La Plata/ | 28 (9+5+7+7) 13 (7+6) 11 (6+5) 52
Buenos Aires (AR)

TOTAL 146 77 80 303

*Obs.: Dentro de los paréntesis podemos ver los nimeros de participantes en cada uno de los
grupos. En los grupos de personas con TELE, los dos primeros numeros dentro de los paréntesis
son de usuarios femeninos, seguidos por los dos de usuarios masculinos. En Londres, solamente se
hicieron dos grupos mixtos de usuarios (en el primer hubo 3 mujeres y en el segundo 4). Los grupos
de cuidadores formales y no formales fueron mixtos en todos los sitios.
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Tabla 5
Porcentaje de participantes por género en los

grupos de Cuidadores No Formales

N°Participantes en los Grupos de
Locales Cuidadores No Formales Total
N° Hombres N°Mujeres

Caracas (VEN) 3 10 13
Concepcion (CHL) 3 10 13
Granada (ESP) 4 8 12
Londres (RU) 2 13 15
Porto Alegre (BR) 2 14 16
Rosario/ La Plata/ 2 9 11
Buenos Aires (AR)

TOTAL 16 (25%) 64 (75%) 80 (100%)

A seguir relataremos cémo se desarrollaron los grupos y describiremos

resumidamente los sistemas sociosanitarios de cada uno de los 6 paises.

O Buenos Aires, La Plata y Rosario (Argentina)

La situacion sanitaria de Argentina no escapa a la profunda crisis econémica y

social por la que atraviesa el pais.

Segun el Ministerio de la Salud (2005), la gran mayoria de la sociedad
argentina vive los actuales momentos con insatisfaccion y angustia, ante la creciente
pobreza y desigualdad social, agravadas por mas de tres afios de recesion

econdmica.
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Actualmente, practicamente la mitad de las familias argentinas no disponen
de ingresos seguros para acceder a un cesto basico de bienes y servicios,
consecuencia del desempleo, del subempleo o de salarios, jubilaciones u otros
ingresos que se han venido reduciendo a lo largo de muchos afios y especialmente

a partir de 1998.

La falta de financiacion de la Seguridad Social, eje principal del sistema de
Salud, esta llevando a un virtual colapso del sistema de salud, que en la dltima

década mantenia aun su funcionamiento, si bien de manera desarticulada.

El gobierno actual intenta implementar medidas que permitan superar la
coyuntura y promover los cambios necesarios en el mediano y largo plazo. En el
area de la salud mental tales cambios buscan principalmente descentralizar los
servicios, poniendo acento en la atencion primaria. De manera general, los objetivos
del actual gobierno siguen las recomendaciones generales de la Organizacion

Mundial de la Salud, que son:

= Integrar la salud mental en los servicios generales de salud;

= Impulsar politicas de promocién y prevencion en el campo de la salud mental con
apoyo comunitario;

= Favorecer la construccion de redes sociales constituidas por organizaciones de la
sociedad civil que interactien con el sistema de salud;

= Promover la transformacion de las actuales instituciones psiquiatricas del pais
propiciando el desarrollo de estrategias de reinstitucionalizacion y/o

desinstitucionalizacion de la atencion;
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= Apoyar activamente acciones y programas de rehabilitacidn psicosocial que
tengan como eje aspectos como: vivienda, capacitacion laboral y empleo;

» Fijar y apoyar politicas de capacitacion en recursos humanos en salud mental;

= Constituir un sistema de vigilancia epidemiologica en salud mental que permita
reconocer las necesidades de la poblacion y a la adecuacion de recursos para

satisfacerlas.

La concrecion de tales objetivos, no obstante, esta dificultada por la ya
mencionada crisis econdémica y sociopolitica que atraviesa el pais. De manera
general, la atencion en salud mental es muy desigual. Hay regiones (pocas) en
proceso avanzado de reforma psiquiatrica y otras (la mayoria) en que el hospital

sigue siendo el eje principal de la atencion.

En este contexto hemos realizado nuestro trabajo. Obviamente los discursos

de los participantes reflejaron su momento social e historico.

= Desarrollo de los grupos en Buenos Aires, Rosario y La Plata

Los grupos de familiares fueron citados por los profesionales del servicio de
psicopatologia del Hospital General Eva Perén de San Martin y del Hospital Pifiero,
en Buenos Aires. Ambos grupos se desarrollaron en las instalaciones de los
Hospitales. No fue posible trasladarlos a otro lugar, por las dificultades que
ocasionan las grandes distancias del area programatica del hospital y las dificultades

de transportes del gran Buenos Aires. Los familiares presentes concurrieron de buen
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grado, se mostraron muy colaboradores y dispuestos a trabajar en el grupo. La

tematica relacionada a la sobrecarga familiar fue dominante.

Los grupos de profesionales se hicieron en Buenos Aires y Rosario, también
en instalaciones hospitalarias. Ambos se desarrollaron con gran solidaridad de parte
de los profesionales, quienes se mostraron muy interesados en los temas
propuestos. La carencia de recursos sociosanitarios fue una problematica muy

mencionada por estos grupos.

Los grupos de mujeres con TELE se hicieron en La Plata y Rosario. Los de
hombres solamente en La Plata. En la Plata se realizd en la sede del Servicio de
Preacta. Las personas que intervinieron en el grupo estuvieron internadas en el
Hospital Melchor Romero y luego fueron reubicadas en programas alternativos de
convivencia, pensiones individuales y algunas de ellas vivian con sus familiares. En
Rosario las pacientes eran del Hospital de Dia y casi todas residian con sus
familiares. Algunos pocos tenian pensién por discapacidad. Todas las mujeres

buscaban la posibilidad de conseguir un trabajo.

Cuanto a los hombres, algunos pocos trabajaban y se mantenian con sus
salarios. Tres trabajaban en la fabrica de hacer trapos de piso y almorzaban en el
programa de Prealta donde también se les brinda la medicacién. En general con
buen registro de realidad, sobre todo de la crisis economica argentina, buena
relacion con los profesionales del Centro de Salud y participacion en grupos

terapéuticos.
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Hay que enfatizar que los participantes provenian de servicios de referencia
en salud mental. Esto significa que tienen acceso a recursos sociosanitarios no

disponibles para la mayor parte de la poblacién con TELE de este pais.

O Porto Alegre (Brasil)

Hasta 1808, el tratamiento a los enfermos mentales en Brasil era
practicamente inexistente, pues las leyes portuguesas prohibian a los brasilefios el
ejercicio de la medicina (Schwarcz, 1993). En esta época, con la llegada al Brasil de
D. Joan VI, rey de Portugal (que habia dejado este pais huyendo de los ejércitos de
Napoleon), nacen las escuelas médicas de Bahia y Rio de Janeiro. En 1824, la
constitucion brasilefia, recién creada, priva del derecho politico a los “incapacitados

mentales”. Luego, se construyen los primeros hospitales psiquiatricos.

El modelo hospitalocéntrico va a dominar la psiquiatria brasilefia hasta la
actual década de los 70. A partir de esta fecha, algunos segmentos de la sociedad,
como el Movimiento de los Trabajadores de la Salud Mental y la Asociacion
Brasilefia de Psiquiatria, influidos por los procesos iniciados en los EE.UU. y Europa,

empezaron a considerar la reforma de la asistencia psiquiatrica como algo prioritario.

En los afios 80, se adoptaron medidas, promovidas por ciertos sectores
gubernamentales, encaminadas a humanizar la atencién en hospitales psiquiatricos
federales de algunos estados. Entre ellas, destacan las aplicadas en S&o Paulo,
Minas Gerais y Rio Grande do Sul. Sin embargo, el sector privado contratado

(hegemonico desde el punto de vista de niumero de hospitales psiquiatricos), que se
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desarroll6 mucho durante los decenios del 60/70, no se integré en este movimiento

de reforma (Savio D y Alves N, 1996).

A finales de los afios 80, los costes econdmicos y sociales del hospital
psiquiatrico eran muy preocupantes. Un quinto de las camas estatales y privadas
estaban destinadas a la asistencia psiquiatrica, lo que representaba cerca de 11%

del total de gastos en hospitalizaciones en el pais (Savio D y Alves N, 1996).

En 1991, influenciada por la Declaracion de Caracas (OPAS, 1990), la
Coordinacion de Salud Mental del Ministerio de Sanidad cre6 el PAD, Programa de
Apoyo a la Desmanicomializacion (Couto E, 1996). El PAD sefial6 el cierre de los
manicomios Yy la transferencia de los recursos publicos para acciones comunitarias
de salud, atencion psicosocial, hospitales de dia, hospitales generales con

enfermerias de salud mental y hogares protegidos.

Para esto, se alter6 el financiamiento de la asistencia psiquiatrica,
remunerandose de manera privilegiada los servicios externos. Se reglamenté el
funcionamiento de los hospitales psiquiatricos remanentes, estableciendo la
prohibicion de habitaciones de reclusion, de violacion de correspondencia y de
dispositivos de violencia institucional, intentando humanizar el servicio. Ademas, se
crearon algunos dispositivos de calificacion como, por ejemplo, la exigencia de que

estos hospitales deberian tener un equipo multidisciplinario de atencion.

El PAD pretendia beneficiar a pacientes “cronicos” en condiciones de salir del

hospital. Su implantacién dependia de la adhesion del paciente y de la aceptacion
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del mismo por su familia. Por otro lado, el Ayuntamiento local deberia estar
implicado, es decir, cumplir una serie de requisitos. Entre estos requisitos estan
tener un servicio psicolégico, un equipo minimo de salud mental, un Consejo
Municipal de Salud (que permita la participacion popular en las decisiones) y un
Fondo Municipal de Salud, hacia donde se canalizan los recursos federales. Estas
multiples exigencias dificultaron la implantacion del programa en la mayoria de los
municipios del Pais. Hasta 1996, solamente 1% estaba en condiciones de

sostenerlo.

Sin embargo, aun sin una completa adhesion al PAD, muchos Estados
llevaron adelante el proceso de reforma, con el apoyo de leyes regionales que la

reglamentaban.

En Porto Alegre, desde los afios 70 se inicid un proceso de reestructuracion
de la asistencia psiquiatrica. Un ejemplo fue la implantacion de la politica de salud
mental comunitaria (Busnello ED et al, 1976), en que los enfermos mentales pasaron
a ser atendidos también en la atencion primaria. Porto Alegre posee un Consejo y un
Fondo Municipal de Salud, gozando de autonomia para inversiones en planes

sanitarios propios (Ballester DA et al, 1998).

Actualmente, los servicios estan dispuestos en tres niveles. Hubo mejora en la
accesibilidad, pero todavia hay carencia de recursos materiales (frecuentemente
faltan medicamentos basicos) y humanos, ademas de mala remuneracién de los

profesionales.
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A la mayoria de los enfermos se los atiende en la atencién secundaria y
depende mucho de los hospitales psiquiatricos para internaciones de corta duracion.
Gran parte de los enfermos institucionalizados ha retornado a la casa de familiares.
Hay pocos servicios de vivienda protegida. La red social es débil, de manera que los

reingresos son frecuentes.

= Desarrollo de los grupos en Porto Alegre

Los cuidadores no formales procedian principalmente de los servicios
publicos de cuidados en salud mental y de una asociacion de familiares de personas
con esquizofrenia. Estos ultimos fueron los que mas hablaron, posicionandose
criticamente con relacion al sistema de salud. Las cuidadoras provenientes de los
servicios publicos parecieron un tanto timidas y hablaron menos. Hubo solamente un
familiar hombre en cada grupo. Estos hablaron poco y uno de ellos se retird
precozmente. En general, parecian tener necesidad de hablar y, al final, estaban
muy agradecidos por haber sido invitados. De hecho, hubo mucho interés por parte
de los familiares invitados en participar del estudio. Durante la organizacion del
trabajo préactico tuvimos incluso que recusar a algunas personas interesadas por que

no teniamos mas plazas.

En los grupos de profesionales participaron psiquiatras (hombres),
enfermeras, trabajadoras sociales, psicélogas, terapeutas ocupacionales. El primer
grupo fue un poco dificil, principalmente porque uno de los participantes (psiquiatra
hombre) intent6 dominarlo todo el tiempo. Fue la persona que mas habld. Esto

produjo inhibicion de algunos de los miembros. Pero, en general, se logré hablar de
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todos los temas propuestos, aunque la temética relacionada a las necesidades de
salud fue la mas predominante. El segundo grupo fue muy tranquilo, sin problemas
cuanto a interaccion de los miembros. Hubo muchas quejas con relacién a la
precariedad del sistema de salud. El papel de las familias y quejas con relacion a la

omision, descaso y estigma estaba presente en el discurso de muchos de ellos.

Los usuarios procedian especialmente de servicios publicos - centros de
atencion secundaria en salud mental, de la asociacion de familiares de personas con
esquizofrenia y también hubo la presencia de un morador de la calle. Los diferentes

origenes de los participantes propiciaron un ambiente prolifico.

En los grupos de hombres hubo bastantes discordancias respeto al sistema

de salud y sobre los cuidados recibidos.

Los participantes de la asociacién parecian tener mas informacion sobre la

enfermedad y servicios.

Es interesante comentar que tuvimos mucha dificultad para encontrar mujeres
con TELE interesadas en participar de los grupos. Algunas justificaron que no tenian

deseo de hablar sobre la enfermedad.

La mayoria de los usuarios (hombres y mujeres) parecia muy agradecida en

participar del estudio y tenia necesidad de hablar sobre sus problemas,

especialmente discutir temas relacionados a necesidades existenciales y estigma.
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O Concepcidon (Chile)

Al igual que en Brasil, las reformas en el sistema de salud y en la atencion a
la salud mental en Chile ocurrieron sélo en la fase democratica del pais, la cual

sucedi6é a una larga y perniciosa dictadura militar.

Quizas sea importante marcar que la democracia en los paises de
Latinoamérica en general fue beneficiosa también en este sentido, de las mejoras y
modernizaciones en la atencion a la salud de la poblacién, pues como es su
caracteristica, las dictaduras no fueron centralizadoras solamente del poder, sino
también en las formas de atender a la poblacion y de entender, o mejor dicho, de no
entender, las necesidades de esta en diferentes areas, como puede ser la salud

misma.

Asi, el Ministerio de Salud de Chile (2005) se propuso desarrollar acciones de
atencion a la salud mental que se adecuasen a las necesidades de la poblacion a
gue sirve, implementando al final de los afios 90 un Plan Nacional de Salud Mental y
Psiquiatria, entendido como un aporte al desarrollo humano del pais y que se basa
en el concepto de que “la salud y en especial la salud mental no s6lo depende de
factores biolégicos inherentes a las personas y grupos, sino también de las
condiciones en que ellos viven. Por lo tanto, las acciones que favorecen la salud
mental son todas aquellas que promueven mejores condiciones psicosociales a lo
largo de la vida, principalmente en el ambito de la familia, de la escuela y del trabajo
Es decir, las que generan un mayor nivel de bienestar, que permiten acceder

oportunamente a los apoyos o tratamientos que cada persona y familia necesita y
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minimizan la discapacidad y marginacién social aceptando y creando espacios de

integracion para personas con enfermedades mentales.”

Para tanto los servicios se empezaron a organizar en forma de red
comunitaria, basados en equipos multidisciplinares que trabajan con organizaciones
de familiares y usuarios, con dispositivos sociales y comunitarios, asi como con

Organizaciones No Gubernamentales.

La red de salud mental tuvo que integrarse a la red de salud general, pues el
Ministerio entiende que las personas con trastornos mentales deben contar con
acceso libre a todo el sistema sanitario tanto como las personas que sufren de otras
enfermedades. Por lo tanto cada Servicio de Salud debio ir constituyendo los
Equipos de Salud Mental y Psiquiatria Ambulatoria, y estos equipos asumieron la
coordinacion de la red en cada localidad asegurando la continuidad de los cuidados

tanto sanitarios como sociales.

Los componentes estructurales de la red de salud mental son:

= Centro Comunitario de Salud Mental Familiar (COSAM), para éareas con
poblacion de alrededor de 50.000 habitantes (s6lo los hay en la capital del pais -
Santiago de Chile);

= Unidad Clinica de Psiquiatria y Salud Mental Ambulatoria, ubicada en un Centro
de Referencia de Salud (CRS), Centro Diagnostico Terapéutico (CDT) u Hospital

General;
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= Servicio Clinico de Psiquiatria de Corta Estadia (hospitalizacién no superior a 60
dias), ubicado en un Hospital General,

= Hospital de Dia, adosado y con dependencia administrativa de una Unidad
Clinica de Psiquiatria y Salud Mental Ambulatoria o de un Servicio Clinico de

Psiquiatria.

Ademas, a partir de la fecha en que se puso en marcha el Plan Nacional, se
dejaron de construir nuevos Hospitales Psiquiatricos y los 4 que habian han ido
reduciendo su numero de camas de larga estadia, ampliando su oferta de atencion
ambulatoria y creando dispositivos como servicios ambulatorios, Hospitales de Dia
y/o Unidades de Media Estancia, aunque hasta la fecha so6lo uno de ellos esté
francamente reduciendo el ndmero de camas. Junto con los establecimientos
enumerados, la red de servicios de salud mental debio incluir instituciones de

rehabilitacion como las que se sefialan a continuacion:

= Hogar Protegido (para pacientes con discapacidad de causa psiquica);

= Centro Diurno de Rehabilitacién Psicosocial (para pacientes con discapacidad de
causa psiquica);

= Comunidad Terapéutica (para pacientes con adiccion severa a alcohol o drogas);

= Grupos de Autoayuda;

= Agrupaciones de Familiares;

= Taller Protegido.
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Tales transformaciones son costosas tanto desde el punto de vista
econdémico, como de implementacion. Muchas de estas estructuras todavia no han

sido implementadas en varios sitios.

=  Desarrollo de los grupos en Concepcion

En Chile los grupos se desarrollaron sin dificultades. Los enfermos procedian
de servicios secundarios de atencion a la salud mental. La mayoria de baja renta.

Predominaron temas vinculados a las demandas particulares de cada grupo.

Los grupos de cuidadores no formales estuvieron formados especialmente por
madres. La discusion sobre estigma y sobrecarga familiar fueron importantes,
especialmente en el segundo grupo. Las quejas sobre falta de recursos sociales, del
tipo acomodacion, también se hicieron presentes, asociadas a temas como

autonomia y privacidad.

Los grupos de cuidadores formales hicieron referencia a la sobrecarga a que
estan sometidos. Algunos relataron que muchos de los familiares de enfermos no se
involucran en los cuidados, lo que termina por sobrecargar los servicios. En los
servicios los enfermos serian mas bien tratados que en la comunidad. También
hablaron sobre los recursos terapéuticos de rehabilitacion disponibles, que vienen

aumentando en numero y calidad.

Los grupos de usuarios femeninos abordaron la poca disponibilidad de los

profesionales para la escucha. La falta de respeto al enfermo también fue tema
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importante. En los grupos de usuarios masculinos hubo mucho debate sobre la
importancia de la realizacion personal. El problema de la poca motivacion resultado
de la enfermedad fue bastante debatido. La importancia del amparo de los servicios

también.

O Granada (Espafa)

En Espafia - y mas especialmente en Andalucia, son 20 afios de reforma
Psiquiatrica. El desarrollo tanto de la red sanitaria como de los servicios sociales
ofrecidos a través de FAISEM (Fundacién Andaluza para la Integracion Social del
Enfermo Mental) componen un entramado que parece atender a las necesidades de

los usuarios que logran ser “capturados” por esta red.

El sistema sanitario en Espafa esta descentralizado en las diferentes
comunidades autébnomas, pero en todo el territorio nacional se caracteriza por una
cobertura universal y de financiacién publica en su mayoria. Por lo tanto el sistema
esta integrado por el conjunto de los recursos sanitarios publicos que se estructuran
en dos niveles asistenciales, la Atencion Primaria y la Especializada. La atencion a
la salud mental en Andalucia se realiza a través de una red de centros
especializados que estan perfectamente integrados en el Sistema Andaluz de Salud

(SAS) y se estructuran en 15 Areas de Salud Mental (Moreno-Kustner et al., 2005).

Ademas, en Andalucia, hay una red de apoyo social para personas con
trastornos mentales graves que esta gestionada por FAISEM, creada en 1993, y que

tiene diferentes programas que buscan esencialmente la amplia integracion social de

150



las personas con trastornos mentales. Mantiene por ejemplo un programa
residencial, que en la provincia de Granada supone un total de 11 viviendas
supervisadas, 2 casas-hogar con 36 plazas, 5 residencias por convenio con 45
plazas en total y 4 pensiones por convenio en un total de 11 plazas, cubriendo por lo

tanto un total de 145 personas beneficiadas (Moreno-Kustner et al., 2005).

FAISEM también es responsable por un Programa Ocupacional y Laboral que
tiene como objetivo utilizar el trabajo y el empleo como herramientas de integracion
social y cuenta con 10 talleres ocupacionales (224 plazas) y una empresa social que
inicid sus actividades en el ramo de la jardineria pero que fue paulatinamente
diversificando sus prestaciones, y hoy cuenta con una plantilla de trabajadores de
los cuales un 18% son usuarios de los servicios de salud mental. Ademas se ofrecen
cursos de formacion profesional, 2 clubes sociales que tienen un total de 100
asociados y 1 Programa de Tutela que atiende a 30 personas (Moreno-Kustner et

al., 2005).

= Desarrollo de los grupos en Granada

Los participantes de los grupos de usuarios eran personas que, ademas de la
atencion recibida en los equipos de Salud Mental de Distrito, también participaban
de actividades en otros dispositivos de la red sociosanitaria de la ciudad, como la
Unidad de Rehabilitacion de Area (URA), el Club Social Comares, o el Hospital de
Dia. Algunos trabajaban en la empresa social de la Fundacién Andaluza para la
Integracién Social del Enfermo Mental (FAISEM) y otros vivian en pisos del

programa de alojamiento también de FAISEM.
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Por lo tanto todos eran personas bastante apoyadas por el sistema, con
recursos de actividades de ocio y de integracién social, ademas de la atencion
especifica en salud. Esto pudo sesgar los resultados en términos de representar una
poblacion atendida y urbana, o sea, que tiene accesibilidad a todos los recursos
disponibles, lo que es mas dificil para las personas que viven en pueblos de
Granada mas alejados del centro, o también para los habitantes del medio rural.
Este problema, en cierta medida, ha ocurrido en todos los distintos contextos/paises

donde hemos desarrollado el estudio multicéntrico.

Otro factor importante que podria haber influido en los datos es que, distinto
de lo que ocurrié en otros paises de este estudio, la investigadora no era trabajadora
de los servicios de salud mental locales. Por lo tanto, era desconocida para todos, lo
gue pudo haber generado un cierto retraimiento para hablar de si mismos y de su

enfermedad.

Ademas, el hecho de que el castellano no es su lengua madre, hizo que
algunos aspectos de la comunicacion fueran dificiles. La propia coordinacién de los
grupos y el seguimiento del guion pudo verse perjudicado en algin momento en
funcion de dificultades de entendimiento de las intenciones de lo que estaban
diciendo los participantes. Es decir, mas que dificultad de entender el idioma, pudo
haber una dificultad de entender el hilo conductor del discurso, por falta de

experiencia sobre la forma de pensar de los participantes.

Estos aspectos pueden haber influido en el hecho de que en Espafa,

diferente de lo que se observo en otros paises, los usuarios cuando se presentaban
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y empezaban a hablar de cémo es su vida actual, no manifestaron como son
personalmente. No hablaron de sus caracteristicas individuales o de su forma de
ser, se limitaron a contar cosas que hacen en su rutina, qué actividades realizan,
pero no expresaban juicios de valor sobre el como las realizan y tampoco revelaban

mucho si sentian dificultades en realizarlas.

Cuanto a los grupos de cuidadores formales, hay que subrayar que tenian
una diferencia peculiar entre si: uno fue constituido por participantes que eran
profesionales de los servicios de salud mental y, en el segundo grupo, participaron
exclusivamente trabajadores de FAISEM, que como es sabido es la responsable de
la red de atencidon social. Esta forma de organizar los grupos se debié a fuertes
diferencias de opinién entre los profesionales de los dos sectores y para evitar

discusiones polémicas que desviasen el discurso del objetivo del estudio.

Los dos grupos de cuidadores no formales también obedecieron a una
configuracion peculiar, en un grupo participaron solo personas que forman parte de
una asociacion de familiares y allegados de personas con enfermedades mentales
(AGRAFEM), en el otro grupo participaron familiares que acuden a grupos

terapéuticos para las familias de los usuarios de la URA.

O Londres (Inglaterra)

Inglaterra ha sido uno de los paises pioneros en la reforma de la asistencia

psiquiatrica en el mundo occidental. Los enfermos con trastornos mentales, como
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cualquier otra persona de la comunidad, estan vinculados a un “general practitioner”

(GP: algo equivalente al médico de familia de Espafia) (Thornicroft y cols., 1998).

La morbidad psiquiatrica aumenta el niumero de pedidos de consultoria por
parte de los GPs. Cerca de 1/20 de los casos detectados se refieren a psiquiatras de
los servicios secundarios. Aproximadamente un tercio de las personas con
trastornos mentales no tienen su enfermedad reconocida por los GPs, lo que se
atribuye a la falta de capacitacion, tanto en la identificacion de los problemas como

en la relacion con los pacientes.

La gran preocupacion de los gestores y profesionales de la salud actualmente
es la oferta de servicios comunitarios. La experiencia de mas de 40 afios de reforma
ha revelado que el cierre de los nosocomios no es garantia de cuidados

comunitarios adecuados (Lawrence y cols., 1991; Pryce y cols., 1991).

Los pacientes con enfermedades mentales de larga evolucion consumen mas
recursos clinicos y sociales y, muy a menudo, son tratados en los equipos de salud
mental comunitaria (Lelliott y Wing, 1994). Los enfermos son introducidos dentro de
un programa especial de cuidados, en que son asistidos por un equipo
multidisciplinario. Hay un trabajador clave para cada enfermo, en general trabajador
social o enfermero. Este tiene el importante papel de monitorear el estado clinico del
paciente y ofrecerle soporte practico para el manejo de la enfermedad, como por
ejemplo la administracion de medicacion de depdsito. El trabajador clave también
auxilia en la coordinacion entre los diferentes servicios utilizados por el enfermo

(cuidados primarios, servicios sociales, etc.).
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La mayoria de los hospitales psiquiatricos ha cedido lugar para los servicios
comunitarios (Lawrence y cols., 1991). Las unidades psiquiatricas de corta
internacion se ubican dentro de los hospitales generales. Hay todavia centros de

atencion “24 horas” en la comunidad, ofreciendo internaciones breves.

Los enfermos viven con sus familiares o en residencias protegidas con
diferentes niveles de soporte. Las residencias protegidas son generalmente

coordenadas por los servicios sociales o por organizaciones voluntarias.

La oferta de ocupacion apropiada para esta poblacion es dificil de asegurar.
Lo mas comun es la disponibilidad de trabajo compartido (para los méas debilitados)

o actividades de terapia ocupacional.

Las asociaciones de familiares y enfermos han crecido en ndamero,
importancia e influencia: militando por cuidados adecuados, contra el estigma y

también funcionando como un elemento mas de soporte para los usuarios.

El abordaje anteriormente mencionado fue formalizado por medio del
Community Care Act de 1990, que ha estipulado que los servicios sociales y de
salud deben acordar y monitorear el plan de cuidados de los enfermos mentales

grabes (Katona y Robertson, 2000).

En las ultimas décadas hubo un aumento pronunciado en la preocupacion
social respeto al riesgo de violencia (auto y heterodirigida) por parte de los enfermos

con trastornos mentales de larga evolucion (Dayson, 1993). Esto ha llevado al
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desarrollo de leyes determinando que aquellos con algun riesgo potencial deben ser

supervisados con particular atencion para asegurar que mantengan el tratamiento.

Nuestro estudio se realizo en el norte de Londres en el Camden and Islington
Mental Health and Social Care Trust. La mayoria de los pacientes estaban siendo
tratados en la comunidad por equipos de salud mental comunitaria. Por ejemplo, en
Camden hay 8 equipos. Cada equipo se compone de un psiquiatra experto
(consultant), un psiquiatra en formacion, un psicolégico, enfermeros y trabajadores
sociales. Hay tres unidades de psiquiatria (hospitales) en la zona con mas o menos
100 -120 camas entre ellas y dos hospitales "de dia" para pacientes ambulatorios.
Toda la provision viene del National Health Service (NHS). Hay un hospital privado
en el norte de Londres pero trata a muy pocos pacientes. Los pacientes (y otros) que

participaron en nuestro estudio vinieron principalmente de contactos en los equipos.

= Desarrollo de los grupos en Londres

Los grupos de usuarios de Londres, al contrario de los demas paises, fueron
mixtos. Asimismo, se hicieron dos grupos y no cuatro como en los demas contextos.
En ambos grupos hubo participacién activa de la mayoria de los participantes. En
principio estaban ansiosos, pero después relajaron y pasaron a discutir
profusamente los temas propuestos. Durante el debate sobre estigma, hubo gran
exaltacion. Todos concordaron que la falta de respeto y el prejuicio afectan
negativamente al enfermo. En el primer grupo se preguntd la participacion de los

propios profesionales en la perpetuacion de este problema. En el segundo los
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participantes enfatizaron que un factor crucial para la continuidad del tratamiento y

para la estabilidad del enfermo es la relacion con los profesionales.

El primer grupo de cuidadores formales tuvo la presencia de pocos
participantes (5), que ademas estaban bastante reservados, dificultando la dinamica
del grupo. El coordinador ha tenido dificultad para motivar las discusiones. En
general estaban de acuerdo sobre la existencia de prejuicio social contra enfermos
con esquizofrenia y apuntaron que a los servicios de salud mental la sociedad
también los ve de forma negativa. El segundo grupo de cuidadores formales se ha
caracterizado por una cierta division: tres participantes discutieron mucho durante la
mayor parte del tiempo y los demas (otros 3) se quedaron mas circunspectos.
Hablaron de la sobrecarga y del prejuicio a que estan sometidos por el hecho de

trabajar con salud mental.

Los grupos de cuidadores no formales fueron bastante peculiares en
Inglaterra. Los investigadores han tenido dificultad para seleccionar los participantes
y organizar los grupos. Muchos familiares no aceptaron participar. Esto se
contrapone, por ejemplo, a lo que pasoé en Brasil, donde hubo mucha aceptacion por
parte de los familiares y gran numero de interesados en participar de las discusiones
grupales. El primer grupo fue muy dificil de conducir. Al principio, dos participantes
dominaron las conversaciones. Esto irritd, inhibié y provoco cierta tension en los
demas, lo que practicamente estuvo presente durante toda la dinamica grupal. Uno
de los participantes dejo el grupo tras haber transcurrido 15 minutos alegando
razones personales. Otros dos participantes discutieron los temas entre ellos en vez

de compartir sus opiniones con el grupo. Algunos expresaron preocupacion con
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relacion a los resultados de la investigacion, porque no se sentian adecuadamente
informados. A pesar de estos problemas y de las discordancias, la mayoria tenia
muchas cosas importantes para decir. Estaban de acuerdo sobre el estigma, del cual
también se percibian — por asociacion - como victimas. También hablaron mucho
sobre la necesidad de continuidad de cuidados. En el segundo grupo, los cuidadores
no formales abordaron el tema de la sobrecarga. Se notaban cansados y se
guejaron que eran responsables por la mayor parte de los cuidados, mismo cuando
los enfermos estaban asistidos por los profesionales de los servicios de salud

mental.

Q Caracas (Venezuela)

Venezuela viene pasando por un proceso de cambios sociales y politicos
bastante radicales e importantes, en las ultimas décadas y, mas especificamente, en
los dltimos afos, desde que Hugo Chavez se hizo presidente (Maringoni, 2004).
Como en la mayoria de los paises latinos, la desigualdad social es un grave
problema. Gran parte de la poblacion venezolana se encuentra en la linea de la
pobreza. Esto es una paradoja, una vez que se trata de un pais con riquezas
naturales sorprendentes, como el abundante petréleo, que ha sido motivo de
conflictos internacionales que amenazan la democracia del pais. Caracas es la

capital del pais, su mayor centro cultural y econémico.

La crisis politica y economica del pais se refleja obviamente en la oferta de
servicios de salud a la poblacién. La medicina es una profesion tradicional, pero el

sistema de salud carece del soporte de otros profesionales no médicos, tales como
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enfermeros, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas, etc. Asimismo, hay
concentracion de meédicos en la capital y en otras grandes ciudades, pero poca
disponibilidad en el medio rural, que, ademas, enfrenta problemas de saneamiento

basico (Haggerty, 1990).

Desde el final de la Segunda Guerra Mundial, ha habido una mayor inversion
en medidas preventivas y en el sistema publico de salud (Haggerty, 1990). Esto tuvo
impacto positivo en las condiciones de salud general de la poblacion. De entre estas
medidas se destacan el control de varias enfermedades infectocontagiosas (OPAS,

2002).

El sistema médico privado de salud tradicionalmente ha tenido mejor
reputacion que el sistema publico (Haggerty, 1990), cosa que el actual gobierno
intenta modificar (MSDS, 2004-1). Las organizaciones no gubernamentales y las de
caridad, especificamente la Iglesia Catolica, ofrecen algunos servicios. La mayor
parte de la poblacion, no obstante, es asistida por el sistema publico de salud. En los
hospitales, se cobran pequefas cantidades de aquellos que las pueden pagar,

mientras los considerados indigentes son tratados sin costos.

El gobierno actual intenta unificar los servicios de salud en las distintas
regiones del pais, lo que ha sido dificil. Asimismo, esta haciendo esfuerzos para
mejorar la atencién primaria y desarrollar un sistema publico en tres niveles (OPAS,
2002; MSDS, 2004-1; MSDS, 2004-2). El Ministerio de Salud y Desarrollo Social ha
creado un programa denominado Barrio Adentro, que inicialmente esta invistiendo

recursos para la atencion de los sectores populares urbanos (barrios), rurales, los
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pueblos fronterizos e indigenas, que representan 60% de la poblacién venezolana
(MSDS, 2004-2). Pero tiene que lidiar con la realidad de un pais con recursos

escasos Yy necesidades ilimitadas.

Al igual que los demas paises latinoamericanos, a partir de la Declaracion de
Caracas (OPAS, 1990), el gobierno venezolano viene intentando descentralizar la
atencion a la salud mental. Los servicios primarios son estimulados a atender a los
enfermos mentales. Pero, en la practica, los hospitales psiquiatricos siguen siendo
las referencias para la atencion a la salud mental, prestando cuidados secundarios y
terciarios a la poblacion. La carencia de medicamentos de udltima generacion vy
mismo los tradicionales es rutina. También hay falta de servicios sociales,
acomodacion, talleres y oficinas que se responsabilicen por actividades
ocupacionales y de ocio. Otro problema grave es la falta de soporte financiero,

pensiones y beneficios para la poblacion con enfermedades mentales cronicas.

En este contexto socio/politico/cultural, en la ciudad de Caracas,

desarrollamos parte de nuestro estudio.

= Desarrollo de los grupos en Caracas

Los participantes procedian de servicios de salud mental de nivel secundario
ofrecidos en los Hospitales El Pefién y Dr. Jesus Mata de Gregorio. Los cuidadores
no formales fueron predominantemente las madres. En los grupos de cuidadores
formales predominaron terapeutas ocupacionales, enfermeros(as) y trabajadores

sociales. Todos los grupos transcurrieron de manera tranquila.
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En el discurso de los cuidadores (formales y no formales) aparecieron
especialmente las carencias del sistema de salud. En el discurso de los
profesionales de manera directa, a través de quejas sobre la falta de recursos, etc.
Ya en el habla de los familiares, aparecio la sobrecarga a que estan sometidos, pero
que no se la nota como tal. Muchos de los familiares toman para si
responsabilidades que en otros sitios es reconocidamente del sistema publico de

salud.

El coordinador de los grupos era bastante conocido por los participantes,
siendo incluso cuidador formal de algunos de los enfermos. Esto asociado al hecho
de que los grupos transcurrieron dentro del medio hospitalario puede haber inhibido

el habla de cuidadores no formales y usuarios.

La situacion politico-social del pais aparecié como fuente de preocupacion
general. La demanda existencial y el prejuicio fueron debatidos con entusiasmo por

los enfermos.

5.2 DESCRIPCION DE LOS HALLAZGOS SOBRE NECESIDADES

EXISTENCIALES

Seguidamente describiremos los hallazgos sobre necesidades existenciales.

El orden no obedece a ningun esquema de importancia.

Dos cosas son relevantes de mencionar: 1. La divisidon en siete necesidades

es una convencion de los autores segun categorias determinadas en el analisis de
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los datos y cuya funcion es la de facilitar la comprension de los mismos. 2. Hay una
superposicion entre unas y otras necesidades. Esto ocurre porque, como ya lo
mencionamos, la division fue una convencién y no una realidad. Seguramente el
solapamiento ocurre porque nuestra existencia no esta dividida como en la teoria.
De hecho, al final del analisis llegamos a pensar que lo mejor habria sido no
distinguir y si hablar de las necesidades existenciales como un aspecto Unico e

inseparable de la existencia humana.

5.2.1 Necesidad de realizacion personal

...el empefio para dar a la vida algun significado es la principal fuerza
motivadora del hombre...no hay nada en el mundo que surtiria tanto efecto
en ayudar a alguien a superar mismo las peores situaciones como saber
que su vida tiene un sentido.

Viktor Frankl (1989)

Esta necesidad tiene que ver con la superaciéon del Yo y con el desarrollo
maximo de si mismo. Realizarse en la vida significa utilizar sus propios
“instrumentos” afectivos, cognitivos, sociales para alcanzar metas previamente
establecidas y encontrar satisfaccion en esta tarea. La categoria esta directamente
vinculada con la busqueda permanente del individuo por un sentido para su
existencia. En general, la realizacion personal aparece fuertemente vinculada con a
la capacidad de ser productivo y sentirse util, hacer algo que considere
importante/de valor, actuar, trabajar, crear, realizar una obra; y también, al vivenciar
algo - amar la naturaleza, el arte, a las personas. Cuando impedido de realizarse, el

individuo sufre, se frustra y esta en riesgo de perder el apego a la vida.
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5.2.1.1 Andlisis sintactico

Para el analisis sintactico de la categoria realizacion personal se eligi6 la
palabra trabajo. Se eligi6é esta palabra porque se considera que trabajar es una de
las principales formas de desarrollarse como individuo. Asimismo, la falta de
habilidades personales para mantenerse activo y trabajando puede estar
intimamente relacionada a las sensaciones de vacio existencial, inutilidad, futilidad y

falta de un sentido para la vida.

Esta palabra aparecié con mucha frecuencia en todos los grupos realizados,
principalmente en Inglaterra, Venezuela y Brasil, especialmente en los grupos de

Personas con Trastornos Sicéticos de Larga Evolucion (PTELE).

Asumid sentido positivo cuando asociada con la posibilidad de realizacion
personal advenida del hecho de tener un trabajo. El sentido negativo surgié cuando
vinculada con la falta de oportunidades laborales, lo que aparecié en todos los

grupos de los distintos paises.

La palabra trabajo aparecio vinculada a una serie de temas y contextos,
confiriendole distintos significados. Los hallazgos generales (comunes a casi todos
los paises) y los especificos (particulares de determinados paises) referentes a

estos significados se reflejan en las tablas 6 y 7.
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Tabla 6
Hallazgos generales sobre los significados de la pa  labra
trabajo (temas y contextos en que se insiere).

Discriminacion laboral, que incluye dificultad para mantener y conseguir empleo, mala
remuneracion, falta de respeto y/o explotacion

La falta de trabajo esta asociada con angustia, desesperacion, sensacion de inutilidad,
ausencia de un sentido para la vida y drogadiccion

Tener un actividad ocupacional esta conectado con satisfaccion y desarrollo personal, mejora
de la autoestima, autonomia, integracion social, contribucion financiera en la vida doméstica,

sensacion de “ser normal” y alejamiento de las drogas

Son escasas las ofertas de actividades de rehabilitacion, talleres y empleos protegidos que
respeten las particularidades de los enfermos, importantes para el desarrollo personal, para la
reinsercion social y para disminuir la sobrecarga del cuidador no formal

Sobrecarga objetiva y subjetiva de los cuidadores no formales, debido a la falta de trabajo y/o
beneficios y/o autonomia de los enfermos

Falta de politicas de desinstitucionalizacion

Falta de recursos materiales y humanos en la red de atencion a la salud, tanto los basicos como
los alternativos en salud mental

La posibilidad de ser libre e independiente

Impotencia para luchar por sus derechos laborales. Sienten que no seran escuchados

Se sienten mas cansados, no tienen concentracion, duermen mas y soportan menos horas de
trabajo que antes del inicio de la enfermedad. Esto es frustrante, temen quedarse incapaces
indefinidamente y se sienten inferiores a los demas

Para muchos, el brote, los sintomas y las incapacitaciones de la enfermedad significaron un
retraso en la vida, dejar de estudiar, trabajar y desarrollarse como persona

Los enfermos se sienten muy criticados, angustiados e irritados por las cobranzas externas
sobre su desempenio y falta de ocupacién formal

La posibilidad de trabajo remunerado en general se da solamente cuando existe algun vinculo
personal del enfermo con el empleador

Necesidad de educacion, informacion y apoyo a la comunidad, visando la insercion y
disminucioén del estigma social y laboral y movilizacién comunitaria

Hace falta una ley de reserva de mercado de trabajo en las empresas para personas con

trastornos mentales
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Tabla 7
Hallazgos especificos, segun los diferentes paises,
de los significados de la palabra trabajo

Argentina

Brasil

Chile

Espafia

Inglaterra

Venezuela

Necesidad de una actitud positiva delante de la vida

Miedo de desempefio ocupacional negativo, tras el brote

La falta de plazas de trabajo estd asociada a la crisis financiera

Falta de confianza en los servicios y programas terapéuticos ocupacionales

El uso cloxapina esta asociado con mejora en la capacidad de trabajo

Falta de informacién sobre los recursos ocupacionales disponibles en la red
Necesidad de estimulo para realizar actividades. En general son los familiares que
ejercen la funcion de estimuladores. Por otra parte, los enfermos se quejan de que
los familiares no confian en su capacidad ocupacional

Las mujeres creen que son mas valientes y se empefian mas que los hombres
para conseguir y mantener un trabajo

La precariedad financiera, las carencias sociales y clinicas, la falta de trabajo,
hace con que los enfermos tengan miedo al futuro, cuando les falten los padres

A pesar de esto, muchos enfermos hablan que siguen con esperanza de lograr
conseguir un trabajo que disminuya sus necesidades y les traiga felicidad

Para muchos de los enfermos, los talleres protegidos y las asociaciones son sus
Unicas fuentes de actividades

Los cuidadores no formales se quejan de que los talleres no desarrollan
actividades Utiles, de preparacion para el trabajo, por ejemplo. Se hacen
actividades por hacer, lo que es estlpido

Los cuidadores no formales también reivindican jornada reducida de trabajo para
los enfermos

Algunos enfermos elogian el trabajo de los centros de convivencia, donde tienen
oportunidad de relacionarse, sentirse aceptados y estar entretenidos

Muchos enfermos sienten falta de opinar en su tratamiento

Los cuidadores formales se sienten sobrecargados. Creen que el sistema formal
asume mas de lo que es su competencia, disminuyendo la autonomia de los
enfermos y la responsabilidad de la comunidad

Los cuidadores formales consideran que Inglaterra tiene gran oferta de recursos
de infraestructura en salud mental, pero estos no parecen ser suficientes y
eficientes

Todavia tienen la logica hospitalaria y piensan que la creacién de servicios
alternativos, talleres y oficinas protegidas, sea de responsabilidad de los

hospitales
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5.2.1.2 Analisis semantico

De todas las dificultades enfrentadas por los que padecen trastornos
sicéticos, nada parece ser mas terrible que la falta de perspectiva respecto a las
posibilidades de realizacién personal. El enfermo, tras el brote, sufre una profunda
modificacion en su manera de existir y actuar en el mundo. Los cambios son tan
dramaticos que influyen en la capacidad laboral, en las habilidades de relacionarse y
desempeiiarse socialmente (Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores

no formales AR, BR, CHL, ESP, ING; Cuidadores formales BR, CHL, ESP)

...esta enfermedad que yo tuve me atras6 mucho en la vida. Yo ya tengo
treinta afios y muchas cosas que quisiera realizar, no lo consegui por esta
enfermedad. No es que las personas me lo dificulten. No era eso. El
problema es que la enfermedad no me dejé conseguir estas cosas. Yo tuve
que parar de estudiar. No pude trabajar. Me gustaria mucho trabajar, tener
una carrera, ser independiente.

Persona con TELE, Brasil

Me gustaria ganar un buen sueldo, tener una casa, tener hijos...pero estoy
siempre cansado, sin animo para trabajar...si yo no tuviera esta
enfermedad, yo podria ser un médico...

Persona con TELE, Brasil

Hago muchas cosas que son positivas, voy a la facultad, hago cursos, toco
mi guitarra, ando en bicicleta, hago todo tipo de cosas, pero ain no es
suficiente. Es como si hubieran tomado tus derechos, todo tu sistema, tu
cuerpo, tu mente, tu espiritu. Es asi como lo siento.

Persona con TELE, Inglaterra

Lo mas dificil es no poder hacer las cosas, no poder hablar bien, no poder
trabajar...perdi mi carrera universitaria...eso es un luto que uno lleva por

dentro...
Persona con TELE, Venezuela

Estas pérdidas funcionales conllevan a un enorme sufrimiento, dificil de
dimensionar en funcidbn de su caracter subjetivo. Muchos refirieron que la
enfermedad ha significado un retraso en sus vidas, que perdieron el tren de la
historia. Sea por los sintomas (pobre concentracion, falta de motivacion, sintomas

sicéticos persistentes, etc.), sea por el estigma, la pérdida o la imposibilidad de
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conseguir trabajo es casi una regla. Sin poder desempefiar una actividad
ocupacional, estas personas invariablemente experimentan la sensacion de
inutilidad, se notan improductivos, dependientes y, por consecuencia, inferiores a los
demas (Cuidadores no formales AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales

BR, CHL, ESP, ING, VEN; Enfermos AR, BR, CHL, ESP, VEN).

...Su voluntad no tiene sostenimiento...es como que se quedan, porque
pesan mucho mas esas tensiones que hay, como que les pesa. No sé.
Cuidador no formal, Argentina

...y me ha costado bastante por esa parte del trabajo, porque me pongo muy
nerviosa cuando por ejemplo corto el pelo en la peluqueria, o sea Yo estoy
hace tres afios haciendo un curso y me pongo muy nerviosa y ho me
guedan muy bien los cortes, entonces me da rabia y pienso que no sirvo
para nada, que estoy molestando...

Persona con TELE, Chile

...la dificultad se presenta cuando le preguntan a mi hija "¢, qué haces de tu
vida?"...¢coémo uno va a contestar?...la tendencia naturalmente es ocultar la
situacion real, por vergiienza, o lo que quieras. Uno necesita conocer a
alguien intimamente antes de revelarle "la verdad es que soy mentalmente
enfermo" o "soy esquizofrénico y a causa de eso no puedo trabajar, hago
unos trabajos voluntarios" o algo asi.

Cuidador no formal, Inglaterra

...una de las cosas que ellos van perdiendo es su autoestima, cada vez que
hacen contacto con la realidad...porque se perciben como un estorbo para
la familia, que comienza a rechazarlos porque es la carga que tienen, y si
ellos tuviesen la capacidad de ayudar un poco, alli estariamos mejorando la

autoestima...
Cuidador formal, Venezuela

Personas con TELE de varios contextos socioculturales afirmaron que les
gustaria hacer algo de valor en la vida. Algunos se quejaron que el tiempo esta
pasando y no han hecho nada de importante y Gtil. Para muchos, la enfermedad les
ha sacado esta posibilidad. Afirmaron que si realizaran algo de responsabilidad, las
personas de su entorno les respetarian. Ademas, el hecho de que no produzcan
también significa que no colaboran en los gastos domésticos y no tener recursos
financieros para llevar una vida mas autbnoma (Enfermos AR, BR, CHL, ESP, VEN;

Cuidadores no formales ESP, ING, VEN; Cuidadores formales ESP)
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...yo no tengo prevision... mi mama me mantiene con el sueldo de ella...a
mi me gustaria superarme y estudiar una carrera...tener un trabajo para
ayudar a mi mama y ayudarme a mi porque es necesario...uno por ultimo si
trabaja tiene como para comprarse sus cosas Yy para desarrollarse como
persona también.

Persona con TELE, Chile

...sentirse (til, porque mi hermano siempre me saca en la cara que yo no
trabajo...él tiene su trabajo, entonces como que yo soy la empleada de la
casa hay que ir a buscarle tal cosa, pasame esto, si no lo hago me dice que
tengo mala voluntad...la gente por ejemplo lo hacen sentir a uno...o uno es
el que se siente asi, como inferior, porque no aporta a la casa con un
dinero, como que uno es inferior y no sirve por lo menos en mi caso...
Persona con TELE, Chile

En el caso de mi hermano, él es ingeniero agrénomo...pero ahora no esta
preparado para las labores de su profesion...y ha llegado el grado de ir a
terapia ocupacional y decir "yo vengo a hacer algo, a sentirme (util, ¢ por qué
no me dan unos papeles unos libros?, quisiera sentirme util, pero no
sentirse sin hacer nada”; él se conforma con hacer algo préactico, ocupar su
tiempo.

Cuidador no formal, Venezuela

...Yo quisiera seguir estudiando bioanalisis, esa es mi pasion dorada. Yo
intento, agarro los libros, pero me da como una depresién, esas ganas de
llorar y llorar...El afio pasado comencé a estudiar, pero al ver matematicas y
quimica, me puse toda mal, me venia una crisis...y mi mama se
preocupaba, pero yo le decia “mama yo me quiero graduar y tener mi
carrera para poder ayudar en la casa”...

Persona con TELE, Venezuela

Algunos apuntaron que lo que da sentido a la vida es el hecho de tener
metas, planes, construir una historia personal significativa. Pero, en funcién de la
enfermedad, ellos muy a menudo tienen la impresion de no estar construyendo nada
y se sienten desesperanzados cuanto al futuro. Muchos relataron que, por este
motivo, hay enfermos que no se ven merecedores de los cuidados que reciben, tales
como la ayuda de los familiares, el beneficio social, etc. Asimismo, porque no
trabajan, porque no son autosuficientes, se sienten culpados y no se juzgan dignos
de disfrutar de los placeres del ocio. Tienen la sensacion de que los demas,
familiares, amigos, vecinos, porque producen y tienen empleo, son mejores y tienen

més derecho al desfrute (Enfermos AR, BR, CHL; Cuidadores no formales ING).

... N0 me merezco que nos den tanto apoyo, porgue 0 sea, €s CoOmo que yo
no estoy haciendo nada. Yo le dije al juez cuando me pagaban. Yo no me

168



merezco esto. Pero, después me di cuenta que este taller que estoy
haciendo es para mas adelante hacer un futuro...Asi que.
Persona con TELE, Argentina

...a pesar de todo lo que nos hace falta, uno se esfuerza por tener un
trabajo aunque sea poco o por estudiar, aunque tenga esquizofrenia y le
canten en la cabeza o que le duela la cabeza con los medicamentos, o que
ya no pueda estar parada de repente, pero lo hace, lo hace porque tiene
como un fin para hacerlo, tiene como una esperanza de vida que quiere
finalizar...

Persona con TELE, Chile

...De la forma como los médicos lo ven, eso es todo lo que uno va a lograr,
"lo vamos a tratar con medicacion, vamos a vigilarlo”, esa es tu vida a partir
de ahora. Uno no tiene esperanza...nadie ha visto ninguna creatividad, nada
en la vida que pueda aprovechar los talentos que esas personas tienen. Lo
gue se enfatiza es la enfermedad, la medicacién, mantenerlo a uno bajo
control...No conoci a nadie que dijera "si, se puede superar. Uno puede
tener una vida, puede hacer algo".

Cuidador no formal, Inglaterra

La falta de metas, objetivos y de perspectiva laboral y social termina por
exponer el enfermo a una serie de riesgos. El abuso de substancias psicoactivas y el
abandono del tratamiento son algunos de estos riesgos. Las personas con TELE
parecen experimentar constantemente la sensacion de vacio y falta de significado
para su existencia. La busqueda de satisfaccion artificial parece ser una alternativa
para rellenar este vacio. Desafortunadamente, la dependencia pasa a ser un
problema adicional grave, que contribuye para la mala adherencia al tratamiento,
facilita las recidivas y, consecuentemente, empeora la evolucion de la enfermedad.

(Enfermos BR; Cuidadores formales CHL, ESP; Cuidadores no formales ING)

...hay harto paciente que suefia con volver a trabajar, volver a hacer
cualquier cosa util para poderse mantener bien, y dice inclusive que a él lo
Unico que lo jode es que no puede trabajar, 0 que no encuentran trabajo... y
a los dos meses esta acé de nuevo.

Cuidador formal, Chile

Claro, yo lo que te puedo decir del grupo de jévenes nuestros es que todos
dicen: bueno, y ¢adonde vamos? y ¢qué hacemos?...creo que este es un
problema social mayor... aumenta la vulnerabilidad de ellos, estan en un
consumo altisimo de téxicos, de alcohol...el alcohol y tal esta sustituyendo
otros espacios de relacion y ocio que ademas nuestros pacientes, al ser una
de las cosas claves que pueden desencadenar una crisis, no lo pueden
compartir.

Cuidador formal, Espafia
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...siempre hubo una duda si no seria una etapa alucinégena después del
uso de drogas. El me dijo "estoy asi porque tomé eso". Yo no conocia la
diferencia...Entonces la segunda vez le diagnosticaron esquizofrenia...cinco
afios y medio y estamos del mismo modo, a excepcién que ahora mi hijo es
mas drogadicto que antes, porque no tiene nada que hacer con su tiempo y
se decepcion6 mucho.

Cuidador no formal, Inglaterra

Para muchos de los participantes, principalmente para los cuidadores, una
salida para estos problemas seria la permanente y suficiente disponibilidad de
recursos terapéuticos ocupacionales. En Latinoamérica, principalmente, parece
haber una deficiencia muy grande de este tipo de servicio. Algunos entienden que la
realizacion de actividades ocupacionales disminuye la sensacion de vacio
existencial, aumenta la autovaloracion y contribuye para el comprometimiento del
enfermo con el tratamiento (Cuidadores no formales AR, BR, CHL, ESP, VEN;
Cuidadores formales AR, BR, CHL, ING, VEN; Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING,

VEN).

Yo lo que veo es que tendria que haber talleres y trabajo para que
aprendieran a hacer algo, que los mantuvieran ocupados y para que se
hagan algunos pesitos...El tiempo libre de éstas personas es un problema...
Cuidador no formal, Argentina

...estudié piano durante 20 afios, yo componia mUsica, me compré ahora un
organito y estoy empezando de nuevo, a pesar de que tuve intento de
suicidio y me rompi un dedo mefiique...eso hago moralmente en mi alma,
me ayuda a sanar mis heridas y a eliminar un poco la infeccion que me
provocaba la enfermedad.
Persona con TELE, Chile

...ademas de que yo tengo esquizofrenia y soy consciente de que la tengo,
tengo muchisimas cualidades que dices ¢cémo puede hacer ese chaval
esas cosas teniendo esquizofrenia?, y es porque cuando estoy solo
trabajando, haciendo algo importante o algo que me interesa, la enfermedad
se me olvida.

Persona con TELE, Espafa

...tenemos al 50% o al 60% de los pacientes trabajando o en el sistema
educativo, porque esa es una de las cosa que hacemos...obviamente, eso
demuestra que lo que la gente valora son las cosas simples de la vida:
poder trabajar, formarse...creo que eso es de lo que se trata. No quieres
estar centrado en la enfermedad todo el rato.

Cuidador formal, Inglaterra.
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No obstante, incluso en aquellos contextos en que existe la disponibilidad de
tales recursos, algunas personas con TELE se quejaron de que no se sienten
verdaderamente productivas y realizadas, a las actividades terapéuticas no se las
siente como algo de valor genuino para si mismo y para la comunidad. Asimismo,
ocurre que a los enfermos se los entrena y prepara para una actividad ocupacional,
pero, al final, no tienen dénde aplicar los conocimientos recibidos, porque faltan
plazas y oportunidades de trabajo. Esto genera la sensacion de un hacer sin
propésito, hacer por hacer, lo que puede ser muy frustrante (Enfermos AR, ESP,
ING, VEN; Cuidadores no formales AR, CHL, ESP; Cuidadores formales AR, CHL,

ESP).

...lastima que no tengo trabajo. Tengo la beca si, pero se terminé el
trabajo...no es lo mismo...se terminaron los estudios, se termind...
Persona con TELE, Argentina

...los chicos reciben conocimiento y no tienen addnde ir a trabajar...bueno
ahora algunos pacientes colaboran en la limpieza de parques y en los
jardines del hospital...se pueden conseguir estos recursos, pero son
escasos...lamentablemente no existe una politica coordinada de salud
mental.

Cuidador no formal, Argentina

Para que consigas la paga, te exigen una serie de requisitos y uno es que te
dan unos cursillos de formacién, de escuela taller, y tienes que ir
haciéndolos, y te orientan para poder trabajar...lo malo es después poder
encontrar empleo...el Gobierno hace lo posible para reinsertarnos, pero que
la gente tiene cierta animadversion hacia las personas con minusvalia...he
leido en el periddico que el 80% de los minusvélidos no tienen trabajo, por
es0 yo me estoy pensando mucho lo de ir a los cursillos...porque si no me
va a servir de nada...

Persona con TELE, Espafia

...trabajar es buenisimo para ellos...porque parece que ya las malas
ideas... cuando sudan...es que cuesta mucho trabajo...nos cuesta mucho a
todos pero a ellos mas, pero cuando sudan, parece que con el sudor se les
fueran, digamos, la “mala leche”.

Cuidador no formal, Espafa

...tengo todo este tiempo libre en mis manos, eso no es bueno para mi. Me
despierto y no tengo nada que hacer por el dia...entonces voy al Centro...y
hago algun tipo de... algo que hacer...pero al mismo tiempo eso me empuja
hacia atras...

Persona con TELE, Inglaterra.
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Por otra parte, aquellos que consiguieron mantenerse trabajando, sea en
empresas tradicionales, sea en empresas protegidas (como ocurre en Espafa),
relataron inmensa satisfaccion personal, sensacion de “normalidad” y pertenencia
social. Sensacion positiva semejante parece ocurrir cuando los enfermos estan
profundamente involucrados y dedicados a una causa social (muy a menudo la suya
propia, la defensa de sus derechos como enfermo y ciudadano, por ejemplo)
(Enfermos AR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales CHL; Cuidadores no

formales BR, ESP, ING, VEN).

...trabajando uno comparte mas con la sociedad...cuando uno no tiene
trabajo, vive acostado en su cama...a veces tengo mucho trabajo, hay feria
y atiendo a 35-50 personas sola...lo hago cansada, agotada...pero después
de eso viene una nifia, un joven que me viene a conversar de que
salgamos, que va a ver una fiesta cuando se termine la feria...eso es vivir
en sociedad, aunque diga tener una enfermedad.

Persona con TELE, Chile

Ya cuando me incorporé a una empresa de trabajo, que estamos todos
trabajando, somos conocidos en el barrio, 0 en el Comares (el club social),
te das cuenta que somos unas personas perfectamente habiles, que somos
capaces de muchas cosas...
Persona con TELE, Espafa

Yo no puedo quejarme, mi hijo ha conseguido una plaza ahora, esta
cobrando 180 euros jy esta mas contento que nadie! Esta en... como se
dice? ...jen practicas! (se rie) Yo le he dicho, bueno ahora que estas
cobrando, jya puedes invitarnos a tu a madre y a mi a una copa! (Todos se
rien) Claro, ja tomar una tapa! Esto sirve de terapia, sirve de ocio, de todo.
Ahora por la mafiana se va a la oficina, en vez de estar durmiendo.

Cuidador no formal, Espafia

El principal motivo que me mantiene dia a dia es hacer algo con mi tiempo.
Si tienes una estructura para tu dia, no te preocupas, pero si llegas a un
punto en el que paras y no sabes qué hacer eso puede dejarte vulnerable.
Persona con TELE, Inglaterra

...empecé en mi trabajo y la gente hablé bastante, que como es eso de que
me iban a dar un trabajo, que ese muchacho estuvo enfermo...y ahora ese
muchacho va a dar clases, quién ha dicho que un loco pueda ser
maestro...pero bueno, gracias a Dios, me he mantenido alli desde hace 6
afos...

Persona con TELE, Venezuela.

Una solucion encontrada en algunos contextos socioculturales para el

problema de la falta de oportunidad de empleo ha sido la contratacién de enfermos
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por empresas cuyos padres y allegados son duefios. Es una solucion impuesta por
la necesidad, no soportada formalmente por el sistema de salud, es decir, sin
amparo técnico, pero que parece traer excelentes beneficios para el enfermo y su
entorno social. En general, en estos casos, la empresa se adapta a las
peculiaridades del enfermo, es decir, se respeta sus dificultades, hay reduccion de la
jornada de trabajo, etc. Cuando el sistema falla, comentaron algunos participantes,
la comunidad necesita organizarse para suplir sus carencias (Cuidadores formales
AR, BR, ESP, VEN; Enfermos AR, BR, ESP, VEN; Cuidadores no formales BR, ESP,

ING, VEN).

Si los duefios de la empresa son familiares o algo asi, si les dan trabajo.
Cuidador formal, Argentina

...cuando no estoy en la obra con mi padre, estoy ayudando a mi madre,
cuando no estoy con mi madre me subo a la pescaderia de mi tita, veo
cémo pone el muestrario... veo cosas que pueden servirme para el futuro,
porque yo quiero que en un futuro, si tuviera bastante dinero ahorrado, me
podria comprar otro bajo, en la otra esquina del pueblo, y poner otra
pescaderia, irme con una furgoneta, como la de mi tio Rafa...

Persona con TELE, Espafia

En realidad, reinsercion laboral para pacientes sicoticos no hay, salvo los
habituales que se dedican a la familia...yo conozco a un paciente que recibe
una paga mensual, pero si no fuera por la familia a lo mejor estaria
haciendo pajaritas en un taller ocupacional.

Cuidador formal, Espafia

...Eso pas6 con un sefior que era policia metropolitano, que empezé a tener
crisis, y de patrullero lo pasaron a la cocina, le quitaron el porte de
armas...El paciente se ha mantenido ambulatoriamente...protegido por ese
instituto, porque él ademas es muy querido por todos.

Cuidador formal, Venezuela

...mi hermano me dijo “t0 vas a venir a ayudarme”...entonces yo tenia,
podia ir, yo cobraba un sueldo completo de Técnico Superior
Universitario...me iba en las tardes, después empecé a quedarme un
poquito en la noche, después comencé a ir a media mafana...fue
progresivo...la mayoria de las personas no han tenido la oportunidad...uno
da hasta donde uno pueda dar, 0 sea, eso es mentira que uno sale de la
hospitalizacion, de una crisis, y uno puede trabajar un horario de 8 horas,
€s0 es mentira, esto es mentira...

Persona con TELE, Venezuela
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De otra parte, muchos enfermos refirieron impotencia y frustracion frente a las
exigencias y demandas externas, frecuentemente no proporcionales a su capacidad
funcional. No se sienten con fuerzas y salud para desempefar antiguos roles
sociales. Pero los cuidadores muchas veces no notan esto y requieren mas de lo
gue los ellos pueden ofrecer. Esto tiene un impacto tremendamente negativo en su
autoestima, se sienten deprimidos, incapaces y muy a menudo tienen ganas de

morir.

Asimismo, algunos enfermos incluso afirmaron que estan satisfechos con su
vida, aunque no tengan ninguna actividad ocupacional formal. Se sienten bien
guedandose en casa, leyendo, conviviendo con los familiares y haciendo algunas
pocas actividades domésticas. Pero, reiteraron que los familiares no comprenden
esto y les exigen demasiado. El resultado es que muy a menudo estas personas

terminan involucrandose en actividades para las cuales no tienen interés.

Por otra parte, algunos cuidadores no formales afirmaron que a los enfermos
frecuentemente les falta juicio critico para evaluar su real capacidad funcional y
laboral. Relataron que esto genera situaciones que potencialmente les ponen en
riesgo de fracasar, principalmente porque se exponen a tareas y objetivos para los

cuales no estan preparados para concretizar.

En este sentido, varios participantes afirmaron que seria muy importante que
familiares, profesionales y enfermos entraran en un consenso sobre las reales
posibilidades de desarrollo personal y habilidades de estos ultimos. Esto evitaria

falsas expectativas y prevendria situaciones de estrese y frustracion para todas las
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partes (Enfermos BR, CHL, ESP, VEN; Cuidadores formales ESP; Cuidadores no

formales ING, VEN).

Una vez a mi me preguntaron cuales son mis tres deseos entonces yo
contesté ser independiente en la parte econdmica, convertirme en escritor y
ser muy bueno para leer...leo mucho...Yo he tenido discusiones con mi
madre porque ella quiere que trabaje en un trabajo estable, con un sueldo
fijo...y Yo le digo que quiero ser escritor y mi mama me dice que aqui en
Chile los escritores son todos pobres...he escrito varios poemas que se los
he regalado a mujeres...

Persona con TELE, Chile

...me quise ir a Linares a estudiar Ingenieria Técnica...mis padres dijeron
gue no...cuando me puse malo, lo que pasa es que mi madre me decia:
“mira J., tU ni eres capaz de sacar la carrera de matematicas, ni tu padre es
capaz de pagartela “...Me decepcioné...me ahogué mucho con eso, porque
yo queria sacar la carrera y yo sabia que mi padre me la podia pagar...y yo
no la he sacado porque me he puesto malo.

Persona con TELE, Esparia

En el caso de mi hija, la cuestién es el sentido de pertenencia...ella parece
gue quiere que todo el mundo le de soluciones faciles a sus problemas sin
trabajar y ella antes trabajaba pero luego de su problema quiere que todo se
lo hagan.

Cuidador no formal, Venezuela

...cuando a la casa llegan personas allegadas, dicen mira Carlos esta
planchando, tengo que hacerlo y eso se lo debo a mi mama que me ha
apoyado en eso, porgue si uno sabe que tiene una enfermedad tiene que
saber hasta qué limite llegar a hacer las cosas para poder ser mejor uno
mismo.

Persona con TELE, Venezuela

Otro problema es que, ademas de frecuentemente imposibilitados de trabajar
y realizarse profesionalmente, las personas con TELE en general tienen pocas
oportunidades de realizacion afectiva. La enfermedad aparta parejas y amigos,
resultando en disminucién de la posibilidad de satisfaccién emocional, aislamiento y

soledad (Enfermos BR, CHL, ING, VEN; Cuidadores no formales BR, ESP).

...uno por lo general quisiera ser normal, tener una pareja, tener una
casa...donde vivir...quisiera uno tener hijos...
Persona con TELE, Chile

Participante 1: - Me siento menos apreciado a veces. Antes solia trabajar y
ahora me encuentro con personas que trabajan, y dicen "tenemos que
reunirnos" y soy siempre yo quien dice "tengo tiempo, td me dices cuando
puedes"...entonces me siento menos apreciado. Me preguntan "¢, Qué vas a
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hacer hoy?". Me siento desesperado tratando de pensar en todas esas
cosas interesantes y maravillosas para justificar mi existencia. Es horrible...

Participante 2: - Estas tratando de vivir por los patrones de ellos... Quiza
ellos deberian estar viviendo por nuestros patrones. Mira la vida y ve cémo
las personas la pasan mal.

Personas con TELE, Inglaterra

Yo quiero formar una familia, voy a formar un hogar, tener una vida estable,
una vida favorable.
Persona con TELE, Venezuela

refirieron experimentar inmensa desilusion irrumpida de la

constatacion de que todos los amigos de juventud, de antes del inicio de la

enfermedad, estdan con la vida arreglada, tienen empleo, pareja, hijos, estan

graduados en la universidad, mientras ellos siguen en lo mismo, estancados, sin

ninguna conquista trascendente y significativa. Les gustaria inmensamente, ademas

de poder trabajar y mantenerse financieramente, tener pareja e hijos. Algunos

relatan que el hecho de tener su propia familia, lograr mantener su pareja, cuidar de

los hijos, etc. hace con que la vida tenga sentido, pues significa que hay algo porqué

luchar (Enfermos BR, CHL, ESP; Cuidadores no formales ESP)
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Mi mama me decia “cuando tu papa y yo estemos muertos tl vas a esperar
a tus hermanos con el almuerzo con la ropita, en la casa todo
arregladito”...jentonces ese era mi fin, mi meta, aprender a cocinar y
esperar a mis hermanos a que lleguen del trabajo!...entonces Yo digo
¢ C6mo? porque tengo esquizofrenia voy a tener que quedarme en la casa,
sola, sin hijos.

Persona con TELE, Chile

...me gustaria ser independiente, tener mi dinero, tener mi coche, algun dia
encontrar a una mujer, formar una familia, y poco mas...no le pido a la vida
mucho mas de lo que pueda pedir cualquiera, no volver para atras nunca, Si
es posible algun dia dejar la medicacion...

Persona con TELE, Espafia

Antes estaba casado, pero se ha puesto muy malo, la mujer se ha ido,
porque claro, al ponerse enfermo, pues... Entonces, pues, conmigo esta y
esto ya no hay vuelta. Si él dice: Mam4a, yo quiero ser responsable,
levantarme por la mafiana, jtrabajar! Claro, como él antes tenia su
trabajo...y se queda hecho polvo.

Cuidador no formal, Espafia



En medio a las quejas, algunos enfermos hablaron de la importancia de seguir
luchando, a pesar de la enfermedad y sus limitaciones. Hablaron de la necesidad de
adaptacion, que es muy importante esforzarse para regresar a la vida en sociedad,
gue aunque no haya condiciones de hacer algo bien hecho, que se lo haga de la
manera como se pueda. Lo fundamental, argumentan, es proseguir apegado a la

vida (Enfermos BR, VEN).

5.2.2 Necesidad de respeto

Una de las aspiraciones mas importantes de todos los seres humanos es ser
respetado y aceptado con sus particularidades. La sensacion de ser considerado y
respetado en sus actitudes, opiniones y elecciones influye favorablemente en la
autoimagen del sujeto y tiene impacto extremadamente positivo en sus relaciones
sociales. El respeto es justamente lo inverso de la verglienza, que aparece cuando
el individuo, por alguna razon, se siente excluido, rechazado o impedido de

manifestarse a si mismo, lo que termina apartandolo de la convivencia social.

La necesidad de respeto esta intimamente relacionada con la de realizacion
personal. El hecho de que las personas con TELE tengan limitadas sus posibilidades
de desarrollarse personalmente resulta en disminucion de su valoracion social.
Nuestra sociedad es extremadamente severa con aquellos que no son “normalmente

productivos”, los cuales en general no respeta, estigmatiza y rechaza.

El respeto también estd asociado a la libertad, necesidad de la cual

hablaremos enseguida. El individuo que tiene comprometida su capacidad de

177



autonomia en general tiene un concepto social negativo, una vez que también no es

productivo y depende de los demas.

Pero, aunque la relacion entre respeto, realizacion personal y libertad sea
estrecha, observamos que hay particularidades entre unas y otras necesidades que

justifican su discusion e interpretacion separadamente®*.

5.2.2.1 Analisis sintactico

Para el analisis sintactico de esta categoria se eligié la palabra normal. El
hecho de no sentirse o no ser visto como normal influye decisivamente en la
autoestima, en la valoracion personal y en las relaciones del sujeto afectado por
TELE con los demas. La enfermedad mental conlleva el estigma de la anormalidad.
Al sujeto se lo ve como distinto, raro, peligroso, terminando muy a menudo por ser

excluido y no respetado en su comunidad.

La palabra normal estuvo presente en el discurso de practicamente todos los
grupos de los diferentes contextos socioculturales. Las personas con TELE de todos

los distintos paises fueron las que mas frecuentemente la mencionan.

" Todas las necesidades que aqui denominamos existenciales guardan alguna relacién entre si. Por
ejemplo, la carencia de amor (necesidad que también hablaremos seguidamente) también esti
relacionada con la de realizacion personal y respeto. Sin relaciones afectivas el individuo pierde una
posibilidad de realizacion y es menos respetado socialmente. Las necesidades mas concretas se
vinculan también — hay muchos elementos en comin entre dinero, comida, trabajo, alojamiento
etcétera.
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En general asumia sentido negativo cuando vinculada a la discriminacién y
falta de respeto por el hecho del individuo ser distinto de los patrones considerados

como adecuados o normales.

La palabra normal estuvo asociada a una variedad de situaciones y
concepciones, lo que le confirid distintos sentidos. Los hallazgos generales

referentes a estos sentidos se reflejan en la tabla 8.

Tabla 8

Significados de la palabra normal (temas y contextos en que se insiere)

Asociada a comportamientos tenidos como socialmente adecuados. La estabilidad del trastorno
también se comprende como normalidad

Su opuesto, la anormalidad, se asocia al alejamiento de la realidad y a comportamientos tenidos
como raros

Vinculada a la necesidad de ser independiente, hacer sus propias elecciones. El hecho de no ser
normal es una amenaza a la autonomia de la persona, a su derecho a privacidad y a su
integridad

Asociada a la necesidad de inserirse socialmente y relacionarse con gente “normal’, tener
pareja, realizarse profesionalmente.

Por otra parte, la anormalidad estd asociada a discriminacion, abuso, desvaloracién, soledad,
falta de respeto y aceptacion, rechazo, dificultad de hacer amigos, tener pareja, conseguir trabajo
y realizarse como persona

En Inglaterra es especialmente importante el miedo de que los enfermos mentales sean
violentos, y esto parece ser difundido enormemente por los medios de comunicacion

La ausencia de normalidad también esta vinculada a la escasez de recursos sociales y
ocupacionales para el enfermo y la consecuente sobrecarga de los cuidadores

La anormalidad esté asociada a sufrimiento/frustracion proveniente de la constatacion de que la
persona con TELE tiene su vida “interrumpida” por la enfermedad

Muy a menudo el prejuicio mas intenso parte de la propia persona con la enfermedad, que se
considera a si mismo como anormal, incapaz, etc.

El hecho de ser distinto, de no ser normal, se hace evidente a los deméas en funcién de los
sintomas fisicos y de los efectos colaterales de las medicaciones
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Tabla 8
Significados de la palabra normal (temas y contextos en que se insiere)
(Continuacion)

Algunos enfermos asocian la palabra a sufrimiento intenso por sintirse incomprendidos y tratados
siempre como anormales, principalmente por los familiares, que les sobreprotegen, invalidan su
opinién y consideran todo como sintoma de la enfermedad

Asimismo, todas las quejas de los enfermos son interpretadas como sintomas por sus
cuidadores formales, que no les valoran como personas con necesidades afectivas y
existenciales

Vinculada a la falta de un plan global de atencién, que atraviese los diversos dispositivos de
salud mental y que permita una unicidad de cuidados

Asociada al miedo de enfrentar las dificultades de la vida y a la sensacién de fracaso. Les
gustaria muchisimo a los enfermos ser normales y se sienten frustrados por que no tienen el
mismo desempefio que los demas

Hay mas presion para que los hombres con esquizofrenia tengan un mejor desempefio y sean
“normales” en comparacion con las mujeres, las cuales se acepta mas que se queden en la
casa, sin actividad laboral

La normalidad se queda siempre mas lejana en la medida en que los enfermos no adhieren al
tratamiento, y que esto es muy frecuente, sea por sus limitaciones personales, sea porque la red
es débil y no le da el soporte adecuado

Asociada a la necesidad de tomar medicaciones antipsicoticas

El uso de drogas psicoactivas, principalmente la marihuana, esta vinculado al brote de la
enfermedad y al hecho de quedarse anormal

Vinculada a la participacion en los grupos socioterapéuticos, donde los enfermos se sienten

aceptados y comprendidos, porque conviven con gente que sufre de sus mismos problemas

5.2.2.2 Andlisis semantico

El comportamiento del enfermo es frecuentemente de dificil comprensién para

aquellos que con él conviven. Problemas como la falta de motivacién son

interpretados como vagabundaje. En algunos sitios, la conducta bizarra se percibe

como manifestacién de malignidad, sefial del demonio, etc. Al enfermo comunmente

se lo tiene como a alguien potencialmente violento, lo que los medios de

comunicaciéon estimulan. Las personas muy a menudo les temen a los enfermos y
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prefieren apartarse a intentar entenderlos. Los que son obligados a convivir debido a
contingencias sociales, son poco tolerantes y, a veces, interpretan los sintomas
como agresiones personales y se involucran en peleas con los enfermos.
(Cuidadores no formales AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales BR,

CHL, ESP, ING, VEN; Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN).

Mi marido se enojaba mucho con ella y la hermana que dormia con ella en
el mismo cuarto se iba a dormir al comedor porque decia que no la dejaba
dormir, porque de dia dormia y de noche molestaba.

Cuidador no formal, Argentina

...Si yo le contara a un vecino que tengo esta enfermedad me diria: “esta
nifia esta loca” y me rechazarian o me tendrian lastima mis parientes mas
cercanos... "pobrecita” dirian 'y yo no quiero que nadie me tenga
lastima...prefiero que una persona me odie pero que no me tenga lastima...
Persona con TELE, Chile

Habia un rechazo por parte de mi hijo hacia toda la familia, pero también
hubo un rechazo hacia él, su hija en ese entonces tenia 12 afios y le decia,
tl eres un loco, yo no te veo a ti como mi papa.

Cuidador no formal, Venezuela

...uno comienza a decir cosas que no son, comienza a agredir verbalmente
a la familia y nadie entiende nada, lo que entiende es que sigue siendo la
voz de uno, sigue siendo la persona de uno, la que esta agrediendo, la que
esta diciendo, entiende, lo toma como algo, como una pelea entre familia y

no se dan cuenta de que uno esta enfermo...
Persona con TELE, Venezuela

También es comun que la familia sienta verglienza de tener un integrante tan
raro. El hecho de tener un familiar con esquizofrenia se siente como una pena, algo
muy desagradable. Igual que cuando se diagnostica un cancer, muchos familiares se
sienten victimas de un destino ruidoso y cruel. En un primer momento, es frecuente
gue se niegue la enfermedad. A partir de entonces, algunos pasan por un periodo en
qgue intentan “soluciones magicas” (curas misticas, por ejemplo) y, al final, la
aceptan, adaptandose como pueden a la nueva condicidbn. En general, gran
sentimiento de culpa acompafa el proceso. El abandono también puede ocurrir. En

los paises latinoamericanos esto puede significar, incluso, que el enfermo vaya vivir
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a la calle. En Argentina y Venezuela, la institucionalizacion todavia puede ocurrir. En
Inglaterra, gran parte de los enfermos va a vivir en pisos protegidos y, muchos de
ellos, tienen poco contacto con sus familiares (Cuidadores no formales AR, BR, CHL,

ESP, ING, VEN; Enfermos AR, BR, CHL, ING, VEN; Cuidador formal BR, ING, VEN).

Ella es nuestra Unica hija y nosotros somos un matrimonio grande, no
tuvimos suerte.
Cuidador no formal, Argentina

A mi me echaron de mi casa porque estaba muy loco. Yo tenia amigos pero
se borraron de mi. Mi familia me dejé en la calle.

Persona con TELE, Argentina

...mi marido hasta el dia de hoy no lo acepta...Para él, nuestro hijo es un
flojo, un sinverglienza...hay muy poca comunicacion, él lo aisla...

Cuidador no formal, Chile

. a lo que me refiero es al nivel del estigma y, la verglenza y la
preocupacion pueden ser las razones por las que la gente esta ocultando el

problema incluso dentro de las familias...
Cuidador formal, Inglaterra

En todos los sitios, el enfermo que no consigue un buen patrén de
funcionamiento en general es bastante desvalorizado por su familia. Esta
desvalorizacion significa, por ejemplo, no ser escuchado, no asumir
responsabilidades, no tener derecho a opinar en las decisiones familiares, incluso en
aquellas que dicen respecto a su propia persona. Esto porque no se confia en su
capacidad decisoria. Todo esto genera un miedo importante de perder la autonomia
y derechos (Cuidador no formal AR, BR, CHL; Cuidador formal BR, CHL, ESP;

Enfermos BR, CHL, ESP, VEN)

Luego que mi hijo comenzé a tener crisis, mis hermanos comenzaron a
apartarse de nosotros. Nunca dijeron nada, pero yo lo notaba. Por ejemplo,
estabamos en la playa, mi hijo se ofrecia para llevar a los nifios a que se
bafiaran y mis hermanos se disculpaban o iban junto con él, porque no
creian que él pudiera cuidarlos.

Cuidador no formal, Brasil

En el hospital donde trabajo, hay un caso de un paciente que tuvo el primer

brote, fue internado y, cuando volvié a casa, no podia hacer nada, porque la
familia ya tenia miedo que él tuviera otra crisis. De ahi, él comenzé a
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guedarse controlado...comenzaron a limitarlo en todos los actos. Por eso es
gue digo que hay sufrimiento en la familia, que no sabe tratarlo y no busca...
Cuidador formal, Brasil

...Si yo le contara a un vecino que tengo esta enfermedad me diria: “esta
nifia esta loca” y me rechazarian o me tendrian lastima mis parientes mas
cercanos... "pobrecita" dirian 'y yo no quiero que nadie me tenga

lastima...prefiero que una persona me odie pero que no me tenga lastima...
Persona con TELE, Chile

Si en su casa no lo escuchan, en los servicios de salud no es muy diferente.
En general, las demandas subjetivas de los enfermos, los profesionales que les
prestan atencion no llevan en consideracion. Enfermos, familiares y los propios
profesionales de diferentes contextos socioculturales lo relataron con mucha
frecuencia. Variadas son las interpretaciones dadas para este problema. Sobrecarga
de los servicios es justificativa constante por parte de los profesionales. Ademas,
gue son mal pagados, que no les gusta atender enfermos con trastornos mentales,
gue no tienen capacitacion suficiente, que hay que involucrarse afectivamente, que
las demandas existenciales no estan presentes en los discursos de los usuarios,
entre otras. (Cuidadores no formales BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales

AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Enfermos AR, BR, CHL, ING, VEN).

Me parece que todos los psiquiatras estan clasificando a las personas en
izquierda, derecha y centro. Eso es la supresion del individuo.
Persona con TELE, Inglaterra

...hay una necesidad real por una aproximaciéon y una aceptacidon mas
creativas y por oir al individuo. La mayor parte de las veces no oyen lo que
tenemos a decir sobre nosotros mismos.

Persona con TELE, Inglaterra

Cuando él se me enferma, yo lo llevo al médico general y a mi me cuesta
porque el mismo medico general no me lo ve, me lo rechaza también y eso
a mi me duele, porque mire, él no es agresivo, €l mantiene su tratamiento,

€l no es agresivo.
Cuidador no formal, Venezuela

Asimismo, muchos enfermos y familiares se quejaron que los profesionales,

en general, son poco disponibles para ofrecer informaciones sobre la enfermedad.
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Muy a menudo la insensibilidad del profesional estd conectada con su poca

disposicion para hablar de temas intimos, sexualidad y emociones. Este problema se

hizo presente en todos los contextos, especialmente en Inglaterra.
...hay personas que podrian estar mas aptas a ayudarlo pero no tienen las
informaciones necesarias... esas tres personas que son fundamentales para
ti, con quienes sales el viernes por la noche, ¢qué puede hacer un
profesional para que ellos estén mas aptos para ayudarte?...Y porque le
importas, quizd mas que cualquier otra persona en su vida quieren
ayudarte, y ayudarte rapido...pero no logran hacerlo porque no saben

como...
Persona con TELE, Inglaterra

...lo que me hace falta...es un sentimiento de que a los profesionales les
importamos...El usuario del servicio siente que la persona que deberia
cuidarlo, no se involucra realmente con él, esta sélo haciendo su trabajo.
Claro, hay una o dos excepciones, pero en 10 afios no las encontré.
Cuidador no formal, Inglaterra

El tema de la sexualidad es delicado. Los participantes parecian bastante
constrefidos cuando hablaron de este asunto, sobre el cual demostraron tener poca
informacion y considerables prejuicios. Algunos familiares refirieron que a los
enfermos no les hace falta la sexualidad. Esto principalmente debido a los efectos
colaterales de los farmacos. Muchos enfermos se quejaron de esto, lo que no les
impidié reconocer que les hace falta hablar sobre sus demandas sexuales y

principalmente encontrar solucion para las mismas.

En los servicios, asimismo, las necesidades sexuales de los enfermos son
muy a menudo desconsideradas. La poca posibilidad de ofrecer respuestas objetivas
a estas necesidades parece justificar el problema. Muchos de los profesionales
participantes hicieron una autocritica y afirmaron que no estan habituados a discutir
este asunto (Enfermos AR, VEN; Cuidadores no formales CHL, ESP, ING;

Cuidadores formales CHL, ING)
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El otro dia fue tan lindo, él me decia que para él estas nifias que atienden
en los cafés con piernas eran como su sicéloga...lo que le ha servido a él,
compartir con esas nifias, él se siente tan aliviado...

Cuidador no formal, Chile

...nosotros estamos anulando esta parte, estamos evitandola y...cuando
aparece un paciente que tiene necesidades sexuales y se ha sabido que es
promiscua y que se ha metido con uno y con otro...ahi se preocupan los
sicélogos...

Cuidador formal, Chile

...Si uno tiene una pareja...bueno si Dios quiere, porque parece que no
quiere cuando uno esta enfermo...entonces creo que una pareja es como
una solucion porque yo creo que el sexo tiene mucho que ver...

Persona con TELE, Chile

...Y otra cosa que me gustaria decir es que, Gracias a Dios, parece que la
naturaleza es sabia, porque...la...no les llama mucho la libido...
Cuidador no formal, Espafa

Apenas para ilustrar la calidad de la vida... tuvimos un paciente que pidi6
que el equipo le ayudara a conseguir una novia...en Holanda se lo tomarian
de otro modo...arreglarian el acceso a las prostitutas...permitirle a alguien a
realmente tener una relacion puede ser atender al cuidado social, no
apenas un centro del dia donde esté con otros enfermos mentales...
Cuidador formal, Inglaterra

Los enfermos reclamaron que a todas sus quejas se las ve como sintomas de
la enfermedad. Se sienten ignorados, desvalorizados. Muy a menudo encuentran
que los profesionales no mantienen sigilo sobre lo que se habla en las consultas.
Poco o ninguna informacion sobre la enfermedad se ofrece a los enfermos y a sus
familiares, lo que también consideran falta de respeto y consideracién. Por todo esto,
cuando estan estables, es comun que acudan a los servicios solamente para coger
la prescripcion del psicofarmaco. (Cuidadores no formales CHL, ESP, ING;

Cuidadores formales AR, CHL, ESP, ING, VEN; Enfermos AR, BR, CHL, ING, VEN).

Ellos siempre consideran que yo estoy enfermo, no me valorizan...ellos
hacen con que yo me sienta insegura, como si no tuviera capacidad para
nada...

Persona con TELE, Brasil

Yo encuentro que en cuidado los doctores no escuchan, no sé si estaran
cabreados de escuchar por tanta gente que va...por ejemplo nunca me
preguntaron como me siento... qué problemas tengo, a ver como te puedo
ayudar...

Persona con TELE, Chile
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...acabas, quieras o no, en implicarte emocionalmente, y claro luego resulta
gue no es bueno el mostrar demasiada emocién con los enfermos porque
estas con la guardia baja, tu tarea se dificulta, pero por otro lado es
inevitable...

Cuidador formal, Espafia

Esquizofrenia tiene un amplio sentido de definiciones, los profesionales que
nos ven y hablan con nosotros y nos dan la medicacion deberian tocar esa
cuestion...La primera cosa que preguntan es "¢ Tienes ganas de suicidarte?
¢ Sientes que las personas te odian?" y cosas asi. Todavia estamos en este
nivel, no nos movemos hacia parte alguna.

Persona con TELE, Inglaterra

Es triste, porque no sOlo padecen de enfermedad mental, sino de
enfermedades fisicas y en los hospitales generales no les atienden, los
rechazan. A veces los mandamos del hospital y los rechazan, ni siquiera los
atienden.

Cuidador formal, Venezuela

Participantes de todos los perfiles manifestaron que la falta de educacion e

informacion sobre el trastorno es uno de los problemas clave implicados en la

discriminacion.

Como la gente desconoce la enfermedad y la teme, hay enfermos (y

familiares) que prefieren ocultarla, como forma de proteccion contra el prejuicio. Esto

termina asociandose a negacion del trastorno y retraso en buscar ayuda, ademas de

aislamiento social. La mayoria piensa que lo mas importante seria que la sociedad

les aceptara a los enfermos como ellos de hecho son, con sus peculiaridades

(Cuidadores no formales BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales BR, CHL,

ESP, ING, VEN; Enfermos BR, CHL, ESP, ING, VEN).
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...Yo estaba haciendo una buena carrera, estaba estudiando y comencé a
tener problemas. Pero nunca me hicieron una evaluacién psicolégica. Yo
creo que eso es grave: los nifios no tienen un acompafiamiento psicoldgico
en las escuelas. Ahi nadie sabia que yo era enfermo. Ni yo mismo lo
sabia...ni mi familia sabia que yo era enfermo...Después de muchos afios
es que yo fui en basqueda de un psiquiatra, ahi yo ya no aguantaba mas la
vida. Me quedé estancado. Fue cuando comencé a vivir en las calles....
Persona con TELE, Brasil



Opino que falta informacion en las escuelas...como se hace la vacuna BCG,
las personas tienen que saber que existe la enfermedad mental...Es una
manera de prevenir. ¢ Por qué no? dejar a las familias en la ignorancia no va
a disminuir el nimero de personas con la enfermedad.

Cuidador no formal, Brasil

...n0 me voy a sentar en el tejado y decir "jOiga! Soy un paciente
psiquiatrico" porque hay un estigma alla afuera. Pero si viene alguien y dice
"¢, Qué te pasa?”, yo me siento y les explico el problema. El Gnico modo de
hacerlos entender es si las personas que sufren del problema se sientan y
les explican. Somos los mejores educadores que hay.

Persona con TELE, Inglaterra

...Yo hablo abiertamente de lo que tengo...porque considero que es una
obligacién conmigo mismo y es una obligacién con la situacién del pais.
Porque a nosotros no se nos da el trato que se le da a una persona enferma
del rifién...a ellos nunca le falta la dialisis.

Persona con TELE, Venezuela

Cuidadores no formales se quejaron de que son, muy a menudo,
despreciados por los profesionales. Ademas de recibir poca instruccion sobre el
trastorno, no se los escucha, no se considera su opinién, y, peor aun, muchas veces
se sienten acusados Yy responsabilizados por la enfermedad de su familiar

(Cuidadores no formales BR, CHL, ESP, ING; Cuidadores formales VEN).

Solamente se corrige el caso, cuando el paciente egresé y viene a las
consultas ambulatorias, pero aqui no se va a las casas, a ver si se estan
tomando los medicamentos, no hay ninguna persona que informe. Se
excluye a la familia en nuestra atencion, tratamos al paciente nada mas, se
compensa, y vuelve a llegar a la casa y no se sabe lo que hace.

Cuidador formal, Venezuela

Yo creo que los médicos y psiquiatras tienen prejuicios...Todo se lleva en
consideracion contra los enfermos y también en contra las personas que los
cuidan... es un estigma para todos.

Cuidador no formal, Inglaterra

Yo pienso que lo que me hace falta...es un sentimiento de que a los
profesionales les importamos. Ellos son muy bien entrenados,
excesivamente clinicos y demasiado indiferentes...uno casi puede sentir el
rechazo... Quiza yo pida demasiado de las personas, tengo un poquito de
sangre italiana, de sentimientos, pero no logro captar sus sentimientos
intimos. Sélo los sentimientos profesionales.

Cuidador no formal, Inglaterra
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La discriminacion es general. Algunos relataron acreditar que las actitudes
prejuiciosas son mas comunes en los pueblos. En las grandes ciudades la

enfermedad se diluiria en medio a la multitud.

Otros, por el contrario, comentaron que en las pequefas ciudades es mas
facil hacer un trabajo de sensibilizacion contra el prejuicio. Algunos dijeron que los
paises subdesarrollados son menos exigentes y mas tolerantes con los
comportamientos que, en otros sitios, se los tiene como raros (Cuidadores formales

AR, ESP, VEN; Enfermos ESP, VEN).

En los pueblos...son mas sensibles...aca en la ciudad es méas duro. El loco
gue no moleste es mas facil ver acé al loco viviendo en la calle, expulsado,
que en un pueblo...

Cuidador formal, AR

En paises subdesarrollados como Marruecos, o India, o... alli como que la
gente es mas sencilla, estd mas preocupada de la vida, un poquito no, pues
sabe ayudar a la gente que carece de este entusiasmo por vivir...

Persona con TELE, Espafa

Nosotros vemos en los pueblos en que trabajamos que muchos de ellos
estan catalogados como el loco del pueblo, o el raro del pueblo o el extrafio
del pueblo.

Cuidador formal, Espafia

Yo he trabajado en comunidades y siempre habia una buena disposicion de
las personas que laboraban en el ambulatorio para brindar educacion y
apoyo en general, pero seria bueno que en esos casos también se pudiera
hablar acerca de la enfermedad mental y el conocimiento de ello,
contribuiria, pienso yo, a minimizar la ansiedad que tiene la comunidad en
general acerca de la enfermedad mental.

Cuidador formal Venezuela

Muchos participantes manifestaron que una reinsercidon social verdadera, real,
solamente seria posible si la comunidad como un todo estuviera abierta para recibir
a los enfermos, aceptandolos con sus peculiaridades, en un esfuerzo conjunto de
adaptacion. Pero esto parece distante de la realidad. Por el contrario, lo mas comun,

como ya fue comentado, es que las personas no estén disponibles para los
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enfermos. En los grandes centros urbanos todo es muy rapido, lo que se choca con
la lentitud natural de los enfermos. Con excepcion de aquellos implicados
directamente en sus cuidados (formales o no formales), muy pocas son las personas
interesadas en el mundo interno de estos individuos y dispuestas a compartir
experiencias (Cuidadores formales AR,BR, CHL, ESP, ING; Cuidadores no formales

BR, CHL, ESP, ING; Enfermos ING, VEN).

Creo que para alguien que tiene una esquizofrenia grave vivir solo en la
comunidad es increiblemente dificil...solitario y aislado...no importa las
veces que envies a los equipos de la comunidad...no va a ser nunca
suficiente. Quizés el cuidado en la comunidad les falla a esas personas y
estarian mejor en un ambiente diferente. Quizas en un asilo.

Cuidador formal, Inglaterra

Aungue hayan reconocido que la enfermedad produce deterioro funcional que
compromete la capacidad laboral de los enfermos, la mayoria relatd que el simple
hecho de tener una enfermedad mental y, principalmente, haber ingresado a un
hospital psiquiatrico, dificulta muchisimo la posibilidad de ascender a un puesto de
trabajo (Cuidadores no formales AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales

AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN).

...A algunos de nosotros nos gustaria volver a una rutina normal de trabajo
de modo a sentirnos valorados en la sociedad...Si descubren que tuviste
una enfermedad mental, los patrones no quieren ni conocerte. Ellos piensan
gue puedes ser un peligro...Pero la verdad es que no somos diferentes de
ningln otro ser humano...si logra ignorarlo y seguir adelante, quizd una
puerta se abra y ese es el camino a seguir para encontrarse con el futuro y
lograr hacer las cosas...y sentirse la persona que uno quiere ser, en vez de
guedarse alejado, apartado como una persona enferma...

Persona con TELE, Inglaterra

...ya en el trabajo tienen como un aval, un estigma, y en la proxima vez que
haga cualquier cosita, una vez lo eliminan de ese trabajo, ya que ellos
piensan que va a ser un trabajador que va a estar constantemente de
reposo, que es un loco que van a tener alli.

Cuidador formal, Venezuela
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Personas con TELE de todos los contextos dijeron que el hecho de no ejercer
una actividad laboral es motivo de dolor y frustracion. Aquellos que viven con la
familia relataron sentirse desvalorizados por los demas, porque no producen y no
corroboran en los costes domeésticos. Incluso algunos que ejercen actividades
laborales refirieron sentirse depreciados y disminuidos, porque, en general, son
reconocidos como personas que necesitan de soporte y trabajos adaptados a su

condicion de minusvalidos.

Se sienten victimas de comentarios ruidosos por parte de la comunidad donde
viven, que en general no comprende sus dificultades e interpreta su falta de
actividad como flojera. Sienten verglienza y rabia de si mismos y de los demas. No
les gustaria tener la enfermedad, percibida como agente causador de retraso en la
vida (Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores no formales BR, CHL,

ESP, ING, VEN; Cuidadores formales BR, CHL, ESP, ING).

La depresion, angustia, el dolor, la discriminacion, no es solamente por
parte de las personas de la familia, es mas de los amigos o conocidos o
desconocidos. Uno se queda desanimado, uno no tiene cémo salir, uno se
queda con la mente bloqueada, es una cosa muy terrible.

Persona con TELE, Brasil

... la empresa esta sali6 en el peridédico: “Empresa de minusvalidos”...no sé
gqué, no sé cuanto... te da cosa pensar que la gente te considere un
minusvalido...

Persona con TELE, Espafa

...la dificultad se presenta cuando le preguntan a mi hija "¢ qué haces de tu
vida?" "¢ en qué trabajas?", ¢cOmo uno va a contestar? Me parece que esta
es la dificultad préctica, y la tendencia naturalmente es ocultar la situacién

real, por vergiienza, o lo que quieras.
Cuidador no formal, Inglaterra

La presidn interna y externa es tremenda para estos individuos.
Principalmente en las situaciones en que se exponen socialmente, se sienten

extremadamente cobrados e inadecuados. Los limites impuestos por la enfermedad
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evidencian constantemente su condicion de desigualdad. No pueden beber alcohol,
pero se sienten presionados a hacerlo por su grupo de amigos. Su sexualidad esta

restringida por los farmacos y esto compromete su vida amorosa.

Los sintomas les exponen a situaciones humillantes. Para muchos es dificil
ocultar que hacen tratamiento, una vez que presentan limitaciones fisicas debido a
los efectos colaterales de los farmacos. Manejar con todo esto es muy dificil. Sienten
miedo, angustia, resentimiento, desesperacion frente a tanta incomprension
(Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores no formales BR, ING, VEN;

Cuidadores formales ING).

Mira, yo hasta doy gracias a Dios por no haber agredido a nadie...me han
llamado tantas veces de loco...ya he tenido la paranoia de pegar a
alguien...yo iba a cometer una tonteria, pero Dios no lo ha permitido y me
he controlado.

Persona con TELE, Brasil

... me dan ganas de romper con todo y decir, cuando me critican de “¢y por
gué no esta trabajando o por qué no estas preparando unas oposiciones
para esto? Tu eres suficiente para hacer tal cosa u otra”....me dan ganas de
decir: pues porque pasé por un episodio de... lo que pasa es que no puede
uno...como va a dar mala impresion... yo no puedo decir nada...

Persona con TELE, Espafia

Socializar es muy dificil...Tienes que tener gente a tu alrededor que lo
entienda. Es horrible. Quieres ser esa persona pero no lo consigues porque
tu enfermedad no te lo permite...Es vergonzoso...Es un estigma muy fuerte.
Mis amigos lo saben, la mayoria de mis amigos en el pub saben. A veces
bromean con eso...

Persona con TELE, Inglaterra

...lo més duro ha sido enfrentar el ridiculo. Yo recuerdo que cuando salia al
supermercado...las viejas que estaban por alli, que son vecinas, yo las veia
cuchicheando y se me quedaban viendo, mira ahi va el hijo de fulana que
salio loco desnudo a la calle.

Persona con TELE, Venezuela

Ademéas, como los enfermos no tienen el habito de quejarse y son,
generalmente, ingenuos y dependientes, estdn mas susceptibles a ser engafados,

maltratados y abusados moralmente por los deméas (familiares, profesionales y
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comunidad en general). Esto significa que muchas veces no se los remunera o son

mal remunerados por su trabajo; los familiares toman su dinero; la vecindad les

ofende verbalmente, siendo comunmente reconocidos como locos, nerviosos,

dementes, etc., lo que les hiere inmensamente la autoestima (Enfermos AR, BR,

CHL, ING, VEN; Cuidadores formales CHL, ESP, ING; Cuidadores no formales ESP,

VEN).

Yo era muy inocente... trabajaba y no le cobraba nada y me decian que eso
esta mal que yo soy tonta...La gente es toda igual, todos son malos...
Persona con TELE, Argentina

...en un determinado punto de nuestras vidas, nos volvemos
vulnerables...entonces, nos volvemos presas faciles para las personas que
no te respetan y te engafian...

Persona con TELE, Brasil

Mi primer psiquiatra me ayudaba junto con un enfermero, y el enfermero me
abus6 sexualmente.
Persona con TELE, Inglaterra

...a veces se pone nervioso, corre y grita, y a veces ha tratado de tirarse por
la ventana; es que a él me lo violaron 3 veces cuando estuvo hospitalizado.
Cuidador no formal, Venezuela

El resultado de todo esto es que el enfermo se vuelve progresivamente mas

aislado y solitario. Se siente inferior a los demas, anormal, despreciado como

ciudadano. Lo mas comuln es que no se sienta comprendido ni por sus familiares ni

por gran parte de los profesionales de les prestan atencion y mucho menos por la

comunidad. La Unica excepcion a esto son los grupos (terapéuticos, en general),

asociaciones y clubes de convivencia, donde encuentran gente con sus mismos

problemas, cambian experiencias, apoyo, se sienten mas aceptados y entendidos en

sus particularidades (Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores no

formales ESP, ING, VEN; Cuidadores formales BR, ING).
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En el grupo que coordino, los pacientes relatan una cosa interesante: "aqui
esta mi familia; porque, alld afuera, lo que yo diga no va a ser
escuchado"...Viven con sus familias y tal, pero... se sentian aislados y se
aislaban. Y a partir de eso, crearon un grupo...que dicen que es su familia,
donde dicen lo que estan sufriendo, el estigma, muestran todas esas cosas
gue estamos hablando.

Cuidador formal, Brasil

El hecho de tener minusvalia o de ir a un sitio... a lo mejor me pongo a
pensar que estan pensando de mi que tengo una enfermedad mental, que
la gente pensara que estoy loca...y cosas asi pues... y me lo tomo como si
estuviera un poco mas inferior a ellos...

Personas con TELE, Espafa

...pienso que puede ser especialmente dificil para la gente con
esquizofrenia, cuando son etiquetados como tales, el hacer frente a las
reacciones de los otros y seguir funcionando. Otra gente se comporta de
manera mas temerosa y esquiva y creo que eso perjudica la estima social y
la percepcién de si mismos.
Cuidador formal, Inglaterra

...Como grupo, podemos aceptar unos a los otros...ellos entienden el
sufrimiento que puedes estar pasando. De ese modo construimos una
comunidad y la hacemos funcionar. También creo que es muy importante
gue esos Centros se mantengan abiertos, porque si cierran no tendremos
un lugar para donde ir.

Persona con TELE, Inglaterra

¢No puede haber un sitio en el que un paciente mental pueda llamar y
escuchar una palabra amiga una palabra solidaria, en la que él pueda
hablar, expresarse?, lo digo porque mi hermano me llama mucho a diario, al

trabajo y a la casa.
Cuidador no formal, Venezuela

Los recursos de atencidn socioterapéutica son medios asistenciales tenidos
como positivos para el desarrollo personal de los enfermos. Asi también se los
considera, por ejemplo, las moradas protegidas para donde se transfirieron personas
institucionalizadas, tras los procesos de reforma psiquiatrica. Estos recursos parecen
no ser suficientes para atender a la demanda, principalmente en los paises latinos

(Enfermos AR, ING, VEN).

Me parece importante tener una red, una red de proteccién que nos agarre
antes... si sentimos que no hay esperanza para nosotros. Es importante que
tengamos esos Centros abiertos, no cerrados, porque es mas caro
mantener una persona en el hospital que mantenerlos en el cuidado
comunitario.

Persona con TELE, Inglaterra
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Hay situaciones que son bastante especificas de cada contexto sociocultural.
En Chile, por ejemplo, algunas cuidadoras no formales se quejaron de que hay
mucho prejuicio contra las mujeres en su pais. Esto significa que son menos
respetadas como cuidadoras en los servicios. Dijeron que, si fueran hombres, sus
demandas serian llevadas mas en consideracion. Asimismo, notan que se invierte
mas en los hombres enfermos que en las mujeres. Los cuidadores formales de Chile
estuvieron de acuerdo con esto. Relataron que a las mujeres se les “acepta” mas el
trastorno, se las mantiene ocultadas en casa, mientras que de los hombres se exige

mejor desempefio y se invierte mas atencion en sus problemas de salud mental.

...que todavia estamos en un sistema machista en este pais....los médicos
a las mujeres no nos pescan, como pescan a un papa que llegue exigiendo.
Igual lo mismo de las amistades, usted como papa llega y lo presenta a su
hijo y como que... no sé porque se le respeta mucho mas...

Cuidadora no formal, Chile

Algunos profesionales de Chile manifestaron que hubo una mejora
substancial en la atencidén a los enfermos mentales en su pais. En los ultimos diez
afios, principalmente, los trabajadores de los servicios de salud se humanizaron y la
calidad de la asistencia se ha elevado. Incluso la comunidad estaria mas
sensibilizada y menos prejuiciosa con relacion a aquellos que padecen de

enfermedades mentales.

...antiguamente el paciente entraba y se queria ir de inmediato, o sea a lo
mejor ni siquiera queria entrar...Ahora, yo creo que hemos subido en un 80
% la calidad de atencién...ellos se sienten mejor atendidos...

...antiguamente todas estas patologias eran guardadas como en el armario
y nadie sabia o sabian muy poco...no se aceptaban muchas visitas, no se
aceptaban nifios que vinieran a visitar a sus padres...Ahora participa mas la
familia...eso se a logrado porque la comunidad esta mas abierta a las
enfermedades mentales...
Cuidadores formales, Chile

194



La carencia de farmacos de ultima generacion (las medicaciones llamadas de
atipicas) en las redes de salud de unos paises de Latinoamérica también fue
descrita por muchos como una forma de discriminacién. Aln mas alarmante es que,
aungue en la mayoria de los paises latinoamericanos existan leyes garantizando la
oferta de medicacion gratuita para los enfermos, incluso los farmacos tradicionales
muy a menudo estan en falta. Esto genera una sensacion de descrédito con relacion
a los gobernantes. Algunos profesionales de Latinoamérica se quejaron que a la
poblacion y a los servicios, en general, no se les consulta sobre sus necesidades

(Cuidadores formales AR, BR, VEN).

Parece que la ley 448 de salud mental est4 por salir ahora. Pero una cosa
es estar reglamentada y otra que se pueda poner en practica. Porque como
siempre se hacen las leyes desde el escritorio y no conocen los recursos, 0
de hecho los funcionarios no conocen la ideologia de las instituciones. Se
hacen las cosas sin consultar.

Cuidador formal, Argentina

...estan recortando presupuesto. Y te encuentras con medicacion que la
farmacia no compra y hay que cambiarle el plan. O sea que se regula por
los recursos y no por la necesidad del paciente...

Cuidador formal, Argentina

Ahora respecto a la consulta de mi hijo, yo siempre para llevarlo tengo que
pagar un taxi, porque no puedo llevarlo en un autobus o en el metro, porque
empieza a ponerse incomodo, empieza a hablar y eso es un problema. A
veces voy y me quedo sin pasaje, sin nada y sin medicamentos, porque no

los hay.
Cuidador no formal, Venezuela

5.2.3 Necesidad de integridad del yo

Somos lo que pensamos. Todo lo que somos
emerge de nuestros pensamientos.
Gautama Buda (565 a.C. - 486 a.C.).

Sin el sentido de la propia identidad es muy dificil que el individuo establezca
relaciones reales y satisfactorias con otros individuos. La identidad, para fines de

este estudio, significa experimentar una sensacion coherente de si mismo. La
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enfermedad y sus sintomas parecen significar una pérdida de esta coherencia y, por
consecuencia, de los limites del ego. El individuo se pone en contacto con
sensaciones desconocidas y realidades que hacen muy poco sentido para €l mismo
y para los demas. Esto en general produce gran ansiedad, miedo de descontrolarse

y perderse de si mismo.

5.2.3.1 Analisis sintactico

Para el analisis sintactico de la categoria integridad del yo se eligio la palabra
miedo. A lo largo del proceso de analisis de los resultados notamos que la sensacion
de miedo es casi omnipresente en la vida de las personas con TELE. El
pensamiento fuera del control y la percepcion alterada del mundo alrededor son
experiencias aterrorizantes y perturbadoras. La integridad del individuo se ve
constantemente amenazada, y una vez que la amenaza muy a menudo no es algo

palpable, se siente sin salida, con miedo de perder su integridad fisica y mental.

La palabra miedo estuvo presente en todos los grupos de los distintos paises,
excepto en los de cuidadores formales de Argentina. En los grupos de Brasil e

Inglaterra aparecieron con mucho mas frecuencia que en los demas.

El sentido de la palabra en los discursos ha tenido, en general, connotacion

negativa, asociado a imprevisibilidad, sensaciéon de irrealidad y sintomas

asustadores.
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La palabra miedo aparecié vinculada a una serie de temas y contextos, lo que le
confirio  distintos significados. Los hallazgos generales referentes a estos

significados se reflejan en la tabla 9.

Tabla 9
Significados de la palabra miedo (temas y contextos en que se insiere)

Preocupacion respecto al comportamiento de la persona, descrito como imprevisible. Miedo de
perder el control

Falta de confianza del enfermo en si mismo, verglienza, discriminaciéon, auto vy
heterodesvalorizaciéon, que generan dependencia y sobreproteccion

Dificultades cognitivas que perjudican su funcionamiento y para las cuales no hay expectativa
de comprension, cura o remisiéon

Indecision, postergacion, ambivalencia

Sintomas, experiencias y comportamientos raros. El enfermo muchas veces no comprende lo
gue pasa consigo mismo. Sensibilidad y percepcién aumentadas. Realidad muy a menudo
aterradora y de donde no se puede huir.

Sensacion de no ser aceptado y entendido por los demas, temor al rechazo, sentirse

inapropiado, generando aislamiento y hesitacién

5.2.3.2 Analisis semantico

De todas las experiencias vividas por aquellos que padecen de trastornos
sicoticos, nada puede ser mas dramatico que el sentimiento de pérdida del seso de
identidad. Atormentados por los sintomas, aislados y solitarios, estas personas
experimentan continuamente la sensacion de falta de coherencia de si mismos.
Sensacion esta derivada de la poca comprension que tienen de su enfermedad y de

los cambios que esta ha procesado interna y externamente en sus vidas.

La coherencia y el conocimiento de si mismo le dan al individuo direccion,

seguridad y continuidad en la gerencia de su propio Yo. La ausencia de estos
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elementos asociada a la impresién de existencia de peligros internos y externos
(estos muchas veces reales) implica invariablemente en una amenaza a la integridad
del Yo (Cuidadores no formales AR, ESP, VEN; Enfermos BR, CHL, ESP, ING, VEN;

Cuidadores formales ING).

Cuando él empez6 con este problema se escapaba a los gritos y lo
teniamos que correr, tiraba los remedios...Los primeros dos afios fueron un
calvario...escucha voces que le dicen que se suicide, que le dicen que no
sirve para nada. Es terrible...

Cuidador no formal, Argentina

...andaba perdido, porque a mi me perseguian, sentia unas voces de unas
personas que yo no veia, pero los podia ver yo como espiritus y hablaban
conmigo y no me dejaban dormir ni de noche ni de dia...andaba casi
desnudo...le tenia miedo a la gente...pensaba que me iba a hacer
algo...tenia mucho miedo...

Persona con TELE, Chile

Habia trabajado demasiado y estaba fatigado, cansado y agotado. No creo
que sufra de esquizofrenia, me parece que fue como una experiencia
mistica, como una experiencia de salir del cuerpo. Realmente me recuperé
de aquello. Fue una experiencia terrible.

Persona con TELE, Inglaterra

El se pone nervioso hasta en la casa, yo he tenido que cerrar las
ventanas...porque a veces se pone nervioso, corre y grita, y a veces ha
tratado de tirarse por la ventana; es que a él me lo violaron 3 veces cuando
estuvo hospitalizado.

Cuidador no formal, Venezuela

...yo lo que siento es miedo, yo lo que senti fue ese sentimiento horrible de
miedo, porque uno siente temor, uno siente miedo a la vida, temor a uno a
seguir adelante, el miedo es algo paralizante, entonces uno necesita,
considero yo, un medio o una terapia ocupacional, o algo que se sirva a uno

para salir de esa, como se llama, de esa invalidez mental...
Persona con TELE, Venezuela

Muchos de los participantes con TELE refirieron que la enfermedad es
imprevisible, que su cerebro esta desorganizado, de tal manera que no se sienten
seguros sobre su comportamiento. Temen, por ejemplo, perder el control, volverse
“locos”, agredir a los allegados. Esto les genera grande afliccion, pues se sienten
presos a la enfermedad, sin posibilidad de autodeterminarse. Las experiencias

vividas en sus episodios sicéticos previos producen angustia desconcertante. Muy a
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menudo no se acuerdan de lo que hicieron, y se sienten de veras avergonzados

cuando toman ciencia de sus actos (Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING).

A mi me pasaban cosas...pensaba y pensaba y de eso me vino la
enfermedad...después me puse agresiva, le trataba de pegar a una abuelita
gue a mi me crio...y escuchaba voces que me decian que me iban a cortar
los dedos, que el hijo me lo iba a robar el papa, yo salia a la calle. Era
terrible...La enfermedad hace que uno haga cosas incoherentes, cosas
ridiculas...

Persona con TELE, Chile

...la primera vez que cai con la enfermedad estuve a punto de tirar el
autobus por un costado...si a mi la voz me dijera “tira el autobds por un
costado porque vas a solucionar los problemas de la sociedad o vas a
terminar con el diablo”, yo...no lo dudaria. Asi que en un momento de crisis
un minimo de peligrosidad si que la tenemos, porque estamos en un mundo
totalmente...es como un suefio pero que lo estas viviendo despierto...
Persona con TELE, Espafia

Cuando uno tiene una crisis...hace cosas que nunca han pasado a amigos
tuyos, a tu alrededor...entonces cuando empiezas a ponerte mejor, te viene
la preocupacion: ¢qué es lo que he hecho mal? Porque uno no es duefio de
sus actos cuando esta mal...¢y ahora como voy a poder rectificar? ¢Quién
se va a reir de mi?

Persona con TELE, Espafia

...Es muy extrafio, cosas mas alla de las coincidencias, simplemente
desequilibrado... uno no logra arreglarselas y eso lleva a una crisis nerviosa
0 a la psicosis y cinco meses en el hospital no me ayudaron, sélo me
contuvieron...no me di cuenta de lo que me pasé y ocho meses después de
salir tuve una recaida...no hubo ayuda...Porque no estoy bien...perdi tres

citas...estoy perdido, sabes...
Persona con TELE, Inglaterra

La falta de comprensién de su mundo interno contribuye para el aislamiento
social del enfermo. Muchos describieron que no consiguen entender y expresar lo
que sienten. Para algunos, también es complicado alcanzar a comprender los
codigos sociales, el mundo y las personas alrededor. Sus ideas y pensamientos
comunmente no son claros. A veces tienen la sensacién de que su cerebro esta
blogueado, lo que dificulta enormemente la ejecucibn de tareas y el
comprometimiento con las actividades de la vida diaria (Cuidadores no formales AR,

CHL, ESP, VEN; Enfermos BR, CHL, ESP, ING; Cuidadores formales ING).
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...a veces, lo veo sentado y yo ya lo conozco, le pregunto en qué estas
pensando. Y él me dice como sabes que me pasa algo. El es tan retraido
gue si yo no le doy el pie, si no lo ubico, no lo bajo, él navega. Se queda
dando vuelta en el espacio, es el eterno astronauta.

Cuidador no formal, Argentina

He perdido la concentracion en el trabajo. Hay veces que parece que estoy
flotando, que mi mente esta vagando, vacia. No consigo hacer nada mas.
Eso me asusta.

Persona con TELE, Brasil

Yo no estoy bien porque de repente escucho voces y eso me bloquea
cuando le estoy poniendo atencién a algo o a alguien. Entonces ese ya es
un problema...

Persona con TELE, Chile

...mientras no puedas distinguir la realidad de lo irreal, estas siempre en la
cama, atontado, durmiendo, sofiando con las manias...cuando pasa la
crisis...me pongo depresivo porque es un choque entre el suefio que
estabas viviendo con la realidad comdn de la vida y recibes un choque
psicolégico...

Persona con TELE, Espafa

...a veces cuando lo veo solo le digo: Mira, que te ha llamado tu amigo, vete
con él, vete a dar una vuelta...y él me dice: No, mam4, porque empiezan a
decirme cosas y me calientan la cabeza, ¢y para qué quiero que me
calienten la cabeza si yo ya la tengo mal? Entonces si él no quiere ¢ qué voy
hacer?

Cuidador no formal, Espafia

La incomprension interna y externa genera confusion y exposicion personal

desnecesaria, que pueden resultar en vivencias de rechazo y discriminaciéon. Tales

vivencias tienen el poder de afectar profunda y negativamente la autoestima del

individuo. El resultado de todo esto es que el enfermo poco a poco se va apartando

de la convivencia social, de manera a “protegerse de si mismo”. Conductas auto y

hetero agresivas también pueden aparecer, como respuesta a estas experiencias

desagradables (Cuidadores no formales AR, CHL, ESP, VEN; Enfermos CHL, ING).
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...Su mundo es su dormitorio, entonces eso de compartir a ellos los pone
sUper nerviosos. Las visitas cuando van a la casa, ellos no quieren
compartir, creen que son criticados; igual nosotros salimos y ellos tampoco
quieren ir...ese es el mayor problema...

Cuidador no formal, Chile

...de repente yo estaba al lado de una enfermera y me hacia preguntas, me
decia ...t0...ya no tomaba las pastillas...pero nada mas y las enfermeras no
me decian nada porque yo estaba en otra, en otro mundo...de repente



alli...miedo por lo malo y si las voces me decian siguelo haciendo porque te
va a quedar bonito y me saqué sangre, cualquier sangre...sangre...
Persona con TELE, Chile

...De ser una buena alumna, que obtenia excelentes resultados, con talento
para la mdsica y aparentemente optimista...se volvi6 una persona
deprimida, incapaz de hacer cualquier cosa...fue una batalla evitar que
cometiera suicidio y su personalidad parecia deteriorarse...ya no era
carifiosa, era hostil...Era como si tratdramos con un demonio...

Cuidador no formal, Espafia

Algunos enfermos afirmaron ser bastante angustiante la sensacion de que no
son ellos mismos, de no estar presentes en determinadas situaciones, cuando de
hecho lo estan. Esto fue descrito como una sensacion de distanciamiento de la
realidad. Por veces, les es dificil separar lo que es real de la fantasia. Es comun, por
ejemplo, que se sientan amenazados en su integridad fisica y emocional,
atormentados por pensamientos y percepciones aterrorizantes que no consiguen

apartar (Cuidadores no formales AR; Enfermos CHL, ESP, ING, VEN).

...la mente le pertenece a la persona, sin embargo es como que a veces se
desvincula y no se le da a la realidad. Aunque la mente pertenece al mismo
ser. Es una enfermedad mas. No sé yo, lo rescaté asi.

Cuidador no formal, Argentina

La enfermedad a mi me cambid, pero totalmente...me significo dejar de
estudiar, y no poder trabajar, tener que tomar bastantes remedios,
pasarmelo durmiendo en la casa encerrada, porque me daba miedo la
gente...veia por ejemplo un abrigo se convertia en una persona, una
persona se convertia en un animal...era espantoso.

Persona con TELE, Chile

...cuando estamos en el trabajo estamos concentrados en lo que estamos
haciendo...y esto nos sirve para no concentrarnos en nuestro propio
pensamiento...cuando no tengo nada que hacer empiezo a rebobinar, a
rebobinar...y acabo metido en un mundo totalmente cubista...

Persona con TELE, Esparia

...la voz me decia tdmate el alcohol, tirate de la ventana, mata a tu
mama...es algo horrible, porque uno siente que esa voz esta diciendo eso y
uno busca por todas partes y no encuentra quién es...entonces no se sabe
si es nuestro pensamiento, o es algo que de verdad esta ahi, un fantasma,
un espiritu...y no se sabe cémo actuar al respecto...era como un
sentimiento de zozobra, un miedo hacia esa persona que me estaba
hablando y no saber quién es...

Persona con TELE, Venezuela
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Asimismo, muchos notan la enfermedad como una entidad distinta, que no
guarda relacion con la propia persona. Algo malo e inexplicable ocurre dentro del
cuerpo, algo que se debe echar, una sensacion de “peso”, una perturbacion en la
cabeza. Algunos relataron sensaciones raras como la de haber desaparecido, estar
perdido en el tiempo y en el espacio, sin fuerzas para proseguir, incapaces de
ayudarse a si mismo y a sus familias (Cuidadores no formales AR; Enfermos BR,

CHL).

Y en nuestras familias vemos que la voluntad no tiene sostenimiento. Es
como que se quedan, porque pesan mucho mas esas tensiones que hay,
como que les pesa. No sé. En mi hija hubo ciertos momentos que me decia
que es como que estoy levantando un muerto, como algo que me pesa en la
vida.

Cuidador no formal, Argentina

...como si yo estuviera sentado en una silla eléctrica...
Persona con TELE, Brasil

...yo no hallaba las horas de llegar porque estaba engrillado...asi cojeando
en puntitas del pie...ya estaba saturado no sé...me empez6 a cémo le
dijera a la mente...y ahi yo como que me volvi loco dentro del bus,
escuchaba puras cosas...como que otra mente, otra mente...

Persona con TELE, Chile

Lo mas terrible, algunas personas con TELE refirieron, es que no tienen con
guién compartir sus temores. En general, tanto los familiares como los profesionales
gue les prestan cuidados no notan el sufrimiento producido por estas sensaciones.
Todas sus demandas son interpretadas como sintomas. Ademas, aunque cuando
sus cuidadores los escuchan y apoyan, relataron que es muy dificil manejar con sus

miedos (Enfermos BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores no formales ING).

Yo no me pongo a gritar, a mi me da miedo, me escondo en mi casa, en mi
pieza y ahi me quedo. Escucho voces pero trato de no darles importancia y
me quedo y no salgo, no converso con mis vecinos, con nadie, apenas con
mis hermanos un poco porque no me entienden mucho tampoco...

Persona con TELE, Chile

...aunque mucha gente diga que son cosas que no son reales, y claro te lo
pueden decir veinte mil personas, veinte mil médicos, pero si tu tienes unos
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pensamientos y unas creencias, que tu estas viviendo como real eso...yo
por ejemplo, los miedos que tengo son que nos quieran hacer dafio a mi
familia y a mi...Por mucho que vayas a ver al psicologo, al psiquiatra, si
tienes esos pensamientos, nadie te los quita.

Persona con TELE, Esparia

En el hospital, no habia nada que me ayudara a mejorar, sélo a
contenerme. "Estds aqui, estas lejos del peligro, no hay problema, toma
estas pastillas y vas a estar bien". La cosa que yo estaba tomando,
Haloperidol...yo me quedaba completamente perdido, era como si estuviera
en una neblina y entonces después que salia de la neblina no sabia qué
estaba sucediendo. La cosa te pone confuso.

Persona con TELE, Inglaterra

Estas un poco trastornado y entonces vas al ala psiquiatrica y eso te deja
diez veces peor...tiene que enfrentarse con lo que estd pasando a su
alrededor, ademas de enfrentarse con su propia enfermedad. Es una
pesadilla.

Persona con TELE, Inglaterra

La consecuencia es que se sienten incomprendidos, solos, sin salida. No
tienen a dénde escapar o a quién recurrir, una vez que todo se interpreta como
locura y no como una amenaza concreta. Estas vivencias aparecieron conectadas
con desesperacion, desesperanza, depresion y ganas de morir. En tales
circunstancias, es comun que busquen alivio para su dolor en el consumo de
substancias sicoativas, principalmente el alcohol y la marihuana (Cuidadores no

formales AR; Enfermos AR, BR, ESP, ING)

...yo me daba cuenta de que me estaba yendo a los extremos con la
marihuana...Pero, no, no ahora digo, después de siete afios atras, que no
necesito eso como para desinhibirme...Yo la buscaba para eso...me
desinhibid, en lo sexual y en un montén de aspectos.

Persona con TELE, Argentina

Yo lo que digo es una cosa, si tl estds mal, te encuentras muy depresivo, o
esquizofrénico y tal, no te va a ayudar mucho el canuto, ahora si quieres
fumarte un canuto famatelo cuando estés bien, para relajarte de los
problemas.

Persona con TELE, Espafia

...cuando necesitaba de un lugar donde pudiera ir y esconderme...me iba a
mi habitacidon, me encerraba y simplemente dormia bajo el sol caliente...No
tenian la menor idea de qué hacer si algo pasara...tomaba mi medicacion,
pero hay dias en los que uno se despierta y se siente una mierda de
cualquier modo.

Persona con TELE, Inglaterra
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5.2.4 Necesidad de Libertad

...no existe “el camino”... la Unica gran verdad es aquella
que descubrimos por nosotros mismos...
Friedrich Nietzsche (1844-1900)

El concepto de libertad es muy amplio y, por eso, puede estar sujeto a
grandes confusiones. Objetivamente, y para fines de este estudio, la necesidad de
libertad tiene que ver con la posibilidad de ser independiente, es decir, no estar
sujeto al dominio o voluntad ajena, gozar de sus derechos como ciudadano, hacer
sus propias elecciones, manifestar y ser respetado en sus opiniones. En adicion a
esta definicién, podriamos incluir la sensacion subjetiva de satisfaccién derivada del
individuo sentirse en razonable coherencia interior, viviendo de una forma que él
cree ser la mas acertada para si mismo. La privaciéon de libertad es reconocidamente

motivo de gran dolor y sufrimiento.

5.2.4.1 Anélisis sintactico

Para el andlisis sintactico de la categoria libertad se eligieron las palabras
libertad, capacidad/incapacidad/discapacidad y dependiente/independiente. Se
eligieron tales palabras porque tienen relacion bastante objetiva con la autonomia y
libertad del sujeto. Las incapacitaciones resultantes de la enfermedad generan
dependencia y consecuentemente la necesidad de cuidados y proteccion que limitan

la libertad de los enfermos.

El hecho de que sean tres palabras y no una como en los demas apartados
se justifica por la multidimensionalidad del paradigma de la libertad y también porque

con una unica palabra no obtuvimos material que nos pareciera suficiente.
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La palabra libertad no estuvo presente en todos los grupos de los distintos
paises, especialmente en el discurso de los enfermos. En Espafa e Inglaterra se
hizo menos presente que en los demas paises. En los grupos de Brasil y Chile fue
donde mas aparecié. El sentido de la palabra, en general, ha tenido connotacion

negativa, asociado con la pérdida de libertad tras el brote de la enfermedad.

Las palabras capacidad/incapacidad/discapacidad estuvieron presentes en
casi todos los grupos en los distintos paises, especialmente en los de personas con
TELE, apareciendo con mas frecuencia en los grupos de Brasil e Inglaterra.
Comunmente, el sentido fue negativo, conectado con falta, necesidad,
discriminacion. Pero, para algunos enfermos de Espafia, hubo también un
significado positivo, que la enfermedad les aumenta la capacidad para percibir y ser

creativos.

Las palabras dependiente/independiente no aparecieron en el discurso de
todos los grupos. En Venezuela estuvo ausente. En Chile, aparecio solamente en
dos grupos de usuarios. Fue mas frecuente en el habla de los participantes con
TELE y cuidadores formales ingleses y brasilefios. En general, la independencia
aparecid6 como un anhelo, una cosa positiva, pero dificil de ser conquistada. Los
cuidadores formales de Inglaterra hablaron de la independencia en sentido negativo,
como si los pacientes fueran abandonados a su propia suerte. Asimismo, la
dependencia tuvo sentido negativo, asociada a la pobreza de desempeiio y

sobrecarga familiar.
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Las palabras anteriormente mencionadas aparecieron vinculadas a una serie
de temas y contextos, lo que les confirio distintos significados. Los hallazgos

generales referentes a estos significados se reflejan en la tabla 10.

Tabla 10
Significados de libertad, capacidad/incapacidad/discapacidad,

dependiente/independiente.

Libertad

La enfermedad es una prision, los enfermos sienten que no tienen el control de su vida
y de su mente.

Los enfermos no tienen responsabilidad para disfrutar la libertad, necesitando
supervision permanente, lo que genera sobrecarga familiar.

Recibido el diagnostico, se cuestiona la capacidad de autonomia de la persona, no se
respetan sus derechos, no se valoriza su opinion.

Los enfermos necesitan de privacidad, tener su propio piso, no sentirse invadidos.

La desinstitucionalizacion no significa libertad. Mientras que en la institucion el enfermo
tiene libertad para ser él mismo, en la sociedad necesita controlarse, adaptarse, y no

siempre lo consigue.

Capacidad (incapacidad, discapacidad)

Ambivalencia sobre recibir la minusvalia (aporte monetario y seguridad X rétulo de
enfermo mental, discriminacién e imposibilidad de tener un trabajo formal).

Pérdida progresiva de capacidades cognitivas y sociales tras el inicio de la
enfermedad, que genera frustracion.

No se respetan la voluntad y las opiniones del enfermo, no puede escoger su
tratamiento ni su destino.

Algunos enfermos se sienten controlados y vigilados excesivamente por sus
cuidadores (Sobreproteccion y sobrecarga familiar).

Los enfermos cuestionan el rétulo de discapacidad. Repudian la piedad y exigen
respeto.

A los enfermos se los discrimina, pero también se autoestigmatizan, se juzgan
inhabiles e incapaces, lo que genera aislamiento social.

Faltan servicios de rehabilitacién. Los enfermos se sienten desamparados.

La tension producida por la instabilidad econémica empeora la enfermedad.
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Tabla 10
Significados de libertad, capacidad/incapacidad/discapacidad,
dependiente/independiente. (Continuacion)

Dependiente (independiente)

La enfermedad retrasa la vida, impide tener realizaciones. La independencia es un
anhelo, conectada con el deseo de ser normal: tener pareja, trabajar y mantener a su
propia familia.

Tienen voluntad de ser libres, no les gustaria seguir viviendo con su familia, pero no
tienen medios de mantenerse solos.

La sobreproteccién y la ansiedad son mayores al principio de la enfermedad y
disminuyen con la experiencia e informacion.

Los enfermos se quejan de la sobreproteccién. Sienten que no se les respeta y que
todo lo que sienten es considerado sintoma de la enfermedad.

Los enfermos no tienen capacidad de juicio adecuado para se mantener solos.

No importa lo bien intencionada ni la calidad que tenga la atencién que algunas
personas la encuentran muy entrometida e indeseada.

En Inglaterra los enfermos tienen mucho soporte de los servicios para que vivan solos.
Eso hace con que la familia pueda retirarse y que no se involucre tanto en el cuidado
como ocurre en otros paises.

Algunos enfermos hablan de la independencia como sinénimo de soledad. No tienen

amigos, las consultas son escasas y las relaciones con la familia son muy ligeras.

5.2.4.2 Analisis semantico

De todas las necesidades de aquellos que padecen trastornos mentales de
larga evolucién, la libertad parece ser la de mas dificil satisfaccion. Si para los
tenidos como “normales”, ser libre es casi una utopia, para los que sufren psicosis
es, de hecho, una proposicion poco tangible. Muy a menudo, cuando sintomaticos,
estos individuos se quedan presos a la enfermedad, con dificultad para racionalizar y
hacer elecciones que sean benéficas para si mismos y para los demas. Cuando
estables, asimismo, pueden quedarse limitados por las exigencias del tratamiento,
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sometidos a voluntades que no necesariamente son las suyas (Enfermos AR, BR,
ESP, ING, VEN; Cuidadores no formales BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores

formales ESP, ING).

...un poco mas de libertad, que se me abriera la mentalidad, que estuvo
encerrada, del encierro que tuve. No salgo del encierro. No se me va de la
cabeza. Un poco mas de libertad, necesito.

Persona con TELE, Argentina

...el dia que la enfermedad tenga cura nosotros vamos a salir de esta
prisién...porque nosotros estamos presos en ella...somos esclavos de esta
enfermedad ¢no?... yo tengo mucha esperanza de que un dia todavia va a
tener cura y que yo no voy a tener toda mi vida esta enfermedad.

Persona con TELE, Brasil

...necesitan ser independientes también, porque no puedes simplemente
decir "es mi hijo, voy a protegerlo"...Ese es el problema, son adultos ¢no
son? Como ellos mismos nos dicen siempre..y necesitan ser
independientes...el hecho de que no actGan como adultos es una otra
cuestion...

Cuidador no formal, Inglaterra

Hago muchas cosas que son positivas, voy a la facultad, hago cursos, toco
mi guitarra, ando en bicicleta, hago todo tipo de cosas, pero ain no es
suficiente. Es como si hubieran tomado tus derechos, todo tu sistema, tu

cuerpo, tu mente, tu espiritu. Es asi como lo siento.
Persona con TELE, Inglaterra

Aln peor, a veces se sienten sin ganas, inmovilizados, pasivos, sin fuerzas
para luchar por sus derechos. Necesitan, de esta forma, que otros se
responsabilicen por la satisfaccion de sus demandas. En los paises latinos, son los
familiares, en especial la madre, quien asumen tal tarea. En Inglaterra, por otra
parte, en general son los servicios, representados por los profesionales de la salud,
gue se hacen cargo de esta responsabilidad. Desde lo mas basico, hasta lo mas
complejo, a depender del nivel de independencia que tengan los enfermos, el
cuidador (o los cuidadores) se vuelve en el principal soporte para la manutencion de
la vida de estas personas (Cuidadores no formales BR, CHL, ESP, ING, VEN;

Cuidadores formales BR, CHL, ING; Enfermos BR, CHL, ESP, ING, VEN).
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...una cosa que pesa bastante es que la persona va a tener que depender
de los otros. La manera cémo ella va a ser vista es también...y que no
pueda, muchas veces, hacerse cargo de si misma...pesa mucho.

Cuidador formal, Brasil

Ellos pueden trabajar y todo, pero necesitan que una persona esté con ellos
haciendo las cosas...por ejemplo, yo le digo vamos a jardinear, €l ya lleva
las cosas para trabajar...pero si a mi me llaman o empiezo a hacer otra
cosa, él también deja de hacerlo.

Cuidador no formal, Chile

Necesitamos como urgente la posibilidad de insertar lugares intermedios
donde pueda ir el paciente...pero hay que tener alguien encima para que
ellos avancen...solos no lo van a hacer.

Cuidador formal, Chile

...Siento que una cosa que mejoraria mucho mi calidad de vida seria
responsabilizarme mas por mis cuestiones y no depender tanto del juicio de
mis padres y cuidadores sobre lo que es 0 no es mejor para mi y de cuales
son sus expectativas y mis limitaciones para definirlo mejor. Sin embargo,
siento que hay mucho en mi vida definido por mi...necesito terminar de
resolver eso de volverse un adulto. Siento que haber estado en el sistema
de salud mental me ha mantenido en el papel de nifio.

Persona con TELE, Inglaterra

...hay que estar todo el tiempo viendo ¢qué esta haciendo, como esta?...
por ejemplo, yo me la llevo de vacaciones y ya todo esta planificado, donde
va a estar, con quien...Un adulto que esta ahi, pero ya por sus condiciones
no se puede independizar. En cierta medida, pierde un poco sus derechos
constitucionales...

Cuidador no formal, Venezuela

El hecho de que dependan de los cuidadores termina por minar la autoestima
de los enfermos. Se sienten frustrados por no tener las mismas oportunidades que
los demas. En general, no pueden ir y venir sin dar satisfaccion. Tienen vergienza y
a veces rabia de la subordinacion y de los cuidados excesivos a los que estan
sometidos. Se sienten inferiores e incapaces. Asimismo, algunos enfermos afirmaron
que la percepcion negativa que tienen de ellos mismos lleva a la inanicion, falta de
comprometimiento y responsabilidad con las actividades de la vida diaria
(Cuidadores no formales AR, BR, ING; Cuidadores formales ESP, ING; Enfermos

AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN).

El tema es que no quiero que me mimen mas. No quiero mas mimos de
nada, me cansan...que me laven la cara...de todo me cansé. De todos los
cuidados...no me dejan crecer.

Persona con TELE, Argentina
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...€él encuentra que estd muy sofocado por nosotros...Tenemos una serie de
cuidados porque él tuvo un intento de suicidio. Entonces, nunca mas
conseguimos tratar aquella criatura como la tratdbamos. Con la libertad que
él desea.

Cuidador no formal, Brasil

...cuando tiene esta enfermedad la mama anda detras de uno, como que
nunca la va a dejar, uno le dice mama me pidieron pololeo y dice ¢pero
cémo? Quien te pidi6é pololeo, uno tiene que ser soltera y estar en la casa
encerrada, como que la sobreprotegen...antes era distinto, Yo
viajaba...hacia cosas, vivia sola.

Persona con TELE, Chile

...si yo tuviera dinero, me marchaba mafiana mismo, me iba del
pueblo...pues...estar conviviendo con la familia...la familia esta
siempre...esta siempre llevando un...cuando se estd enfermo se esta como
invalido.

Persona con TELE, Esparia

Quizé cuando me vuelva un “adulto”...yo logre dejar de necesitar apoyo o
necesitarlo menos...dejar los subsidios, los tranquilizantes...aprender a
manejar mis propios sentimientos, poder trabajar para ganar dinero...y
tomar mis propias decisiones sin rendirle cuentas a nadie...

Persona con TELE, Inglaterra

El extremo control externo y la necesidad de comportarse de acuerdo a
normas impuestas por los cuidadores también pueden resultar en pérdida de
espontaneidad y del seso de identidad. Algunos enfermos refirieron que muy a
menudo se ven impedidos de ser ellos mismos, manifestar sus opiniones y deseos,
porque temen portarse de forma inadecuada, decir alguna insensatez y terminar

siendo criticados por eso.

Algunos profesionales observaron que, quizas por una falta general de
sensibilidad, la sociedad y principalmente los cuidadores (formales y no formales) no
noten las particularidades de los enfermos, de su tiempo y necesidades distintas, y
terminan por imponer demandas a las que estas personas no se ven capaces de

responder (Enfermos AR, BR, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales ESP, ING).

...yo digo algo o me rio y ya se enojan...Yo sé que no me tengo que reir,
pero no sé...a veces me sale la risa...Es que nos hacen sentir culpables por
ser como somos.
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Persona con TELE, Argentina

Pretendemos de alguna manera imponer a través de los cuidados un
modelo de tiempo libre que no corresponde con el modelo de ellos, con lo
cual generamos por un lado presion y por otro frustraciéon porque ni tienen
los recursos para poder hacer las cosas y por otro porque no tienen la
motivacion ni el interés por hacerlo.

Cuidador formal, Espafia

...Porqué son tan malas las relaciones entre la gente con enfermedades
mentales severas y los GP's. ¢Qué actitudes sociales los GP's tienen? Los
GP's quieren basicamente pacientes obedientes y que mantengan sus citas.
La mayoria de los usuarios no son tipicamente obedientes, desean altos
niveles de negociacion sobre su medicacion etc. etc.

Cuidador formal, Inglaterra

Soy un paciente modelo, tomo mi medicacién, hago las cosas que ellos
guieren que yo haga, como un nifio bueno...pero, los clinicos generales a
veces no son comprensivos...te tratan de forma severa...preferiria que él me

dejara decirle qué es lo que quiero.
Persona con TELE, Inglaterra

El sometimiento a la voluntad ajena se proyecta en todos los ambitos de sus
vidas. En los servicios, por ejemplo, generalmente los enfermos no opinan sobre su
tratamiento. Lo mas comun es que familiares y profesionales compartan las
decisiones. El enfermo asiste pasivo a los debates sobre su comportamiento,
sintomas, rutinas. No s6lo no participa en las decisiones sino también no se lo invita
a hablar sobre sus sentimientos e impresiones, que en general son expresados por

el cuidador no formal.

Para muchos enfermos, este tipo de situacion es motivo de dolor e
insatisfaccion. Se sienten desrespetados, pues sus deseos no se toman en cuenta.
El vinculo con el profesional es débil, no hay comprometimiento genuino del paciente
con el servicio, lo que muy a menudo puede llevar al abandono del tratamiento

(Cuidadores formales AR, ESP, ING; Enfermos BR, ESP, ING, VEN).

...son los profesionales los que deben decir hasta cuando queda un
paciente internado, luego pasa a juzgado y alli se decide. Pero todo
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empieza a complicarse porque se enredan las burocracias y los tiempos no
son los de los pacientes, sino los de las instituciones.
Cuidador formal, Argentina

Hay que individualizar...hay quien ha pasado tantos afios en un psiquiatrico
que les daigual...y te los encuentras con otros que no, de los que eso no les
basta, quieren muchas mas cosas...Y no aceptan tan de buen grado el
poder que se ejerce sobre ellos, de control, del seguimiento, “no me tienes
que controlar tanto, tio...que tengo tu misma edad y no eres quién para
decirme lo que tengo o no que hacer”...

Cuidador formal, Espafia

A mi me han llevado obligado al curso, yo no pongo atenciéon ni me gusta
trabajar, porque como no estoy pagado y me han llevado obligado, pues no
me gusta.

Persona con TELE, Esparfia

No importa lo bien intencionada ni la calidad que tenga la atencion que
algunas personas la encuentran muy entrometida e indeseada. Algunos
preferirian ser mas independientes a pesar de que pensemos que estarian
mejor atendiendo a un hospital de dia cada semana. Lo encuentran muy
coercitivo.

Cuidador formal, Inglaterra

Parece haber un limite a veces tenue entre autonomia y discapacidad, que,

asociado al estigma, puede favorecer a errores de evaluacion por parte de los

profesionales y/o familiares. Esto puede resultar en situaciones verdaderamente

dramaticas para los enfermos, como la pérdida de los derechos de ciudadano y de

vinculos afectivos importantes (separaciones compulsorias de hijos, compafieros,

etc.), falta de apoyo para la realizacibn de aspiraciones y proyectos, etc.

Condiciones como la necesidad de interdiccion, por ejemplo, aunque sean muchas

veces imprescindibles, resultan en sufrimiento intenso debido a la privacion definitiva

de la libertad. Lo mas terrible, segun algunos de los participantes, es que el impacto

de estas privaciones en la salud mental de los individuos no es comunmente

valorado (Enfermos AR, BR, CHL; Cuidadores formales ESP, ING).
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...cuando yo estoy en crisis, la primera cosa que mi madre hace es decir
que va a sacarme mi hija...Yo me hago cargo de ella, la cuido, la alimento,
todo. Pero, yo sé que, por un lado, es malo, porque cada vez que yo voy a
quedar enferma...la primer cosa que mi marido hizo fue preguntarle a mi
hija si yo le habia pegado...Aquello me dolié6 mucho...

Persona con TELE, Brasil



Si usted tiene un diagnostico de depresion y no esta suicida....puede hacer
las cosas mas locas...es su responsabilidad. Pero si tiene un diagndstico de
esquizofrenia...no esta totalmente claro de quién es la responsabilidad...La
salida mas facil es en vez de cargarte con la responsabilidad ti solo y tomar
un riesgo para el cual no has sido entrenado como psiquiatra- sélo decimos
—“Muy bien, no, nosotros no vamos a apoyarle”, vamos a negar este
pedacito de la comunicacién...nos volvemos horriblemente conservadores...
Cuidador formal, Inglaterra

Aln asi, muchos participantes con TELE narraron tener conciencia de sus
limitaciones e, incluso, se mostraron bastante agradecidos a los familiares y/o
profesionales por asumir encargos de deberian ser suyos. Estos encargos son
desde la participacion en las consultas hasta la ayuda para la realizacion de
actividades de vida diaria, compafiia en los momentos dificiles, orientacién para
tomada de decisiones, manejo de la cuenta bancaria, etc. (Cuidadores no formales

AR, BR, CHL, ESP; Cuidadores formales ESP; Enfermos BR, CHL, ESP, VEN).

Por suerte vive con nosotros porque hay que estarle atras para todo. Hay
gue decirle, bafiate, tomaste los remedios, te lavaste los dientes...

Cuidador no formal, Argentina

Luego hay muchas prioridades o necesidades que se las cubrimos nosotros
directamente, es decir no damos un tiempo a que ellos las soliciten, si no
gue estamos muy pendientes del tema a todo lo que se les echa encima...
imaginate... jDios mio, si yo estuviera asi! jqué agobio!

Cuidador formal, Espafia

En la casa, por ejemplo, es terrible, mi mama a veces se pelea conmigo, me
dice, mami bafiate, y esas cosas. A veces la cosa es al revés, cuando mi

mama esta en sus crisis, yo soy la que tengo que estar pendiente de ella...
Persona con TELE, Venezuela

Algunos participantes con TELE manifestaron que podrian responder
adecuadamente a una serie de situaciones a las que son impedidos por juzgarse
gue son incapaces. Acusaron a los cuidadores de no permitirles ejecutar tareas tan
sencillas como hacerse cargo de la comida. No se confia en sus habilidades que, de
esta manera, no se estimulan y terminan por deteriorarse en medio a la inactividad.

El cuidador no formal, en contrapartida, termina obviamente sobrecargado
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(Cuidadores no formales AR, CHL, ING, VEN; Cuidadores formales AR, BR, ESP;

Enfermos AR, CHL, ESP, VEN).

...uno cree que no son capaces. En el caso mio sobreprotectora...le digo
haz esto y aquello y... A la tarde queda solo porque yo trabajo y bueno él
ahi dispone, se hace su leche, se bafia, en cambio yo le estoy encima con
el ven, abrigate, ponte, no salgas...lo quiero manejar como si fuera todavia
un bebé. Me falta la confianza de que puede.

Cuidador no formal, Argentina

...mi madre lo sobreprotegi6...yo veo que él pude ser una persona como
cualquier otra....pero lo que pasa s que esta edad, él ya tiene cuarenta
afos, donde se le da de todo y no le cuesta nada, cémo hacer que llegado
un momento tome una responsabilidad, porque la gente que vive con él
también se empieza a enfermar.

Cuidador no formal, Chile

...comienza a tratarlo como a un nifio chico, pero inmediatamente ir
dandole cada vez mas confianza, mas responsabilidades, y entonces poco
a poco vas siendo mas duefio de ti. Aunque no tengas ganas, que no
tengas iniciativa, pero poco a poco...

Persona con TELE, Espafia

...la familia asume todas las responsabilidades y no les deja hacer ni
aquellas de sus funciones... le quitan el crecimiento personal que puede
tener cualquier persona...a veces se puede estar discriminando en la
medida que no permite un desarrollo de competencias a la persona desde el
momento que tiene la expresién maldita que tiene tal diagnéstico.

Cuidador formal, Espafia

Otro problema mencionado como limitador de la libertad individual es la
convivencia entre familiares y enfermos. Principalmente en los paises latinos, donde
la carencia de recursos alternativos de asistencia es tremenda y la disponibilidad de
hogares protegidos es minima, los enfermos estan en general obligados a dividir
espacio con sus familiares, no siempre personas con quienes se relacionan de modo

satisfactorio.

La consecuencia es que personas que no se toleran necesitan vivir bajo el
mismo techo, cambiando agresiones, cultivando resentimientos y empeorando

tradgicamente su calidad de vida.
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Tal contexto es un riesgo a la ya precaria sanidad mental de las personas con
TELE, corroborando para la baja autoestima y deteriorando todavia mas las

habilidades sociales (Cuidadores formales AR, CHL, ESP; Enfermos BR, CHL, ESP).

...haria falta un lugar, o una casa de medio camino o algo. Porque si la
familia lo rechaza o por ahi no estan las condiciones como para trabajar lo
suficiente como hay que trabajar con la familia, tampoco se puede con los
recursos que existen, sacarlo y tocar el timbre y decir aca esta...haganse
cargo del paquete...

Cuidador formal, Argentina

...haria falta uno tener su propio espacio en el hogar...la familia desea
compartir su almuerzo tranquilamente...sobre todo cuando estan en
periodos de crisis tienen que muchas veces insertarse en ese lugar y a
veces es positivo y a veces es negativo porque puede que ese desayuno no
resulte agradable...entonces creo que haria falta que la familia tenga un
espacio privado...

Cuidador no formal, Chile

...Vivir en su casa era un desastre, porque los hermanos lo maltrataban ...al
final se optdé por enviarlo al hogar protegido...trabaja con él un auxiliar
paramédico que estd ahi como tutor...no tiene restricciones mas que
normativas respecto a lo que se refiere a tomar los medicamentos, pero vive
en libertad en el hogar...

Cuidador formal, Chile

...una persona normal tiene la intimidad y la privacidad mas o menos
asegurada... pero ellos mucho menos...a ellos les gustaria tener
habitaciones individuales...no entienden por qué tienen que estar
compartiendo habitaciones con personas que se las colocan alli y que no
son de su agrado...y como no tenemos recursos pues la viven
forzosamente y eso genera conflictos...

Cuidador formal, Espafia

La privacidad es una cuestién bastante polémica. Participantes con TELE de
diversos paises se quejaron que son constantemente invadidos en su intimidad. Se
sienten muy a menudo tratados como nifios, pues necesitan dar satisfaccion sobre
todo lo que hacen, controlados en todos sus pasos por sus cuidadores, vigilados v,
lo que es peor, constantemente criticados cuando no se comportan de acuerdo a lo

que se espera.
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Muchos cuidadores, por otra parte, relataron que necesitan mantener

vigilancia constante sobre los enfermos, una vez que estos muchas veces estan

poco involucrados en su tratamiento, no tienen responsabilidad y capacidad de

juzgamiento que les permitan una vida autbnoma. Todo esto genera angustia

bilateral: de un lado estan los enfermos, ansiosos por un espacio libre de

interferencias externas; de otro, los cuidadores, permanentemente recelosos y

preocupados con el destino de los mismos, impelidos a ejercer una vigilancia

extremada a fin de evitar dafios que consideran probables (Cuidadores no formales

AR, BR, CHL, VEN; Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales

ESP, ING).

A mi también me enoja porque cuando ella quiere sale y no vuelve a dormir
a casa. Eso nos asusta mucho y tenemos que salir a buscarla. Ella dice que
quiere tener su libertad para salir porque le gusta ir a bailar, pero no tiene
responsabilidad.

Cuidador no formal, Argentina

...es diferente a cuando eran chiquitas...cuando se llega a una edad, hay
que respetar lo que ellos sienten en este momento...Yo influia mucho en mi
hija y tuve que reaccionar que tengo una hija sefiorita, que ella tiene un
crecimiento propio y tal vez eso influy6 aparte de lo que ya venia en ellay el
estar tan pendiente y tan cerca y no darle la libertad que se merece.
Cuidador no formal, Argentina

...hay una sefiora cerca de mi que tiene problemas de salud mental y
ocasionalmente enferma y unas cosas salen volando a través de las
ventanas y todo el mundo esta diciendo "alguien necesita intervenir"
mientras que en su opinién (de ella) "Quiero estar loca si quiero estarlo, la
gente no deberia intervenir". Hay este conflicto en el que si usted tiene un
servicio puramente conducido hacia la necesidad, no se considera que
pueda haber un nimero de otras presiones...

Cuidador formal, Inglaterra

Aprecio mi privacidad. Me parece que una de las cosas que ocurre cuando
alguien se enferma mentalmente es que todos se meten y se torna tan
publico, hablan de eso, y hablan de ti... si estas en la sala, hablan de ti a tu
alrededor. De modo que quiero un poco de privacidad.

Persona con TELE, Inglaterra

Muchos participantes comentaron sobre la importancia de la educacién y de la

informacion comunitaria para disminuir los prejuicios y facilitar la autonomia de las

personas que sufren trastornos mentales cronicos. Algunos cuidadores no formales
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pasaron de una actitud controladora y sobreprotectora a una de mayor abertura a la
insercion social y rehabilitacion, a partir de alguna intervencion profesional educativa

sobre este aspecto (Cuidadores no formales AR, VEN; Cuidadores formales ESP).

5.2.5 Necesidad de amor

La mas profunda necesidad del hombre es superar
su tendencia al aislamiento
Eric Fromm (1966)

Para fines de este estudio, el amor es una respuesta emocional a aquello que
mas valorizamos, un sentimiento de alegria por la existencia del ser amado,
contentamiento debido a la proximidad, interaccion o envolvimiento con el mismo. En
un sentido méas profundo, el amor es la disposicion de sentir el ser amado como la
personificacion de valores personales extremadamente importantes — y, en
consecuencia, una fuente de alegria real o potencial. EI ser humano puede sentir
muchas formas diferentes de amor, desde el amor romantico hasta el amor entre

padres e hijos, entre amigos e incluso el amor por un animal.

La necesidad de amor surge cuando el individuo se siente solo y sin afectos,

pero desea no serlo. La satisfaccion de esta necesidad en general se da cuando se

establece una relacion afectiva de caracter positivo con uno o mas individuos.

5.2.5.1 Andlisis sintactico

Para el andlisis sintactico de esta categoria, se ha elegido la palabra que la

denomina, es decir, la palabra amor. Ademas de frecuente, esta palabra es genérica
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lo suficiente para estar presente en la mayor parte de las hablas que dicen respeto a

las relaciones afectivas.

La palabra amor estuvo presente en el discurso de los grupos de personas
con TELE de los distintos paises. En los grupos de cuidadores formales y no

formales no aparecio siempre.

En general, el amor era notado como algo positivo que les hacia falta a los
enfermos. La palabra amor aparecio vinculada a una serie de temas y contextos, lo
gue le confirié distintos significados. Los hallazgos referentes a estos significados se

reflejan en la tabla 11.

Tabla 11

Significados de la palabra amor (temas y contextos en que se insiere)

Sindénimo de comprension: Los enfermos necesitan que la sociedad los acepte con sus
peculiaridades.

Relacionada a sentimientos de abandono, soledad, melancolia y resignacion debido a la
falta de amor y/o relaciones intimas.

Tener pareja significaria una vida normal, en que la persona con esquizofrenia se
sentiria feliz y realizada.

Para algunos de los enfermos, la relacién con los padres es la Unica posibilidad de
intercambio afectivo.

Vinculada a sobreproteccion, control e impedimento de tener pareja por parte de los
padres.

Asociada al miedo de abandono cuando les falten los familiares.

Los enfermos sienten que, en vez de amor, lo que mas reciben es discriminacion y
rechazo.

La convivencia con otras personas que pasan por los mismos problemas (en los grupos
socioterapéuticos) y la atenciéon ofrecida por los profesionales se identifican como

positivas y motivadoras de intercambio afectivo.
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Tabla 11
Significados de la palabra amor (temas y contextos en que se insiere)
(Continuacion)

El amor es terapéutico y ayuda en la recuperacion de la enfermedad.

La dificultad para encontrar pareja y hacer amigos no se debe solamente a la
discriminacion. También el enfermo, por su comportamiento, muchas veces impide la
aproximacion de las personas.

Vinculada a falta de un cuidado profesional mas cercano, comprensivo y afectuoso.
Notan que no hay espacio, en las consultas, para discutirse el amor, la sexualidad y las
necesidades emocionales de los enfermos.

A los familiares les gustaria que los profesionales los cuiden mas. Se quejan de que su
sufrimiento es poco valorizado y que no hay una escucha para los dolores provenientes
del hecho de ser un cuidador no formal.

Tener pareja, amar y ser amado estd condicionado a la existencia de una vida

independiente.

5.2.5.2 Andlisis Semantico

La enfermedad parece condenar el enfermo a la soledad. Sea por el prejuicio
general de la sociedad hacia él, sea por una reaccién natural de aislamiento
resultado de los sintomas, el individuo con trastorno sicético paulatinamente se
aparta de la convivencia social. Participantes de todos los contextos socioculturales
y perfiles declararon que la enfermedad conduce el enfermo a un “encierro abierto”.
Es decir, ser esquizofrénico ya no implica mas en institucionalizacion, pero, muy a
menudo, significa una condena a reclusion domiciliar consentida. Asimismo, en el
espacio doméstico, aunque se relacione con sus familiares (especialmente en los
paises latinoamericanos y Espafia) o con otros pacientes (especialmente en
Inglaterra), la relacion muy a menudo representa mucho mas una cohabitacién que

una real y satisfactoria convivencia (Cuidadores no formales AR, BR, CHL, ESP,
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ING, VEN; Cuidadores formales AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Enfermos AR, BR,

CHL, ESP, ING, VEN).

También necesitamos de carifio, afecto...Mi hermano...nos separa un patio,
esta casado, tiene hijos, tengo 3 sobrinos y bueno pero ellos estan con sus
cosas y mucha atencién no me prestan, mucho no vienen a visitarme a mi
casa. Nos vemos, charlamos un rato, pero después cada uno a su casa.
Persona con TELE, Argentina

...cémo es posible que la gente no se dé cuenta del sufrimiento que tiene
una persona con trastorno mental y que no vea una manera de ayudar
porque en el mundo hay mas enfermedades mentales que mucha otra cosa
éno?

Persona con TELE, Espafa

...Uno se aisla, si no hay nadie alrededor, uno se aisla porque las personas
tienden a encerrarse en si mismas...
Persona con TELE, Inglaterra

...sienten que nadie se les acerca y, en el caso de la esquizofrenia, el afecto
es lo que esta mas tocado...entonces esas necesidades afectivas a veces
no son cubiertas porque tienen miedo de poner afecto en él, porque temen
ser agredidos, pero es por desconocimiento...

Cuidador formal, Venezuela

En una situacibn como esta, es comdn que la persona enferma se sienta

incomprendida y sin apoyo. Sus amigos, compafieros(as) y la mayoria de los

familiares se apartan. Temen al enfermo, no comprenden su conducta, sienten

verguenza del mismo, no tienen paciencia y tolerancia con la nueva realidad. Los

pocos que perseveran en la relacion, en general lo hacen porque tienen con el

enfermo un vinculo muy estrecho. Son las madres, hermanas, mas raramente los

padres o comparfieros (esposo/a), que, en general, se vuelven cuidadores no

formales (Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores no formales AR, BR,

CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN).
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Cuando uno sale que esta bien, tiene que hacer doble esfuerzo para que les
entienda la familia, con los afectos. Que uno esta bien, que esta luchando
para estar bien...No es que uno sale de un psiquiatrico y adios. Es dificil
conseguir trabajo, es dificil un montdn de cosas, pero no sé hasta qué punto
un psiquiatra, o un grupo terapéutico de un hospital puede llegar a que
entienda la familia esto. Porque a veces la familia nos abandoné...



Persona con TELE, Argentina

Hay un so6lo muchacho que es muy amigo de mi hijo...pregunta por él,
fueron a visitarlo al hospital. El muchacho lo invita a mi hijo a jugar, a correr.
Esa familia no lo discrimina. Pero, el resto, las vecinas del vecindario que lo
vieron crecer, lo miran con desconfianza.

Cuidador no formal, Brasil

...fue doloroso, desde ahi mi vida cambio, los amigos a uno como que lo
dejan de lado, a veces los familiares no le comprenden la enfermedad que
tiene...yo sufri junto con mi madre, por que ella fue la Unica que estuvo
junto a mi...por que ella estaba conmigo en las buenas y en las malas...
Persona con TELE, Chile

...la gente no te mira bien o te mira de otra manera, no hay comunicacion
real, a lo mejor con tus padres, ¢no? Tus padres pueden consolarte un
poco, tus amigos, pero...normalmente si te aislas de la sociedad, mas te
aisla la sociedad.

Persona con TELE, Espafia

Es solitario a veces. Mucha soledad...Es vergonzoso, ¢verdad? Es un
estigma muy fuerte.
Persona con TELE, Inglaterra

El aislamiento, la falta de amor y la soledad son motivos de gran sufrimiento y
tenidos, por algunos de los participantes, como un elemento negativo que produce
empeoramiento de la enfermedad. Por otra parte, consideracion, carifio y cambios
afectivos son vistos como factores positivos que contribuyen para mejora en la
calidad de vida de la persona con TELE (Cuidadores formales AR, BR, CHL, ESP,

ING; Enfermos AR, CHL, ESP, VEN).

Si la persona no cuenta con referentes afectivos familiares, de alguna
manera esto influye negativamente.
Cuidador formal, Argentina

En lo que afecta es en lo social, en constituir una pareja, tener hijos y eso
no lo habia visto antes, porque era reacia al matrimonio, y ahora me di
cuenta con la madurez y los afios que eso era una tontera, porque es lo
mas lindo tener una pareja, un hijo vivir en armonia, eso lo centra mucho a
uno.

Persona con TELE, Chile

...un poquito de la voluntad de nosotros...eso es lo que ha hecho el hospital
diurno, con todas sus sesiones, con el carifio que nos han dado. Con ese
carifio...ese calor que nos han dado y que nos hacia falta mucho, hemos
ido mejorando, haciéndonos mas sociables y mas amistosos...

Persona con TELE, Chile
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Creo que una de las mayores dificultades son las reacciones de otra gente
hacia la enfermedad...el curso social de la enfermedad en Tottenham es
uno de los mayores problemas responsables de discapacitar a la gente en
parte porque la comunidad no es capaz de incluirlos.

Cuidador no formal, Inglaterra

Yo tenia una amiga que luego de la hospitalizacion se maté, ella era una
persona bellisima profesional, ejecutiva, bella...pero sentia que nadie la
queria, que tenia 31 afios y era sefiorita, que no tenia novio...

Persona con TELE, Venezuela

En Inglaterra muchos de los individuos con TELE refirieron que les gustaria

convivir mas con sus familiares. Se sienten solos y les gustaria recibir mas afecto.

Gran parte de ellos vive solo o con otros enfermos en pisos compartidos con

diferentes niveles de soporte. Los familiares, por su parte, hablaron sobre la

importancia de mantenerse el vinculo, esforzarse por no distanciarse del enfermo,

hacer visitas frecuentes.

Este problema también fue mencionado por algunas personas de

Latinoamérica y Espafia. Algunos enfermos de estos contextos relataron estar

separados de sus familiares mas significativos debido a contingencias de la

enfermedad, lo que fue descrito como muy doloroso.

Algunos afirmaron que la relacion afectiva de los enfermos con las madres,

hijos, padres, comparfieros y/o amigos es la motivacion mas importante de estos

individuos para mantenerse luchando y no desistir de la vida (Cuidadores formales

AR, ESP; Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores no formales VEN).
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...es que ellos no expresan mucho...irse a vivir con su familia, las
visitas...esto si les duele, cuando no viene nadie a verlos.
Cuidador formal, Espafia

...Siempre mantuvimos estrecho contacto con ella, mi esposa y las dos
hermanas menores... una vez que se adaptaron a la situacion...ahora pasan
las vacaciones juntas...Entonces nunca nos encontramos en el papel de
cuidadores, pero siempre mantuvimos contacto con los psiquiatras, siempre



participamos de los exdmenes colectivos de casos, eso no nos aparté de
nuestra hija.

Cuidador no formal, Inglaterra

...Por ahora he pasado mucho tiempo en el Heath (parque de Londres) con
un amigo que tiene un perro muy bonito. A veces cuido a mis nietos y lo
encuentro absolutamente estupendo, me encanta cuidarlos.

Persona con TELE, Inglaterra

Las personas que tienen familias pueden ir a verlas los fines de semana. Me
siento muy afortunado por tener una madre muy carifiosa, soy muy
afortunado y es gracias a ella que estoy vivo hoy. Todas las veces en las
que el sistema fracas6é conmigo, siempre busqué a mi madre...ella pudo
hablar conmigo...

Persona con TELE, Inglaterra

...ellos me aceptan asi con la enfermedad que tengo y me han ayudado
mucho, que es lo mas importante. Cuando a uno lo ayudan uno tiene

bastante bienestar.
Persona con TELE, Venezuela

Los participantes con TELE relataron tener conciencia de que la enfermedad
es una de las razones de la dificultad para hacer y conservar lazos afectivos. Para
muchos, padecer de la enfermedad fue considerada una situacion vejatoria y
humillante. Por esto, la mayoria desearia inmensamente ser “normal”, lo que
significaria tener la posibilidad de conseguir pareja y constituir su propia familia.
También mencionaron que es muy dificil que alguien tenido como sano se aproxime
de una persona con trastorno sicotico buscando una relacibn amorosa o de amistad.
En muchos casos, a los enfermos se les prohibe tener hijos o, lo que es adn peor,
apartados de los mismos. Los abandonos y separaciones comunmente generan
sufrimiento y rabia, pero al final terminan en resignacién y aceptacion de esta
condicion como irremediable, pues el enfermo se siente sin fuerzas para luchar por
sus afectos (Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores no formales AR,

CHL, ING, VEN; Cuidadores formales AR, BR, ESP).

De novios, Yo mal. En el sentido que soy separada hace ocho afios del
papa de mi hija, Juan, con quien no tuve una muy buena experiencia...Fue
una separacion bastante brusca. Ya tenia a mi hija. Yo ya venia con
problemas mas que psiquidtricos, psicolégicos. Y bueno, llegdé un momento
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en que me quedé sin casa, sin muebles, sin hija, sin nada. Me quedaba en
la calle.
Persona con TELE, Argentina

...a ellos les gustaria tener relaciones de tipo afectivo, tener una pareja y no
las tienen, no pueden tenerlas, tienen una dificultad terrible, porque nadie
les quiere...la enfermedad les traga tanto que no se sienten capaces, no se
autorizan a si mismos.

Cuidador formal, Espafia

La cuestion es: ¢las personas con enfermedades mentales necesitan
todavia de familia y amigos? Esa es una pregunta muy mal formulada. Ellas
son personas, y personas necesitan de familia y amigos, uno no necesita de
es0 porque tiene una etiqueta que dice "esquizofrenia”.

Cuidador no formal, Inglaterra

Es una cosa que es paraddjica, que la necesidad de tener pareja es mayor,
pero la disposicion de uno es menor...No es timidez, es lo que me va pasar
después...aunque td no digas que estas enfermo esa persona se va a dar
cuenta....y cuando ella se dé cuenta del problema que tengo ¢qué va a
pasar en la relacion?

Persona con TELE, Venezuela

En funcién de la dificultad de encontrar pareja y/o amigos en medio a la

poblacion tenida como “normal’, muchos terminan relacionandose con otros

enfermos, que en general conocen en los servicios. La relacion con personas que

presentan sus mismos problemas facilita la mutua comprension, disminuye la

sensacion de ser diferente y el aislamiento, facilitando el cambio de experiencias y la

adquisicion de habilidades sociales (Enfermos AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN;

Cuidadores no formales BR, CHL; Cuidadores formales ESP).
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Cuando estuve en el hospital, me trajeron para aca para aprender cocina...y
lo conoci aca al muchacho. Y de ahi estuvimos de novios cinco afios, y seis
afios hace que estamos juntos...Compramos un terreno en el Barrio Parque
al lado del hospital y ahi el Consejo de la Familia y Desarrollo Humano nos
hizo la casa...Y bueno, nos llevamos bien...

Persona con TELE, Argentina

...esta enfermedad me atrasé mucho en la vida. A mi me gustaria inclusive
tener un novio, me gustaria casarme, tener hijos. Yo no quiero que mis hijos
tengan mi enfermedad, porque es muy triste. Yo quiero conseguir la cura,
porque yo soy muy optimista. La medicina esta muy desarrollada y puede
conseguir algunos remedios que hagan que una persona se cure.

Persona con TELE, Brasil

...¢donde van y con quién se relacionan? Lo tienen muy dificil, tanto que
muchas veces lo positivo del propio grupo es que se convierte en un grupo



de relacién aparte de terapéutico. Ya ellos empiezan a quedar con alguien
para poder ir al cine, para poder...
Cuidador formal, Espafia

...Es mas facil hablar con alguien cuando podemos relacionarnos
individualmente con personas que ya han tenido una enfermedad y porque
ellos entienden el sufrimiento que puedes estar pasando. De ese modo
construimos una comunidad y la hacemos funcionar.

Persona con TELE, Inglaterra

Yo asistia a la Sociedad de la fundacion bipolar, mas que nada para ver si
encontraba personas afines, yo esperaba que quizds alli me pudiera
vincular con una chica.

Persona con TELE, Venezuela

En los servicios algunos enfermos también hacen vinculos bastante
significativos con los cuidadores formales que les prestan asistencia. Esto parece
ser particularmente importante cuando la convivencia entre profesional y enfermo es
frecuente, como ocurre, por ejemplo, en las moradas protegidas, grupos y centros
terapéuticos. En algunas situaciones, en funcion del abandono familiar y debido a la
carencia general de soporte social y afectivo, el profesional es la Unica fuente de
apoyo de las personas con TELE (Enfermos AR, BR, CHL, ING, VEN; Cuidadores no

formales CHL, ESP, ING; Cuidadores formales CHL, ING).

Yo me siento protegida por la Dra. Villarino...que es muy buena. Me siento
protegida por todo el grupo, porque asistimos a un grupo de terapia que
dirige Hugo. Hacemos matambre, ensalada de frutas, de todo y yo me
siento protegida por ellos, pero por mi familia no. Yo me acerco a mi familia,
la quiero, pero siento que ellos no me protegen, que si yo voy de visita y
estoy todo el tiempo, ya quiero venirme.

Persona con TELE, Argentina

...en realidad nosotros somos los Unicos que tratamos a los pacientes...los
unicos que podemos decirles cémo esta, tocarles la espalda, hacerles un
carifio, conversar con ellos, darnos cuenta que son realmente personas,
pero el resto de la sociedad yo creo que los discrimina...

Cuidador formal, Chile

...lo que me hizo curarme fue mi psicéloga, en los grupos, que conoci a
gente que tenia los mismos problemas, que tenian
paranoias...pensaba...esto también puede ser lo mismo que pasa conmigo.
Persona con TELE, Espafia

Cuando alguien quiere oirme cuando tengo una crisis, lo consigo en el

Centro...En ellos puedo confiar. Me ayuda mucho...no puedes evitar sentir
€s0s sentimientos que surgen y que no sabes qué hacer con ellos...tienes
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gue cuestionarlos de algiin modo y yo busco ayuda y hay gente buena y hay
gente que nos es tan buena.
Persona con TELE, Inglaterra

Algunos de los participantes apuntaron que tener una pareja y constituir su
propia familia es la necesidad mas importante de las personas que padecen de

esquizofrenia (Cuidadores formales ESP; Enfermos VEN).

...su alimentacion, su higiene personal no son prioridades para ellos, en el
sentido de que no le dan tanta importancia como nosotros...vamos que se
ven un poco obligados a hacerlas pero que no son sus necesidades o sus
prioridades, como tener una novia...esto es una prioridad para ellos y no
ducharse o...

Cuidador formal, Espafia

...lo que mas necesito es el amor, yo necesito de una pareja, un novio
definitivamente, porque el resto de los cuidados me los doy yo, mis pastillas,
bafiarme, me corto las ufias, arreglarme, pintarme, camino sola, me voy sola
hasta donde yo quiera.

Persona con TELE, Venezuela

Es habitual que el cuidador no formal sea identificado por el enfermo como la
persona mas significativa de su convivencia, pero también como aquella que mas le
persigue y limita. Cuando el cuidador no formal es la pareja los problemas de
relacion pueden ser todavia mas complicados. La relacion se queda desigual, muy a
menudo el enfermo pasa a comportarse mas como un hijo que como pareja. La

frustracion es casi una regla.

Al igual que con los cuidados de nifios, el familiar cuidador se divide entre las
funciones de dar afecto y manejar con los problemas de la vida diaria del enfermo,
incluyendo estimularle, controlarle la conducta y darle las medicaciones. Esto se
vuelve una tarea compleja, una vez que los enfermos fueron muy a menudo

descritos como dificiles, manipuladores y con serios problemas para aceptar limites
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(Cuidadores no formales AR, BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales AR,

CHL, ESP, VEN; Enfermos BR, ESP, VEN).

Yo agredi a mi madre, cuando comencé a ponerme enferma. Yo tenia
mucho miedo, miedo de perder a mi madre...tenia una sensacion de que
tenia que protegerla. A veces tenia que quedarme dejando la saliva en la
boca hasta que mi madre llegara. Ella trabajaba de noche. Cuando llegaba
por la mafiana, si ella apoyaba su mano en mi yo volvia a respirar bien.
Persona con TELE, Brasil

...un grupito nace con un don para poderlos cuidar, y tiene que entregarse
al maximo... es agotador también...algunos no soportan y abandonan al
enfermo...

Cuidador no formal, Chile

...Me parece que en esta enfermedad se ataca al ser mas querido...porque
a mi cuando esta asi, me insulta y me trata mal...entonces yo me pongo
estricta...y me enojo con él y no lo saludo...y eso le duele, porque se da
cuenta que me ha tratado mal y que estoy muy dolida...

Cuidador no formal, Chile

Vi a mi hijo con su médico y él es distinto con su padre. Puedo ver como
manipula mis emociones, "voy a cometer suicidio y sera tu culpa”...las dos o
tres primeras veces me dijo eso y me destruyo...ahora puedo sentarme
tranquila y decir "di lo que quieres". Pero el chantaje emocional que solia

usar con nosotros es increible.
Cuidador no formal, Inglaterra

El vinculo entre el familiar cuidador y el enfermo se intensifica, en la medida
que los demas vinculos se debilitan (lo que parece ser comun con el pasar del
tiempo). Esto se vuelve un problema muy serio, una vez que, en general, el cuidador
no formal es la madre, mayor, que naturalmente va a morir antes del enfermo. Esto
es motivo de preocupaciones de ambas partes, principalmente en los paises
latinoamericanos, donde el cuidador no formal es elemento clave en la vida del
individuo afectado por un trastorno sicoético. Sin la atencién que recibe de este
cuidador, el enfermo puede, incluso, estar condenado al abandono,
institucionalizacion o hasta incluso a vivir en la calle. La muerte del familiar cuidador
es dramatica para estos individuos, pues significa, en muchos casos, la pérdida del

lazo afectivo mas importante de su existencia (Cuidadores no formales AR, BR,
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CHL, ESP, VEN; Cuidadores formales AR, BR, CHL, ESP; Enfermos BR, CHL, ESP,

VEN).

Es muy carifioso. A veces se recuesta en mi falda...parece un nifio
pequefio...se pone muy feliz...muchas veces, me pregunta si yo no voy a
dejarlo. Le digo: "jyo no te voy a dejar nuncal...voy a estar siempre de tu
lado, voy a estar dandote los remedios, voy a llevarte a los médicos, y te
voy a apoyar en todo". Entonces él dice: Asi es, pero algun dia tendré que
cargarte en mis brazos.

Cuidador no formal, Brasil

...a pesar de que me peleo mucho con ella (la madre), tenemos una
relacion muy estrecha...si yo estoy mal, ella estd mal, si yo estoy bien ella
se pone bien...somos como ufia y carne...no sé qué haria sin ella. Yo no sé
si me vendria abajo 0 no. Algun dia me faltara, pero el dia que me falte
habra que aguantarse y apechugar...

Persona con TELE, Esparfia

El dia en que no estemos nosotros, otra persona no se va a hacer cargo de
esta situacién, entonces tiene que haber un ente que asuma la
responsabilidad, porque somos los familiares de los pacientes los que
asumimos la responsabilidad, pero después de nosotros otro no lo va a
asumir, es mas, los propios familiares se apartan de esta situacion.
Cuidador no formal, Venezuela

...es una angustia el pensar cuando mis padres no estén, porque yo no
puedo trabajar, y yo aspiro por ellos, pero también aspiro por mi...voy a
llorar mucho cuando no tenga a mis padres, es algo muy fuerte...

Persona con TELE, Venezuela

5.2.6 Necesidad de aceptacion y comprension de lae  nfermedad

...¢,Por qué pienso que somos como seres amputados? Por nuestra propia
resistencia en reconocer que lo somos. Hace pocas semanas, en Esparia,
en la ciudad de Granada, me atrevi a decir, en contra la mas obvia de las
evidencias, que cada uno de nosotros tiene tres metros de altura, pero que,
0 no sabemos, o0 no nos apercibimos, o sencillamente no lo creimos. Y me
atrevi todavia mas: que hay algo arriba de nosotros a que podriamos llegar
si lo intentaramos. Y aquellos que me digan que arriba de nosotros sélo hay
Dios, responderé: No, lo que esta por encima de nosotros Somos nosotros
mismos.

José Saramago (1999)

La aceptacion y comprension de la enfermedad tiene que ver con la toma de

conciencia del individuo sobre su propio Yo como portador de un trastorno mental.

Tener conciencia de presentar la enfermedad implica darse cuenta de su propio

funcionamiento, conocerse a si mismo.
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La aceptacion y comprension de la enfermedad en la poblaciéon de personas
con TELE es un problema. Una vez que la esquizofrenia es vista con prejuicio por la
sociedad, es un dolor muy grande admitirse portador de la misma. Asimismo,
algunos individuos tienen limitaciones cognitivas, lo que perturba la capacidad de

entendimiento del trastorno. Tales problemas determinan que:

1. Hay individuos que aceptan la presencia de la enfermedad, pero no la
comprenden;

2. Hay los que comprenden la enfermedad, pero no la aceptan;

3. Hay los que la aceptan y comprenden;

4. Hay los que no la aceptan y tampoco la comprenden.

5.2.6.1 Analisis Sintactico

Para el andlisis sintactico de esta categoria se eligio la palabra enfermedad.
La enfermedad es justamente el problema que ha traido a los participantes a las
discusiones grupales. Por esta razdén, este término fue el que mas a menudo
aparecio conectado con el manejo de los sintomas, con los problemas de
adherencia al tratamiento y con las cuestiones referentes a la comprension y

aceptacion del trastorno.

La palabra enfermedad aparecido con mucha frecuencia en casi todos los
grupos realizados, en los distintos paises, sin predominancia en las diferentes

tipologias grupales.
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En general, se presentd vinculada a situaciones y contextos que le
atribuyeron sentido negativo, como la dificultad de aceptacion del trastorno, el
sufrimiento que él mismo conlleva y la discriminacion a que se esta

permanentemente sujeto en razén de ser portador de la enfermedad.

La palabra enfermedad emergid vinculada a una serie de temas y contextos,
lo que le dio distintos significados. Los hallazgos generales referentes a estos

significados se reflejan en la tabla 12.

Tabla 12
Significados de la palabra enfermedad
(temas y contextos en que se insiere)

Asociada a insuficiencia y necesidad de recursos sociales, principalmente
laborales/ocupacionales/actividades de ocio, y de salud. En Venezuela, se quejan que
la atencion en salud mental esta limitada a los hospitales.

Asimismo, vinculada a una atencién profesional distante (poco implicada), que no
abarca las demandas emocionales de los sujetos.

Vinculada a necesidad de informacién, educacion y capacitacion sobre la enfermedad.
Fuertemente relacionada a discriminacién y abuso en todos los ambitos (social, familiar,
laboral, profesional/de los servicios, autoestigma, etc.).

También, por consecuencia, asociada a necesidad de ser respetado, escuchado,
comprendido, amado.

Asimismo, muchos enfermos se esconden, se aislan y/o omiten la enfermedad, porque
tienen verglienza y temen ser rechazados.

Se nota la enfermedad como agente de trasformaciones decisivas en la vida de la
persona, resultando en retraso y deterioro del funcionamiento global.

Ser portador de la enfermedad y/o cuidador no formal implica convivir con una gran
carga de emociones, frustraciones, miedo (de los demas y de si mismo), dolor psiquico,
soledad, sensacion de inutilidad, desvaloracion, vergiienza, etc.

Las dificultades y sufrimientos que supone la enfermedad son atenuadas por la
convivencia en los grupos/actividades socioterapéuticos, donde se sienten

comprendidos.
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Tabla 12
Significados de la palabra enfermedad
(temas y contextos en que se insiere)
(Continuacion)

En funcién de la enfermedad y sus sintomas, el enfermo es, muy a menudo,
sobreprotegido por sus cuidadores no formales y, consecuentemente, pierde libertad y
autonomia.

Asimismo, la enfermedad significa sobrecarga subjetiva y objetiva para los familiares
cuidadores (que son principalmente mujeres), y esta demanda, en general, no la
perciben los servicios.

La enfermedad también significa sobrecarga subjetiva y objetiva de los profesionales.
Vinculada a la negacion de la realidad, retraso en la busqueda de auxilio y mala
adherencia a tratamientos. La aceptacion de la enfermedad es todo un proceso, que
tiene duracion variable, a depender del sujeto, de su entorno social y de la red.

Para los enfermos mas deteriorados, es muy dificil tener conciencia de la enfermedad.
Las nuevas politicas de salud mental, la reforma psiquiatrica, tiene significado, muy a
menudo, abandono de los enfermos y negacién de la enfermedad por algunos
segmentos profesionales.

Asociada al uso de substancias psicoactivas ilicitas y alcohol.

Conectada a la necesidad de realizarse como persona y llevar una vida descrita como
“normal”, tener trabajo, pareja, etc.

Relacionada a la necesidad de creacion de organizaciones/asociaciones que defiendan
los derechos de los enfermos.

La enfermedad se hace evidente en funcion de los sintomas fisicos y efectos colaterales
de la medicaciones.

Asociada a necesidad de tener una actitud positiva delante de la vida y, a pesar de todo
el sufrimiento, enfrentar las dificultades y asumir la enfermedad.

Algunos enfermos utilizan el hecho de tener la enfermedad para evitar
responsabilidades.

Muchos anhelan la cura de la enfermedad.

5.2.6.2 Andlisis Semantica

Tomar conciencia de la enfermedad y aceptarse como persona portadora de

un trastorno para toda la vida es, en general, un proceso largo, dificil y doloroso. La
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reaccion mas comun, luego del aparecimiento de los primeros sintomas y tras el
diagnostico, es la negacion. Enfermos — y también familiares — tienden a recusarse a
aceptar la presencia de la enfermedad (Enfermos BR, CHL, ESP, ING, VEN;

Cuidadores no formales BR, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales BR, ESP, VEN).

...yo perdi la memoria, el trabajo y se me desarrollé la esquizofrenia, yo
nunca quise ver a un médico porgue quizas yo nunca quise reconocer que
yo me enfermé de esquizofrenia.

Persona con TELE, Chile

...mi hija ha sido su peor enemiga porque se esconde detras de la
confidencialidad y se niega a permitir que conversemos. Nos han invitado a
exadmenes colectivos de casos y ella no permite que vayamos...Estamos
todo el tiempo luchando con un enemigo imaginario, tratando de descubrir
gué es lo que realmente esta pasando.

Cuidador no formal, Inglaterra

Mi comprension de que era ser esquizofrénico...era una persona con doble
personalidad...Este es el estigma con el diagndstico...uno piensa "jmierda!l,
soy esquizofrénico ¢qué hago ahora?". Yo diria que...hay cosas que
necesito enfocar para mejorar, al decir que soy esquizofrénico, ciertos
medicamentos...

Persona con TELE, Inglaterra

Fue una enfermedad en la que tuvieron que llamar a mi mama, a mi papé, a
mi hermano, a todo el mundo y es una cosa que yo no aceptaba, yo decia,
pero es que yo no la siento, pero es que no puede ser Dios mio, y desde

ahora en adelante si me lo tomo.
Persona con TELE, Venezuela

Parece ser un fardo muy pesado cargar el estigma de sufrir un trastorno
mental, de tal manera que muchos prefieren no sentirse como enfermos. La mala
adherencia al tratamiento suele ser el resultado de este proceso de negacion.
Mantenerse sintomatico también puede ser una manera de huir a la realidad
(Enfermos AR, BR, ESP, ING; Cuidadores formales BR, CHL, ESP; Cuidadores no

formales ESP, VEN).

...yo ahora estoy pasando por un proceso un poco complicado porque es
como que estoy retornando a la realidad. Una realidad que uno a veces no
quiere ver por mucho dolor y cuando uno la ve, se desploma. Pero es mejor
verla para darle para adelante.
Persona con TELE, Argentina
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...aquello me destruyd y yo pensé “ino! Yo no tengo eso...no voy a tomar
ese remedio”...
Persona con TELE, Brasil

...lo pasé fatal en mi casa cuando les dijeron los psiquiatras que estaba
loco, se lo dirian con palabras mas suaves, pues fue un bombazo...éramos
muy ignorantes del tema...mis amigos tienen un poco de miedo, pero no a
mi, sino a la enfermedad, pensaban que yo les iba a hacer algo, ahora eso
ha desaparecido, gracias a dios, y eso ha sido gracias al hospital, pero yo
no sé si ha sido por la medicacion...

Persona con TELE, Espafia

Estos pacientes, si ya en el hospital los entienden mal, en la comunidad los
entienden peor...No existe una comprension real. Si alguien sabe que una
persona tiene cancer de pulmén, no se le ocurre insistirle en que fume,
porque hay una sensibilidad social que ya la mayoria de la gente sabe que
eso esta. Estos pacientes, ellos lo comentan en el grupo, se ven sometidos
a una presion social de que janda, no seas maricén!, ¢ qué te va a pasar por
una cerveza? De pasar auténticas vergiienzas, por ejemplo, de tener que
defender el no tomar alcohol, no consumir alcohol cuando estan de copas,
por ejemplo.

Cuidador formal, Espafia

Segun muchos de los participantes, la aceptacion de la realidad, de hecho, es
muy dificil, pues significa aceptar la pérdida de habilidades y funciones que estaban
intimamente relacionadas con su autoestima. Reconocerse enfermo implica asumir
qgque mucho de sus anhelos y planes no mas podran concretizarse (Enfermos AR,
BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales BR, ESP; Cuidadores no formales

VEN).

Reconozco que ir a ese Centro, en que hay personas que estan peor que
yo, me ensefio a tener humildad y compasién. Ya no veo a las personas de
forma estereotipada. Sé que por debajo de todo ellos son personas. Pueden
decir tonterias, no hay cémo evitarlo, la medicacion les hace eso, pero si
hablas con ellos, son tan especiales, y fue lo que aprendi. Me han quitado
algo, pero me dieron eso a cambio.

Persona con TELE, Inglaterra

Actualmente mi hijo esta muy conciente de su enfermedad, tanto que él
conversa eso con mis otros hijos, con los vecinos con los amigos y ellos lo
han aceptado, sin embargo él sufre cuando tocan el tema del trabajo y él
tiene que enfrentar que no tiene trabajo.

Cuidador no formal, Venezuela

En primera instancia cuando la doctora me diagnosticé esquizofrenia, me
sentia muy nerviosa, con mucha angustia, depresiva, y en la medida en que
fui tomando los medicamentos, fui mejorando notablemente y pude cumplir
mis labores en el trabajo como docente.

Persona con TELE, Venezuela
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Algunos de los familiares, rehusandose a aceptar tal destino, inician una
verdadera peregrinacion por diferentes servicios y profesionales, a fin de encontrar a
alguien que les niegue el diagnéstico. Esto suele tardar el inicio del tratamiento, lo
gue se asocia, en general, al empeoramiento del estado del paciente. Asimismo, es
comun que tras los ingresos y pasados los sintomas agudos, enfermos y también
sus cuidadores no formales abandonen la responsabilidad por el tratamiento,
juzgandolo desnecesario, lo que significa que, de alguna manera, no estén
convencidos y concientes de la enfermedad (Cuidadores formales BR, ESP, CHL;

Cuidadores no formales BR).

Lo peor que pasa cuando se van de alta es que estan tan bien, que las
familias piensan que ya se mejoraron y abandonan los tratamientos.
Cuidador formal, Chile

Los profesionales, por otra parte, muchas veces tienen dificultad de informar a
los familiares sobre la presencia del trastorno. El hecho de ser una enfermedad para
toda la vida, el estigma asociado y la incertidumbre que no raro esta presente en los
cuadros iniciales terminan por obstaculizar la admision y la comunicacion del
diagndstico. Enfermos y familiares se quejaron de este problema. Para algunos,
durante mucho tiempo su trastorno fue identificado simplemente como una
“enfermedad de los nervios”, lo que contribuy6 para la ignorancia e inadecuacion en
su manejo (Cuidadores no formales CHL, ESP; Cuidadores formales BR, CHL, ING,

VEN; Enfermos BR, CHL, ESP, ING).

...Yo encuentro que a las familias nos falta orientacién, para poderlos
tratar...porque no sabemos cuando ellos se sienten mal, no sabemos
explicarnos por qué. Primero pensamos que son rebeldes, porque son
jovenes, pero no nos damos cuenta porgue sSomos ignorantes en ese
sentido, no conocemos la enfermedad.

Cuidador no formal, Chile
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...yo controlo pacientes con esquizofrenia que vienen del psiquiatra y
muchos no colocan diagnosticos y algunos te dicen "a mi me da miedo
decirle al paciente que tiene esquizofrenia y a la familla, no me atrevo a
decirles”. Porque tras el primer brote, el psiquiatra tiene la esperanza de que
no sea esquizofrenia, entonces el diagnéstico es un sindrome en
estudio...al final el paciente no sabe lo que tiene y tampoco la familia.
Cuidador formal, Chile

Me parece muy importante que los psiquiatras, ademas de usar palabras
grandes y quitarte de encima, realmente paren para explicarte de qué estan
hablando, porque todavia no lo sé. Me dejaron a oscuras y de cierto modo
me dejaron para vestir santos.
Persona con TELE, Inglaterra

La informacién sobre la enfermedad, obtenida principalmente en las
consultas, grupos terapéuticos, asociaciones, internaciones, etc. lleva al
cuestionamiento sobre el origen y veracidad de los sintomas sicoticos. Ademas,
segun algunos de los participantes, la toma de conciencia de la enfermedad
asociada a la busqueda de informaciones permite que los enfermos se capaciten y

luchen por sus derechos como ciudadanos.

En los grupos terapéuticos el cambio de experiencias con otras personas que
sufren su mismo problema aumenta la capacidad de comprension del trastorno, lo
que facilita la aceptacion del mismo. Esta modalidad terapéutica también auxilia en
la adherencia al tratamiento, estimula el sentimiento de pertinencia, mejora la
autoestima y disminuye el autoprejuicio (Cuidadores no formales CHL, ESP;

Enfermos BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores formales ING, VEN).

...estuvo aqui en el hospital diurno, le sirvi6 mucho para la autoestima,
porque se dio cuenta de lo que la madre le decia que él era tan igual como
todos los demas, que esto (como digo yo) es un dolor de cabeza o es un
cancer que esta con cura y que van a salir adelante...

Cuidador no formal, Chile

...las personas aqui presentes quizas son, llamémosle asi, el corcho encima
del agua, las que estamos viendo y cogiendo informacion, pero hay cantidad
de criaturas que estan acobardadas arrinconadas y sin medios.

Cuidador no formal, Espafia
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Me parece que la informacidn es algo muy acertado para nosotros, tenemos
que saber todo lo que hay en el sistema de salud mental de modo a
mantenernos vivos. Necesitamos saber qué se esta haciendo por nosotros.
Si digo que no es suficiente, tenemos que presionar con respecto al tema...
ayudar a aumentar nuestra autoestima. Por ahora, me parece que el
sistema no es suficiente para nosotros.

Persona con TELE, Inglaterra

...la educacion sanitaria tendria que ser muy importante para que no se
guede como una informacién mas sino como algo que esté internalizado en
el individuo, es decir, esta es mi salud, yo soy responsable, yo tengo que
tomarme mi pastilla.

Cuidador formal, Venezuela

Muchos participantes con TELE observaron que es necesario empefarse

activamente en la busqueda del entendimiento de si mismos como portador de la

enfermedad. Eso significa procurar informaciones, estudiar, leer libros y revistas que

aborden cuestiones pertinentes al trastorno, de manera a aumentar la comprension

sobre sus sintomas vy dificultades. Asimismo, comentaron sobre la importancia de

hablar y reflexionar sobre las trasformaciones que ocurrieron en su vida tras el brote,

compartir sentimientos con los amigos, cuidadores formales y no formales (Enfermos

BR, CHL, ESP, ING, VEN; Cuidadores no formales Espafa).
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...después que empecé a buscar informaciones sobre mi enfermedad, a
través de la radio y por medio de lectura, comencé a reaccionar mejor...
Persona con TELE, Brasil

...también tiene sus cosas positivas la enfermedad mental...La capacidad
de analisis de las cosas...La capacidad de empefio, de ponerme a hacer
cosas...En cierto modo nosotros podemos tener ideas, soluciones a
problemas sociales, la enfermedad también es positiva, no todo es negativo
en esta enfermedad.

Persona con TELE, Espafia

... hecesitas superar tu enfermedad aceptandola, saliendo todos los dias y
siguiendo con tu vida porque no puedes dejar que tu vida pare...es
importante que cada uno perciba que tenemos que movernos y hacer algo
por nosotros mismos. No podemos siempre culpar el sistema. Si uno quiere
volver a la sociedad, tendra que aceptar ciertas cosas.

Persona con TELE, Inglaterra

Es muy importante para el psiquiatra que tomes tu medicacién, pero ellos
nunca te dicen nada sobre los efectos secundarios. Ese es el tipo de
informacion que tienes que obtener por ti mismo, buscartela solo en la
literatura médica. Tienen las soluciones para el momento, pero no tienen las



soluciones para largo plazo tomando la medicacion. Esa es otra cosa sobre
la cual se necesita reflexionar.
Persona con TELE, Inglaterra

Participantes de todos los grupos y contextos comentaron que no todos los
enfermos tienen condiciones de comprender lo que sucede, que las pérdidas
cognitivas pueden impedir definitivamente la conciencia de la enfermedad.
Asimismo, algunos comentaron que cada uno tiene su tiempo y que el proceso de
toma de conciencia varia sobremanera de un individuo para otro (Enfermos BR,

ESP, ING; Cuidadores formales CHL, ING; Cuidadores no formales ING, VEN).

Participante A : ...la ignorancia es lo peor que hay...es el peor mal para los
jévenes, jinférmate!...tl que no sabes nada de la enfermedad, tiene que
coger a tu médico y preguntarle: ¢ Qué es lo que me pasa? ¢Qué es lo que
tengo?

Participante B : Es que yo he ido al médico y todo y la enfermedad me la
han explicado, lo que pasa es que yo no entiendo, empiezan a hablar con
palabras complexas y yo no entiendo.

Participante A : Lo que hay es que hay algo que no funciona bien en tu
interior, pero con la medicacion se lo puede solucionar, entonces témate la
medicacion y ya esta.

Personas con TELE, Espafa

...muchas personas enfermas no tienen conciencia de que estan enfermas.
Yo diria que, para mi hijo, su necesidad es un lugar seguro, un techo sobre
su cabeza.

Cuidador no formal, Inglaterra

...encuentro que hay un subgrupo que son mas dificiles de enganchar con
los servicios porque o tienen sintomas negativos y no pueden motivarse a
atender a consultas externas o cuando van los CPN's no contestan a la
puerta. Esto puede conllevar el gastar mucho tiempo...y puede frustrar a los
GP's si tienen poco tiempo y mucha demanda...

Cuidador formal, Inglaterra

Si se le dice a uno que es esquizofrénico, primero él va a empezar
contandoselo a su familia, luego a sus amigos, los amigos mas intimos, y
entonces uno empieza a contarselo a si mismo, empieza a creerlo.
Persona con TELE, Inglaterra

Eso depende del nivel de la enfermedad, por ejemplo, si el deterioro es muy
alto. Por ejemplo en el caso de mi hermana, yo pienso que el deterioro es
alto, ya es de cierta magnitud, ella no tiene conciencia.

Cuidador no formal, Venezuela
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Comprender la enfermedad significa también aprender a convivir con ella.
Esta convivencia estda intimamente relacionada al entendimiento sobre las
limitaciones acarreadas por los sintomas, con la tolerancia respecto a sus
dificultades e incapacitaciones, con la busqueda por experiencias compatibles con
su nueva realidad funcional. La aceptacion de la nueva realidad, asimismo,
contribuye para la vivencia de experiencias sociales positivas, sensacion de
conforto, estabilidad y mas coherencia personal. Por otra parte, muchos de los
participantes afirmaron que, cuando se niegan las limitaciones, el enfermo
invariablemente experimenta frustracion y dolor, una vez que se expone a
situaciones que no consigue manejar adecuadamente. (Enfermos BR, CHL, ESP,

ING, VEN; Cuidadores no formales BR, ESP; Cuidadores formales ESP).

...encuentro que si uno se acepta tal como es y trata de progresar y seguir
adelante asi la gente nos va a ir aceptando cada vez mas...
Persona con TELE, Chile

...cuando uno es conciencia de que uno es enfermo, es cuando acepta la
enfermedad, y cuando es conciente que es enfermedad de verdad lo que
tiene...entonces es capaz de... saber que estd enfermo, pero en un clima
mental de mejoria... Porque puede estar estable, pero seguir enfermo
sigues estando, ¢,no?

Persona con TELE, Espafa

A ellos les gustaria trabajar, y no pueden, muchos de ellos no son
concientes, entonces se empefian, no entienden porqué no pueden tener un
trabajo como todo el mundo...

Cuidador formal, Espafia

Me parece que ser esquizofrénica me hace mejor que otras personas de
muchas formas...Me parece muchisimo mejor ser yo que ir a trabajar en
una oficina cinco dias por semana y tener un coche y una casa. Prefiero ser
yo misma.

Persona con TELE, Inglaterra

También aceptar lo que es uno. Esa diferencia que hay entre la persona
sana y la persona media sana, eso hay que aceptarlo, hay limites, y esos
limites hay que tenerlos en cuenta.

Persona con TELE, Venezuela

Profesionales, familiares y enfermos de diversos contextos también refirieron

gue convivir con la enfermedad significa adherir al tratamiento, especialmente
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admitir que el uso de psicofarmacos es esencial para la buena evolucion del
trastorno. Muchas de las personas con TELE afirmaron que su vida social y

funcional mejoré dramaticamente tras el inicio de los psicofarmacos.

Algunos se quejaron que los sintomas colaterales son muy nocivos Yy
limitadores, lo que dificulta la aceptacion y adherencia al tratamiento. Esta queja fue
muy frecuente especialmente en los paises latinos, donde la disponibilidad de
medicaciones atipicas es restringida (Enfermos BR, CHL, ESP, ING, VEN;

Cuidadores formales CHL, ING, VEN; Cuidadores no formales BR, ESP, VEN).

...a través del tiempo en el nivel de funcionamiento se lesionan...el paciente
nunca llega a ser el mismo después de la primera crisis y cada crisis lo
deteriora mas...entonces, cada vez que uno los recibe trata de hacer
entender a la familia de que ya esta bueno, pero que sea la Ultima, que se
tome los medicamentos porque cada vez cuesta mucho mas que vuelvan a
estructurarse psiquicamente...

Cuidador formal, Chile

...no le pido a la vida mucho mas de lo que pueda pedir cualquiera, no
volver para atras nunca, si es posible algin dia dejar la medicacién, que ya
lo tengo incluso hablado con el médico, como una alternativa...me molesta
la medicacién, porque me fatigo mucho, porque no tengo relaciones
sexuales satisfactorias, perjudica bastante...

Persona con TELE, Espafia

...en la maquina del hospital, uno estd desorientado, si esta tomando
Haloperidol, no logra hacer nada, pero después de un tiempo uno piensa
"Un momento, yo puedo hablar con ellos sobre como mejorar, pues esas
personas parecen creer que algo no esta bien conmigo" y uno empieza a
entrar en aquella dinamica, en aquella dialéctica, y se vuelve cooperativo
con el problema de salud mental, y eso hace la vida mucho mas facil.
Persona con TELE, Inglaterra

...yo cargo mis pastillas, porque, fue tanto lo que yo he dejado de hacer, yo
siento que perdi mucho tiempo de mi vida en no aceptar que padecia la
enfermedad y en no aceptar que tenia que tomarme una pastilla. Yo tengo
una nifia y en los primeros 5 afios de ella me enfermaba, y muchas veces
no estaba en sus cumpleafios porque me tenian que hospitalizar, hasta que
yo dije, no mira que va a llegar un momento en que la enfermedad me va a
deteriorar tanto, que a lo mejor pare de loca, tostada, chifli por la calle.
Persona con TELE, Venezuela
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La dificultad de comprension, la negacion, las deficiencias de autonomia y
habilidades de vida diaria generan preocupacion a los cuidadores no formales, que
terminan sobrecargandose y responsabilizandose por la adhesion compulsoria de

los enfermos al tratamiento medicamentoso.

Personas con TELE, por su parte, refirieron que el apoyo de los familiares es
decisivo para la adherencia al tratamiento y toma de conciencia de la enfermedad
(Cuidadores no formales AR, BR, ESP, VEN; Enfermos BR, ESP, VEN; Cuidadores

formales ESP).

... él sigue el tratamiento porque yo lo marco de cerca. Porque cuando ya
se sienten bien se empiezan a poner renuentes con la toma de medicacion,
entonces yo lo reviso...

Cuidador no formal, Argentina

...quiero a alguien capacitado que le haga comprender que tiene esa
dificultad, porque el caso del mio es que no es consciente de ella...esta en
el hospital a la fuerza, toma la medicacién porque no le queda mas remedio,
sale del hospital y deja de tomarla...se las he dado a escondidas...
Cuidador no formal, Espafia

...yo le daba el Haldol en gotas, se lo daba en el café pero usted sabe que
son muy suspicaces...lo descubrio...luego nunca me volvio a recibir
nada...Yo creo que es necesario que la persona afectada sea conciente del
problema que tiene, lo acepte y que ponga de su parte para curarse,
mejorarse.

Cuidador no formal, Venezuela

Yo pienso que al paciente antes de darle de alta, hay que
informarle...decirle que si no se toma la pastilla va a recaer...hablarles claro
a los pacientes...”mira si tu no te bafias vas a estar feo, si no te arreglas las
ufias ya no voy a poder conversar contigo”...y hay gente que cuando esta
en la crisis no aceptan eso, entonces yo pienso que en la casa, también
debe haber alguien que esté pendiente de eso.

Persona con TELE, Venezuela

Algunos enfermos relataron desesperacion intensa por darse cuenta que, a
pesar del tratamiento, de las informaciones recibidas, de las inversiones hechas,

siguen acreditandose perseguidos, rechazados y no respetados, mientras sus
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cuidadores (formales y no formales) persisten afirmando que todo es fruto de su

imaginacion.

5.2.7 Necesidad de espiritualidad

When | find myself in times of trouble
Mother Mary comes to me

Speaking words of wisdom

Let it be

Lennon y McCartney (1970)

La espiritualidad tiene que ver con la creencia en la existencia del espiritu, la
parte inmaterial del ser humano. La vivencia espiritual comunmente es una
experiencia subjetiva, individual, que algunas veces puede ser compartida con otros.
Para algunas personas esta experiencia es lo que suple la vida de significado,
siendo por lo tanto necesaria e indispensable. La espiritualidad no envuelve
obligatoriamente la religion, pero muy a menudo esta vinculada a précticas religiosas

0 misticas.

5.2.7.1 Andlisis sintactico

Para el analisis sintactico de la categoria espiritualidad se eligié la palabra
Dios. La fe en Dios esta presente en casi todos los tipos de creencias y religiones,
siendo uno dos elementos clave de la espiritualidad humana. Apegarse a una
creencia, tener fe y esperanza, ayuda a enfermos y a familiares a enfrentar la dura

realidad de la enfermedad.
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La palabra aparecio en el discurso de casi todos los grupos de cuidadores no
formales y personas con TELE de los distintos paises. Practicamente no se encontré

en la habla de los profesionales.

En general asumié sentido positivo, conectada con la atenuacién del
sentimiento de desamparo e infelicidad advenidos de la enfermedad
La palabra estuvo relacionada a una diversidad de temas y contextos, lo que le
confirié distintos sentidos. Los hallazgos generales referentes a estos sentidos se

reflejan en la tabla 13.

Tabla 13

Significados de la palabra Dios (temas y contextos en que se insiere)

Asociada a desproteccion, desamparo y sobrecarga familiar, tanto subjetiva como
objetiva. Esta ultima relacionada a la falta de soporte, servicios y beneficios sociales y
de salud.

Vinculada a la necesidad de ser comprendido, aceptado/no discriminado y escuchado
por los profesionales.

Relacionada a algun fuerte sentimiento, en general dolor psiquica, frustracién, miedo,
irritacion, indignacion, gratitud, alivio, esperanza, desesperanza.

Asociada a una “fuerza” interior (de naturaleza positiva) que impele el individuo a
continuar a pesar de todas las dificultades.

Vinculada a la sensacion de pertinencia a un grupo social, donde el individuo se
relaciona y se lo acepta con sus particularidades.

Conectada a la sensacion de estar amparado emocionalmente por una figura del plano
espiritual. La creencia en Dios, figura omnipresente, protectora e intima, atenda el
sentimiento de desamparo (objetivo y subjetivo) y soledad de enfermos y familiares.

Los familiares usan la “presencia” de un Dios omnipresente y riguroso para fines de

control del comportamiento del enfermo.
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Tabla 13
Significados de la palabra Dios (temas y contextos en que se insiere)

(Continuacion)

consecuente negacion de la realidad, percibida como devastadora.

Los poderes mégicos de Dios son frecuentemente transferidos para el profesional.

La figura de Dios muy a menudo aparece en las alucinaciones y desilusiones de los
enfermos.

5.2.7.2 Andlisis semantico

En medio a la incertidumbre, a la indiferencia e incomprension ajenas,
muchos enfermos encuentran conforto en la espiritualidad, en la figura de un Dios
omnipresente y bueno. Este Dios, al contrario de los demas, entiende y acepta al
enfermo con sus particularidades (Cuidadores no Formales AR, BR; Enfermos AR,

BR, CHL, ESP).

Mirta nos dice que el Unico que la entiende es Dios.
Cuidador no formal, Argentina

En algunas situaciones, la creencia en Dios es valorada como mas importante

que el apoyo formal que reciben de los profesionales (Enfermos CHL).

...pero yo mejoré por mi mama, por mi creencia en Dios y por mi esfuerzo
personal, no por mi doctor ni por los doctores que me han atendido...
Persona con TELE, Chile

Las religiones también parecen ofrecer consuelo al sufrimiento de los
enfermos. La Iglesia Evangélica es bastante atractiva para muchos de ellos, lo que
preocupa a algunos de los familiares. En razon de la propia enfermedad y de sus

sintomas, las personas con TELE son facilmente influenciadas e impresionadas por
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sectas que ofrezcan soluciones magicas para sus problemas. (Cuidadores no

Formales AR, BR, ES; Enfermos CHL, ES).

Yo no quiero que mi hijo vaya porque le hacen un lavado de cerebro, le
ponen cada cosa rara en la cabeza.
Cuidador no formal, Argentina

...lo que me gustaria a futuro, cuando ya esté restaurado, es predicar la
palabra de Dios...porque me gusta eso...yo soy evangélico...pero eso a
futuro, cuando esté sano...

Persona con TELE, Chile

Las experiencias misticas son comunes en la vida de estas personas. Muchos
se sienten conectados con Dios; otros creen que son un instrumento de su palabra;
es comun incluso que, durante los episodios sicéticos, se sientan hablando
directamente con alguna divinidad. Estas experiencias pueden resultar en grandes
confusiones en el mundo interno del enfermo, llevandolo a tener dificultades para
manejar la realidad y aceptar el trastorno (Cuidadores no formales ING; Enfermos

VEN, ING).

...habia tenido una visién, que todavia le parecia muy real...una visién de
Dios que vino a decirle que no deberia oir a los espiritus, sélo a la voz de
Dios...ella se volcé a la Biblia... pensaba en la Biblia todo el tiempo, todo el
tiempo en el que estaba despierta...no se interesaba mas por trabajar.
Cuidador no formal, Inglaterra

No creo que sufra de esquizofrenia, me parece que fue como una
experiencia mistica, como una experiencia de salir del cuerpo. Realmente
me recuperé de aquello. Fue una experiencia terrible.

Persona con TELE, Inglaterra

Aunque algunos familiares se preocupen con el riesgo del fanatismo religioso,
manifestaron que, en general, frecuentar la Iglesia es positivo para los enfermos.
Ademas de ser importante para el alivio de los dolores emocionales, ayuda en la

socializacion de la persona (Cuidadores no formales CHL; Enfermos CHL).
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Algunos enfermos relataron que la palabra de Dios les ayuda a despertar sus

sentimientos mas positivos, les hace mas solidarios y comprensivos con los demas.

La fe es también un gran motivador para seguir luchando, a pesar de todas
las dificultades objetivas y subjetivas que implica ser portador de un trastorno
sicotico. Esta fe esta relacionada con sentimientos de esperanza de que las cosas
mejoren e, incluso, parece dar significado a la existencia de la persona, incluso en

medio a la mas inhdspita y cruel realidad (Enfermos BR, CHL, ING).

El aspecto positivo es que soy religioso...leo la Biblia en casa y estudio sus
profecias...descubri que cuando lo hago tengo mas fluidez, me vuelvo mas
comprensivo con los problemas de las otras personas... uno se vuelve mas
humilde...La Biblia esta llena de ideas maravillosas de cémo uno puede
ayudarse.

Persona con TELE, Inglaterra

...hay que darle gracias a Dios por estar viva hasta que él quiera, porque
uno no va a pensar en quitarse la vida ni nada de eso, uno tiene que
esforzarse por llevar lo que tiene. Eso yo creo es lo que me ha ayudado a
mi, es lo que nos ayuda a nosotros en este pais que somos mas cristianos,
gue tenemos mas dificultades econdmicas...porque la gente en Europa es
mas comoda, tiene mas medios...a la gente la subsidian, para que estén en
un recinto privado, que la cuiden...pero uno no tiene el alimento, no tiene el
pasaje, no tiene ropa, entonces eso quiere tenerlo...se esfuerza por tener
un trabajo aunque sea poco o por estudiar, aunque tengan esquizofrenia y
le canten en la cabeza o que le duela la cabeza con los medicamentos, o
gue ya no pueda estar parada de repente pero, lo hace, lo hace porque
tiene como un fin para hacerlo, tiene como una esperanza de vida que
quiere finalizar...

Persona con TELE, Chile

También los familiares recurren a Dios para atenuar sus sufrimientos. En la fe,
encuentran aliento para la sobrecarga emocional que supone ser cuidador

(Cuidadores no formales BR, CHL).

Yo siempre pido fuerzas a Dios porque yo sufro mucho, porque bueno mi
hijo es mi hijo y lo pari yo...Y no lo puedo dejar botado...
Cuidador no formal, Chile
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El soporte que los familiares ofrecen a los enfermos también se entiende
como apoyo espiritual, necesario principalmente cuando otros recursos
(materiales/econémicos y de relacion social) estdn ausentes o0 son escasos

(Cuidadores no formales BR, VEN).

En cierta medida pierde un poco sus derechos constitucionales porque ya la
persona esta en minusvalia por su problema, y necesita el apoyo, el amor,
el apoyo espiritual y material de sus familiares.

Cuidador no formal, Venezuela

5.3 SINTESIS DE LOS RESULTADOS

Al principio del apartado que sigue - la discusion - tratamos de exponer una

sintesis de los hallazgos generales.
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6 DISCUSION

6.1 HALLAZGOS PRINCIPALES

A lo largo del ultimo siglo vimos cémo la psiquiatria ha oscilado y adherido a
distintos modelos y teorias (biolégicos, socioldgicos, psicoldgicos...) para explicar las
patologias y justificar su practica. Pero fue la adhesién al modelo médico que le ha
dado mas respetabilidad y credibilidad junto al medio cientifico. Tal modelo ha
erguido sus bases principalmente dentro de una ética positivista, cuya caracteristica
principal es la preocupacion con la objetividad y racionalidad. En este contexto, las
clasificaciones, el diagnostico, y mas actualmente el tratamiento psicofarmacoldgico

de las enfermedades mentales han sido los pilares de la ciencia psiquiétrica.

Sin duda, este modelo contribuy6 para el desarrollo de mejores condiciones
en la salud mental de las poblaciones, principalmente a partir de la segunda mitad
del siglo XX. El cierre paulatino de los manicomios y el nacimiento de la psiquiatria
comunitaria fueron, en gran parte, consecuencia de los avances en el conocimiento

de la neurobiologia.

Pero, especialmente para quienes sufren trastornos mentales graves y de

larga evolucion, no parece haber sido suficiente, para el alivio de su sufrimiento, la



descubierta de medicaciones de ultima generacién. Para la herida en la autoestima,

resultado de la discapacidad funcional y social, no hay farmacos.

Para estas personas, les hace falta, ademas de obtener un diagnostico,
soporte social y tratamiento farmacologico, expresar, comprender y manejar el

sufrimiento impuesto por la misma.

Desafortunadamente, la l6gica de los servicios y profesionales obedece al
modelo anteriormente mencionado. En este sentido, en general no hay espacio, en
las consultas, para atender a demandas que no sean objetivas. Es decir, la
subjetividad del sujeto tradicionalmente ha sido suprimida de la atencion en salud

mental.

La subjetividad suprimida significa, sobre todo, la supresion del sujeto y de su
existencia singular. A los enfermos les negamos sus demandas existenciales,
justificando que el tiempo es corto, no hay dinero ni conocimiento suficiente, etc.

Pero estas demandas existen, no hay como negarlas.

Segun sugieren los resultados de nuestra investigacion, independiente del
contexto sociocultural, las personas con trastornos sicéticos se preocupan
inmensamente con sus demandas existenciales. La discusion sobre necesidades
existenciales estuvo presente en todos los grupos focales, pero especialmente en

los grupos de enfermos.
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Cuidadores formales y no formales predominantemente discutieron temas
relacionados con necesidades clinicas y sociales de los enfermos. Cuanto a las
demandas existenciales, comparando el discurso de los dos perfiles, los cuidadores
no formales parecian tener mas presente la preocupacion sobre la angustia

existencial que los formales, quizas por la convivencia mas cercana al enfermo.

Nuestros hallazgos se contraponen a la teoria de Maslow (1954) sobre la
jerarquia de necesidades, en que el autor defiende que las necesidades de mas alta
orden (analogas aquellas que denominamos existenciales) sélo aparecerian cuando
todas las necesidades basicas de las personas estuvieran satisfechas. Gran parte
de la poblacion que ha participado de nuestro estudio era procedente de servicios
publicos de salud de paises latinoamericanos, personas pobres y que experimentan
constantemente privacion en sus necesidades basicas. AuUn asi, la insatisfaccion
con la existencia fue tema dominante en los grupos de personas con TELE de estos

paises.

Frankl (1978) apunta esa falla en la teoria de Maslow, argumentando que la
distincion entre necesidades elevadas y bajas no explica el hecho de que, cuando
las mas bajas no se satisfacen, una necesidad mas elevada, el deseo de sentido

para la vida, puede transformarse en la mas urgente de todas.

Sintetizamos lo que denominamos de necesidades existenciales en siete
demandas que, aunque guarden diferencias entre wunas y otras, son
extremadamente conectadas entre si. Quizas pudiéramos sencillamente discutirlas y

analizarlas como una necesidad Unica (“existencial”) sin separarlas en siete
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diferentes topicos. Muy probablemente llegariamos a los mismos resultados, pero

con una estructura distinta.

Tales necesidades seguramente no son exclusivas de aquellos que padecen
trastornos esquizofrénicos de larga evolucion. Amor, respeto, realizacion personal,
libertad...son anhelos que podriamos llamar universales. Enfermas o no las
personas sufren pérdidas a lo largo de la vida, y tales pérdidas suelen ser vividas

con dolor y pesar.

Nuestros resultados sugieren que estas necesidades guardan relacion
estrecha con las demas (basicas, clinicas o sociales). Un ejemplo de esta relacion
es el impacto de la falta de actividades ocupacionales en la autoestima del enfermo.
Sin trabajo, al enfermo no se lo respeta, no asciende socialmente y tiene reducidas

sus posibilidades de realizacion personal.

La comunidad cientifica todavia no ha dimensionado la importancia de estos
aspectos en la vida del enfermo. No sabemos, por ejemplo, ¢qué tiene mas peso
para la evolucion de la enfermedad: la falta de trabajo o el sufrimiento generado por
la misma? Nuevas investigaciones deben responder a este cuestionamiento, en el

futuro.

De modo general, podemos sintetizar nuestros hallazgos con relacion a las

necesidades existenciales como sigue:
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. Necesidad de Realizacion Personal

[EEN

= Los enfermos desean realizarse como personas y encontrar un significado para
Su existencia;

= Larealizacion personal esta asociada principalmente al trabajo y al amor;

= La enfermedad disminuye las oportunidades de realizacion personal;

= En todos los contextos faltan recursos ocupacionales que permitieron satisfacer
la necesidad anteriormente mencionada,;

= A los enfermos en general se los rechaza socialmente, lo que disminuye
sustancialmente la posibilidad de realizacién por la via amorosa;

= Vacio existencial, depresion, ideacion suicida, abuso de substancias y/o
aislamiento social rellenan el espacio dejado por la imposibilidad de realizacion

personal.

2. Necesidad de respeto

= A la persona con TELE la sociedad la valora negativamente en funcién de sus
limitaciones funcionales;

= Las limitaciones ocupacionales y afectivas son las que mas hieren la autoestima
del sujeto y resultan en desvalorizacion social;

= Al enfermo se lo ve como incapaz, su opinidn y elecciones no se respondan;

= En los servicios, a veces no se escuchan siquiera en sus demandas clinicas y en
general no participa de las decisiones sobre su tratamiento;

= Informacion y educacion pueden disminuir el prejuicio familiar, institucional y

social.
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. Necesidad de integridad del yo

Los enfermos frecuentemente experimentan la sensacion de falta de coherencia

interna;

= Sienten mucho miedo: temen volverse locos, perder el control;

= La poca comprension del mundo interno y externo contribuye para el aislamiento
social;

= En general, no tienen con quien compartir sus miedos. Familiares y profesionales

tienden a interpretar todas sus demandas como sintomas.

4. Necesidad de libertad

® La presencia de la enfermedad amenaza seriamente la autonomia del sujeto;

= El enfermo desea ser autbnomo pero frecuentemente le falta motivacién para
serlo;

= Algunas habilidades de vida diaria se pierden porque los cuidadores no confian
en la capacidad del enfermo para ejecutarlas;

® | os cuidadores no respetan la privacidad del enfermo;

= La falta de control de su vida y la dependencia del cuidador tienen impacto

negativo en la autoestima del sujeto.

5. Necesidad de amor

Los enfermos frecuentemente desean tener relaciones afectivas, pero les falta
motivacién interna,
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El estigma social disminuye las posibilidades de que el enfermo encuentre pareja
y hacer amistades;

El cuidador (no formal o formal, dependiendo del contexto) suele ser el vinculo
afectivo mas importante del enfermo;

Algunos enfermos encuentran comprension y afecto en los grupos terapéuticos

donde conviven con semejantes.

. Necesidad de aceptacion y comprensién de la enfermedad

Enfermos y cuidadores (formales y no formales) inicialmente tienden a negar la
presencia de la enfermedad mental de larga evolucion;

El estigma asociado a la enfermedad mental de larga evolucion predispone al
sujeto a negarla;

Aceptar la enfermedad significa aceptar las pérdidas funcionales que la misma
conlleva, lo que suele ser muy doloroso;

La no aceptacion de la enfermedad acarrea la mala adherencia al tratamiento, lo
gue empeora el pronostico;

Informacién y educacion sobre la enfermedad contribuyen para la comprension
de la misma,;

Los profesionales deberian empefiarse mas en la educacion de los enfermos;

El cambio de experiencias entre enfermos en los grupos terapéuticos aumenta la

posibilidad de comprension y aceptacion de la enfermedad.
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7. Necesidad de espiritualidad

La fe y la religiosidad para algunas personas con TELE (y cuidadores no

formales) es lo que rellena la vida de significado;

= Lareligion ofrece consuelo al sufrimiento;

® La creencia conduce a una sensacion de fuerza interior;

= Las experiencias misticas son reconfortantes y dan la impresion que personas
con TELE estan conectadas a una “fuente” que les entienden completamente;

= Por otra parte, hay personas que se utilizan de las creencias religiosas y misticas
para negar la enfermedad y la necesidad de tratamiento;

= Las experiencias espirituales pueden ser dificiles de separar de los sintomas

sicoticos.

6.2 CUALIDADES DEL ESTUDIO

Estudios epidemiologicos sobre necesidades existenciales de personas con
esquizofrenia y otros trastornos sicéticos son practicamente inexistentes. De la
misma forma, estudios cualitativos de grandes proporciones involucrando distintos
contextos socioculturales son raros. En principio, creiamos que seria imposible

desarrollar semejantes tareas.

La tematica novedosa y original asociada a la posibilidad de comparacién con

diferentes regiones son indicativas de cualidad en investigaciones cualitativas

(Victora y cols., 2000).
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La trascendencia de la presente investigacion reside principalmente en su
concretizacion. Investigamos un tema poco valorado y dimensionado en su

importancia por los profesionales de la salud.

De hecho, vale la pena recordar que nosotros mismos, cuando empezamos el
presente estudio, no teniamos en mente abordar la tematica existencial.
Buscdbamos saber qué pensaban los entrevistados sobre las necesidades de
personas con trastornos sicoticos. Imaginabamos que los participantes hablarian de
cosas muy objetivas, como la falta de medicamentos, dinero, ocupacion,

acomodacion, etc.

Fue una sorpresa encontrar que, ademas de las necesidades anteriormente
mencionadas, los participantes también hablaban de amor, respeto, realizacion
personal, sentido de la vida, etc. Este hallazgo solo fue posible porque trabajamos
con metodologia cualitativa. Seguramente no habriamos encontrado la demanda
existencial si hubiéramos utilizado los instrumentos estandarizados de evaluacion de
necesidades. Esto porque tales instrumentos, en general, reflejan la opinion de los
profesionales y no la de los enfermos (Torres Gonzales, 2000). Ademas, estas
herramientas vienen listas, acabadas y muy a menudo sin espacio para que el

enfermo manifieste su opinidn, deseos, es decir, su subjetividad.

En contraste, entrevistas grupales como las que utilizamos permiten enterarse

de la perspectiva del usuario (que es la persona realmente interesada) sobre el

problema investigado (Munarriz y Sanjuan, 2001). Igualmente, este método ayuda a
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asegurar que los temas que aparecen en los discursos de los participantes son

verdaderamente importantes para los mismos (Carter y cols., 2004).

Los métodos cualitativos y cuantitativos, no obstante, no se excluyen. Por lo
contrario, se complementan. Los resultados de nuestro estudio pueden corroborar
para el desarrollo de investigaciones cuantitativas que objetiven evaluar el impacto
de la no satisfaccion de necesidades existenciales en la evolucion de la
esquizofrenia. De hecho, este sera probablemente el objetivo de nuestro préximo

estudio.

6.3 LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Por tratarse de una investigacion cualitativa y multicultural (es decir, que ha

contado con la participacion de varios centros de estudios e investigadores con

distintos origenes), nuestro trabajo presenta algunas limitaciones que discutiremos

seguidamente.

a) Restricciones del método de investigacion

El método cualitativo que anteriormente mencionamos como excelente en la
investigacion en profundidad, porque aborda el tema de interés desde una
perspectiva de abajo hacia arriba, tiene restricciones significativas. Tales
restricciones conciernen principalmente a la aparente falta de objetividad del

método.
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Las ciencias tenidas como formales, de las cuales la matematica y la légica
son representativas, tienen como caracteristica la existencia de la prueba, de la
evidencia o demostracion, que teéricamente es completa y definitiva (Victora y cols.,
2000). El ideal de tales ciencias es la coherencia, lo que es posible una vez que no
se ocupan de los hechos. Sus enunciados involucran relaciones entre signos, entes
ideales, abstractos. Las ciencias formales supuestamente no dependen de la
naturaleza, de la humanidad y sus inconstancias. En este sentido, tienen una
aparente ventaja sobre las demas ciencias: sus conclusiones son validas y espejan

la realidad que fue investigada.

El método cualitativo, por su parte, trabaja con opiniones, observaciones,
hechos. No hay, en este método, un rigor l6gico, una vez que las opiniones traducen
juicios de valor, tanto del investigado como del que investiga. No hay pruebas o
resultados incuestionables: cuando utilizamos la metodologia cualitativa nos
deparamos con la ausencia de calculos objetivos que nos permitan identificar errores
0 aciertos en nuestras conclusiones. En funcion de esto, los resultados son siempre

“discutibles”.

b) Reclutamiento diferente de participantes en cada pais

Aunque el proyecto — y la metodologia - haya sido comun, las caracteristicas
individuales de los centros que participaron e incluso la situacion sociopolitica de los
paises son bastante distintas y por si mismas fueron determinantes a la hora de

captar los participantes.
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Tratdndose de un estudio cualitativo, no hubo preocupacién con elecciones
aleatorias. Buscamos encontrar personas que rellenaron los criterios de inclusion. La
proposicion del proyecto era que reclutaramos personas con TELE atendidas en
servicios comunitarios de salud. Tales personas servirian también como fuente de

localizacion de los cuidadores.

En Porto Alegre, Brasil, conseguimos una muestra bastante diversificada,
pues seleccionamos participantes de variados servicios primarios y secundarios.
Esto no fue realidad en Venezuela, por ejemplo, donde las personas seleccionadas
provenian de un uUnico servicio. En Argentina, Inglaterra y Espafia también hubo

pocos servicios involucrados en el reclutamiento.

En Granada, Espafa, las personas con TELE el sistema las poyaba mucho.
Esto pudo sesgar los resultados en términos de representar una poblacion atendida
y urbana, o sea, que tiene accesibilidad a todos los recursos disponibles, lo que es
mas dificil para las personas que viven en el medio rural. Este problema, en cierta
medida, ha ocurrido en todos los distintos contextos: sabidamente muchas de las
personas con TELE no buscan o no tienen acceso a los servicios. Como
seleccionamos solamente personas procedentes de servicios estructurados de

salud, no sabemos qué piensa este grupo “excluido” sobre sus necesidades.

También el hecho de que uno de los criterios de seleccion fue la buena
capacidad de expresion significd que otro segmento importante de la poblacion de
personas con trastornos sicoticos fue excluido del estudio. Tal segmento, que

suponemos estar constituido principalmente por personas mas comprometidas
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cognitivamente y con predominio de sintomas negativos, no tuvo representantes que
expresaron sus necesidades. Esta es una limitacion muy importante, una vez que tal
poblacion puede incluso tener necesidades mas urgentes, en funcion de su

reconocida peor evolucion.

Algunos de los problemas de reclutamiento especificos de cada centro fueron:

= En Brasil tuvimos mucha dificultad para conseguir mujeres con TELE interesadas
en participar del estudio. La justificativa para el rechazo en muchos casos no se
explicitd, pero creemos que el estigma esta involucrado;

=  También en Brasil tuvimos que rechazar a participantes en los grupos de
cuidadores no formales; las plazas en estos grupos muy pronto se agotaron. Los
familiares parecian tener muchas ganas de participar. Nuestra hipétesis es que a
estas personas les falta cuidado (“cuidado al cuidador”), y el estudio fue
errbneamente identificado como una puerta para la comunicacion de sus dolores
existenciales;

= Contrariamente, en Inglaterra hubo dificultad para que se realizaran los grupos
de cuidadores no formales. Uno de estos grupos incluso fue realizado bastante
posterior al primero, tamafia la problematica para conseguir familiares
interesados. Desconfianza del beneficio de las investigaciones cientificas se
menciond como una de las causas del rechazo. Pero también creemos que este
problema pueda ser el resultado de una cierta omision de los familiares en un
pais donde el estado tradicionalmente asume mas activamente el cuidado del

enfermo.
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c) El proceso de realizacion de los grupos focales ha variado entre los distintos

paises

A pesar de que el equipo de investigacion recibié entrenamiento estructurado
para la realizacion de los grupos de discusion, sélo el hecho de que los
coordinadores sean distintos pudo haber determinado diferencias en la colecta de

los datos.

De la misma forma, la dinamica de los grupos varid en cada pais. En
Inglaterra se hicieron grupos mixtos de personas con TELE, al contrario de los
demas paises, donde los grupos fueron separados por género. Esto puede haber

inhibido — 0 no — los miembros de uno u otro sexo.

En Espafa, la investigadora que coordino el grupo era brasilefia. A pesar de
hablar muy bien el idioma espafiol, esta no es su lengua madre, lo que hizo que
algunos aspectos de la comunicacion fuesen dificiles. La propia coordinacion de los
grupos y el seguimiento del guion pudo verse perjudicado en algin momento en
funcién de dificultades de entendimiento de las intenciones de lo que estaban

diciendo los patrticipantes.

En Brasil, uno de los grupos de profesionales fue perturbado por la presencia
de un psiquiatra que monopolizaba la discusion, competia con la coordinadora e
insistia en debatir casi solamente cuestiones politicas relacionadas a los servicios.
También en Brasil, uno de los grupos de cuidadores no formales fue monopolizado

por miembros de una asociacion de familiares.
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En Venezuela, el coordinador de los grupos era bastante conocido por los
participantes, siendo inclusive cuidador formal de algunos de los enfermos. Esto
asociado al hecho de que los grupos transcurrieron dentro del medio hospitalario

puede haber inhibido el habla de cuidadores no formales y usuarios.

d) Problemas potenciales de traduccion

Dos de los paises participantes, Brasil e Inglaterra, no tienen el espafiol como
lengua madre. Consecuentemente, todo el material tedrico proveniente de las
transcripciones de los discursos tuvo que ser traducido al espafiol. Esto pudo haber
generado errores de interpretacion, principalmente en lo que concierne a
expresiones idiomaticas y jergas. Algunos de los investigadores - bilingles -
pudieron contribuir en el proceso de traduccién, comparando los textos originales

con las traducciones y corrigiendo errores provenientes de mala interpretacion.

Aunque en los demas paises se hablaba espafiol, eso no significé ausencia
de problemas linglisticos. Cada pais tiene sus peculiaridades etimoldgicas,
expresiones, concepciones, resultado de su entorno cultural. Esto también pudo
resultar en problemas a la hora de analizar los discursos. Para minimizar tales
dificultades, cambiar y aclarar dudas, los investigadores utilizaron de comunicacion

via Internet.
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6.4 LAS NECESIDADES EXISTENCIALES

6.4.1 Realizacion personal y respeto

La enfermedad produce cambios en el funcionamiento del enfermo que
influyen en la capacidad laboral, en las habilidades de relacionarse y desempefiarse
socialmente. Muchas de las personas con TELE se sienten inatiles y manifestaron la

necesidad de hacer algo de valor para sentirse respetadas por los demas.

Frankl (1978) habla de esta necesidad inexorable del hombre de estar
permanentemente buscando un significado para su vida: alguien para amar, un
trabajo a realizar, una causa politica a defender, etc. Para Frankl, el deseo de

sentido es una manifestacion de la humanidad del hombre e indicio de salud mental.

Nuestra investigacion revela que, a pesar de sufrir con las limitaciones
impuestas por la enfermedad, las personas con TELE tienen deseo de realizarse.
Algunos de los participantes incluso refirieron que se volvieron mas creativos tras el
brote, denotando una actitud positiva frente a la enfermedad. Esto esta de acuerdo
con el estudio de Roe y Chopra (2003), que sugiere que vivir con un trastorno mental

grave también puede generar procesos de desarrollo personal y cambios.

Llama la atencion, cuando leemos los resultados de esta investigacion, la
enorme carga de sufrimiento que enfrentan estas personas, independiente del pais
donde haya sido realizado el estudio. Pérdidas de toda orden: laboral, afectiva,

moral, etc., que terminan por minar la autoestima del sujeto.
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La cuestion laboral es central en el entendimiento de este problema. La
mayoria de los participantes con TELE, independiente del contexto sociocultural, no
ejerce actividad laboral formal. Esto tiene impacto dramatico en la autoestima de
estas personas, porque ven el trabajo como una de las principales fuentes de

respeto social y realizacion personal (Erdner y cols., 2002).

Asimismo, no pueden contribuir en la renta familiar, lo que representa un
problema especialmente grave en aquellos paises donde los servicios sociales son
débiles. En tales contextos, muchos de los enfermos se sienten una carga para la
familia. Otros no se ven merecedores de los cuidados que reciben y se sienten

inferiores a los demas.

Muchos de los cuidadores, principalmente de Latinoamérica, afirmaron que
faltan servicios de rehabilitacion y terapia ocupacional que sostenga los enfermos en
la comunidad y disminuya la sensacion de inutilidad de estas personas. De hecho, la
disponibilidad mas amplia de tales servicios es una necesidad todavia carente de
satisfaccion en nuestro continente. “La Declaracion de Caracas” (OPAS, 1990), que
proponia la superacion del manicomio y su sustitucidon paulatina por servicios
alternativos, entre ellos los de rehabilitacion y terapia ocupacional, fue un intento de
cambiar esta realidad (Couto E, 1996). En la préactica, no obstante, aunque el
modelo de atencion preconice la creacion de tales estructuras, en general no hay

recursos para desarrollarlas profusamente (Cecilio, 1997).

Lo que las personas con TELE buscan es un significado para su existencia.

Pero la enfermedad, para muchos, les ha limitado la posibilidad de realizacion
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personal. Esto es muy grave y deberia ser considerado con seriedad. La cuestién no
es simplemente ofrecer servicios de rehabilitacion y actividades ocupacionales a los
enfermos. Algunos pacientes relataron incluso que tales actividades no transcienden
y se agotan en si mismas. No se trata, entonces, de mantener a los enfermos
ocupados, pero como ayudarles a encontrar oportunidades reales de realizacion

personal.

Esta situacion se vuelve todavia mas compleja cuando los enfermos expresan
gue les gustaria trabajar, pero les falta animo para hacerlo. Al igual que en el estudio
de Erdner y cols. (2002), varios participantes con TELE relataron tener conciencia de
sus limitaciones psicosociales y sobre lo que debe hacerse para mejorar su

situacion, pero al mismo tiempo son concientes de que no tienen iniciativa.

La busqueda de satisfaccion artificial parece ser una alternativa para rellenar
el vacio existencial proveniente de la falta de metas y perspectiva laboral. Varios
participantes con TELE refirieron experiencias con drogas Yy/o alcohol.
Desafortunadamente, la dependencia quimica pasa a ser un problema adicional
grave, que contribuye para la mala adherencia al tratamiento, facilita las recidivas v,
consecuentemente, empeora la evolucion de la enfermedad (Turner y Tsuang,

1990).

Desafortunadamente, en funcidén de sus problemas funcionales, los individuos

con TELE en vez de ser respetados, son depreciados socialmente (Crisp y cols.,

2000; Duckworth y cols., 2003). Segun nuestros entrevistados, esta depreciacion
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significa, por ejemplo, no ser escuchado, no asumir responsabilidades, no tener

derecho a opinar en las decisiones familiares.

El estigma relacionado a las enfermedades mentales ha sido profusamente
investigado en los dltimos afos (Byrne, 1999; Wilson y cols., 2000). Los
participantes manifestaron que es comun que al enfermo se lo vea como una
persona agresiva, perezosa o0 incluso “poseida” por fuerzas sobrenaturales
malignas. En tales situaciones, el abandono puede ocurrir, lo que puede significar
que el enfermo se vaya a vivir en la calle, problema ya discutido en otros estudios
como uno de los riesgos de la desinstitucionalizacién psiquiatrica (Lamb, 1993;
Turner, 2002). Al mismo tiempo, la pasividad, la ingenuidad y la dependencia
pueden, segun diversos participantes, dejarles a los enfermos mas susceptibles a

ser engafiados, maltratados y abusados por los demas.

Muchos también refirieron que no soélo la familia y la comunidad faltan con
respeto a los enfermos, pero también los profesionales. El profesional también es
victima de su cultura, cultivando una gama de ideas prejuiciosas sobre personas con
enfermedad mental (Littlewood, 1998). Es comun la poca expectativa respeto al
desarrollo personal de enfermo mentales cronicos, volviendose la relacion

profesional/paciente improductiva, lo que perjudica el tratamiento (Byrne, 2000).

Es comun también que al enfermo lo infantilicen su familia los profesionales.
Seguramente esta actitud es protectora, pero puede generar dolor existencial,
sensacion de inferioridad y discapacidad. Los padres suelen hacer esto con los hijos

considerados mas fragiles. El problema es que tal actitud puede expandirse y
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configurarse en la manera habitual por la cual el cuidador se dirige al enfermo. Tal
equivocacion puede ser uno de los responsables, por ejemplo, de Ia

desconsideracion por la sexualidad del mismo.

Muchos de los profesionales participantes del estudio hicieron una autocritica
y afirmaron que no estan habituados a cuestionar y discutir sobre sexualidad con sus
pacientes esquizofrénicos. Los familiares, por su parte, frecuentemente temen la
sexualidad del enfermo, porque la relacionan con violencia y descontrol. En ambos

casos, hay la negacion de una parte fundamental del sujeto que es su vida sexual.

La actividad sexual sabidamente es una fuente de placer y bienestar. La
actividad de las endorfinas estimula las hormonas responsables por el humor, lo que

mejora nuestra disposicion y motivacion.

Cuando le negamos al enfermo el derecho de ejercitar su sexualidad,
estamos quitdndole otra posibilidad mas de atenuacion del dolor existencial. De
cierta forma, estamos negandole la realidad, suprimiéndola, al igual que el enfermo
cuando se niega a aceptarse enfermo. Lo que se subentiende de esta actitud es que

los cuidadores no tienen respeto por los pacientes como adultos libres.

6.4.2 Libertad y capacidad de autonomia

La libertad es una demanda cargada de ambigiedad para enfermos y
cuidadores. Mientras lamentaban no tener libertad para hacer sus propias

elecciones, muchos enfermos también relataron sentirse incapaces y poco
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motivados para hacerlas. La mayoria de aquellos que viven con la familia ha referido
sentirse hipercontrolada por sus cuidadores no formales, pero sienten que sin este

cuidado fenecerian.

Igualmente, aunque gran parte de los cuidadores no formales se quejaron de
que sus hijos eran muy dependientes, no les estimulaban a desarrollar habilidades

de vida diaria y autonomia.

Esta ambigledad refleja indirectamente la inseguridad a que personas con
TELE y familiares estdn sometidos cuando se enfrentan con la enfermedad. Tal
inseguridad genera comportamientos protectores de ambas partes, que limitan el

ejercicio de la autonomia.

Encontramos poco material cientifico abordando la relacién entre libertad y
salud mental. En las areas humanas, no obstante, encontramos material teérico

interesante, principalmente en la filosofia.

Sartre (1943), por ejemplo, fue uno de los precursores de la discusion sobre
esta tematica en el mundo occidental. Para este autor existencialista, la libertad es la
capacidad del individuo de decidir sobre su vida, haciendo sus elecciones y por ellas
responsabilizandose. Los éxitos y fracasos del hombre, segun él, son obra suya, no

le siendo permitido culpar a los demas o a las circunstancias por sus fallas.

La escuela existencialista pone mucho acento en la responsabilidad

individual. En cierta medida esta visidbn es utdpica, una vez que el ser humano
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depende - por lo menos parcialmente - de su relacion con los demas y de su entorno
sociocultural. Esto determina que muy a menudo sea involucrado en situaciones que

naturalmente no le gustaria envolverse, como las guerras, por ejemplo.

Con personas con TELE el ejercicio de la libertad es todavia mas complicado
y quizas intangible, sencillamente porque la voluntad de los pacientes esta
comprometida. La mayoria de los participantes de nuestro estudio se quejo que a las
personas con TELE les falta animo, iniciativa y voluntad. Y la voluntad, segun el
propio Sartre (1943), es condicion necesaria para la existencia libre del hombre. El

hombre, dice Sartre, es antes de mas nada lo que su voluntad le ha proyectado ser.

Yalom (1989) opina que la libertad es un dilema para muchos de los enfermos
psiquiatricos. Las elecciones implican en responsabilidad y crean ansiedad. En
funcidén de esto, muchos se eximen de escoger y delegan la responsabilidad para
otros. Nuestros resultados sugieren que, respeto a las personas con TELE, tal

responsabilidad recae sobre el cuidador (formal o no formal).

La problemética relacionada a la libertad y autonomia de enfermos con
trastornos mentales de larga evolucion se complica todavia mas en los dias
actuales. En los paises desarrollados o postmodernos el apoyo de la familia es cada
vez menor y la persona desarrolla su vida con el concepto que todo es posible
individualmente. Tal énfasis en el individuo y en sus realizaciones corresponde a los

ideales neoliberales del mundo globalizado.

El problema es que en la esquizofrenia el enfermo pierde los medios internos

para desempeiiar los roles que la sociedad le exige. La dificultad de conseguir y
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mantener empleo, manejar las rutinas diarias y desempefiarse socialmente fueron
reclamaciones frecuentes de los participantes de nuestro estudio. Enfermo, sin
trabajo y con renta baja (o sin renta), al individuo no se lo respeta por su comunidad,
de quien se vuelve dependiente. Este proceso fue relatado como extremadamente

doloroso, porque hiere la autoestima del enfermo.

En tales circunstancias es bastante natural que el enfermo se sienta distinto,
inferior, incapaz, etc., una vez que su desempefio no corresponde a las expectativas
sociales de independencia y realizacion individual. El sufrimiento existencial es

inevitable.

Esta puede ser una de las razones de la evolucion de los trastornos sicoticos
ser mejor en aquellos contextos socioculturales menos favorecidos (que en teoria
también son los menos competitivos) (Jablensky y cols., 1992). En tales contextos
hay mas énfasis en la colectividad y menos en los individuos. Esto podria resultar en
menos sufrimiento existencial, una vez que diminuye la presion interna por un

desemperio “normal”.

La capacidad de autonomia y el ejercicio de la libertad, segun Marmot (2003),
estan intimamente relacionados con las condiciones de salud de los individuos. Este
autor cree que existe un “gradiente” en la salud, determinado por las diferencias
sociales (educacion, sueldo, ocupacion, etc.): cuanto mas poder, dinero y/o libertad
tiene el sujeto, mas saludable se encuentra. Otro autor, Doyal (1998), veia la
autonomia personal como una necesidad basica, también sugiriendo que su

ausencia o perjuicio resultaria en dafio objetivo a nuestra salud.
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Nuestros resultados sugieren que el comprometimiento en la capacidad de
administrar la vida determina que muchos de los enfermos con TELE no sepan
manejar su tratamiento e identificar sus problemas mentales vy fisicos. Esto podria
contribuir para el deterioro en la salud de estas personas. Estudios rebelan que
pacientes psiquiatricos experimentan aumento de morbilidad y mortalidad asociado a
una gama de enfermedades médicas, lo que corroboraria esta hipotesis (Phelan,

2001; Osborn, 2001).

La demanda por libertad también aparecid vinculada a problemas como falta
de privacidad, pérdida de espontaneidad y del seso de identidad. Los enfermos se
guejaron de que no pueden ser ellos mismos, bajo la pena de ser criticados y
rechazados. Este conflicto también lo discute la filosofia existencialista. Kierkegaard
(1849), por ejemplo, creia que el Yo que no puede ser ello mismo es un Yo
desesperado. Heidegger, por su parte, hablaba que el hombre inauténtico es un

esclavo de la voluntad ajena (Rée, 2000).

Las reflexiones de estos fildsofos son muy Utiles, pues nos auxilian a
comprender el drama existencial asociado a la privacion de libertad. No obstante,
obviamente no nos aclaran sobre la importancia de esta privacion en el pronostico

de los trastornos mentales de larga evolucion.

6.4.3 Integridad del Yo

A los enfermos muy a menudo les falta la sensacion de coherencia interna.

Muchos relataron sentirse atormentados por los sintomas, especialmente las
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alucinaciones. Otros hablaron de la sensacion de pérdida irreversible de una parte
de si mismo y del sentido de la vida. Sienten miedo, inseguridad y amenazados por
peligros internos y externos. Temen, por ejemplo, perder el control, volverse “locos”,
agredir a los allegados. Esto parece contribuir para el aislamiento social de los
mismos. Para algunos también es complicado alcanzar comprender los codigos

sociales, el mundo y las personas alrededor.

Este fendmeno tan arrasador para muchos enfermos no parece ser de interés
epidemiolégico. Durante la revision bibliografica no encontramos estudios
sistematicos que investigaran su impacto en la vida de personas con esquizofrenia.
Alguna luz vino de la lectura de obras de psicoanalisis, psicologia humanista y

filosofia existencialista.

El psicoanalisis tradicionalmente se ha preocupado con las cuestiones
relacionadas al Yo. Freud (1931), por ejemplo, hablaba de la existencia de estados
patolégicos en que las lineas fronterizas entre el ego y el mundo externo se vuelven
inciertas. La paranoia, por ejemplo, donde se pierden tales fronteras, fue estudiada
profusamente por este y por otros autores. Pero, con la evolucion de la técnica,
incluso el psicoanadlisis se ha apartado de la psicosis, por entenderse que los
enfermos no tienen condiciones egoicas y cognitivas de responderle a sus

exigencias (Kaplan, 1997).

La psicologia humanista también nos auxilia en la comprension de esta
dimensién en la esquizofrenia. Erich Fromm (1966) afirmaba que la integridad del

hombre depende de la conviccion de este mismo hombre sobre quién es y la
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creencia en sus capacidades. Asimismo, sugiere que la preservacion de la integridad
del Yo esta vinculada invariablemente a la realizacion productiva de las
potencialidades del hombre. Desafortunadamente, segin muchos de nuestros
participantes, estas condiciones estan perjudicadas en la esquizofrenia. A los
enfermos les falta seguridad con relacion a sus habilidades sociales y, en general,

les faltan medios internos y externos para llevar una vida productiva.

Kierkegaard (1849) afirmaba que el Yo se hace mas fuerte e integro en la
medida en que aumenta la conciencia interior del individuo. Por conciencia interior
entendia el hecho de que la persona se da cuenta de lo que pasa en su vida, asumir
sus dolores y desesperaciones. Esta suposicion encuentra eco en el habla de
muchos de los participantes con TELE de nuestro estudio, que afirmaron que sus

temores y sufrimientos diminuyeron tras haber comprendido la enfermedad.

El mismo Kierkegaard creia que la reflexion sobre el Yo no era una cosa al
gue el mundo diera mucha importancia. Pensaba el filosofo que el hombre se
acomoda en la negacion de su desesperacion. Tras ciento cincuenta afos,
interesantemente, nuestros resultados sugieren que en la practica clinica ocurre

exactamente esto: la negacion del Yo de los enfermos sicaoticos.

6.4.4 Conciencia y aceptacion de la enfermedad

Lo que aqui denominamos de toma de conciencia de la enfermedad suele ser

un proceso dificil. Los cuidadores de nuestro estudio refirieron que muchos enfermos
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se niegan a aceptar el diagnostico, lo que puede durar toda la vida. Los propios

cuidadores a veces se niegan a aceptarlo.

Una vez que la esquizofrenia es vista con prejuicio por la sociedad, es un
dolor muy grande admitirse portador de la misma (para los familiares también: es
comun que sientan verguenza y culpa por la enfermedad, lo que puede estimular
actitudes de negacién). Al mismo tiempo, reconocerse enfermo implica asumir que

mucho de sus anhelos y planes no mas podran concretizarse.

La negacion es un mecanismo de defensa comun a otras enfermedades
(tanto mentales como fisicas). Sabidamente, en las enfermedades malignas, por
ejemplo, el enfermo pasa por diversos “estadios” mentales hasta aceptarse como
portador (negacidén, busqueda por soluciones magicas, rabia, etc.). Otras
enfermedades cronicas, tales como la diabetes, el reumatismo y la hipertension, muy
a menudo se niegan en su principio. La diferencia entre enfermedades fisicas y
mentales es que estas ultimas conllevan a un sufrimiento adicional que es el

estigma, lo que puede dificultar todavia mas el proceso de aceptacion.

Ademas de la negacion, la dificultad de comprension de la enfermedad

también puede ser el resultado de limitaciones cognitivas de los sujetos.

Nuestros resultados estan de acuerdo con los resultados del Internacional
Pilot Study of Schizophrenia (WHO, 1973), que ha encontrado que la pobreza en la
capacidad de insight (o reconocerse como enfermo) es condicion tremendamente

frecuente entre las personas con esquizofrenia.
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Sea por negaciéon sea por dificultades cognitivas, la no aceptacion y
comprension de la enfermedad parece ser perjudicial para la evolucion de la
enfermedad. Algunos enfermos de nuestro estudio relataron que tras haber admitido
padecer un trastorno mental, pasaron a sufrir menos y manejar mejor sus problemas.
Este resultado esta de acuerdo con algunos estudios que sugieren que el control de
los sintomas por los enfermos esta asociado con la tomada de conciencia, por lo
menos en cierto grado, de la enfermedad (Breier y Strauss, 1983). Conjuntamente,
pacientes esquizofrénicos que admiten padecer la enfermedad son mas adherentes

a los tratamientos y comparecen mas a las consultas (Lin y cols., 1979).

McEvoy y cols. (1989) han investigado esta problematica en 52 pacientes con
esquizofrenia y encontraron que aquellos con mayor capacidad de insight eran
significativamente menos propensos a presentar recaidas, ademas de mas
adherentes al tratamiento. Los autores resaltaron la importancia del desarrollo de
estrategias psicoeducacionales para mejorar la capacidad de comprension de la

enfermedad.

En otro estudio, McEvoy e cols. (1981) han reportado que, aunque muchos
enfermos no se admitan como tal, no se niegan a tomar las medicaciones. Los
resultados de su udltimo estudio sugieren que, tras el alta hospitalaria, aquellos
pacientes soportados por familiares implicados en su cuidado cumplen el
tratamiento, independientemente de tener o no conciencia de la enfermedad

(McEvoy, 1989).
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Dittmann (1990) sugiere que la identificacién de las estrategias utilizadas por
los pacientes para controlar los sintomas puede auxiliar en el tratamiento de los
mismos. Este autor apunta para la necesidad de escucharse las experiencias de los
enfermos para identificarse tales estrategias. En nuestro estudio, muchos enfermos
y cuidadores no formales mencionaron que ser escuchado y educado sobre la

enfermedad contribuye para la aceptacion del trastorno y su mejor manejo.

Por otro lado participantes de todos los contextos relataron que no todos los
enfermos tienen condiciones de comprender lo que sucede, que las pérdidas

cognitivas pueden impedir definitivamente la conciencia de la enfermedad.

La literatura sobre calidad de vida y esquizofrenia ejemplifica muy bien el
problema anterior. Parece haber una tendencia de que los enfermos con
esquizofrenia reportaren altos niveles de satisfaccion a pesar de vivir en condiciones
muy a menudo precarias. Una de las explicaciones para este hallazgo es el
comprometimiento cognitivo, especialmente del juicio critico de estas personas

(Doyle y cols., 1999), que complicaria su capacidad de comprender la realidad.

Tal resultado implica que las medidas de calidad de vida hechas por clinicos
en general tienen débil relacidon con la opinion de los enfermos (Sainfort y cols.,
1996). Aunque este hallazgo haya sido tradicionalmente interpretado como una
confirmacion de la naturaleza subjetiva de la calidad de vida, algunos autores
sugieren que la percepcion de los enfermos sobre su calidad de vida pueda ser
distorsionada por la pobreza de insight con respecto a la enfermedad (Atkinson y

cols., 1997; Doyle y cols., 1999).
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En nuestra investigacion muchos de los participantes con TELE relataron
grandes cargas de sufrimiento e insatisfaccién con su vida. El hecho de que uno de
los criterios de seleccion de los enfermos fue la buena capacidad de expresion
puede explicar esta divergencia con los estudios sobre calidad de vida. Es probable
gue hayamos seleccionado personas con mejor desempefio cognitivo y, en funcion

de esto, capacidad de juicio mas esmerado.

Hay que mencionar que el buen desempefio cognitivo y la conciencia sobre la
enfermedad que suponemos haber predominado entre nuestros pacientes tal vez
justifique la abundante presencia de necesidades existenciales en los discursos de
los mismos. Quizas si eligiéramos solamente enfermos con cognicidn y juicio
perjudicados no habriamos encontrado los mismos resultados. Esto, obviamente, no
significaria que tales personas (las que no participaron del estudio) no tengan

necesidades existenciales, y si que tengan dificultad para expresarlas.

6.4.5 Amor y las dificultades de relacionarse

La pérdida de lazos afectivos y/o la dificultad de hacer nuevas relaciones

fueron relatadas como motivo de gran dolor y sufrimiento para los enfermos.

Al igual que los resultados del estudio de Erdner y cols. (2002), muchos de los
participantes con TELE relataron que a pesar de sentirse extremadamente solos, se
sienten incapaces de establecer relaciones afectivas. Algunos declararon que esto
se debe a una reaccion natural de aislamiento resultado de los sintomas. De hecho,

retraimiento y disminucion del desempefio social son tradicionalmente descritos
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como sintomas negativos de la esquizofrenia, relacionados con el aislamiento del

enfermo (Andreasen, 1995).

Otros consideraron que la soledad es consecuencia del prejuicio de la
sociedad hacia el enfermo, lo que encuentra respaldo en el estudio de Ertugrul y
Ulug (2004). Reforzando lo que ya mencionamos, el prejuicio determina que la
persona sufra rechazos y humillaciones, lo que contribuye para el aislamiento y es

responsable por una carga adicional de disfuncion y sufrimiento (Crisp y cols., 2000).

De acuerdo con Pattison y cols. (1975) enfermos con esquizofrenia tienen 4 a
5 personas en su red de relaciones, mientras la poblacion general tiene entre 20 y
30. Nuestros resultados sugieren que, de hecho, la red social de los enfermos es
muy pobre. La mayoria de los participantes refirieron que tras el brote amigos y
familiares se apartan. Los que perseveran con la relacion en general tienen con el
enfermo un vinculo familiar muy estrecho (son las madres, hermanas, mas
raramente los padres o compaferos (as). Encontramos que 75% de los cuidadores

no formales que participaron de los grupos eran mujeres, en general la madre.

Algunas madres (u otro familiar clave) y algunos enfermos, principalmente de
los paises latinoamericanos, manifestaron preocupacion con el destino del enfermo
tras la muerte de la madre. Ademas de ser el lazo afectivo mas significativo, las
madres muy a menudo también se encargan de todos los cuidados que el sistema

sociosanitario precario de estos paises no ofrece.
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El rechazo y la soledad fueron descritos por algunos como elementos
negativos que producen empeoramiento de la enfermedad, mientras la comprension,
el respeto y los cambios afectivos fueron considerados factores positivos que

contribuyen para su mejora.

Leff y cols. (1992) encontraron que el aislamiento social y la pobreza de
vinculos estan asociados con empeoramiento del prondstico social y clinico de
personas con esquizofrenia. Corroborando con este hallazgo, es bien conocida la
asociacion entre recidivas y un alto nivel de “emociones expresadas”, definidas
como critica, hostilidad o sobreenvolvimiento emocional de por lo menos un miembro

de la familia del enfermo (Kavanagh, 1992; Wuerker et al, 2001).

Fortaleciendo los estudios anteriores, Verghese y cols. (1989) hallaron que
actitudes positivas de familiares, allegados y vecinos estan asociadas a un mejor
prondstico. Asimismo, la pobreza en la relaciones sociales parece tener impacto
negativo sobre la calidad de vida en personas con esquizofrenia (Hansson y cols.,

2003).

Algunos enfermos de Inglaterra manifestaron la necesidad de convivir mas
con sus familiares. Muchos viven solos o con otros enfermos en residencias con
diversos niveles de soporte. Para tales personas, la principal fuente de contacto
social es, muy a menudo, la relacidon con los profesionales que les prestan cuidados.
Estos resultados son semejantes a del estudio desarrollado por Borge y cols. (1999),
en Noruega. Los autores entrevistaron 70 personas con trastornos mentales de larga

evolucion viviendo solas o en residencias protegidas y encontraron que el soporte
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emocional de las mismas viene mucho mas de los equipos de salud que de

familiares o amigos.

Vivir con la familia, sin embargo, no necesariamente disminuye la sensacion
de desamparo y soledad. Algunos enfermos se quejaron que la relacion con los
familiares era poco afectiva, tensa y, a veces, agresiva. Los hallazgos de Neeleman
y Power (1994) de que personas con trastornos sicoticos cuyas redes sociales son
grandes frecuentemente se sienten tan solitarias como las que no poseen redes

corroboran nuestros datos.

Por otra parte, el hecho de vivir solo no necesariamente significa que el
enfermo va a sentir soledad. En el estudio de Borge y cols. (1999), los autores
encontraron que la soledad entre los enfermos que vivian solos no fue mas

pronunciada que aquella de los que vivian en residencias compartidas.

Mientras para ciertos enfermos la relacion con la familia no era percibida
como positiva y motivadora de cambios afectivos, para otros fue considerada el
estimulo mas importante para mantenerse luchando y no desistir de la vida. Frankl
(1978) consideraba que el amor puede ser el elemento mas importante a darle

significado a vida de una persona.

Otros de los participantes con TELE relataron que amar y ser amado,
conseguir pareja y constituir su propia familia significaria volverse normal. La
enfermedad fue considerada una barrera para satisfacer tales necesidades. En el

estudio de Erdner y cols. (2002), algunos enfermos relataron lo mismo.
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Una vez que amigos, parejas y familiares se apartan, algunos terminan
relacionandose con otros enfermos, que en general conocen en los servicios. La
relacion con personas que presentan sus mismos problemas parece facilitar la

mutua comprension, disminuir la sensacion de ser diferente y el aislamiento.

Hay que subrayar que habitualmente los cuidadores niegan la necesidad de
amor. Al igual que la cuestion de la sexualidad, que ya comentamos cuando
hablamos sobre la necesidad de respeto, el amor es sustraido del sujeto, 0 mejor,
desconsiderado. La cuestion de la infantilizaciéon del enfermo puede también estar

implicada en esta omision.

6.4.6 La Espiritualidad

Entre todas las necesidades existenciales que distinguimos, las espirituales
aparecieron con menos expresividad que las demas. Esto podria significar que no

son muy importantes o, por el contrario, que son importantes pero estan satisfechas.

Aunque la espiritualidad no involucre obligatoriamente la religion, en nuestro

estudio muy a menudo aparecio vinculada a experiencias religiosas y/o misticas.

Las practicas y creencias religiosas han recibido poca atencién en la literatura
psiquiatrica. Aunque algunos argumenten que tales practicas contribuyan para la
desorganizacion emocional del sujeto, hay estudios que apuntan para una
asociacion positiva entre las creencias religiosas y el bienestar psicoldgico (Fitchett y

cols., 1997).
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La reflexion sobre el beneficio o no de la espiritualidad para la existencia
humana esta presente principalmente en las ciencias humanas. Erich Fromm
(1966), por ejemplo, defendia que sin fe el hombre se vuelve estéril,
desesperanzado y miedoso. Kierkegaard (1849) profesaba que la fe es “la mas alta
pasion humana”; la fe todo suplanta, quedandose arriba incluso de la razéon y de la
moral. Por otra parte, Nietzche (1882) y Freud (1931), cada uno a su manera, creian
que las religiones y el misticismo servian al hombre como forma de negar la realidad

y no asumir la responsabilidad sobre sus actos.

Esto apareci6 en nuestra investigacion. Por un lado, la religiosidad fue
relacionada a grandes confusiones en el mundo interno del enfermo, llevandolo a
tener dificultades para manejar la realidad y aceptar el trastorno. La dinamica de las
religiones (especialmente de las carismaticas) facilita este tipo de confusion. No es
raro que el sacerdote (o pastor) instigue al enfermo para que abandone el

tratamiento y confie en la cura divina.

Por otra parte, la espiritualidad y la practica religiosa también se describieron
como una importante fuente de alivio para los dolores existenciales y de esperanza

en el futuro, ayudando también en la socializacion de la persona.

En oncologia hay estudios revelando que la espiritualidad favorece el
ajustamiento del enfermo, produciendo alivio en los conflictos existenciales y
auxiliandolo en la busqueda de un nuevo significado para su existencia tras el

diagnéstico (Moadel y cols., 1999). Corroborando esta informacion, en nuestra
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investigacién algunos de los enfermos relataron que las experiencias espirituales

suplian su vida de significado.

Cohen y cols. (1996) sugieren que el bienestar espiritual y existencial es tan
importante para la calidad de vida como el bienestar fisico, psicoldgico y social, en

pacientes con cancer.

Otra investigacion en oncologia indica que la capacidad de comandar y
controlar la vida esta perjudicada cuando las necesidades existenciales y

espirituales no se satisfacen (Proot y cols., 2004).

En nuestro estudio, las personas con TELE refirieron que la espiritualidad
impele el individuo a continuar a pesar de todas las dificultades. Asimismo, la
sensacion de desamparo de los enfermos — y también de sus familiares — es muy a

menudo atenuada por vivencias espirituales.

Fitchett y cols. (1997) entrevistaron a 51 individuos con enfermedades
psiquiatricas y 50 con enfermedades clinicas generales y encontraron que la
mayoria de las personas en los dos grupos presentaba necesidades religiosas y las
consideraban importantes para su bienestar. No obstante, los enfermos psiquiatricos
presentaron menos recursos para satisfacer tales necesidades. Estas se conectaban
principalmente al recibimiento de soporte de otros (miembros de la comunidad
religiosa, incluyendo el clérigo). Estos datos son semejantes a los nuestros, donde
las necesidades espirituales también aparecieron relacionadas a la necesidad de ser

escuchado y recibir atencion.
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6.5 HABLANDO CON LOS USUARIOS

Lo que aqui denominamos necesidades existenciales puede ser apuntado por
algunos como simples manifestaciones de los sintomas negativos y positivos de la
esquizofrenia. Tal raciocinio puede no estar distante de la realidad. Pero tales
sintomas también representan una importante carga de sufrimiento que
aparentemente no ha sido considerada como pasible de intervencion en la practica

clinica.

Para el enfermo la enfermedad puede significar la pérdida irremediable de la
capacidad de ser y vivir “normalmente” en el mundo. Un enfoque reduccionista
(limitado) implicaria en el riesgo de juzgar que el enfermo “embotado afectivamente”
no tiene demandas emocionales y afectivas, desconsiderando su angustia
existencial frente al hecho de sentirse inhabil para relacionarse satisfactoriamente.
Muchos de los pacientes entrevistados relataron sufrimiento intenso proveniente de

la pérdida de vinculos tras el inicio de la enfermedad.

Dolor, depresion y ganas de morir aparecieron constantemente en el discurso
de estas personas. De hecho, ¢por qué seguir viviendo si en general a sus
experiencias subjetivas no se las considera importantes, no tiene amor, se siente
rechazado, no tiene proyectos personales, no consigue realizarse profesionalmente

y depende de los demas?

Es incluso sorprendente que en medio a tantas adversidades estos individuos

encuentren razon para seguir viviendo. Las transcripciones sugieren que, incluso
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frente a las mas dificiles limitaciones financieras y de salud, los pacientes
encuentran fuerza para enfrentar la enfermedad. Esta fuerza puede venir del amor
de los familiares o amigos, de su actividad ocupacional, de sus creencias

espirituales, de algo o alguien que le dé a su vida un significado.

Los profesionales de la salud no estan habituados a pensar que las personas
con TELE tengan otras demandas que no los sintomas sicoticos. Muy a menudo no
se escucha a los enfermos ni siquiera cuando desean hablar de estos sintomas

(McCabe y cols., 2002).

Van Meer (2003) ha encontrado que los enfermos frecuentemente desean
discutir experiencias subjetivas con sus médicos, pero estos consideran tales temas
irrelevantes. El resultado es que los pacientes terminan resignados y silenciados en

lo que toca a sus conflictos (Dittmann y Schuttler, 1990).

Una justificativa universal para este problema es el tiempo (corto) de las
consultas, que no permite a los profesionales profundizarse en otras demandas que
no aquellas mas objetivas (Little y cols., 2001). Los propios enfermos restringen la
manifestacion de sus demandas tomando para si la responsabilidad de manejar el
tiempo de la consulta para aliviar la carga a la que piensan que sus médicos estan

sometidos (Pollock y Grime, 2002).

En nuestro estudio, participantes de todos los distintos contextos
socioculturales hicieron referencia a la poca disponibilidad de los profesionales para

la escucha de sus miedos, angustias y sufrimientos. Cuidadores no formales y
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personas con TELE se quejaron que frecuentemente los médicos sélo se preocupan

con sintomas, si el enfermo tiene alucinaciones, si esta tomando las medicinas.

La explicacion para este aparente “descaso” con la subjetividad de los
pacientes es probablemente multifactorial. La cultura cientifica y popular, los
problemas y dificultades personales de los cuidadores no formales, la realidad social
y de los servicios, entre otros, son factores que pueden estar involucrados en esta
dinamica asistencial “deshumana”. Seguidamente enumeraremos algunas de

nuestras hipotesis para este problema:

a) El descaso resulta del sufrimiento personal del cuidador

¢, Quizas el cuidador se sienta, al igual que muchos de los cuidadores no

formales, cansado, sobrecargado, sin motivacion?

En Brasil, por ejemplo, vivimos una realidad alarmante en los servicios
publicos de salud®: desorganizacién estructural, recursos limitados, funcionarios
desvalorizados, mal remunerados y desmotivados. La falta de recursos materiales y
humanos genera severa sobrecarga para los servidores en actividad, que terminan
padeciendo de problemas fisicos y psiquicos de salud consecuencia de la elevada
insalubridad del trabajo que ejercen. Adicionalmente, el simples hecho de trabajar en
el area de la salud y ser un cuidador implica en riesgo potencialmente alto de sufrir

dafios fisicos y mentales (Bontempo, 1999). Tales problemas, no obstante, no se

12| os servicios publicos son los responsables por la atencién en salud de la mayoria de la poblacién
brasilefia. Esta poblacion en general es pobre y negra (la discriminacién en Brasil es “silenciosa”; a
pesar de mas de cien afios de abolicion de la esclavitud, la poblaciéon negra sigue siendo la mas
segregada, en todos los ambitos sociales).
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estiman como problemas. Es decir, hay una desconsideracién por las necesidades
de los profesionales, no existe una politica de cuidado al cuidador dentro de los
servicios. Tal desprecio lleva paulatinamente al cuidador a pasar por encima de sus
dolores. La sensacion de que no se lo escuchara, de que no vale la pena hablar
sobre esto, o incluso de que se evaluaria negativamente si se quejara, puede
impelerle a no manifestarse. Pone el dolor debajo de la alfombra y sigue. Pero, a
cada dolor no expresado, omitido, recusado, cuerpo y mente se resienten

(Kierkegaard, 1849).

Este escenario es fértil para la depresion y para la hostilidad en la oferta de la
atencion, y tal vez explique porqué muy a menudo la poblacidén se siente maltratada
por los profesionales de los servicios publicos en Brasil (Tonus y cols., 2004). La
atencion privada en forma de convenios — utilizada por parte de la poblacién de las
clases media y alta, esta mejor estructurada, pero también tiene graves problemas:
también aqui al médico se lo desvaloriza'® y hay el riesgo de que la atencién no sea

la mejor que se podria ofrecer.

b) EI profesional tiene descaso con su propia salud mental y sufrimientos

existenciales.'*

No siempre los profesionales reconocen que estan en sufrimiento. En Brasil,
por ejemplo, muchos de los trabajadores de los servicios publicos viven su rutina sin

preguntarse, aceptando la estagnacion profesional y la sobrecarga como un precio

13 El valor que el convenio paga a los médicos por la consulta es muy bajo, a pesar del valor
exorbitante que los pacientes pagan por el plan de salud.
% Sj no cuida adecuadamente de si mismo, ¢,cémo va a cuidar de los demas?
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razonable a ser pago en cambio de la estabilidad en el trabajo (Wagner LC, 2004)*.
Pero esto puede volverse en mas un motivo para desconsideracion, amargura y

malos tratos cuando ofrecen asistencia a sus pacientes.

En nuestro estudio los cuidadores no formales hablaron abiertamente de la
sobrecarga a que estan sometidos. Aunque colectar informaciones sobre los
cuidadores no fue nuestro objetivo, el espacio grupal y la tematica estimularon a los
cuidadores no formales a expresar su descontentamiento personal. Esto no ha

ocurrido con los formales. Pero, ¢por qué? *°

¢Seria la omnipotencia tipica del médico (y/o de los demas profesionales del
area)? ¢ Seria una sobreadaptacion (en el sentido de que no se permite derrotar o
sufrir y pasa por la vida como si fuera el “superhombre” — otro devaneo que le
alimenta la vanidad)? Es decir, no reconoce el dolor existencial que le aflige y utiliza
de la mala fe sartreana para huir de los compromisos con su propio yo. Al final, en
tal condicion de pobreza espiritual, nada puede ofrecer a su paciente, que padece

del mismo mal.

Tal cual afirma José Saramago (1999), la humanidad esta de hecho ciega,
pero de una ceguera que va mucho mas alla de incapacidad de discernir colores y

objetos. La ceguera de que habla Saramago es del orden subjetivo.

!> Los funcionarios publicos en Brasil tienen estabilidad en el empleo. Es decir, teéricamente no estan
sujetos a las leyes del mercado de trabajo, quedandose libres de la inseguridad de este mercado.
Esto aparentemente es bueno para el funcionario, pues se siente seguro y protegido. Pero al final
contribuye para la estagnacién del mismo, una vez que en general los gobiernos no tienen una
olitica de desarrollo personal dentro del servicio.

® Seguin Bauer y Gaskell (2000) la interpretacion de datos cualitativos exige una lectura tanto de las
“presencias” como de las “ausencias” de informaciones. En el caso mencionado aqui, nos atrevemos
a considerar que el hecho de que los cuidadores no formales no hayan manifestado tan abiertamente
sus sufrimientos pueda ser considerada una omision o negacion de los mismos, entre otras causas.
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En discurso hecho en 1999 en la Universidad Federal de Rio Grande do Sul,
Saramago defiende la tesis de que nosotros, los seres humanos, somos seres
amputados. No habla el autor de amputacion fisica, pero de amputaciones,
mutilaciones que no son visibles. Para el escritor, la evidencia mayor de que somos

amputados es nuestra propia resistencia en reconocer que lo somos.

Saramago es muy escéptico con relacion a esta cuestion; cree que los seres
humanos tienden a optar por los caminos aparentemente mas faciles. En este

sentido, la reflexion pierde camino para la negacion.

Sabidamente la “ceguera’ tiene sus ventajas, la principal de ellas es evitar el
sufrimiento que por ventura podriamos venir a tener caso la realidad se hiciera
“visible”. Pero tal mecanismo de defensa puede ser muy nocivo, porque impide que
nos conectemos con nuestro Yo auténtico, y pone en riesgo nuestra capacidad de

relacionarnos verdaderamente con los demas.

c) La ciencia tradicional estimula la separacién entre mente/cuerpo.

En el Occidente, la tradicion filosofico religiosa de separacion entre “alma” y
cuerpo, reforzada por el racionalismo cartesiano, impuso una separacion en
términos del conocimiento producido sobre uno u otro dominio. Asi, en nuestra
sociedad, al cuerpo se lo ve como perteneciendo al dominio del conocimiento
objetivo y, por lo tanto, objeto de estudio de las ciencias biomédicas, mientras el
“alma”, la mente y/o el psiquismo son relegados al orden de la subjetividad y vistos

como objeto de la religion, psicologia y psicoandlisis. Esta dicotomia no es
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solamente analitica, sino también implica en una valorizacion diferenciada de estos
dos dominios, siendo que el dominio del cuerpo es, sin duda, lo mas valorizado. Es
la materialidad del cuerpo que configura su realidad, su verdad. Como
consecuencia, todo lo que no puede ser materializado, cuantificado, aislado y
universalizado de la misma forma se lo tiene como subjetivo, es decir, como
teniendo una existencia circunscrita al dominio del pensamiento y, por lo tanto, no

constituyéndose en una realidad de hecho.

Tal vision dicotémica resulta en una division del propio sujeto, que acaba no
siendo visto como un todo, pero en partes. El médico — y los demas profesionales
que trabajan directamente con los enfermos en los servicios de salud — terminan
responsabilizandose por el cuidado con el cuerpo, mientras se ignora la mente/alma

o derivada a otras instancias (religiosas, sociales, etc.).

Esta es una medida también protectora. Cuando trasformamos al enfermo en
objeto (el cuerpo), disminuimos nuestra responsabilidad, restringimos la demanda.
En cierta medida, estamos protegiéndonos de la sobrecarga advenida del hecho de

ser cuidador.

En la década de los sesenta del dltimo siglo, Erich Fromm (1966) apuntaba
para la crisis en la ciencia tradicional, que mas preocupada con la clasificacion y

control de los individuos, se deshumanizé.

Antes de Fromm, Kierkegaard (1849) ya cuestionada la pretension de la

ciencia de su época en suponer que la realidad podria ser condensada y explicada
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completamente mediante sistemas y estructuras concretas. Kierkegaard sostenia
gue un sistema es incapaz de dar cuenta de la realidad humana, una vez que los

individuos son singulares, tienen diferencias y existencias muy particulares.

La filosofia existencialista pone bastante acento en la reflexion sobre tales
cuestiones. Heidegger (1889-1976), por ejemplo, entendia que, si bien la ciencia
natural lograba explicarnos a nosotros los seres humanos de manera logica y
racional, no somos nada ademas de nuestras comprensiones e incomprensiones del

mundo y del lugar que en él ocupamos (Rée, 2000).

Estas comprensiones e incomprensiones del mundo fueron el tema principal
del discurso de los participantes de nuestro estudio. El sentimiento derivado de la
privacion de cosas concretas se ha revelado tan importante como las privaciones en
si mismas. Tener un lugar digno donde vivir es importante, pero tan importante como
esto es la sensacion de proteccion que adviene de este lugar. La falta de morada

también significa abandono, rechazo, desamor.

Yalom (1989) apunta que cuando las privaciones, sean ellas concretas o
subjetivas, dominan nuestras vidas, somos invadidos por sufrimiento profundo al que
denomina “dolor existencial”. Afirma que es el dolor existencial - derivado de
nuestras necesidades insatisfechas - lo que mueve a las personas para buscar

ayuda sea de amigos, familiares o profesionales.

El autor reporta cuatro demandas existenciales especialmente importantes: la

inexorabilidad de la muerte de cada uno de nosotros y de aquellos a quien amamos;
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la libertad para conducir nuestra vida de acuerdo con nuestra elecciones; la reflexion
de que, en verdad, estamos solos en el mundo; la ausencia de significado para la
vida. Asimismo, cree que es posible auxiliar a los pacientes a confrontarlas y

manejarlas de modo a atenuar el dolor y contribuir para su crecimiento.

Nuestros resultados sugieren que escuchar a los pacientes puede contribuir
para la disminucién del dolor existencial derivado de la presencia de la enfermedad.
Valorar la opinion y las experiencias subjetivas de los pacientes puede reducir la

ansiedad y mejorar la imagen que ellos tienen de si mismos.

Apoyo, educacion sobre la enfermedad y un abordaje centrado en el
desarrollo de las habilidades del enfermo aumentan la adherencia y la satisfaccion

con el tratamiento (Little y cols., 2001).

Asimismo, un abordaje que considere las necesidades existenciales

seguramente contribuira para el fortalecimiento de la relacion profesional/paciente, lo

que influye positivamente en el prondéstico de la enfermedad.

A) Quizds una de las cuestiones mas importantes apuntadas por nuestra

investigacion sea: ¢ Cual es la significacion y relevancia de nuestros hallazgos para

el cuidado clinico de los enfermos con trastornos esquizofrénicos de larga

evolucion?

Algunas reflexiones importantes surgen cuando de la discusion de esta

tematica:
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a) ¢ Como satisfacerse necesidades tan abstractas como amar, ser libre y encontrar

un sentido para la vida?

Esta es una cuestion fundamental en la discusion. Cuando nos piden
farmacos, sabemos exactamente de lo que se habla. Pero si la queja es sobre la
soledad y, al mismo tiempo, sobre la imposibilidad interna de acercarse a los demas.

¢, Qué debemos hacer? ¢ Qué hacemos cuando el enfermo nos pide acercamiento?

Estamos pues disponibles o no. Disponibles para escuchar y contener el
sufrimiento. Nada mas que esto. Porque es obviamente imposible rellenar
concretamente el vacio existencial de nuestro paciente, pero es perfectamente
posible que él se sienta mas aliviado si encuentra - en nosotros - un lugar seguro
donde anclar sus dolores existenciales. No podemos obligar que la comunidad
donde vive el enfermo le acepte sin restricciones, pero podemos servir de ejemplo a
esta comunidad, combatiendo el estigma, respetando las diferencias, tratando al

enfermo de manera digna.

Presumimos que tales acciones — centradas en una practica mas humana -
serian primordiales para la satisfaccion de las necesidades existenciales de nuestros
pacientes. Pero, para tener seguridad de que este método es eficaz es
imprescindible realizar investigaciones cuali y cuantitativas que enfoquen la practica

del profesional. Hablaremos mas sobre esto seguidamente.
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b) ¢ Cual es el papel de la educacién y formacion del profesional en el cuidado?

Las facultades de medicina, enfermeria, terapia ocupacional, entre otras del
area de la salud, no preconizan el estudio de disciplinas vinculadas a tematicas
existenciales y humanistas. La psicologia hace parte de los programas curriculares,
pero como una disciplina tedrica, desvinculada de la practica. La filosofia, por su
parte, en general no existe en los curriculos'’. Esta realidad tiende a reproducir la
dicotomia cuerpo/mente, que anteriormente citamos, y contribuye para la alienacion
de los futuros profesionales. Los estudiantes no se preparan y entrenan para
“escuchar” a los enfermos. Como consecuencia, cuando empiezan su practica,
pueden no tener habilidad de comprender y/o identificar otras demandas que no
aquellas mas objetivas, relacionadas a los disturbios fisicos y sociales. O entonces,
identifican, pero no tienen medios 0 no saben qué hacer con tales demandas, lo que

puede ser motivo de angustia para el profesional.

Los psiquiatras y psicologos, por su parte, supuestamente reciben
entrenamiento para la escucha. Pero estos profesionales no son los Unicos a
trabajar con enfermos mentales graves. En el Occidente, de hecho, siquiera son, hoy
en dia, los mas involucrados en la atencidon a las personas con TELE. Los cambios
en la atencion a la salud mental, a lo largo del ultimo siglo, significaron, como ya
hemos hablado, transferencia de los cuidados para la comunidad. En gran parte de
los casos, independientemente del contexto del que se habla, son los profesionales

de la atencion primaria los que reciben y ofrecen tratamiento continuado a estas

7 Estas informaciones se obtuvieron por medio de consulta a los programas curriculares de las
Facultades de Medicina y Enfermeria de la Universidad Federal de Rio Grande do Sul y de la
Facultad de Terapia Ocupacional del Centro Universitario Metodista IPA de Porto Alegre. La autora
de la presente tesis fue aluna de la citada Facultad de Medicina y es actualmente profesora de la
Facultad de Terapia Ocupacional.
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personas. Estos individuos, muy a menudo, carecen de capacitacion para el manejo

de enfermos con TELE.

Son centenas de médicos, trabajadores sociales, enfermeros, entre otros, que
aprendieron tardiamente - en la practica, que hay conocimientos que no les
ofrecieron en las universidades. Interesantemente, tal “privacion” u “omisiéon” de
conocimiento puede incluso reflejar los prejuicios de las instituciones — y en ultimo
analisis de la sociedad en cuestion — respeto al entendimiento de la subjetividad de
los individuos (y también respeto a las enfermedades mentales). Esto me parece
muy grave y, en cierta medida, confirma la tesis de José Saramago (1999) sobre la
“ceguera” humana: excluimos aquello que no nos agrada, sean ideas, sentimientos o

personas.

Cambiar esta realidad seguramente es un trabajo arduo. En ultimo analisis,
estamos hablando de valores, tradiciones y cultura de una préactica. Si los cambios

individuales son dificiles, mas aun son los cambios colectivos.

Seguramente ningln cambio se procesara antes que se ofrezcan pruebas
concretas de la efectividad de una practica mas humana, también interesada en las
cuestiones existenciales de los individuos. Este punto es muy importante, porque
necesitamos de resultados que se confirmen en el cotidiano. Hay terapéuticas que
son eficaces porque que se dan en condiciones ideales, pero en la rutina de los
servicios son impracticables. Los tratamientos psicoterapicos son un ejemplo:
aunque en general no se realicen pruebas estadisticas que comprueben su eficacia,
sabidamente la psicoterapia auxilia a aliviar sufrimientos, pero, como el tratamiento

es caro, pocos tienen acceso. jSin acceso, no hay tratamiento! Es decir, en lo que
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toca a la salud colectiva, esta modalidad de tratamiento no puede ser considerada
efectiva, porque no hay como materializarse en circunstancias habituales. Lo mismo
puede suceder con la consideracion sobre necesidades existenciales de las

personas.

c) ¢La “vocacidon” es importante para trabajar en el area de la salud?

Calligaris (2004) acredita que hay caracteristicas indispensables a un
terapeuta: que le gusten las personas y que le guste escucharlas, por mas diferentes
que sean (es decir, que no tenga prejuicios); que tenga una extrema curiosidad por
la variedad de la experiencia humana; que “no” sea un modelo de conformismo y
normalidad; que haya tenido — él mismo - una buena dosis de sufrimiento y que lo

reconozca.

A nosotros nos parece que estas caracteristicas serian también
indispensables a todos aquellos que trabajan en el area de la salud. El cuidador
formal deberia tener, sea cual fuera su especialidad, capacidad de empatia y
preocupacion legitima con su paciente como un todo. Si salud es el completo
bienestar fisico, mental y espiritual — como pregona la Organizacion Mundial de la
Salud (1998), entonces cuidar de la salud de una persona significa preocuparse con

todos los ambitos de su vida.

Pero esta cuestion es muy compleja, por que no se trata sencillamente de
pasar a entrenar a los cuidadores formales a ser empaticos. Calligaris (2004) no

cree que las caracteristicas apuntadas anteriormente se puedan ensefar. Cree que
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es una cuestién de tener o no vocaciéon, porgque, para €l, tales caracteristicas son

innatas?®,

Al contrario de Calligaris, creemos que es posible entrenar ciertas habilidades
terapéuticas. Informacion y capacitacion pueden cambiar incluso nuestra manera de
ser y ver el mundo. Pero opinamos que una buena dosis de ganas es necesaria para

gue la préactica del profesional se vuelva mas humana.

La cuestion fundamental tal vez sea la viabilidad de realizar una practica

“holistica” dentro de los servicios. Quizas no sea posible.

Anteriormente hablamos de la importancia de que encontremos evidencias de
gue tal practica sea efectiva. No podemos olvidar que la efectividad también

depende de la aceptacion del método por los profesionales y por los servicios.

Quizas de hecho los profesionales de la salud deban dedicarse solamente a
la satisfaccion de las necesidades clinicas y sociales de los enfermos. Cuanto a las
necesidades existenciales, posiblemente serian mejor satisfechas por otros
individuos, como los religiosos, los consejeros comunitarios, los fildsofos, los

humanistas.

Puede que esta sea la alternativa no solamente mas viable, sino también la
mas racional y efectiva. Hay que ver si no estamos proyectando en los servicios mas

responsabilidades de las que verdaderamente pueden y deben asumir. Al igual que

18 E| autor también recomienda que, si la persona no tiene tales caracteristicas, que no se dedique a
profesién de terapeuta.
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en el pasado, cuando aisldbamos los enfermos en los manicomios, quizas la
pretension de que los profesionales resuelvan todas las demandas de los enfermos
sea, en verdad, una manera de eximir la sociedad de su parcela de

responsabilidad™.

Un esfuerzo conjunto entre comunidad y servicios en beneficio del paciente
probablemente seria una alternativa mas viable. El papel de los profesionales,
ademas de manejar los problemas habituales (clinicos y sociales) también seria el
de reconocer las necesidades existenciales de los enfermos y darle un
encaminamiento a esta demanda. Conforto espiritual a través de apoyo religioso

seria una de las posibilidades de encaminamiento.

Pero, de todos los modos, la reflexion anterior no invalida nuestra conviccion
de la necesidad de una practica mas “humana” en los servicios. Aunque no
consigamos dar cuenta de todos los problemas que nos presentan los pacientes,
que podamos por lo menos dar una respuesta “afectiva” a los mismos. Es decir, que
podamos ofrecer algun confort a estas personas. Que, por menor que sea el tiempo
gue nos resta en la consulta, el dolor de los enfermos no pase “desapercibido”. Que
podamos, por lo menos, respetarles como sujetos y darles un poco de continencia a

sus sufrimientos.

% Nota de los autores: ¢En una realidad dominada por el individualismo y por la competitividad, no
seria una utopia pensar en servicios de salud mas “humanos™?
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6.6 DIFERENCIAS TRANSCULTURALES

Uno de los objetivos del presente estudio fue estudiar las diferencias
transculturales que pudieran aparecer entre los grupos de unos y otros paises en lo

gue se refiere a las necesidades existenciales de las personas con TELE.

Los resultados sugieren que las necesidades existenciales son
omnipresentes. Todos los grupos, en los distintos paises, discutieron temas
relacionados directa o indirectamente a tales necesidades. Pero fue especialmente
en los grupos de enfermos donde aparecieron con mayor frecuencia e importancia.
En los grupos de cuidadores, la tematica predominante fue la relacionada a cuidados

y Sservicios.

Esto nos parecié obvio, una vez que es el enfermo quien sufre las mayores
pérdidas; es su existencia que se ve amenazada por los achaques de la
enfermedad. Es natural que hable mas de sus conflictos y dolores que sus

cuidadores.

También nos pareci6 razonable que los cuidadores no formales
comparativamente a los formales hablaron méas de tales necesidades, una vez que
muy a menudo son ellos los que conocen profundamente a estas personas porque

con ellas conviven.

El desacuerdo en los discursos de cuidadores y enfermos no se repitio entre

paises. No fue posible demarcar diferencias transculturales consideradas relevantes
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entre los distintos paises respecto a las necesidades existenciales. Aunque hayamos
encontrado distinciones en las frecuencias de unas y otras necesidades, no es
posible afirmar que tales diferencias se deban a caracteristicas especificas de uno u

otro pais.

Es decir, no puedo afirmar que en Brasil las personas con TELE carezcan de
mas amor solo porque tal necesidad prevalecié mas en las discusiones de Brasil. Un

estudio cualitativo no permite tal extrapolacion.

Asimismo, poco me resolveria saber que en Brasil se necesita de mas amor,
cuando todavia no sé explicar cual es el impacto de la no satisfaccion de esta

necesidad en la vida de personas con TELE.

La unica conclusion posible es: el amor es una necesidad omnipresente en
los discursos de personas con TELE en los distintos contextos que participaron del
estudio. Nuestro estudio debe instigar la comunidad cientifica a investigar el impacto
de la carencia de amor en el pronostico de la esquizofrenia, en la calidad de vida de

los esquizofrénicos, etc.

El entendimiento del impacto de la satisfaccion (o no) de las necesidades
existenciales en la salud de personas con trastornos sicéticos (e incluso de otras
enfermedades) probablemente se alcance adoptandose los modelos
multidimensionales de analisis de variables. Tales modelos incluyen variadas

dimensiones que puedan estar involucradas en la problemética investigada.
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Una de las dimensiones que pueden estar involucradas es el nivel de
desarrollo de los distintos paises. Por ejemplo, sabidamente las sociedades mas
desarrolladas — especialmente las altamente urbanizadas — son caracteristicamente
mas competitivas e individualistas. Estas sociedades suelen ser mas exigentes en
términos de desempefio personal. Tales exigencias pueden ser bastante dificiles de
alcanzar para quienes sufren pérdidas funcionales que interfieren en la productividad
y en la autonomia, como ocurre en la esquizofrenia. El sentimiento de ser
incompetente e inferior a los demas probablemente es mas comun en estas
circunstancias que en sociedades menos competitivas. La sensacion de desamparo

y soledad también puede hacerse mas presente en sociedades mas individualistas.

Otra cuestion relacionada a la anterior es la actitud de las personas respeto a
la enfermedad en distintos contextos socioculturales. Si suponemos que la actitud de
la comunidad puede tener impacto en la satisfaccion de las necesidades
existenciales (como lo comentamos previamente), entonces hay que investigar como
se comporta esta comunidad (incluyendo los familiares y profesionales) respecto al

enfermo.

Asimismo, seria interesante evaluar sociedades aborigenes y mas primitivas
en lo que toca a las demandas existenciales. Los estudios antropologicos
cualitativos serian Uutiles en este caso, paralelamente a las investigaciones
cuantitativas que pudieran comparar las estrategias utilizadas por esta y otras

comunidades (urbanizadas) para manejar la angustia existencial.
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6.7 IMPLICACIONES DEL ESTUDIO: FUTURAS INVESTIGACIO NES

CIENTIFICAS

El modelo de atencion en salud que actualmente ofrecemos a los enfermos
debe ser revisto y estudiado en profundidad. La comunidad cientifica precisa darse
cuenta de que una practica que centra su atencion en el cuerpo y suprime el sujeto
puede incluso ser iatrogénica. El trabajo que realizamos apunta para una tendencia
de algunas corrientes cientificas en psiquiatria, que defienden un modelo de

atenciéon mas humano.

La aceptacion de las dimensiones existenciales del individuo y el estudio de
su impacto en la etiologia de las enfermedades deben ser incluidas dentro del
modelo multidimensional de comprension del proceso salud-enfermedad. Nuestra
investigacion debe servir de base para otras que objetiven aclarar esta cuestion.
Seguidamente entonces tejeremos algunas reflexiones sobre las implicaciones

cientificas de este estudio.

a) La relacion entre necesidades existenciales y basicas

A lo largo del proceso de investigacion notamos que la relacion entre
necesidades existenciales, clinicas y sociales es muy estrecha. En muchos de los
relatos, los participantes claramente manifestaron que la insatisfaccion de una
necesidad basica estaba implicada en la insatisfaccion de una necesidad existencial.
Como lo mencionamos en la sintesis de los hallazgos, el ejemplo mas significativo

es la cuestion laboral.
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El hecho de realizar una actividad productiva parece ser extremadamente
positivo para la autoestima de estas personas. Esto es lo mismo para todos los
seres humanos. Tenemos una necesidad esencial de encontrar un sentido para la
vida y realizarse como persona. En el mundo occidental tal realizacion esta muy

vinculada al trabajo (quizas incluso de manera excesiva).

Para los pacientes no es diferente. Mucho de la angustia vivenciada por ellos
nace de la frustracibn de no poder desempefiar roles sociales considerados
fundamentales para una existencia digna. Trabajar y producir traduce el esfuerzo
individual para cumplir estos roles. Cuando esto no es posible, adviene el
sufrimiento. Es decir, existe una relacién de interdependencia entre las necesidades

sociales y la realizacidon personal.

Otro ejemplo importante esta en la relacion entre sintomas y la necesidad de
amar. El enfermo desea conectarse afectivamente, pero le falta animo y habilidades
sociales para establecer relaciones. Estos dos ultimos problemas son tan graves en
los trastornos sicoticos que muy a menudo negamos que el primero (la necesidad de

amar/y ser amado) pueda existir.

Nuestros hallazgos sugieren que la carencia de servicios y cuidados
realmente influye en las demandas existenciales. Lo inverso también parece ser
verdad, es decir, que las privaciones del orden existencial tienen impacto en la salud
fisica y en la vida social de los enfermos. Hay estudios realizados en otras
poblaciones que revelan que esta relacion existe y es muy relevante. En el campo

de la salud de los nifios, por ejemplo, existen investigaciones sobre las
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consecuencias de la privaciéon de afecto en el desarrollo infantil. Tales estudios
ponen en evidencia que los bebés que no reciben amor ni caricias no se desarrollan
adecuadamente y tienen perjuicios severos en su formacion fisica y psiquica

(Ballone, 2003).

Si la interdependencia entre necesidades basicas y existenciales es evidente,
no lo es la estimacion de significacion de unas y otras en el desenlace de la
enfermedad. No tenemos la misma conviccion que Maslow (1954) sobre una
jerarquia de necesidades. Pero tampoco estamos seguros de que tal jerarquia no
exista. Es primordial que en el futuro podamos evaluar mas profundamente las

diferencias (y semejanzas) entre estas necesidades.

Por ejemplo, seria importante saber si satisfacer la necesidad de amar tiene la
misma importancia que la de psicofarmacos en el pronostico de la esquizofrenia.
Asimismo, ¢qué tiene mas impacto en la salud de estas personas: la falta de una
actividad productiva o el dolor existencial por sentirse incapaz de desempefiar una
actividad ocupacional que otrora ejecutaba? En términos de salud publica ¢qué
significaria encontrar que el hecho de no sentirse respetado y valorado socialmente

es mas nocivo que la privacion financiera para la evolucion de la enfermedad?

Nuestra opinion es que tal vez no haya una jerarquia de necesidades que
pueda ser generalizada. Para algunas personas el amor sera mas importante, para
otras, el trabajo, y para otras los dos tendran la misma fuerza e importancia. Estas
cuestiones tendran que ser evaluadas individualmente, respetandose la singularidad

del sujeto. Pero también tendran que ser evaluadas colectivamente vy
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comparativamente, con el intuito de esclarecer sobre el papel del medio (social y

cultural) en esta problematica.

b) La relacién entre |a satisfaccion de necesidades existenciales y otras variables

Anteriormente hablamos de la relacion de interdependencia entre las
variables (sociales, psicoldgicas, biologicas — y existenciales) que influencian la
salud. El entendimiento multidimensional de las enfermedades resultdé en el
desarrollo de mdltiples teorias, indicadores e instrumentos para evaluar las variables
involucradas en el proceso patolégico. En psiquiatria, una serie de indicadores
como calidad de vida, comportamiento social, capital social, coste, etc. son
actualmente utilizados para evaluar pacientes y servicios. Nuestro estudio debe
estimular la comunidad cientifica a investigar la relacion entre necesidades
existenciales y estas dimensiones.

|20

Por ejemplo, ¢como el capital social”™ puede influenciar las necesidades de

realizacion personal y respeto?

El capital social es un concepto antiguo que recientemente viene recibiendo
mucha atencion de la comunidad cientifica. Uno de los aspectos mas comunes
estudiados con respecto al capital social ha sido la percepcion de cuan confiables,
comprensivas y colaboradoras son las personas e instituciones de la comunidad

donde vive el individuo.

20 «By ‘social capital’ | mean features of social life — networks, norms, and trust — that enable
participants to act together more effectively to pursue shared objectives (Putnam, 1996)".
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Hay estudios que apuntan que comunidades con bajos niveles de capital
social son mas propensas a tener miembros con enfermedad fisica y mental, mas
criminalidad y mortalidad (McCulloch, 2001). El concepto de capital social es
complejo y no es nuestro objetivo discutirlo. Imaginamos que en tales comunidades
las demandas existenciales de los enfermos con TELE serian muy altas, en funcion
de la pobreza en las relaciones sociales y del aumento de la sensacion de
inseguridad. Pero esta puede ser una idea equivocada. McKenzie y cols. (2002)
comentan que las sociedades con altos niveles de capital social tienen mucha
cohesion y, por lo tanto, pueden tender a la homogeneidad. En tales circunstancias,
los enfermos pueden sentirse excluidos, una vez que no corresponden al ideal de la

mayoria.

Evaluaciones y técnicas metodolégicas que investiguen la correlacion de
variables multiples deben realizarse para aclarar si las variables existenciales sufren

influencia del capital social y viceversa.

c) La fragmentacion del sujeto

La reflexion sobre como las necesidades se relacionan solo existe porque
procedemos a una identificacion y distincion de las mismas. Distinguimos porque las
quejas de los pacientes parecen venir de “lugares distintos”. Tal distincion, no
obstante, no siempre es clara. El enfermo, por ejemplo, puede no sentirse
comprendido porque de hecho su médico no es empatico o porque los sintomas
paranoicos estan comprometiendo su capacidad de ver la realidad. El

reconocimiento de una y otra posibilidad puede ser muy dificil en la esquizofrenia.
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Para minimizar la posibilidad de equivocarse el profesional debe, primeramente,
saber que tal confusion puede ocurrir. En este sentido, creemos que la capacitacion
y la educacion del profesional es elemento indispensable para la identificacion

adecuada del problema y satisfaccion de la necesidad.

Un punto polémico en esta reflexion es ¢ si tal distincion no es una manera de
persistir reproduciendo la dicotomia mente/cuerpo? Es posible que la segmentacion
entre necesidades existenciales, clinicas, sociales, etc. reproduzca en parte el
modelo dicotdmico que criticamos en apartados anteriores. Al hablar de necesidades
existenciales podriamos estar contribuyendo para la perpetuacion de la idea del
cuidado de las “partes”, no del todo. La “parte” existencial le toca al padre, el cuerpo
al médico...o para la “parte” existencial ofrezco la escucha, para el cuerpo los

farmacos...

Es muy tentador fragmentar. Fragmentamos porque esto facilita la
comprension de las partes. El desarrollo cientifico viene del conocimiento especifico,
del detalle. Por eso vivimos en un mundo fragmentado por las especializaciones. El

problema es que terminamos también por dividir al sujeto.

Hasta fines del siglo XIX los médicos de familia tenian pocos recursos
instrumentales para ofrecer a los enfermos. En esta época los médicos eran
generalistas y se responsabilizaban incluso por los problemas de cufio emocional.
La escucha era el principal instrumento de estos profesionales. Pero, en funcion de
las limitaciones cientificas, los indices de cura en general eran muy bajos

especialmente para las enfermedades graves, lo que llevaba a muchas personas a
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cuestionar el valor de la medicina (Yalom, 2005). La ventaja, no obstante, era que el

ser humano era visto como un todo.

En los dias actuales, el progreso de la ciencia biomédica ha permitido el
desarrollo de instrumentos y recursos que resultaron en la cura de innumerables
enfermedades. Pero, el sufrimiento y el dolor existencial siguen siendo tratados del
mismo modo que en el pasado: a través de la escucha, al igual como se hacia

cuando los médicos no eran muy distintos de los chamanes.

La reflexion anterior tiene el objetivo de enfatizar que la distincion entre unas y
otras necesidades es una convencion que no debe estimular la fragmentacion de las
personas. Tal convencion es importante porque facilita la compresion de las
dificultades y quejas del sujeto. Sabidamente nuestra realidad personal varia a lo
largo de la vida y hay momentos que la satisfaccion de determinadas demandas es
mas urgente que otras. Tal distinciéon también se vuelve til a la hora de realizarse
investigaciones sobre esta tematica, porque permite la identificacion de los

problemas de forma mas objetiva.

d) El impacto de la actitud del profesional en la evolucion de la enfermedad

Desde su principio, nuestro estudio ambicionaba responder a la pregunta:

¢, Qué quieren las personas con TELE?

Una de las respuestas fue ser respetadas, valorizadas positivamente,

consideradas por los demas. Descubrimos, no obstante, que en la practica ocurre lo
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opuesto: a los enfermos se los desconsidera y desvaloriza sistematicamente, incluso
en los servicios. Este problema nos ha llevado a la reflexiébn sobre nuestra practica
profesional. ¢ Qué estamos haciendo? ¢ Para donde vamos si seguimos privilegiando

las quejas en vez del sujeto?

Algunas investigaciones deben hacerse para que podamos aclarar el papel de
la practica profesional en la salud de los pacientes. Estudios comparativos deben
investigar si el tratamiento empatico y respetuoso trae mas beneficios a la salud de
los enfermos que el convencional. Quizas un estudio como este evidencie que el
respeto y la sensacion de ser comprendido tienen efecto positivo sobre la evolucion
de la enfermedad. Little y cols. (2004) recientemente realizaron un estudio que
revel6é que un abordaje centrado en el paciente, que privilegia la comunicacion y la
relacion terapéutica (“un meédico comprensivo e interesado por el paciente”), es
positivo para el paciente. Little concluye que si los profesionales no ofrecen un
tratamiento con estas caracteristicas el enfermo se vuelve mas insatisfecho, mas
dependiente e incapacitado, tiene mas carga de sufrimiento y mayores tasas de
recidiva. Esto tiene impacto incluso en el uso de los servicios de salud y en el coste

del cuidado (que aumenta en la medida que el enfermo empeora).

Este cuestionamiento encuentra eco en los estudios sobre el papel de las
emociones expresadas en la evolucion de la enfermedad de mental (Leff y cols.,
1990). Tales estudios ponen en evidencia que la actitud hostil de los familiares,

incluyendo criticas verbales y reproche sistematico, es nociva para los enfermos.
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En este caso estariamos cuestionando la actitud del cuidador formal. Tal vez
algunos patrones de cuidado formal sean tan nocivos para la autoestima de los

enfermos como las reacciones criticas de los familiares.

En los centros primarios de atencion la falta de capacitacion en salud mental
muy a menudo determina que el cuidador formal rechace a la persona con trastorno
mental de larga evolucion. Los profesionales no entienden la complejidad del
sufrimiento de los enfermos. Las limitaciones del paciente frecuentemente son
interpretadas erroneamente como mala voluntad. El paciente, que habitualmente
sufre discriminacion en su casa puede también verse criticado por su cuidador
formal. Esta hostilidad, a veces implicita, seguramente no pasara desapercibida para

el enfermo.

Al igual que los padres hipercriticos, los profesionales muy a menudo pasan a
cumplir el papel de “fiscales” del enfermo (¢tomd el remedio, se ha portado bien,
etc.?), lo que puede limitar enormemente lo que aqui denominamos de “los poderes

curativos de la relacion”.

Otra evidencia de la importancia de la relacion profesional-paciente es la
cuestion del vinculo. Repetidas veces a lo largo de nuestra carrera profesional vimos
a los pacientes quejandose del cambio constante de profesionales en los hospitales-
escuela. La queja se refiere a la pérdida del vinculo afectivo. ¢ Cuantas veces vimos
los pacientes empeorar en la vispera de ser enviados a otro profesional o servicio?
Los enfermos sufren cuando cambian sus cuidadores, porque esto significa

apartarse de un afecto. Tal practica puede llevar a una actitud “preventiva’ de
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distanciamiento (de ambas partes), lo que perjudica enormemente la relacion

terapéutica.

e) El desarrollo de un instrumento de evaluacion de necesidades

Algunas de las preguntas mas importantes que nos hacemos desde que
iniciamos este estudio son: ¢Como incluir la evaluacibn de necesidades
existenciales dentro de un instrumento de evaluacion general de necesidades de
personas con esquizofrenia? ¢Como incluir dimensiones subjetivas en un

instrumento que pretende ser objetivo? ¢ Es de hecho posible hacerlo?

Pensamos que si, incluso porque esto ya se ha hecho antes, por lo menos en
parte. EI CAN y el NCA, instrumentos tradicionales de la evaluacion de necesidades,
incluyen la angustia y también la seguridad hacia si mismo y hacia los demas entre
sus cuestiones (Brewin CR et al 1988; Phelan M et al, 1995). Pero estas
necesidades si pierden en medio a las demas — clinicas y sociales — y, en general,

terminan por no ser consideradas a la hora de ofrecerse respuesta a las mismas.

La respuesta efectiva a las necesidades existenciales quizas sea el problema
mas urgente de elucidarse cuando reflexionamos sobre esta cuestion. La
identificacion de tales demandas no parece ser un problema cuando el profesional
decide preguntar o sencillamente escuchar a su paciente. Pero lo que tal vez sea
mas dificil es, tras identificarla, como ofrecerle solucién o satisfaccion. Creemos que
esta es una de las razones para la “omision” de estas necesidades de los

instrumentos tradicionales. ¢De qué vale identificar un problema si, de antemano,
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sabemos que no va a ser posible resolverlo en condiciones habituales para los

servicios publicos?

De todos modos, no podemos seguir negando este problema. Hay que
investigarlo en profundidad, aunque sea para posteriormente concluir que es inviable

su resolucién a través de los medios usuales de atencion a la salud.

Para esto, es importante que el instrumento mencionado sea construido.
Nuestros datos seran muy utiles en este propdsito, principalmente porque logramos
obtener informaciones de variados contextos socioculturales. La construccion de un
instrumento multicultural que permita evaluar las necesidades de las personas con
TELE, asociada a una investigacion multidimensional de la esquizofrenia, sera muy
atil para entenderse la complejidad de este problema y el peso de cada una de las

variables en el resultado.
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7 CONCLUSIONES

La psicosis cambia dramaticamente la vida. El retraso en el funcionamiento
global suele resultar en pérdidas afectivas y ocupacionales importantes. Tales
pérdidas generan angustia intensa y tienen impacto negativo en la autoestima del
sujeto. Los sintomas sicoticos son de dificil comprension: el enfermo se siente
amenazado en su integridad fisica y mental, mientras que los familiares y la

comunidad le temen y rechazan.

En tales condiciones el mundo se vuelve muy inhdspito. Sentimientos de
verguenza y de ser anormal aturden al enfermo, que muy a menudo se cuestiona

sobre el sentido de su existencia en medio a tanto dolor y sufrimiento.

Este cuadro se repite en diferentes contextos, revelandonos la imparcialidad
de las psicosis. Al igual que cuando prevalece la propia enfermedad, el dolor

existencial es inexorable y universal.

Como profesionales de la salud es imprescindible que encontremos maneras
de ayudar a estas personas a manejar la enfermedad y las necesidades

existenciales que la misma conlleva.



Quizas tengamos que cambiar nuestra praxis y desarrollar un nuevo tipo de
abordaje, en que respeto y comprension sean establecidos como prioridades antes

de la satisfaccion de las demas necesidades de nuestros pacientes.
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ANEXOS












ANEXO A - Consentimiento Libre y aclarado



Consentimiento Libre y aclarado

Estigmas, necesidades y cuidados de personas con tr astornos

esquizofrénicos de larga evolucion

Aclaracion

Esta es una encuesta que pretende conocer la opinién de las personas que
sufren de esquizofrenia, de sus familiares y de los profesionales involucrados en sus
cuidados sobre este trastorno. En particular, queremos saber qué es lo que estas
personas piensan sobre el estigma (prejuicio) que acompafia la esquizofrenia y
sobre las necesidades clinicas (problemas de salud) y sociales (trabajo, ocio,
locomocion, etc.) de aquellos que tienen el trastorno. Ademas, nos interesa conocer
el tipo de cuidados que los familiares, los amigos y la comunidad ofrecen a los que

tienen esquizofrenia en nuestro medio.

Aquellos que participen de la encuesta usaran una hora y media de su tiempo
para la realizacion de un grupo de discusion, en el que se les invitara a expresar su
opinion sobre los temas ya comentados (prejuicios, necesidades y cuidados de
personas con esquizofrenia). Las entrevistas grupales se grabardn en cintas

casetes, que seran posteriormente transcritas y destruidas.

En cualquier momento, durante la encuesta, el participante puede retirar su
consentimiento. En este caso, no se usan las informaciones suministradas por esta

persona.

Todas las informaciones suministradas por los participantes, durante la
realizacion de los grupos, se usaran solamente para fines de encuesta, con el mas
absoluto sigilo. Los dados de identificacién de los participantes serviran apenas para

fines de comunicacion entre los encuestadores y los participantes.
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Consentimiento

A mi, me

informaron de los objetivos de esta encuesta y acepté voluntariamente participar de

la misma.
La Dra. Luciane Carniel Wagner me informé que las informaciones que yo les
ofrezca seradn confidenciales y que no sufriré ningdn riesgo a mi salud fisica y

mental.

Firma del entrevistado

Firma del investigador
Fecha: [/ [/
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ANEXO B - DATOS SOCIO - DEMOGRAFICOS



DATOS SOCIO —- DEMOGRAFICOS

PARTICIPANTE:

O Cuidador Formal

[0 Persona con Trastorno Esquizofrénico
O Cuidador No Formal

Grado de parentesco con la persona con la enfermedad:

O Padre 0 Hermano
0 Madre [ otros — especificar:
Epap: OO0 Sexo: 0 Hombre [ Mujer

Estapo CiviL

[ Soltero O Viudo
O Casado ODivorciado
O Otros

ESCOLARIDAD:

I Sin Estudios U Primaria

00 Secundaria O] Superior
PROFESION:

0 Médico [ Trabajador Social
O Psicdélogo O Otros

U Enfermero Especificar:

SITUACION LABORAL:
O Activo O Minusvalia
0 En paro J Jubilado [ Otros

OTROS DATOS:

1). Numero de afios que tiene la enfermedad: O afios

2). N° de afios de experiencia en el trabajo con personas con la enfermedad:
L0afnos

3). N° de afios que es cuidador: LI afios
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