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A MODO DE INTRODUCCION

¢, Qué significa el titulo de este libro? Lo que queremos expresar es que la
palabra inclusién, para que tenga sentido supone el respeto a la diversidad de las
personas, que si la “inclusion” supone uniformar las personas, “adaptarlas” a los
otros de manera forzada ajustandolas a un molde externo, a un pretendido
“sentido comun” que en realidad de comun no tiene nada, no se esta respetando
la individualidad de toda persona y por lo tanto, se la esta excluyendo. Esta de
moda pretender “adaptar” a las personas con problemas psiquiatricos severos de
acuerdo a pautas externas y, en nuestro concepto esto significa una nueva
discriminacion, una manera mas “sutil” de excluirlos. La persona es mas que su
organismo biolégico, tiene valores sociales idiosincrasicos, una manera personal
de plantearse y enfrentar la vida, y si eso se atropella, por mas que el organismo
bioldgico quede intacto, se la estara negando como ser humano, cosa que la pone
en una posicibn desmedrada, subordinada frente a los demas y, por tanto,
excluida. Incluir es empoderar, facilitar que la persona pueda realizar sus valores
sociales mas queridos, y en vez de negarla con la “adaptacion” forzada, se trata
de ayudarla a realizar esos valores sociales de manera lo mas autbnoma posible;
antes que “adaptarla”, se trata de empoderarla a partir de sus propias
potencialidades y valores sociales.

Es conocido el hecho que cuando sobreviene una enfermedad mental
catastrofica se produce una ruptura de los lazos sociales de la persona, esta
abandona sus estudios o pierde su trabajo y amigos, las redes sociales se hacen
mas densas (intensas, de pocas personas Yy restringidas) y sin un vinculo con
potenciales empleadores o académicos, lo que interrumpe su trayectoria vital. El
“remedio” es procurar “adaptarlo” para lograr su integracion, pero en la practica
esto se traduce en tener individuos pasivos, que estan esperando sefiales del
ambiente social para actuar, sin creatividad y autonomia, que es lo que se

requiere en los trabajos y actividades sociales de mayor calidad vy



responsabilidad. Al pretender adaptarlos, se los desadapta, se los excluye de las
posiciones sociales que pueden darle mayor calidad y rigueza a su vida, se los
relega a tareas menores, y por tanto se aumenta su dependencia sin que nunca
puedan ser autovalentes. Esto se puede constatar en los centros de rehabilitacion
MAas comunes para pacientes psiquiatricos, en que estos se institucionalizan, se
acostumbran a una vida chata, con diversos mecanismos de recreacion y
“cultura”, pero sin ninguna aspiracion y tenacidad para asumir desafios mayores
gue les permitan posicionarse como adultos que forman una familia propia y con
medios propios y dignos de sustento. Diversos estudios europeos muestran que
mientras mas tiempo las personas estan en centros de rehabilitacion, es menor la
probabilidad que tengan un trabajo competitivo de calidad. Esta hipétesis se
ve reforzada por investigaciones propias y de otros en Chile, que muestran que
las familias de estas personas, ante el temor de una nueva crisis y la
desvalorizacion de la persona, prefieren que estén en centros de rehabilitacion
antes que se arriesguen en un trabajo competitivo de calidad, con lo que se
completa el circulo de dependencia y exclusion, por lo cual sus redes sociales
siguen siendo cerradas.

La alternativa que proponemos es, en vez de “adaptarlos”, ayudarlos a su
realizacion personal, en que sin coercionarlos ni hacerles “lavado de cerebro”,
se estimulen sus valores sociales mas queridos para que elijan caminos
personales para realizarlos, sugiriendo estrategias y, en casoO nhecesario,
sugiriendo metas intermedias para el logro de los fines de largo plazo, y que en lo
posible obtengan empleos de calidad de acuerdo a sus potencialidades e
idiosincrasia, en que apliquen toda su creatividad, lo que no es soélo caracteristica
del arte, sino de toda actividad humana de relevancia.

Se puede argiir que ello no es posible porque han perdido sus valores
sociales. Una investigacion realizada con una muestra de 150 pacientes
esquizofrénicos en tratamiento en la ciudad de Santiago de Chile, representativa
de la distribucion ocupacional de su familia de origen similar a la de la poblacion
total, mostr6 que sus valores politicos y religiosos, en tipo e intensidad, eran
similares a los de la poblacién global.

Este libro es una compilacion de articulos publicados y textos inéditos, que

tratan esta problematica desde distintos angulos, poniendo énfasis en uno u otro



de estos aspectos y vinculandolos a una teoria social dialéctica rigurosa
cientificamente, lejos de la vision funcionalista conservadora y estatica, dandole
un papel a la estructura pero sin negar la creatividad del actor frente a ella,
extraida del interaccionismo simbolico, estando en el centro del debate de la

sociologia contemporanea.



EXCLUSION Y DISCAPACIDAD PSIQUICA

A. INTRODUCCION

l. LA PERSONA Y LA ESTRUCTURA SOCIAL

Los procesos que afectan a las personas se dan en el contexto de los
sistemas sociales en que participan, lo que es especialmente valido para las
personas con discapacidad psiquica. Por ello, antes de introducirnos al tema de la
discapacidad psiquica, analizaremos en extenso las caracteristicas mas
relevantes de todo sistema social.

Ante el individuo, la realidad social tiene caracter obijetivo, la realidad
social, el “hecho social” aparece como “cosa” en términos de Durkheim. Desde
este punto de vista, la realidad social es anterior, condiciona y es un requisito
indispensable para la constitucion de la persona, como sefialan autores tan
diversos como Berger y Luckman y George Mead. El estructural-funcionalismo de
Merton y Parsons, y la corriente marxista ponen énfasis en las determinaciones
estructurales de la conducta humana. De aqui pudiera concluirse a primera vista
gue la realidad social determina a la persona de manera absoluta, posicion que no
compartimos. La realidad social condiciona a la persona, pero:

1. Se dan diversos niveles en los sistemas sociales, la persona no es
simplemente miembro del sistema, sino que su situacion es especifica:
es miembro de determinados subsistemas dentro del sistema global, en
el sistema global y en los subsistemas a que pertenece ocupa
posiciones diferenciales, comparte posiciones comunes con otros
miembros del sistema y/o subsistemas, se dan antagonismos vy
solidaridad con otras posiciones, puede formar coaliciones con

miembros que ocupan posiciones similares o distintas, realizar acciones



de mutuo propio o colectivas para mantener o cambiar el sistema,
subsistemas, posiciones o0 conjuntos de posiciones.

Puede haber contradicciones y conflictos entre sistema y subsistemas,
posiciones, conjuntos de posiciones con los sistemas y subsistemas y
entre personas que ocupan las posiciones.

Aparte de las determinaciones sociales, con sus diversos niveles y
contradicciones, hay un margen en que juega un papel la creatividad
personal, que puede ser mas estimulada o mas inhibida por los
sistemas, subsistemas y relaciones en que participa la persona. En la
civilizacion, segun George Mead, en oposicion a las sociedades
“primitivas”, en general, en las sociedades mas complejas, solidaridad
organica antes que mecéanica segun Durkheim, en el proceso de
individuacion de las sociedades postmodernas, el papel creativo o
innovador del individuo ante los sistemas y subsistemas en que
participa se acentua.

Las huellas o magnitud de los efectos de la conducta de la persona en
los sistemas, en general serd mayor mientras mas pequefios sean los
subsistemas en que participa que se consideren, pero en el caso de las
grandes personalidades de la historia, muchas de ellas han dejado
huellas en sociedades o imperios antiguos, en sociedades nacionales,
incluso en todas las sociedades occidentales o a nivel planetario. Pero,
para el comun de las personas de nuestra sociedad actual, usualmente
se permite y mas aun, se exige como prerrequisito de ciertas tareas, el
desplegar la creatividad personal o innovacion en cierto rango. Las
tareas de mayor complejidad y responsabilidad, usualmente demandan
una mayor cuota de creatividad o innovacion personal.

La persona es producto de la estructura social en un sentido, pero como
actor reacciona frente a esa estructura, como se muestra en la teoria de
los campos y de los habitus de Bourdieu, reacciones en parte
pauteadas y en parte personales, y lo que es la persona en un momento
es el resultado del proceso de retroalimentacion de la historia de la
relacion persona-estructura. Frente a una misma estructura, el resultado

de la persona como producto historico de la relacién persona-estructura
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a través del tiempo, serd muy distinta si ha sido netamente conformista
gue si se ha caracterizado principalmente por conductas rebeldes.

6. La persona forma parte de procesos holisticos, el nacionalismo no
puede entenderse sin ser parte o tener como referencia a la nacién. La
nacion es mas que la suma de los individuos que la componen y tiene
caracteristicas propias. La persona que forma parte de una clase o
categoria social, es mas proclive a realizar alianzas con otras
posiciones de acuerdo a las caracteristicas de la clase o categoria
social, lo que no esta en las posiciones individuales, sino en sus
semejanzas 0 antagonismos globalmente, siendo por tanto, un

fendbmeno holistico.

. FORMAS ESTRUCTURALES

Los sistemas sociales pueden concebirse como sistemas de enmarafiadas
interacciones, directas 0 mediadas por otros sujetos, por simbolos u objetos
materiales, en que cuentan las propiedades fisicas de los objetos como parte
constituyente de las interacciones. Asi, la casa, entendida materialmente, es un
componente de las interacciones en el hogar habitado por una familia. No puede
entenderse cabalmente la forma especifica de las interacciones familiares sin una
referencia al hogar que las contextualiza, que incluso adquiere un significado
simbdlico por la posicion de prestigio que otorga a la familia de acuerdo a sus
caracteristicas materiales.

Las interacciones entre sujetos usualmente estan parcialmente pauteadas o
estructuradas, siguiendo normas a las que se asocia una sancion positiva o
negativa, segun la conducta se ajuste o0 no a la norma. Pero el que exista la
norma, por ejemplo no mentir, no significa que los sujetos se ajusten a ella,
incluso con la sancién de descrédito por su no cumplimiento. Frente a las normas
esta la conducta conformista compulsiva, la conducta rebelde, la conducta
evasiva (conducta distinta pero no opuesta a la norma) total o parcialmente,
retraida (se emite el minimo de conductas respecto a la norma no manifiesta) y
distintas combinaciones de estas. No puede calificarse a quien no cumple algunas

normas como “desviado”, porque eso significaria una verdadera caza de brujas,
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en que la inmensa mayoria de las personas serian desviadas. Las normas
pueden caracterizarse en el plano manifiesto (como la conducta mas frecuente
emitida por los sujetos en una situacion dada) o no manifiesto (lo que los sujetos
piensan deberia ser la conducta). Usualmente no coinciden estos dos planos y
hay mas consenso social respecto al plano no manifiesto.

Si consideramos la conducta del sujeto en relacion a los otros con que
interactla, la conducta que el sujeto A deberia emitir hacia el sujeto B, es el rol en
el plano no manifiesto. La conducta més frecuente del sujeto A hacia el sujeto B
en la situacion dada, es el rol en el plano manifiesto. Generalmente estos roles no
coinciden. Respecto al rol no manifiesto, el rol manifiesto puede ser conformista
compulsivo, rebelde, evasivo total o parcialmente, retraida (se emite el minimo de
conductas) o una combinacion de ellos. El sujeto en un sistema (familia, escuela,
etc.) tiene distintos roles respecto a distintas situaciones y sujetos, que, si son
conocidos por todos o se exige su cumplimiento simultaneo, pueden ser
incompatibles; a esto se lo denomina conflicto de roles. El conjunto de los roles de
una persona en un sistema, se denomina rol-set. El rol-set presenta usualmente
un grado mayor o menor de conflicto de roles. El conjunto de los roles de los
sujetos del sistema hacia el sujeto A, constituye el status del sujeto A, tanto en el
plano no manifiesto (sus derechos en lo positivo, subvaloraciones vy
degradaciones en lo negativo) como manifiesto (conductas de apoyo en lo
positivo, bloqueo o limitaciones en lo negativo). El conjunto de los status del
sujeto en la sociedad (todos los sistemas en que participa) constituye su status-
set. A un status-set corresponden varios rol-set de acuerdo al niamero de
sistemas distintos en que participe el sujeto. El status-set también puede ser
inconsistente (ej.: alto capital cultural y bajo capital social 0 econémico).

Las normas, roles y status pueden estar institucionalizadas o no. Estan
institucionalizadas cuando son aceptadas por la persona, tienen alto grado de
estabilidad y son reconocidas (hay consenso respecto a ellas) por el sistema
mayor a que pertenece el sistema en que rigen. Dada la ubicuidad de las
conductas rebeldes, evasivas o retraidas, la institucionalizacion es sélo un punto
de referencia que no basta para describir la conducta real. Cuando la norma o rol
esta institucionalizado, usualmente cuando se detecta su flagrante violacion, hay

una mayor sancion negativa.
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La conducta intersubjetiva se da en un contexto material. Asi el sistema familia
se imbrica con el hogar, la casa, las pertenecias materiales, la alimentacion etc.
Una industria con las edificaciones, la maquinaria, las materias primas, el proceso
de transformacion de las materias primas, etc. Y asi sucesivamente. Los roles,
status y status-set estan definidos intersubjetivamente. Si consideramos no sélo
los sujetos, sino todo el contexto social, material y simbdlico, deberemos definir un
concepto mas amplio que status y status-set: lo denominaremos posicion social
(la posicion en un sistema considerando sus aspectos sociales, materiales y
simbdlicos) y posicion social global (la posicibn en la sociedad global
considerando todas las posiciones de los individuos en los diversos sistemas en
que participa). De mas estd decir que usualmente hay mudltiples elementos
contradictorios en las posiciones sociales y en las posiciones sociales globales de
los individuos.

Entenderemos por intereses objetivos los objetos sociales, materiales y
simbdlicos que el sujeto podria alcanzar para satisfacer sus necesidades sociales
si realiza las acciones individuales o se involucra en las acciones colectivas
adecuadas a esos fines. Estos intereses pueden ser contradictorios: las acciones
gue conducen a unos puede gue bloqueen la realizacion de otros también reales.
Por otra parte, los objetos sociales hay que entenderlos de manera amplia,
pueden consistir en la satisfaccion que da lograr un valor altruista. Ademas, puede
que el sujeto nunca realice las acciones que conducen al logro de tales objetos o
incluso que tales acciones no las tenga presente en su conciencia. A los intereses
tal como el sujeto los percibe, los denominaremos intereses manifiestos. Es
frecuente la disparidad entre los intereses objetivos y los manifiestos.

Hay diversos factores estructurales que hacen que usualmente los sujetos no
emitan la conducta que otros esperan:

1. La existencia del conflicto de roles.

2. Posibles inconsistencias del status-set.

3. La disparidad entre las normas no manifiestas en los otros y la conducta

manifiesta de los otros.

4. Que la conducta esperada en un sistema de contradiga con la conducta

esperada del sujeto en otros sistemas en que participa.
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5. La preeminencia de aspectos negativos en el status que bloquean
conductas “adecuadas” de la persona frente a los otros.

6. El que los intereses objetivos o manifiestos de la persona no coincidan con
las conductas esperadas, lo que puede verse agravado si entre las
personas los intereses son antagénicos (el logro de unos para un sujeto
implica la no realizacion para otro sujeto) o contradictorios para la misma
persona.

7. Que la persona no disponga de los objetos sociales, materiales o
simbdlicos que le permitan emitir la conducta esperada, dada su posicion
objetiva o como este la perciba subjetivamente.

8. Que no se considere el componente creativo, y por tanto potencialmente
disruptivo, necesario para ejecutar los roles mas complejos, dada la
definicién social del status de la persona.

9. Disparidad entre las visones de mundo del sujeto y los otros.

Dada estas situaciones, se puede afirmar que hay multitud de fuentes
estructurales para la “desviacién” y reducir el problema a uno de control social

para disminuir la desviacion, es una grosera simplificacién del problema.

Il. LA PERSONA Y LA ADAPTACION SOCIAL

Lo que Talcott Parsons plantea como una estrategia metodolégica, analizar
la estabilidad del sistema como requisito previo al analisis del cambio social, en su
concepcion tiene como resultado dejar fuera los aspectos de cambio mas
importantes presentes recurrentemente en los sistemas sociales. Uno de ellos es
la no consideracion del conflicto social, critica que compartimos con Ralph
Dahrendorf', aspecto que debe considerarse para, pero no sélo para analizar el

cambio sino también la estabilidad del sistemaZ.

Parsons hace explicito que utiliza el concepto de equilibrio del sistema,
entendido como homeostasis (su version mas estética), extraido de la biologia. A

diferencia del organismo biolégico, que cuando cambia bruscamente su

! Ver el articulo de Ralph Dahrendorf: Out of Utopia.
2 \/éase Lewis Coser: Las funciones del conflicto social.



14

organizacion interna  muere, los sistemas sociales pueden cambiar
cualitativamente de manera brusca, como lo que ocurrid6 con la Revolucion
Francesa, transformandose en tiempo muy breve en otro sistema (que para el
organismo biologico significaria la muerte), sin que eso signifigue obviamente la
muerte de todos sus integrantes. Ademas Parsons deja fuera lo que el marxismo
considera los cambios del sistema por sus contradicciones internas. También los
sistemas pueden subdividirse o disolverse pudiendo eso ser beneficioso para sus
integrantes, por lo que privilegiar el estudio de las condiciones de estabilidad u
homeostasis del sistema, puede transformarse en una reificacion o endiosamiento
del sistema en la forma que tiene en el tiempo presente. Ello sin que estemos
negando la objetividad de su existencia, pero considerando la dialéctica actor-
sistema, susbsistema-sistema, conjuntos de posiciones-sistema, etc., dialéctica
gue debe aplicarse a todos los niveles y al sistema como totalidad. Esto significa
una interaccion entre los componentes a diversos niveles y no la asimilacion de
uno a otro, sin negar por supuesto la existencia objetiva de ninguno de ellos y
dejando establecido que existe un grado de autonomia relativa que debe
mantenerse sin pretender pleno ajuste entre ellos. Lo mas no es lo mejor, mas
ajuste e integracion puede significar, entre otros aspectos y como ejemplo, mayor
intensidad de las relaciones de dominacion existentes que pueden ser negativas

para los actores, tanto a nivel macrosocial como microsocial.

El priorizar el ajuste e integracion del sistema lleva a Parsons a dedicar
gran parte de su obra a analizar diversos mecanismos para reducir las conductas
“desviadas” del sistema, lo que en su conceptualizacion significa lograr que los
individuos se ajusten a las pautas del sistema (nhormas y valores), poniendo las
desviaciones en peligro la estabilidad del sistema. Debe hacerse notar que hay
innumerables otras fuentes de cambio e Inestabilidad, lo que en ciertas
circunstancias puede ser muy deseable, si se considera el sistema de manera
dialéctica. Pero la relacion [desviacion]-[ajuste a normas] es mas que una realidad
una expresion de deseos. Ejemplificaremos lo que ocurre en nuestras sociedades
con una norma-valor como no mentir. La norma tiene existencia real, objetiva, a
nivel intersubjetivo. Cuando a alguien se lo descubre mintiendo, recibe una

sancion negativa en la relacion social en que participa, lo que muestra la
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existencia objetiva de la norma. Sin embargo, un observador que dispusiera de
toda la informacion relevante, descubriria que en nuestra sociedad la mayor parte
de los actores mienten. ¢Niega esto la existencia de la norma? De ninguna
manera, pues Si esta no existiera los actores no elaborarian complicadas
estrategias para violarla, sin la existencia de esta norma la realidad social seria
muy distinta, incluso aunque no se acate. Si se pretendiera el cumplimiento de un
conjunto no despreciable de normas por los actores, “ajustandolos” o “eliminando
las desviaciones”, el asunto se transformaria en una verdadera caza de brujas.
Para Parsons el control social es el mecanismo mediante el cual el sistema logra
el ajuste de los actores a las normas-valores, o que en un sistema social real
frecuentemente no ocurre. Parsons caracteriza a la psiquiatria como un
mecanismo de control social juzgandola positivamente. ¢Qué significa coercionar
a los pacientes psiquiatricos al cumplimiento de normas que, en gran niumero de
casos la mayor parte de los actores comunes y corrientes del sistema evaden o
violan? Mas aun, si las relaciones se caracterizan por la asimetria como en el
caso de los pacientes siquiatricos, debido a una situacion de extrema
vulnerabilidad dada por el estigma social y estigma y dependencia familiar y su
subvaloracion por ideas no actualizadas de la mayor parte de los profesionales de

la salud.

Humberto Maturana, por otra parte, considera a los sistemas sociales como
constituidos por seres humanos, concebidos como organismos biolégicos que
utilizan el lenguaje, en interaccidn y que conservan su organizaciéon como sistema
social de manera autopoiética. Los organismos biolégicos que lo constituyen en
Su interaccion se caracterizan por estar en continuo proceso de adaptacion con el
medio social (los sistemas sociales en que participan) y son autopoéticos (es

decir, conservan su organizacion como seres vivos hasta que mueren).

Nuestra primera consideracion se refiere a conceptualizar los componentes
del sistema social como organismos bioldégicos autopoéticos en continuo proceso
de adaptacion. Como es bien sabido y lo ha hecho explicito el interaccionismo
simbadlico, en el proceso social surge el yo, como realidad cualitativamente distinta

del organismo biologico. Y nosotros vamos mas alla: a través de la interaccion
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social en la biografia del individuo va surgiendo este como persona, lo que
cristaliza al fin de la adolescencia. La persona es una entidad cualitativamente
distinta al organismo bioldgico, que incluso puede llegar a negar sus necesidades
biolégicas temporalmente o incluso autodestruirse. La persona tiene un cuerpo
(organismo biolégico) pero no es su cuerpo. Y también basados en el
interaccionismo simbdlico, podemos afirmar que la relacién no es de simple ajuste
al sistema (adaptaciéon), sino un proceso creativo de recreacion de la realidad

personal y social.

Respecto al sistema social como tal, Maturana afirma que estos tienden a
su conservacion y que el cambio se produce a través de sus componentes
(pérdida, incorporacién o cambio de las propiedades de sus miembros) lo que
niega un enfoque dialéctico, con interacciones a diversos niveles de complejidad
gue conducen al cambio. Aqui se aplican las reflexiones que incorporamos a la

discusion del enfoque de Parsons.

Pero Maturana va mas alla, niega las relaciones de trabajo como relaciones
sociales, lo que descarta como conocimiento social gran parte de la sociologia
clasica y contemporanea, y mas aun niega el contenido social de las que
conducen a la muerte de otros seres humanos. ¢Es que las guerras no son

fendmenos sociales, que acompafan a la humanidad desde su nacimiento?

Algunas reflexiones en torno a su concepto del amor como lo que mantiene
unido el sistema social. La competencia y el conflicto también mantienen unido a
los sistemas sociales, si no véase el andlisis de Dahrendorf de la sociedad
industrial®, con lo que no queremos sefialar que no hay un contenido ético en las
relaciones que se caracterizan por el amor. Pero aqui también queremos hacer

algunas precisiones.

Maturana no distingue diferentes posiciones en los sistemas sociales que
pueden tener diversos intereses. Esto lo ha analizado la sociologia marxista, y no

sblo ella, a nivel societal. Nosotros vamos mas alla: si concebimos los intereses

¥ Ralph Dahrendorf: Class and Class Conflict in Industrial Society.
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como los objetos materiales, sociales o simbdlicos que, realizando acciones al
alcance del actor, pueden satisfacer mejor sus necesidad biolégicas, psicolégicas
y sociales, ¢no es posible que se den intereses contradictorios dentro de una
familia en que predomine “el amor”, como cuando hay un hijo preferido o cuando
se hace algo equivocadamente “en bien” de un familiar? Tendriamos que hablar
del “verdadero amor” que significa respetar las diferencias y ver las necesidades
del otro desde su perspectiva y no del “bien familiar” de una familia amorosa. Por
supuesto si miramos la realidad de las familias en Chile, en que hay un porcentaje
no despreciable de ellas en que se ejerce violencia domeéstica, ello significa toda
una reingenieria social mayor, necesaria en estos casos y si ocurre en una familia
con un paciente siquiatrico, aln mas imprescindible.

Basados en este analisis proponemos reemplazar el concepto de
adaptacién social para los procesos de apoyo a la reintegracion, por el

realizacion personal.

¢ Cudl es la relacion entre el organismo y la persona?

Es cierto que sin el organismo biolégico del ser humano este no llegaria nunca
a ser persona. Pero a través de la socializacién y de la interaccién del organismo
con el medio social, este internaliza el nosotros, y de manera activa, no sélo en un
mi segun Mead, sino también en un yo, que tiene un origen social pero que no es
simplemente un calco de este. A través de su desarrollo en la historia de la
interaccién organismo-medio social desde el nacimiento hasta la etapa adulta,
surge una realidad cualitativamente distinta, la persona, con determinados roles,
con una ocupacion, integrante de una familia, con valores sociales por los que en
algunos casos esta incluso dispuesto a dar la vida. Si la reducimos al organismo
gue la sustenta, la habremos despojado de todo lo que ella quiere y anhela, la
anularemos como ser humanao.

No puede negarse que los procesos mentales tienen una base organica
que puede provocar patologias, pero el significado de tales procesos tiene un
contenido social. Al tratar la enfermedad mental no puede hacerse abstraccién de
los contenidos valdricos y sociales de la persona, pues si se niegan estos, se la

estara negando como ser humano.
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Actualmente la sociologia ha reivindicado la preocupacion por el cuerpo
humano, pero se lo estudia, en esos enfoques, en sus significaciones sociales, no
s6lo como materia bioldgica.

El concepto de adaptacion social, viene de un cierto tipo de darwinismo
social, de adaptacion del organismo al ambiente. Pero cuando se lo aplica a
escala humana se transforma en buscar emitir conductas esperadas por los otros,
emitir las conductas adecuadas, que, no conociendo los designios de un juez
supremo directamente, se transforma en las conductas esperadas por el
terapeuta o las personas cercanas al sujeto.

Pero, como veiamos en el analisis anterior, en la gran mayoria de la gente
hay discordancia entre lo que es la conducta y lo que se piensa deberia ser.
Enumeramos algunos factores estructurales que condicionan dichas
discordancias. Y, dada esta situacion, ¢no es anti-ético someter a la persona, por
el hecho de padecer una enfermedad mental, a un procedimiento que va contra la
naturaleza de gran parte de las relaciones sociales y frena la creatividad,
ingrediente indispensable para ejercer plenos derechos como persona? Someter
a la persona a las conductas esperadas muchas veces significa ir contra los
valores, las aspiraciones y el desarrollo de las capacidades complejas de las
personas. Por otra parte, de lograr que la persona actlie segin un consenso
artificial respecto a como deberia actuar, se estaria transformando a la persona

en un extrano arquetipo mas que en una persona “normal’.

La principal consecuencia negativa del procedimiento de adaptacion social
es el acostumbramiento a no tomar decisiones propias. Esto se contrapone a la
vision de la persona de George Mead en “Espiritu, Persona y Sociedad”. La
persona no se identificaria con el organismo, ya que es producto del desarrollo
histérico de la interaccion con el medio social, que no esta presente en las
caracteristicas biolégicas organicas previas del individuo, por lo que no se justifica
tratar a la persona como un organismo vacio que debe adaptarse al medio,
arrasando con las caracteristicas en cuanto a valores e idiosincrasia propias del
desarrollo historico social de la persona. “La persona, en cuanto que puede ser un

objeto para si, es esencialmente una estructura social y surge en la experiencia
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social” (p. 172, Mead, 1973). Pero ¢cémo, a partir del sustrato bioldgico que es el

organismo, surge esta realidad cualitativamente distinta que es la persona?

“ El proceso social del cual surge la persona es un proceso social que
involucra la interaccion de los individuos del grupo e involucra la pre-existencia del
grupo” ...”Y asi, existe un proceso social del cual surgen las personas y dentro del
cual tiene lugar la diferenciacion, evolucion y organizacion ulteriores” (p.193,
Mead, 1973)..."la persona no consiste simplemente en la pura organizacion de las
actitudes sociales”... “ {el “mi” es la internalizacion por el individuo de la forma

“®

como lo ven los otros} sen qué punto aparece el “yo” frente al “mi”?”.... “el “yo”
reacciona (cursivas mias, J.Ch.) a la persona que surge gracias a la adopcion de
las actitudes de los otros” ... (p. 201, Mead, 1973) ... “donde aparece el “yo”
directamente, en la experiencia de uno, la respuesta es que aparece como una
experiencia historica” ...”"El yo es, en cierto sentido, aquello con lo cual nos
identificamos” .... “las actitudes de los otros constituyen el “mi” organizado, y
luego uno reacciona hacia ellas como un “yo™... (p. 202, Mead, 1973) ...
“supongamos que se trata de una situacion social que tiene que resolver”....”
Bien, squé debe hacer? No lo sabe y no lo sabe nadie”... (p. 203, Mead, 1973).
De aqui deriva el papel creativo del “yo”, parte fundamental de toda persona. “El
“mi” representa una organizacion definida de la comunidad, presente en nuestras
propias actitudes y provocando una reaccion, pero la reaccion es algo que
simplemente sucede. No hay certidumbre en relacion con ella” ... (p. 205, Mead,
1973) ... “En una sociedad, debe encontrase en todos una serie de habitos de
reacciones comunes, organizados, pero la forma en que actuan las personas es lo
que origina todas las diferencias individuales que caracterizan a las distintas
personas”... (p. 223, Mead,1973). ... “el elemento de novedad en la
reconstruccion (al usar el lenguaje comun) se da gracias a la reaccion de los
individuos hacia el grupo al cual pertenecen. Esa reconstruccion no es dada por

”

anticipado...” (p. 223, Mead, 1973) ... “en ocasiones es la reaccion de “yo” a una
situacion.... lo que le proporciona una sensacion de gran importancia. Uno se
hace valer en cierta situacion, y el énfasis reside en la reaccion” ... (p. 224, Mead,
1973)...”Porque cada persona individual, dentro del proceso social , si bien refleja

en su estructura organizada la pauta de conducta de dicho proceso en cuanto a
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un todo, lo hace desde un punto de vista particular y Unico dentro de dicho
proceso y, de tal modo, refleja en su estructura organizada un aspecto o
perspectiva de toda esa pauta social de conducta, distinta de la que se refleja en
la estructura organizada de cualquier otra persona...” (p. 226, Mead, 1973). Mead
destaca que las grandes personalidades de la historia se caracterizan
precisamente por alejarse de la norma, por sus diferencias, que como hemos visto

se dan en la conducta humana, que por naturaleza es creativa.

V. HACIA LA REALIZACION PERSONAL

El concepto que debe guiar los esfuerzos por reintegrar a la persona
logrando una inclusion social que respete la diversidad, como se ha
fundamentado es el de realizacion personal.

¢, Qué significa el concepto de realizacion personal? ¢ Significa que si la
persona hace lo que se le antoje, como estar encerrado todo el dia sin hacer nada
o drogandose, se estaria realizando personalmente? Hemos desarrollado el
concepto que tiene su base, aparte de su fundamento ético en conceptos teéricos.
Un componente necesario para que nos realicemos es que a través de nuestra
conducta tengamos un reconocimiento social (como afirma el sociélogo George
Mead), nuestra satisfaccion interior depende de los demas. Ademas, como lo
plantea Max Weber, las grandes metas que se plantean los hombres no surgen
de la nada, son metas elaboradas socialmente. ¢ Esto significa que el concepto de
realizacién personal coincide con el de adaptacion social? No es asi porque:

1. Elreconocimiento puede ser en algunos aspectos y no en otros.

2. El reconocimiento puede ser no de los mas proximos a la persona, pero
deben ser metas en lo general (no en lo especifico) consideradas valiosas
por un sector apreciable de la sociedad (por ejemplo la profesion de

profesor es valorada socialmente, puede que la familia la considere poco
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remunerativa desde el punto econdmico, y en lo especifico la persona
puede innovar en las materias que dicta).

3. A esas metas, se les da un contenido personal que puede no ser
compartido con otros, debiéndose dejar las decisiones especificas a la
persona que esta inmersa en la situacion y que muchas veces no pueden
establecerse desde fuera

4. En el concepto de realizacion personal, mas que buscar ajustar la conducta
a algo prefijado, usualmente tefido de asistencialismo que inhibe la
iniciativa, se busca estimular la creatividad y empoderamiento personal,
ayudando a la persona en su busqueda personal e individualizada de sus

metas.

Pero esto no significa que la persona sea apoyada en metas absolutamente
irrealizables en un plazo mediano. Se lo puede ayudar a tener una estrategia,
impulsarlo a alcanzar metas mas pequefias que vayan conduciendo a las metas
mayores, de acuerdo a sus valores y concepcién de la vida. No basta con que la
persona se plantee una meta valorada socialmente, para realizarse
personalmente debe tener logros, sin que ello signifigue que estos logros sean

completos y los mas altos.

El concepto de realizacion personal no sélo da una perspectiva ética a la
inclusion, sino que es un corolario de todos los derechos. Para realizarse
personalmente el individuo debe tener la posibilidad real de trabajar
remuneradamente segln su vocacion y con una remuneracion digna que le
permita formar la familia que escoja, lo que implica educacion, una vivienda o
habitacién digna y acogedora y la concrecién, que esta lejos de alcanzarse, de
todos los derechos humanos fundamentales y todo esto debe lograrse, lo que es
muy importante y queremos destacar, segun nuestros valores, los que le dan

sentido a nuestra vida, como seres unicos e irrepetibles.
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B. DISCAPACIDAD PSIQUICA

Relacionando la discapacidad psiquica con las relaciones de poder y de
dominacion, no podemos dejar de referirnos al analisis de Foucault en ElI Poder
Psiquiétrico, en que se despoja a la persona victima de una patologia mental de la
autodeterminacion y se otorga a otros el ejercicio del poder, bajo la premisa de
“‘normalizar” a la persona. Bajo esta premisa aparece el concepto de adaptacion
social, lo contrario a la realizacion personal, que consiste en empoderar a la
persona antes que al contexto.

Debemos comenzar este analisis por lo que origina el problema: la irrupcion de
la enfermedad mental, cuyo impacto no es so6lo personal sino que impacta a la
familia. Para ello nos basaremos en investigaciones realizadas por nosotros en
Chile, respecto a una de las enfermedades més estigmatizadores e invalidantes:
la esquizofrenia.

En la investigacion FONDECYT N° 1020027, afios 2002-2003, “Esquizofrenia y
discriminacion familiar”, ayudante: Ricardo Fuentealba, comenzamos por la
discusion de la problematica en grupos focales, discusion guiada por una pauta de
topicos que en el caso de los padres se aplicé a dos grupos de la organizacion de
rehabilitacion “Reencuentros”, a un grupo de AFADIS y a un grupo de padres del
Consultorio 1 (del Servicio Nacional de Salud Metropolitano Centro), todos de la
Region Metropolitana. En base a los hallazgos en estos grupos de discusion
(complementados con otros dos grupos focales de hermanos y siete entrevistas en
profundidad a vecinos de personas con esquizofrenia y a parientes indirectos), se
elaboraron 4 tipos de cuestionarios: (1) uno para pacientes (que fue aplicado a una
muestra dirigida de algo mas de 100 pacientes esquizofrénicos ambulatorios
compensados de la Region Metropolitana); (2) otro para tutores de dichos pacientes
(alrededor de 100); (3) otro para vecinos de dichos pacientes (algo menos de 100,
por algunos problemas para contactarlos) y (4) un dltimo para parientes indirectos
de dichos pacientes (alrededor de 60, ya que aqui si que hubo problemas para
contactarlos debido a que la existencia de la enfermedad debilita los vinculos entre
la familia de origen del paciente y el resto de sus parientes). Aqui analizaremos los
resultados de los cuatro grupos focales de tutores padres, lo que

complementaremos con algunos resultados de las alrededor de 100 entrevistas de
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la muestra de tutores, para dar una sumaria vision cuantitativa de la informacion
cualitativa de los grupos focales. El trabajo en terreno se realizo en los afios 2002 y
comienzos del 2003.

Las muestras

Se seleccionaron a 57 hombres (50,9%) y 55 mujeres (49,1%) con
esquizofrenia respecto a los cuales se entrevisto a sus tutores.
En cuanto a edades, la mayor parte de los pacientes se concentra en

edades medianas, como vemos:

EDADES %

Hasta 24 anos 45

De 25 a 49 afilos| 71,4

De 50 a 74 aflos| 23,2

75 afos y mas 0,9
TOTAL 100,0
(112)

En cuanto al nivel educacional, el porcentaje de pacientes con educacion
superior completa o incompleta (34,8%) es mayor que el de la poblacién mayor de

15 afos del censo de 1992 para el Gran Santiago (15,5%), como vemos:

NIVEL EDUCACIONAL %

Educacion Superior Completa 8,9

Educacién Superior Incompleta| 25,9

Educacion Media Completa 21,4
Educaciéon Media Incompleta 17,9
Educaciéon Basica Completa 12,5

Educacion Béasica Incompleta 12,5

Sin educacion 0,9

TOTAL 100,0

(112)
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En cuanto a la situaciéon de trabajo, un gran nimero no lo hace o lo hace en
trabajos protegidos, siendo una de las principales causas la existencia del estigma

asociado a la enfermedad [Chuaqui, Jorge, 2002].

SITUACION DE TRABAJO %
Con un empleador que no sea pariente ni familiar 10,7
Independientemente y por cuenta propia 54
Con parientes y familiares 54
En una empresa social de fundaciones o corporaciones 2,7
En trabajos protegidos en instituciones de salud 9,8
En talleres laborales protegidos en instituciones de salud | 19,6
No trabaja 46,4
TOTAL 100,0
(112)

En cuanto al Estado Civil, como es tipico en el caso de la enfermedad, la

inmensa mayoria son solteros o separados.

ESTADO CIVIL | %
Soltero(a) 84,4
Separado(a) 9,8
Viudo(a) 3,6
Casado(a) 1,8
TOTAL 100,0
(112)

Entrevistamos a los tutores de estos pacientes, en que la relacion de

parentesco con ellos es la siguiente:
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RELACION DE PARENTESCO DE TUTORES CON LOS PACIENTES | %
Madre 46,1
Padre 13,7
Hermano(a) 14,7
Tio(a) 3,8
Otro parentesco o relacion 7,0
Coordinador o monitor del hogar en que vive el paciente 14,7
TOTAL 100,0

(102)
RESULTADOS

Conocimiento previo de la enfermedad y reaccion al diagnéstico

En los grupos focales la mayor parte de los participantes declaran no haber
tenido idea previa de la enfermedad o tener sélo la visidbn sensacionalista que
entregan los medios de comunicacion social: “Habia escuchado la palabra, pero

no sabia realmente lo que era”, “antes de eso no tenia idea de que se trataba”,
“absolutamente nada”, “horrible”, “una locura”, “el estigma, que todos los medios
de comunicacion, que es la esquizofrenia”. En unos pocos casos habia cierto
conocimiento previo: “yo sabia que era una enfermedad que existia, que era
irreversible, que tenia distintos grados... luego comenceé a leer mas sobre el tema,

no era un misterio total”.

En la muestra de tutores el 49% declar6 no haber sabido nada de la
enfermedad antes que se le declarara a su pupilo, y un 22,5% declar6 haber

sabido poco de la enfermedad.

Respecto a lo que pensaban que les pasaba a sus hijos previamente al
diagnostico algunos lo atribuian a problemas tipicos de la adolescencia, a
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brujerias e incluso a posesion diabdlica, habiendo otros que no entendian lo que
les pasaba a sus hijos: “Como propio de la adolescencia, pero en ningun
momento lo relacionamos con esquizofrenia”, “generalmente uno lo atribuye a los
conflictos de la adolescencia”, “pero al igual que ella, cuando empez6 yo decia:
son problemas de la adolescencia”, “nosotros pensabamos que eran brujeria,
cosas que les hacian a ellos”, “yo veia a mi hijo... como el exorcista”, “[cuando se
presento la enfermedad] no lo asociabamos con nada, no sabiamos de que se

trataba”.

Respecto a la reaccion ante el diagnostico de esquizofrenia, unos lo
negaron al comienzo, otros sintieron rabia o pena y en muchos casos se produjo
un alejamiento del marido o la esposa o del resto de la familia y recriminaciones
mutuas: “cuando nos dicen que esta enfermo de la cabeza, nos da rabia. Uds. no

” “ ” 13

saben nada, como va a ser eso”, “que esta equivocado, que no sabe nada”, “uno
no lo acepta”, “bueno, para mi fue una pena enorme”, “bueno, mi marido, que se
murié dijo: como pudo haberme pasado esto a mi”, “parece que los maridos
reaccionan de esa forma, mi marido, que en paz descanse, no lo asumié nunca’,
“todos se van, todos y ademas te acusan de no haberlo sabido guiar”, “es como
un choque... uno se empieza a preguntar ¢qué hice mal? y también se culpa con
el marido”. En algunos casos fue un alivio recibir el diagnéstico después de estar
largo tiempo sin saber lo que pasaba, y en otros casos se mantuvo la confusion

por largo tiempo.

En la muestra de tutores se manifiesta la gran dificultad de establecer un
diagnéstico definitivo, ya que un 53,9% tuvieron que consultar a muchos médicos
antes que ello ocurriera, y el 52% declaré que era muy distinta la idea que tenian

de la esquizofrenia antes de que se le declarara a su pupilo.
Impacto en la familia de las crisis de las personas con esquizofrenia
Respecto a qué impactdé mas a la familia de las caracteristicas de las crisis,

en determinados casos fue la agresividad hacia otros o hacia si mismos, en otros

casos soOlo conductas andémalas sin agresividad y por ultimo el encerrarse en la
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casa o en si mismos: “las primeras crisis eran brutales, como que atacaba, un dia
poco menos que me atacé con un serrucho”, “los brazos se le apretaban y no
habia forma de movérselos, juntaba los dientes. Hizo una cuantas barbaridades
en la calle, golped la puerta, la rompio, en fin. Ella se vio en la obligacion de
llamar a carabineros, los que lo llevaron a la fuerza al Hospital”, “el dafio que se
pueden hacer a si mismos, el que le pueden hacer a otros. A veces llamaban y
teniamos que ir a buscarlo a la céarcel, también se arrancaba de la clinica”, “

cuando tenia unos 13 afos... no quiso seguir estudiando y me dijo: mama, no me
matricules porque este otro afio no quiero ir al colegio... yo me pregunto por qué
le hice caso... el tuvo una manera tan drastica de decir lo que pensaba... llego
Marzo y no hubo manera [de llevarlo al colegio] porque se escapd semana tras
semana. Se metié en su mundo, que no queria salir a ninguna parte...”, “... en la
casa hacia un montén de leseras, pero violenta no fue nunca, pero tenia delirio
de persecucion, no se atrevia a salir al patio porque la podian matar, en la calle
también sentia que la perseguian, o bien ponia velitas en todas partes, o bien

salia a la calle a venderles cosas a los vecinos o a llevarles hierbas...” “[el menor
de los hermanos] ...no agresivo, sino que mas bien violento...”, “en el caso mio,
como son los dos, mi hijo cuando estd en crisis es muy delirante, con
alucinaciones. El no me conoce a mi, yo soy un animal... la hija es autodestructiva

total, s6lo quiere matarse, matarse...”.

En la muestra de tutores, ante tres alternativas el 58,8% encontr6 demasiado
extrafia la conducta de su pupilo en la primera crisis. De manera apreciable (en una
escala de 1 a 10, mas de 5) durante las crisis: un 45,1% manifiesta agresividad
fisica contra personas, un 51% manifiesta agresividad verbal, un 37,2% ejerce
violencia contra objetos materiales de la casa, un 56,8% hace cosas extrafias, un
22,5% ha tenido problemas con carabineros o la justicia al salir, un 30,4% ha
intentado hacerse dafio a si mismo, un 46,1% es dificil de controlar y un notable

64,7% se encierra en si mismo.

Respecto a la reaccion de los familiares ante las crisis, ya hemos visto que en
ocasiones se producen problemas entre marido y mujer, pero este problema es auln

mas marcado respecto a los hermanos, aungque no siempre y en muchos casos se
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produce un alejamiento de los parientes indirectos: “... mi hijastra... no lo aceptaba...
los hijos de ella le hablaban que no se juntara con el delincuente... y familiares del
marido de mi hija, que es médico... decian que teniamos que encerrarlo, vamos toda
la familia, échenlo de la casa...”, “mis dos hijas me decian: pero si no es tu hijo,
échalo [el paciente es hijo adoptivo]”, “... una reunion [terapéutica] ... era tan
importante sobre todo para mis hijos que estaban casados y ninguno me acompano.

” o«

Me quedé solo, mi mujer se fue...” “yo tengo un hijo mayor que tiene su carrera. El
dice que mi hijo no tiene esquizofrenia. El domingo antepasado fue una tortura... le
dijo que hasta cuando permites que la mama te dé toxicos, que te esta

envenenando la mente...” “realmente tienen cada metida de pata...cuando el hijo
mayor se caso, el menor, que es el que esta en tratamiento se puso a tomar mas de
la cuenta. El hermano va y le dice algo y que no le manda tremendo combo. Eso

influyé en que los hermanos no vayan a verlo ni pregunten por él”, “yo tengo dos
hijos y uno es muy apegado a su hermano... lo quiere mucho...”, “en el caso de la
familia de mi marido es que son muy ignorantes, por lo que se desentienden. En
realidad nuestra familia somos cuatro y nada mas”, “... los familiares preguntan que
como est4, que esta haciendo, pero en forma superficial, por cortesia. Pero ellos no
lo vienen a visitar y a él tampoco le interesa”, “yo creo que... en relacion a la familia
indirecta... mi padre me acusaba que yo lo estaba enfermando [al hijo

” 13

esquizofrénico]”, “se han encontrado en momentos que han estado familiares mios,
hermanas, donde han explotado crisis. Ellos huyen porque le tienen miedo”, “... en la
familia fueron muy carifiosos, mi mama es muy carifiosa con Carlos y mi hermana y
el resto de los parientes lo acogen, pero no es que alguien le vaya a decir te vengo a

buscar o vamos a la playa. O sea, hay excepciones, pero tengo que ir yo...”

El gran impacto que produce la enfermedad en quienes rodean al paciente,
se manifiesta en que en el 45,2% de los casos de la muestra uno 0 mas miembros
de la familia han debido someterse a tratamiento psicolégico o psiquiatrico por vivir
con el paciente, y en el 36,3% de los casos el resto de la familia se ha alejado
mucho o totalmente del grupo familiar que vive con el paciente. Los potenciales
conflictos con los hermanos se confirman en la muestra de pacientes, ya que al
preguntarseles con que persona de su familia (incluyendo a parientes indirectos)

tiene mayores problemas, el porcentaje mas alto fue con hermanos: un 26,8%,
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seguido muy por debajo con el padre (13,4%) y en tercer lugar con la madre (8,9%),

siendo esta Ultima a su vez la persona que mas quieren.

Respecto a las opiniones frente a las internaciones al parecer en algunos
casos es un alivio con sentimientos de culpa, y al parecer los méas partidarios de ella
son los hermanos o la familia mas amplia: “cuando... estuvo hospitalizado... uno
tiene un sentimiento bien extrafio, da pena verlo interno, porque eso lo odiaba...

pero por otra parte era un alivio...”, “... hay que reconocer que quienes lo internaron

fueron las hijas...”, nos echan la culpa a nosotros por no haberlo dejado
encerrado... incluso una de mis hijas me dijo que no debia haberlo sacado”, “si la
familia es numerosa hay problemas, entonces cual es la solucion: ponen todos plata
y que se vaya a una clinica...”, “en cuanto a la familia nadie ha cooperado...

[excepto] cuando se le internd, las dos veces que lo ha estado”.

A un 70,6% de la muestra ha habido que internarlo contra su voluntad alguna
vez en periodos de crisis y de estos un 79,2% ha provocado problemas para su

internacion.

Ya hemos visto parte de las dificultades para controlar al paciente durante las
crisis en que incluso ha tenido que intervenir carabineros en algunos casos, aunque
hay gran variacion al respecto. Algunos tutores han desarrollado técnicas para
controlarlos: “yo le voy a contar que aprendi muy luego, cuando supe que era una
enfermedad, aprendi como tratarlo, nunca le busqué la contra... algunos amigos,
vecinos, quisieron tratarlo, pero como no lo comprendieron, lo abandonaron...”,
“bueno, los siquiatras y el ministerio admiten que la familia puede aportar una gran
cuota para solucionar el problema, porque estos chicos son diferentes, hay que
buscarles por la buena, y ellos quieren afecto, aunque son medio manipuladores y
violentos, cuando uno les impone la propia voluntad, pero ellos creen que tienen la

razon. Si uno los ataca, se encuentra con una muralla”.

A un 71,5% de la muestra le ha costado regular o mucho controlar al paciente

durante las crisis.
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Las terapias

En general la mayor parte de los tutores tienen opiniones muy criticas de las
terapias: pasaron por varios psiquiatras para sus hijos y se quejan que muchos de
ellos sdlo los dopaban, destacando los tutores la importancia de la psicoterapia, y la
mayoria reconoce que los pacientes han mejorado mucho con las drogas de ultima
generacion: “... ella se estuvo tratando con un psiquiatra, pero a mi nuca jamas me
decian lo que tenia, sino que puros remedios, drogas, que venga a otro meédico, que
venga a la psicéloga, que hora para un mes o dos, y como le digo, nunca me dijeron
gué tenia mi nifia... mi doctor [que no es psiquiatral... vio a la nifia, no le mandé a
hacer ningun examen y me dijo, sabes lo que tiene tu nifa es esquizofrenia...”, “...
[mis hijos] como que se cansan de la vida, se cansan de tomar tanto remedio y no
ver mejoria, de estar dopados...”, “te digo que al comienzo soélo encontramos
médicos que no servian para nada y nos costé mucho encontrar una doctora que
asumiera su enfermedad... que se hiciera cargo de él... estuvo yendo tres veces a la
semana... ahora todavia va una vez al mes, pero ya no la necesita como al
comienzo”, “[después de pasar por diversos tratamiento e internaciones y no poder
controlarlo]... aparece el Leponex [droga de ultima generacion] y la Sra. Carmen
Gloria [terapeuta directora de Reencuentros] empieza a tratarlo... lo importante es
hablar, no es tanto la medicina, sino que la terapia...”, “la doctora nos ensefidé como
hay que poner los limites. Ha sido toda una escuela, una educacion ¢como sé yo de
poner limites a una esquizofrénico? La doctora nos ensefio, Uds. tienen que hacer
esto y lo otro”, “Imaginese todo el tiempo que tuvo que pasar para que llegara el
Leponex y empezaramos a ver buenos resultados...”, “... pasé mucho tiempo que
deambulamos de médico en médico, los que para ellos el enfermo era un objeto que
habia que tener totalmente dopado para que no molestara a la familia, entonces
esta nifiita vivia dopada, sin ganas de hacer nada, casi sin hablar, y asi estuvimos
muchos afios, hasta que llegaron las nuevas drogas, y alli empezamos a ver una luz
de esperanza, pero ya habian pasado casi diez afios de angustia, porque el médico
no le daba importancia a la esquizofrenia, yo creo que ponia la grabadora y la nifia
hablaba y hablaba, siempre lo mismo: ya, auméntele la dosis. Asi es que yo tengo

muy mala impresion de los médicos en ese sentido”, “... cuando ya habia pasado

por un montén de médicos, el ultimo médico fue el que la salvd, que ya lo tengo
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hace més de diez afios, un médico fantastico, el que le dio mucha confianza. En
este momento mi hija es duefia de casa, la maneja sola, hace sus compras, paga
sus cuentas, cuida de tres hijos grandes... esta haciendo su vida relativamente
normal...”, “en COSAM no nos han hecho esas charlas. La sefiora Ana Maria, que
estaba antes, si iba a hacerlas, pero ahora no es toda la familia. Sélo los padres o
familiares que estaban a cargo... pero nunca llamaron a los hermanos o al padre,
aunque hubiese que haberlo obligado...... seria bastante bueno... hacerle una charla
a los hermanos, porque resulta que la familia, o los mismos hermanos no quieren
saber de ellos, los que dicen que no quieren saber nada del enfermo, no tengo que
ver contigo, tu no existes para mi”. Por ultimo en diversos casos plantean las
dificultades econémicas que han debido sufrir por el costo de los tratamientos: “... yo
lo tuve en la Clinica del Carmen, la mejor en su especialidad que hay en Chile. Yo
gasté mucho, vendi todo: casa, auto... [actualmente] tengo que gastar $ 175.000.-
[mensuales] en remedios para mi hijo. Mi marido gana $ 220.000.- mensual, por lo

gue debo hacer turnos de noche cuidando enfermos...”

De los casos de la muestra, un 47,1% tuvieron que pasar por muchos
psiquiatras y un 29,4% por algunos antes de llegar al tratamiento adecuado, en un
61,8% la enfermedad del paciente ha provocado muchos o enormes problemas en
la familia, y en un 53,9% la familia ha tenido muchos o demasiados problemas para

costear econdmicamente el tratamiento del paciente.

El trabajo y la capacidad de desempefio en obligaciones sociales

La mayoria de las participantes concuerda en que sus hijos estan
capacitados para desarrollar trabajos remunerados, sin embargo, indagando mas
en el tema sefialan que realizan pocas labores domesticas, principalmente porque
la familia no les da los espacios suficientes de participacidén, pero eso no es asi
cuando se los estimula. Sigue existiendo un trato excesivamente paternalista y
sobreprotector. Se conversa en torno a experiencias de empresas sociales y

consideran que sus hijos podrian realizar trabajos, pero con un grado de dificultad
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menor. Aunque en su discurso tienen fe en las capacidades de sus hijos, en
general no los creen capaces de valerse por si mismos; la posibilidad de tener un
trabajo con un empleador se ve mas factible en grupos de menores ingreso,
debido a que los pacientes demostrarian menos renuencias vocacionales ante
trabajos manuales (de menor nivel): “[a la terapeutal... le dije que habia que
empezar suave, muy suave, que no queria que cayera nuevamente al hospital, si
lo saqué con el Leponex no quiero volver a llevarlo. Me dijo que no me
preocupara, déjenmelo a mi, y ahora él maneja toda la casa, la limpia, va a
comprar. Es una maravilla de cdmo entré a como esta ahora”, “... pero de todos
modos hay que prepararlos. Porque los que se casan, en el caso de las mujeres,
deben saber hacer todo, desde un desayuno, lavar la ropa, ver la guagua”, “[en
torno a la sobreproteccién] es que sufrimos tanto cuando ellos estaban enfermos,
que no queremos causarles ningun problema o dolor”, “[¢, son sobreprotectores?:]
si, totalmente”, “[¢ por qué lo creen?:] no es que creamos, lo hemos vivido”, “Yo
voy a ser bien realista. Yo he trabajado toda mi vida, e incluso he manejado
empresas. Por lo tanto, yo no sé en que nivel podria trabajar con una persona
enferma como es mi hijo”, “Mi hijo menor estuvo haciendo una clasificacién en la
biblioteca del INJ con el computador. Yo no creo que a €l le puedan dar un
puesto, por ejemplo, manejando personas’, ‘[Moderador. Pero hay una
experiencia de una pizzeria en Pefialolen:] Pero hay una cosa. El estrato social de
Pefialolén es distinto que el de aca [los pacientes son de mayor nivel econémico
en ese centro]. No es por discriminar a nadie, para ellos es una buena solucion,
ipero su hijo va a querer hacer pizza?”, “Ellos deben tener una actividad, sentirse
utiles, entonces van a los talleres. En lo laboral es complicado, por eso hay que
luchar por los talleres”, “A mi me gustaria decir que debiera haber una ley donde
las empresas tuviesen cupos a gente que intenta reinsertarse laboralmente, pero
tal vez, un trabajo protegido, con exigencias o sueldo algo distintas. Pero es un
derecho que tienen nuestros hijos ya que ellos no pueden realizar un trabajo por

mucho tiempo, de 8 o 10 horas, porque les costaria y los expondria”.

En la muestra de manera apreciable (en una escala de 1 a 10, mas de 5): un
48% declara que su pupilo ayuda poco en la casa, un 79,4% que no es capaz de

vivir solo aunque tenga ayuda economica de la familia, un 84,3% que no es capaz
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de vivir solo manteniéndose econémicamente, un 72,5% que no es capaz de tener
una pareja estable. En cuanto a que evitan exigirle en trabajo o disciplina porque ha
sufrido  mucho (sobreproteccion) paraddjicamente so6lo un 39,2% declaran
sobreprotegerlo regular o mucho. Ahora bien, les preguntamos a los tutores que
pusieran nota de 1 a 7 respecto a la capacidad de trabajar del pupilo en diversas
situaciones, y el resultado fue una nota promedio para la muestra de 4,1 para
trabajar con empleador no pariente, 3,2 para trabajar por cuenta propia, 5,5 para
trabajar en empresas sociales adecuadas para ellos y 5,9 para trabajar en talleres

protegidos.

CONCLUSIONES

El que uno de los miembros de familia sufra de esquizofrenia se transforma
en un verdadero drama para el paciente y su familia. Pocos conocen de antemano
la enfermedad de manera fidedigna, hacen al comienzo interpretaciones erradas o
caen en el desconcierto. En muchos casos los padres se hacen recriminaciones
mutuas y surgen conflictos entre los hermanos, debiendo miembros de la familia
consultar psiquiatra o psicélogo a raiz de los problemas que provoca que haya uno
con esquizofrenia. Segun los tutores las familias enfrentan muchos problemas por
este motivo siendo apreciables los econdmicos por los costos de los tratamientos.
En muchos casos el resto de la familia se aleja de aquella con una persona con
esquizofrenia. Durante las crisis destacan los efectos de distintos casos de la
agresividad del paciente, sus conductas anémalas o el que se encierre en si mismo,
habiendo muchas dificultades para controlarlo, siendo frecuentes las internaciones
contra la voluntad del paciente, con los problemas consiguientes. Las drogas de
ltima generacion han venido a poner alivio a esta situacion, agravada por médicos
gue solo dopan a los pacientes sin una psicoterapia adecuada y sin comprometerse
en los procesos de rehabilitacion y reinsercion social de los pacientes. Con
estimulos adecuados los pacientes pueden desenvolverse bien en tareas
domeésticas vy, tal vez por un exceso de sobreproteccion, la mayoria de los tutores
piensan que en trabajos remunerados deben ser protegidos o tomar en cuenta las

caracteristicas particulares de los pacientes.
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En esta misma investigacion, intentamos determinar como los tutores
perciben al paciente tanto durante las crisis como cuando esta estable y
compensado. Para determinar el impacto de las crisis en los tutores disefiamos
doce item, en que el entrevistado debia asignar un puntaje de 1 a 10 a cada item,
mientras mayor el puntaje, menor el problema. Asi, el paciente que tuviera 10 en
todos los item significa que sus crisis no provocan ningun problema, siendo el 1 la
peor evaluacion (maximo impacto del problema). Para fines de la presentacion de
este parrafo agruparemos los puntajes: de 1 a 5 (se inclinan por darle mayor
importancia al problema) y de 6 a 10 (se inclinan por darle menor importancia al
problema). Veremos los porcentajes de respuestas de 1 a 5 (incidencia
mayoritaria del problema) durante las crisis para cada un de los doce item: (1)
demuestra agresividad fisica contra personas: 45,1%; (2) demuestra agresividad
verbal: 51,0%; (3) ejerce violencia contra objetos, habitacion o casa: 37,2%; (4) se
pierde de la casa: 27,4%; (5) problemas con vecinos o desconocidos fuera de la
casa: 24,5%; (6) problemas con carabineros o la justicia cuando sale: 24,2%; (7)
hace cosas extrafas: 56,8%; (8) intenta dafarse a si mismo: 30,4%; (9) es dificil
de controlar: 46,1%; (10) hace problemas para llevarlo al médico: 39,2%; (11) se
cierra en si mismo, habla poco: 64,7%:; (12) se encierra en la casa o habitacion sin
salir: 49,0%. Promedio de los doce item para la muestra: 6,42, es decir se inclina
sobre la mitad de los puntajes (donde el problema es menor). La mayor intensidad
del problema se da con la agresividad verbal, hacer cosas extrafias y encerrarse
en si mismo, aunque en casos en gque se da el problema hay otros mas graves

como la agresividad fisica, problemas con la justicia, etc.

Con el mismo sistema, preguntamos por los problemas que manifiesta el
paciente cuando estd estable y compensado. Respecto a estos item veremos,
igual que en el caso anterior, los porcentajes de los puntajes de 1 a 5 (incidencia
mayoritaria del problema) esta vez mientras el paciente estd estable y
compensado para cada uno de los doce item indagados: (1) conversa poco con
la familia y amigos: 49,0%; (2) no es capaz de vivir solo aunque tenga ayuda
econdémica de la familia: 79,4%; (3) no es capaz de vivir solo y mantenerse
econdmicamente: 84,3%; (4) es bueno para mentir o manipular: 27,5%; (5) es

desaseado con su persona o con su ropa: 22,5%; (6) ayuda poco en la casa:
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48,0%; (7) manifiesta conductas extrafias o inesperadas: 26,7%; (8) manifiesta
agresividad verbal: 16,7%; (9) se comporta como un nifio: 46,0%; (10) no es
capaz de tener una pareja estable: 72,5%; (11) se cierra en si mismo, habla poco:
52,9%; (12) se encierra en la casa o habitacion sin salir: 37,3%. El promedio de
los doce item para la muestra es 5,95, que se ve disminuido por el bajisimo
puntaje (mayor problema) en algunos item (item 2, 3 y 10). Como vemos, segun
la percepcion de los tutores, el encerrarse en si mismo, en la habitacién o en la
casa, se da soélo con un poco menos intensidad en los pacientes compensados en
relacion a cuando tienen crisis. No ocurre lo mismo con la agresividad verbal y las

conductas extrafias o inesperadas, en que la diferencia es notable.

Respecto a la correlacion entre los promedios de los item respecto a
percepcion de las crisis y de los pacientes cuando estan estables o compensados,
esta es de 0,428, que es claramente significativa al 0,01, lo que podria estar
indicando que la percepcion de los pacientes durante las crisis “tife” la percepcion
de los pacientes cuando estan estables o compensados. La correlacion también
existe, aunque es mas baja, entre el promedio de la percepcion de los pacientes
cuando estan en crisis, con la incapacidad de vivir solos y tener pareja estable (que
sb6lo aparece para la percepcion de los pacientes cuando estan estables o
compensados) que fluctta en alrededor de 0,25, correlacion en todo caso
significativa al 0,01. Todo esto estaria dando un relativo apoyo a la hipotesis ‘(a) en
cuanto a que la percepcién durante las crisis condiciona la percepcion de las
capacidades sociales o de los rasgos positivos y negativos cuando los pacientes

estan estables y compensados.

¢,Como se ve el problema respecto a las capacidades laborales de los
pacientes? Se les preguntd a los tutores que pusieran nota de 1 a 7 respecto a la
capacidad de los pacientes de desempeifiarse bien en un trabajo remunerado con un
empleador que no sea pariente del paciente ni parte de su familia. La correlacion
entre dichas notas y el promedio de la percepcion del paciente en crisis es de 0,298
(significativa al 0,01). Pero lo que debe hacernos ahondar méas en el problema y no
ver exclusivamente la percepcién de las crisis como determinante en el juicio

respecto a las capacidades laborales, es que la correlacion entre la percepcion del
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paciente estable y compensado y la capacidad de desempefiarse bien con un
empleador no pariente, es algo mas alta que la anterior: 0,320 (también significativa
al 0,01), lo que estaria indicando que la evaluacion del desempefio laboral no se ve
influida sélo o casi exclusivamente por la percepcion del paciente durante las crisis.
Para esto debemos rastrear las respuestas a otras preguntas de la encuesta de

tutores.

Los resultados del andlisis muestran una relativa confirmacion de la hipétesis
que la percepcion de las crisis de los pacientes por la familia influye en la forma con
los tutores ven a los pacientes cuando estan estables o compensados, sin embargo
no esta claro que la percepcion de las crisis por los tutores sea criterio exclusivo que
condicione la evaluacién de las capacidades laborales de los pacientes. Se muestra
el impacto de la enfermedad como globalidad en la familia a través de distintos
indicadores y se concluye que se confirma la hipotesis: “La imagen que se forma la
familia del paciente no coincide con las potencialidades reales de este ultimo” y
esto se deberia a la gran carga emocional que la globalidad de los problemas de

la enfermedad del paciente provocan en la familia (incluyendo las crisis).

El andlisis que sigue mas abajo, esta expuesto en un articulo que condensa parte
de los resultados de un proyecto de investigacion ) que considerd entrevistas a
150 empresarios y 150 pacientes esquizofrénicos, dando cuenta aqui de los
resultados de la encuesta a empresarios, usando una pequefia parte de los
resultados de la encuesta a pacientes para fundamentar algunas afirmaciones. El
tema de este articulo es el analisis de las opiniones de una muestra
representativa de empresarios medianos y grandes en relacion a prejuicios y
desconocimiento respecto a enfermedades mentales, concentrandonos en la

esquizofrenia.

Muestra: Tal como estaba predeterminado se extrajo la muestra de empresas del
DIRECTORIO DE EMPRESAS Y EJECUTIVOS de 1999 (no estaba aun

disponible la edicion del 2000 que apareceria en julio). Se selecciond un intervalo

®) Proyecto FONDECYT # 1000001, aiios 2000/2001, “Esquizofrenia, estigma e insercion laboral”.
Investigador responsable: R. Jorge Chuaqui K. Ayudante: Pablo Guzman Véliz. Experto psiquiatra: Augusto
Gonzélez Ortuzar.
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de acuerdo al numero de empresas, se sortedé el comienzo y se fueron
seleccionando empresas de acuerdo al intervalo. Se extrajeron dos muestras de
150 casos cada una (para hacer reemplazos), eliminando las empresas de
menos de 100 empleados. Como habia empresas que habian reducido personal,
se adopt6 el criterio de aceptar las que tuvieran 80 o mas personas. Hubo que
descartar empresas con teléfonos o direcciones que no correspondian a los
actuales. Se contactaron los Gerentes Generales de las empresas y a ellos se les
pidié que designaran a la persona de la empresa a entrevistar (generalmente
Jefes de Personal o Gerentes de Recursos Humanos), de manera de tener la
opinion oficial de la empresa. La cantidad de rechazos fue del 18,5% (se aumento
el tamafio de la muestra para tener 150 casos entrevistados efectivamente),
porcentaje bastante bajo de rechazos si se considera la naturaleza del estudio y
de los entrevistados, estudio que se presenté como orientado a conocer la salud
mental en la empresa y no sélo la esquizofrenia, estrategia que dio resultado
obteniéndose la informacion requerida. Como era esperable, las empresas
sorteadas pertenecen a todas las ramas de actividad, distribuyéndose de acuerdo
a la siguiente tabla:

RUBRO DE LA EMPRESA: N° EMPRESAS | %
0. Actividades no bien especificadas 8 53
1. Agricultura, caza, silvicultura y pesca 4 2,7
2. Explotacién de minas y canteras 1 0,7
3. Manufactureras 31 20,7
4. Electricidad, gas y agua 4 2,7
5. Construccion 7 4,7
6. Comercio por mayor y menor, restaurantes y hoteles 49 32,7
7. Transporte, almacenamiento y comunicaciones 10 6,7
8. Financieros, seguros, inmuebles y servicios a empresas| 11 7,3
9. Servicios comunales, sociales y personales 25 16,7
TOTAL 150 100,0

Como mencionamos, se pidi6 a los gerentes generales de las empresas la
designacion de los entrevistados definitivamente. Estos tenian los siguientes

cargos dentro de la empresa:
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CARGO EN LA EMPRESA: N°  de|%
ent.
0. Otros cargos 12 8,0
1. Jefe, encargado o gerente de personal 77 51,3
2. Jefe, encargado o gerente de recursos humanos 26 17,3
3. Encargado o experto en prevencion de riesgos 11 7,3
4. Contador o jefe de contabilidad 2 1,3
5. Gerente general 3 2,0
6. Gerente o jefe de administracion, administracion de personal 3 2,0
7. Gerente o jefe de administracion y finanzas, encargado de| 7 4,7
remuneraciones
8. Asistente social, jefe o encargado de bienestar 7 4,7
9. Seleccidn o reclutamiento de personal 2 1,3
TOTAL 150 100,0

Cuestionario: Se elaboré un primer borrador con preguntas abiertas y cerradas
respecto a cuatro enfermedades mentales: neurosis obsesiva, histeria,
esquizofrenia y depresion melancélica, para ser consistentes con la estrategia
seguida de presentar el problema como un estudio de la salud mental, en general,
en la empresa. Con el objeto de elaborar indices de: (a) “conocimiento de la
enfermedad” y (b) “actitudes prejuiciosas respecto a la enfermedad”, se
plantearon 38 items con alternativas: “verdadero”, “falso” y “ni verdadero ni falso”
(ademas de “no sabe, no responde”), en que algunos items, para medir grado de
conocimiento, fueron sacados de los criterios ampliamente consensuados de la
clasificacion internacional DSM-IV, y otros, para medir actitudes prejuiciosas, de
afirmaciones de valor frecuentemente emitidas respecto a los enfermos mentales;
esto, en cuanto a las cuatro enfermedades mentales consideradas. En el pretest
las preguntas funcionaron bien, pero con el objeto de acortar la entrevista, dado el
poco tiempo de que disponen los empresarios, se disminuy6 la cantidad de

preguntas abiertas (que requieren de una respuesta mas elaborada) y, para las
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otras enfermedades aparte de la esquizofrenia, se pregunt6 sélo por una parte de
los 38 items (para la esquizofrenia se mantuvieron los 38 items). En todo caso, se
tuvo cuidado que la eliminacion de algunos items en las otras enfermedades, no
complotara contra la posibilidad de hacer comparaciones con las respuestas
relativas a la esquizofrenia. Con estos cambios se acortd la duracion de la
entrevista a empresarios a 20 minutos aproximadamente, lo que redundo en la

baja proporcion de rechazos.

Trabajo de campo: Se efectuaron 150 entrevistas a empresarios realizadas por la
organizacion Diagnos Ltda., empleando entrevistadores profesionales. Las
entrevistas duraron alrededor de 20 minutos cada una. Otros aspectos de los

resultados del trabajo de campo aparecen en el acapite sobre las muestras.

Codificacion y digitacion: Se codificaron las respuestas abiertas (elaborando
codigos ad hoc) previamente a la digitacion. En buena parte de las preguntas

abiertas hubo mas de una respuesta por pregunta.

RESULTADOS

Opiniones respecto a las politicas de la empresa y al desempefio de personas con

problemas mentales

Un 40% de las empresas tienen como politica no contratar a personas que
presenten alguna patologia mental en general. Se les pregunté a los entrevistados
respecto a las politicas de la empresa en caso que un trabajador presente una
patologia mental después de estar trabajando en la empresa y las respuestas

fueron:
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POLITICAS SEGUIDAS SI EL TRABAJADOR PRESENTA|N® %

PATOLOGIAS MENTALES A POSTERIORI ENT.

1. Se lo deja trabajando y se lo somete a tratamiento 80 53,3

2. Se lo jubila por invalidez 7 47

3. Depende de la enfermedad 54 36,0

4., Otras respuestas 9 6,0
TOTAL 150 100,0

Pensamos que estas respuestas pecan de optimistas a la luz de otras

respuestas al mismo cuestionario, como veremos.

A continuacion se le formularon una serie de preguntas a los entrevistados,

respecto a cuatro tipos de enfermedades mentales por separado. Cuando se

indago respecto al grado de entorpecimiento para la productividad de la empresa

de un trabajador con esquizofrenia, las respuestas fueron las siguientes:

GRADO DE ENTORPECIMIENTO PRODUCTIVIDAD | N° %
(ESQUIZOFRENIA) ENT
1. Mucho 94 62,7
2. Regular 28 18,7
3. Poco 15 10,0
4. Nada 6 4,0
5. No sabe, no responde 7 4,7
TOTAL 150 100,0

Las respuestas son menos negativas para las otras enfermedades: un 43,3% para

la neurosis obsesiva, un 32,7% para la personalidad melancélica depresiva, y un
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37,3% para la histeria, perjudicaria mucho la productividad de la empresa segun

los entrevistados (contra un 62,7% para la esquizofrenia).

Las respuestas respecto a si perjudicaria el buen funcionamiento de la empresa

un trabajador con esquizofrenia, el resultado es alin mas extremo:

¢ PERJUDICA EL BUEN FUNCIONAMIENTO? | N° %
(ESQUIZOFRENIA) ENT.
1. Mucho 109 72,7
2. Regular 22 14,7
3. Poco 10 6,7
4. Nada 3 2,0
5. No sabe, no responde 6 4,0
TOTAL 150 100,0

Respecto a perjudicar mucho el buen funcionamiento de la empresa, las cifras
son: un 64,7% para la neurosis obsesiva, un 54,7% para la personalidad
melancdlica depresiva, y un 65,3% para la histeria.

En cuanto al desempefio en tareas especializadas o de alta complejidad

del trabajador con esquizofrenia, las respuestas fueron las siguientes:

DESEMPENO ALTA COMPLEJIDAD (ESQUIZOFRENIA) [N° ENT. | %

1. Muy bien 6 4,0

2. Bien 7 4,7

3. Regular 44 29,3

4. Deficiente 89 59,3

5. No sabe, no responde 4 2,7
TOTAL 150 100,0

Segun los entrevistados, los esquizofrénicos que se desempefarian de
manera regular o deficiente en tareas especializadas o de alta complejidad,
totalizarian un 88,6%. Respecto a desempefiarse de manera deficiente, alcanza
un 38% para la neurosis obsesiva, un 36% para la personalidad melancolica

depresiva y un 47,3% para la histeria (contra un 59,3% en la esquizofrenia).
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Por ultimo, indagamos las opiniones de los empresarios respecto a la forma
en que se desempefarian en tareas simples los trabajadores con esquizofrenia,

con los siguientes resultados:

DESEMPENO TAREAS SIMPLES (ESQUIZOFRENIA) |N° ENT. | %

1. Muy bien 8 53

2. Bien 34 22,7

3. Regular 65 43,3

4. Deficiente 37 24,7

5. No sabe, no responde 6 4,0
TOTAL 150 100,0

Es notable que incluso respecto a tareas simples un 68% de los
entrevistados opina que los esquizofrénicos lo harian s6lo de manera regular o
deficiente, lo que muestra la bajisima opinion su capacidad de trabajo segun
dichos empresarios. Respecto a desempefnarse de manera deficiente en dichas
tareas, las cifras son un 8% para la neurosis obsesiva, un 12,7% para la
personalidad melancolica depresiva y un 16,7% para la histeria (contra un 24,7%
en la esquizofrenia). Respecto a desempefiarse de manera solo regular en tareas
simples, las cifras para las distintas enfermedades son muy similares, siendo la
mas baja la de la neurosis obsesiva: un 37,3% (un 40,0% para la personalidad
melancdlica depresiva y un 48,7% para la histeria). Como se puede ver, el
prejuicio es mas fuerte para la esquizofrenia, pero también lo es para las otras

enfermedades mentales mencionadas.

Se formuld una pregunta abierta respecto a cada una de las cuatro
enfermedades en cuanto a problemas que pueden tener para desempefiarse en el
trabajo personas con dichas enfermedades. Para la esquizofrenia, las respuestas

fueron:
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PROB. PARA DESEMPENARSE EN EL TRABAJO [N° | %
(ESQUIZOFRENIA)

1. Son agresivos, peligrosos o violentos 35(23,3
2. Prob. en las relaciones interpersonales o de comunicacion 32(21,3
3. Prob. en el cumplimiento de las tareas 28(18,7
4. Son aislados, no aceptados o discriminados 8| 5,3
5. No estaria consciente, no se ubicaria en la realidad 8| 5,3
6. Tiene crisis, pueden descompensarse de repente 13| 8,7
7. No da confianza, no hay credibilidad en ellos 10| 6,7
8. No se les puede encomendar tareas de riesgo 6| 4,0
9. Son inestables, tienen cambios de animo o ritmo de trabajo 18(12,0
10. No soportan la presion, el ritmo de trabajo 4| 2,7
11 Opiniones positivas 3] 2,0
12. Otras respuestas 8| 5,3
13. Ningun problema 4| 2,7
14. No sabe, no responde 9| 6,0
TOTAL 186| 124
(150)

Lo que llama la atencibn comparando las respuestas para las distintas
enfermedades, es el que se considere a los esquizofrénicos agresivos, peligrosos
o violentos (23,3%), contra un 0,7% para la neurosis obsesiva, un 2,7% para la
personalidad melancdlica depresiva y un 7,3% para la histeria. En cambio,
respecto a problemas en las relaciones interpersonales y de comunicacion, las
otras patologias superan a la esquizofrenia (un 42,0% para la neurosis obsesiva,
un 30,7% para la personalidad melancélica depresiva y un 48,7% para la histeria).
Respecto a los problemas con el cumplimiento de la tarea, varian para las
distintas patologias (un 20,0% para la neurosis obsesiva, un 34,7% para la
personalidad melancélica depresiva y un 14% para la histeria). Hay opiniones que
son especificas para las distintas patologias (para las neurosis obsesiva un 7,3%
tendria excesiva rigidez, obstinacion y falta de flexibilidad, y a un 6,7% para las

mismas no se les podria dar cargos de responsabilidad, un 25,3% para los
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melancolicos depresivos serian apaticos y contagiarian su apatia, y para los
histéricos un 8,7% tendria problemas de subordinacion a la autoridad y un 9,3%
seria irritable, tendria estallidos de ira o llanto). Como se puede concluir, algunas
de las razones més especificas para los esquizofrénicos segun los empresarios
es que son agresivos, peligrosos o violentos, el que tienen crisis y pueden
descompensarse de repente, el que no dan credibilidad y el que son inestables,
tienen cambios de animo y del ritmo de trabajo, ya que en otros problemas hay

otras patologias que los superan.

indices de conocimiento y de prejuicio respecto a la enfermedad

A continuacion se sometio a los entrevistados a una bateria de items en
que habia tres alternativas de respuesta: “verdadero”, “falso” y “ni verdadero ni
falso”, ademas de, como es obvio, “no sabe, no responde” (esta ultima alternativa
no se les mencionaba a los entrevistados). Respecto a la esquizofrenia se
elaboraron dos indices: uno del grado de conocimiento de la enfermedad y otro
del grado de prejuicios respecto a la enfermedad. Respecto a las otras
enfermedades se elaboraron indices del grado de prejuicios respecto a ellas, con

el fin de establecer comparaciones con la esquizofrenia.

Los items para el indice de grado de conocimiento de la
esquizofrenia se plantearon respecto a una de las variedades mas comunes de
dicha enfermedad: la esquizofrenia paranoide, y no en cuanto a la esquizofrenia
en general, con el fin de hacer menos obvias las respuestas y medir con mas
precision el grado de conocimiento real de la enfermedad. Los items fueron
extraidos de dos fuentes: el DSM-IV y la obra del psiquiatra Otto Doérr. Las
respuestas correctas son: “verdadero” para los siguientes items: “tienen ideas
delirantes o alucinaciones auditivas frecuentes”, “les cuesta asumir roles o
papeles sociales no sentidos” y “son exageradamente auténticos” y “falso” para
los siguientes items: “muestran autodramatizacion, teatralidad y exagerada

expresion emocional”, “tienen comportamiento cataténico y desorganizado”,
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“tienen la afectividad aplanada o inadecuada”, “su lenguaje es desorganizado”,
“son simuladores” y “no piensan légicamente”. A las respuestas correctas se les
asigno el puntaje “1”, y a las opuestas “-1”. Si contestaban “ni verdadero ni falso”
se les asigno el puntaje “0”, y si la respuesta era “no sabe, no responde” se les
asigno el puntaje “-0,5" (porque indica un desconocimiento, pero menor que
contestar lo opuesto). Se sumaron los puntajes y se dividieron por el nUmero de
items. De esta manera obtuvimos puntajes que van desde “1” (todas las
respuestas correctas) hasta “-1” (en todas se contesto lo opuesto), pasando por
todos los grados intermedios de desconocimiento. Llama la atencion que respecto
al item “muestran autodramatizacion, teatralidad y exagerada expresion
emocional” que es una caracteristica de la histeria y que en la esquizofrenia es lo
opuesto, un 56,7% respondié “verdadero”. Los resultados finales del indice fueron

los siguientes:

INDICE DEL GRADO DE CONOCIMIENTO

DE LA ESQUIZOFRENIA

PUNTAJE N° DE ENT. | %
Alto (1,00 a 0,51) 7 4,7
Medio-alto (0,50 a 0,01)| 34 22,7
Medio-bajo (0 a-0,50) | 93 62,0
Bajo (-0,51 a —1,00) 16 10,7
TOTAL 150 100,0

Como muestra la tabla, un 72,7% de los entrevistados tienen un grado de
conocimiento deficiente de la esquizofrenia (“Medio-bajo” o “Bajo”), pues indica
que contestaron erradamente a la mitad o mas de los items a que fueron

expuestos.

Respecto al indice de prejuicio es distinto el criterio para interpretarlo,
pues no se considera si las respuestas son correctas o incorrectas, sino si son

caracteristicas evaluadas positiva 0 negativamente en nuestra cultura. Se las
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enfoca como afirmaciones de valor antes que de hecho. Se consider6 como una
afirmacién de valor positiva: (1) las respuestas “verdadero” a los siguientes items:
“son mas trabajadores”, “son mas esforzados”, “son mas creativos”’, “son
generosos”, “son muy amigables”, “son sinceros” y (2) las respuestas “falso” a los
siguientes items: “son dejados”, “tienen problemas en sus relaciones con los
demas”, “no tienen sentido del humor”, “son irresponsables”, “son sucios”, “son
agresivos”, “no soportan la disciplina laboral”’, “son simuladores”, “detestan
cualquier tipo de autoridad”, “son poco constantes”, “son conflictivos”. A las
respuestas que indican una valoracion positiva se les asigno el puntaje “17, a las
respuestas opuestas, el puntaje “-1” y a las neutras (“ni verdadero ni falso” y “no
sabe, no responde”) el puntaje “0”. Se sumaron los puntajes y se los dividié por el
namero de items. Asi, los puntajes mayores que cero indican que se valora
positivamente al sujeto con la enfermedad (habria una vision optimista), los
puntajes menores que cero, que se lo valora negativamente (vision pesimista) y
los puntajes iguales a cero indican una valoracion neutra. El indice con estos
items se aplicod a los cuatro tipos de enfermedades consideradas en el presente

estudio.

Coincidiendo con las respuestas a las preguntas abiertas ya
analizadas, para cada una de las enfermedades mas del 50% de todos los
entrevistados considera que quienes las padecen tienen problemas en sus
relaciones con los demas. Mas del 50% de los entrevistados considera agresivos
a los esquizofrénicos, y menos de esa cifra para las otras enfermedades. En
cuanto a considerarlos agresivos, el porcentaje que sigue a la esquizofrenia es la
histeria, estando las otras enfermedades muy por debajo. Por ultimo, en todas las
enfermedades excepto en cuanto a la personalidad melancélica depresiva, mas
de un 50% de los entrevistados los considera conflictivos. También un porcentaje
mayor de 50%, considera a las personas de personalidad melancolica depresiva
como poco constantes lo que ocurre en mucho menor medida para las otras
enfermedades. Respecto a la esquizofrenia, en otros items por los que
indagamos, se destacan dos, con el 60% y mas: “muestra rigidez y obstinaciéon” y
“‘muestra una expresion emocional superficial y cambiante” (esta ultima alternativa

en concordancia con las respuestas a la pregunta abierta analizada
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anteriormente). Veamos ahora el puntaje final del indice de prejuicio para la

esquizofrenia:

PUNTAJE DEL INDICE DE PREJUICIO RESPECTO A LA

ESQUIZOFRENIA

PUNTAJE N° DE ENT. | %
Muy optimistas (1,00 a 0,51) 4 2,7
Medianamente optimistas (0,01 a 0,50) 41 27,3
Ni optimistas ni pesimistas (0) 16 10,7
Medianamente pesimistas (-0,01 a —0,50)| 76 50,7
Muy pesimistas (-0,51 a —1,00) 13 8,7
TOTAL 150 100,0

Como vemos, un 59,4% son pesimistas, lo que se compara con un
54,0% para la histeria, un 42,7% para la personalidad melancdlica depresiva
y un 38,7% para la neurosis obsesiva. Nuevamente aqui la esquizofrenia es
la enfermedad peor evaluada. Considerando el enorme desconocimiento
gue existe respecto a la enfermedad (ver indice anterior) y la proximidad en
el indice de prejuicio respecto a la histeria (la diferencia de los promedios
del indice para esquizofrenia e histeria no es significativa estadisticamente,
ocurriendo lo contrario con dicha diferencia respecto a las restantes otras
dos enfermedades), indica que la evaluacion se basa en nociones vagas
asociadas a las representaciones o imagenes sociales que evocan los
nombres de las enfermedades y no en un conocimiento ni siquiera

aproximado de las enfermedades.
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Capacidad laboral de los miembros de una muestra de pacientes

En este punto y como manera de determinar cuanto se acercan o alejan de
la realidad las opiniones de los empresarios, corresponde exponer parte de los
resultados de la encuesta a 150 pacientes esquizofrénicos ambulatorios que

asisten a diversos grupos o instituciones de rehabilitacion o terapias.

Intentamos indagar cual seria la ocupacion que podrian llegar a tener los
pacientes de acuerdo a sus capacidades y sin considerar la discriminacion social
gue los afecta. Para ello consideramos varios aspectos:

1. El grado de deterioro cognitivo, medido a través del test “MiniMental State”.

2. La presencia o no de sintomas productivos, como alucinaciones o sintomas
paranoides. Para esto hicimos una serie de preguntas para determinar
ideas persecutorias 0 megalomanias, comprimiendo los resultados en un
item de cuatro categorias.

3. El nivel educacional del paciente.

4. Experiencia laboral de acuerdo a las ocupaciones en que se ha
desempefiado anteriormente.

5. Estado actual de la enfermedad.

Examinemos primero por separado cada uno de estos aspectos:

1. Respecto al deterioro cognitivo, segun los resultados de “MiniMental State”, la
inmensa mayoria (un 84,7%) tiene déficit cognitivo ligero o no tiene déficit

cognitivo, como vemos:

GRADO DE DETERIORO COGNITIVO: N° DE ENT. | %

Déficit cognitivo importante (0 a 13 puntos)| 5 3,3
Déficit cognitivo mediano (14 a 19 puntos) | 18 12,0
Déficit cognitivo ligero (20 a 23 puntos) 49 32,7
Sin déficit cognitivo (24 a 30 puntos) 78 52,0

TOTAL 150 100,0
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2. Respecto a la presencia de sintomas productivos (ideas persecutorias o
megalomanias) un 76,6% no presentan sintomas productivos o los presentan de

manera leve como vemos:

PRESENCIA DE SINTOMAS PRODUCTIVOS: |N° DE ENT. |%
Leve 44 29,3
Moderada 16 10,7
Severa 19 12,7
Ninguna 71 47,3
TOTAL 150 100,0

3. En cuanto al nivel educacional, este es notoriamente mas alto al que
presentaba la poblacion activa del Gran Santiago segun el Censo de 1992 y por

tanto, las diferencias en el empleo no pueden atribuirse a este aspecto.

4. En cuanto a la historia ocupacional de los pacientes, estos, en su inmensa
mayoria han descendido en su categoria ocupacional, habiendo trabajado
anteriormente casi todos ellos.

5. En cuanto al estado actual de la enfermedad, en base a la medicacion y otras

caracteristicas, el experto psiquiatra encontrg las siguientes situaciones:

TIPO DE ENFERMEDAD: N° de ent. | %
Psicosis esquizofrénica 61 40,7
Psicosis esquizofrénica grave 19 12,7
Psicosis esquizofrénica resistente 29 19,3
Psicosis esquizofrénica mas depresiéon o ansiedad 6 4,0
Esquizofrenia defectual 14 9,3
Esquizofrenia resistente mas depresion o ansiedad | 2 1,3
No responde, no sabe 3 2,0
No puede determinarse 16 10,7
TOTAL 150 100,0
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En base a estos cinco antecedentes, examinamos las entrevistas una a
una y llegamos a que los entrevistados podrian desempefarse adecuadamente
(si fueran contratados por eventuales empleadores) en ciertas categorias
ocupacionales. Realizamos dos evaluaciones independientes, de acuerdo al peso
relativo de la historia ocupacional vs. el nivel educacional, y al diagnostico médico
vs. el enfoque psicosocial, respectivamente. Tenemos entonces los siguientes dos

resultados alternativos:

OCUPACION POTENCIAL DEL ENTREVISTADO (MODELO MEDICO)

CARGO MAXIMO EN UNA EMPRESA N° DE ENT. | %
Empleado con algunas funciones directivas 5 3,3
Empleado sin funciones directivas 2 1,3
Obrero especializado 23 15,3
Jornalero o junior 63 42,0
Ninguno 56 37,3
Enfermedad reciente y en pleno tratamiento| 1 0,7
TOTAL 150 100,0

OCUPACION POTENCIAL DEL ENTREVISTADO (MODELO PSICOSOCIAL)

CARGO MAXIMO EN UNA EMPRESA N° DE ENT. | %
Empleado con algunas funciones directivas| 9 6,0
Empleado sin funciones directivas 18 12,0
Obrero especializado 18 12,0
Jornalero o junior 62 41,3
Ninguno 43 28,7
TOTAL 150 100,0

Como vemos, de acuerdo a los resultados en ambos modelos, sélo un 38% o0 un
29% no estarian en condiciones de trabajar, lo que no se condice con las cifras
respecto a los que trabajan actualmente (solo un 13,3% en situaciones

competitivas y no protegidas).
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CONCLUSIONES

Para determinar si podrian ser contratados en empresas pacientes
esquizofrénicos, una buena manera es considerar las opiniones de los
empresarios respecto a como se desempefarian en el trabajo. El minimo es que
se desempefien bien o muy bien en tareas simples (donde hay el minimo de
exigencias) y ello corresponde al 38% de los casos, como hemos visto, en
circunstancias que los que podrian trabajar segun el modelo médico son el 62%, y
segun el modelo psicosocial el 71,3%. Si consideramos otras respuestas de los
empresarios, por ejemplo si afectarian el buen funcionamiento de la empresa, los

resultados son aun mas excluyentes.

Hemos visto el enorme grado de desconocimiento que existe entre los
empresarios respecto a la enfermedad y el grado en que se da el prejuicio (ver
informacion relativa a los resultados de los indices de conocimiento y de prejuicio

respecto a la esquizofrenia).

Es conveniente graficar como ven los empresarios a los
esquizofrénicos, para orientar los esfuerzos en las terapias de rehabilitacion y en
los dirigidos a los empresarios para que contraten a pacientes esquizofrénicos.
Los ven como: (1) peligrosos, agresivos o violentos, (2) tienen problemas en las
relaciones interpersonales y en la comunicacion y dificultades para cumplir las
tareas (situacion compartida por todas las enfermedades mentales), (3) tienen
crisis, pueden descompensarse de repente, (4) no dan confianza, no hay
credibilidad, (5) son inestables, muestran cambios de animo o ritmo de trabajo,
muestran expresion emocional superficial y cambiante, (6) muestran rigidez y
obstinacion y (7) son conflictivos (compartido con la neurosis obsesiva y la

histeria).
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Como muestran los andlisis de las investigaciones precedentes la irrupcion de la
enfermedad no s6lo afecta a la persona, sino que significa un verdadero descalabro
para su familia: desorientacion e indefension respecto a diagnéstico y tratamiento
oportuno y adecuado, dificultad para controlar al involucrado, graves problemas
sociales y econOmicos Yy ruptura de los lazos sociales, de la persona y muchas
veces de la familia nuclear respecto al resto de los parientes. Estos problemas tifien
toda la relacion, llevando a que la familia no sea objetiva respecto a la eventual
reinsercion socio-laboral de la persona, viendo sus posibilidades mas bien a través
de remedos laborales, como los talleres protegidos, que con una insercién real. Esto
contrasta con la evaluacién del perito psiquiatra en que mas del 60% estaria en
condiciones de trabajar en empleos competitivos, posibilidad que se acrecienta con
tratamientos adecuados y medicamentos de Ultima generacion. El impacto de la
enfermedad a nivel global se manifiesta en los fuertes prejuicios y desconocimiento
respecto a los pacientes compensados médicamente que tienen los empresarios,
que los ven como agresivos, peligrosos o violentos, lo que no se aplica a las
personas en tratamiento.
Recapitulemos:
En un comienzo la persona estd integrada (antes del surgimiento de la
enfermedad) lo que se manifiesta en sus redes de interaccion:

e Cumple con una tarea u obligacién social (trabajo, estudio o quehaceres

domésticos y/o crianza de los nifios).

e Tiene relaciones sociales aceptables al interior de la familia.

e Tiene relaciones primarias de amistad fuera de la familia.

e Puede tener relaciones establecidas en torno a las motivaciones sociales o

religiosas (politica, religion, solidaridad, gremiales y sindicales).

e Puede disfrutar de recreacién y deporte.

Se produce la exclusion social producto de la crisis psicotica acompafada
usualmente por la internacion involuntaria en una institucién psiquiatrica. Ruptura
de las relaciones del punto anterior; esto tiene una alta significacion social

expresada en el estigma social
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Generalmente debe internarselo contra su voluntad, en que el “cliente” es la

familia antes que el enfermo. Se lo considera en estos casos un peligro para si

mismo o para los demas.

De acuerdo a Irvin Goffman (Internados) la “técnica” de la internacion lleva

aparejada:

Ruptura y exclusion social.

Enfasis en la obediencia pasiva (intentando eliminar reacciones
conflictivas).

Avasallamiento del “yo”, rebaja de la autoestima e internalizacion del “rol de
enfermo”.

Pérdida de la privacidad.

Papel meramente decorativo 0 accesorio de las terapias ocupacionales y

grupales.

Lo que tiene como consecuencias, especialmente en internaciones prolongadas:

Pérdida de la autoestima.

Adopcion de rol de enfermo.

Adopcion de una conducta pasiva, sin iniciativa y enteramente obediente
ante ordenes o sugerencias externas.

Pérdida del autocontrol de la conducta y de la capacidad de automodelar
Su propio yo.

En algunos casos, pérdida del decoro asociado a la imposibilidad por largo
tiempo de vida privada.

Incapacidad de desarrollar iniciativa y tenacidad capaz de contrarrestar las
consecuencias del estigma y la exclusion social.

Reforzamiento de los “sintomas negativos”, como aplanamiento afectivo y

falta de motivacion socio-laboral.

Pero la internacion prolongada es sélo una alternativa. Otra son los tratamientos

de rehabilitacion, que incluye como aspecto presuntamente de reinsercion los

talleres laborales. Estos aspectos los hemos investigado para Chile en la Region
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Metropolitana y la Provincia de Valparaiso, resultados que se expresan en el

siguiente articulo que reproducimos:

El andlisis del presente articulo se basa en los resultados del proyecto de
investigacion FONDECYT N° 1040186 “Esquizofrenia, talleres protegidos,
empresas sociales y desempefio laboral” ejecutado en los afos 2004-2006,
siendo el co-investigador Arturo Prieto y los ayudantes Ricardo Fuentealba y

Carolina Pérez. Los objetivos del proyecto se establecieron como:

OBJETIVOS GENERALES

1. Contribuir con conocimientos cientificos a una mejor practica de las
empresas sociales y talleres protegidos y en la evaluacion de empleos
competitivos de personas con esquizofrenia.

2. Desarrollar y aplicar técnicas propias de la psicologia y la psicologia social
para evaluar su participacion , el éxito de esta participacion en y por ende,
del destino de dichas empresas sociales y talleres protegidos.

3. Contribuir al desarrollo de la sociologia de la organizacion, aplicando sus

hallazgos al problema.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
1. Determinar los factores y consecuencias, objetivos y psicosociales, que
inciden en el desempefio laboral de personas con esquizofrenia en talleres
protegidos, empresas sociales y en el mercado competitivo.
2. Determinar algunos factores que inciden en el surgimiento, la permanencia
y/o crecimiento o declinacién de las empresas sociales.
3. Desarrollar un test vocacional para personas segregadas socialmente, que

dé cuenta de la problematica y sea adecuado para aplicarlo en esta area.

Se utilizaron las siguientes hipétesis de trabajo:
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1. A mayor: (1) tecnificacion de la gestion, (2) financiamiento, (3)
autofinanciamiento y generacion de excedentes, (4) disponibilidad de
locales y bienes de capital, (5) volumen de produccion y ventas, (6) flujo
de caja favorable, (7) margen de utilidades, (8) competitividad en el
mercado, (9) confiabilidad en cuanto a cumplimiento, eficiencia e
iniciativa de los integrantes; mayor estabilidad y crecimiento de la
empresa o taller.

2. A mayor: (1) coincidencia entre la vocacion y las caracteristicas del
puesto de trabajo, (2) cohesidbn de las relaciones primarias, (3)
aceptacion hacia el paciente de sus compafieros de trabajo, (4) ausencia
de sintomas productivos de la enfermedad y de efectos secundarios de
los medicamentos, (5) ingreso y grado de satisfaccién con el ingreso, (6)
identificacion con el trabajo y la empresa o taller, (7) orgullo por el trabajo
y/o la empresa o taller, (8) confianza en el futuro de la empresa o taller;
mayor: (1) cumplimiento minimo en el trabajo, (2) eficiencia e iniciativa
en el trabajo, (3) calidad de vida del paciente, (4) satisfaccion con el
trabajo y la vida que lleva, (5) percepcion favorable de su estado de
salud.

3. A mayor coincidencia entre la vocacién y las caracteristicas del puesto
de trabajo (nuestra medicion de la vocacion incorpora la importancia
valorica que el sujeto da a la actividad) y orgullo e identificacién con el

trabajo y la empresa o taller, mayor es la autoestima del paciente.

En cuanto a la metodologia:

El universo estudiado y los casos seleccionados

Nuestro interés original era comparar las mediciones entre las personas
con esquizofrenia que tienen empleos competitivos (“normales”), con las que
desempefian empleos semi-protegidos (cargos “normales” en un servicio de salud
con un horario menos prolongado que el comudn) y con las que trabajan en talleres
protegidos y empresas sociales, ademas de las diferentes relaciones de las

variables para el conjunto de todos los casos estudiados. Comenzamos a tener
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problemas para los casos de personas con esquizofrenia que trabajan en empleos
competitivos. Intentamos primero contactarlos a través de la Oficina de
Intermediacion laboral del Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS), que
vincula personas discapacitadas (en nuestro caso discapacitados psiquicos) con
potenciales empleadores, pero nos respondieron que Sus registros son
confidenciales. Posteriormente un centro privado que reintegraba social y
laboralmente a personas con enfermedades mentales (“Reencuentros”), nos
ofrecieron colaboracién, pero al respecto también tuvimos limitaciones, ya que
muchos usuarios se negaron a colaborar por temor (debido al estigma asociado a
la enfermedad) a que sus empleadores conocieran su enfermedad. No obstante,
el primer afio del estudio logramos contactar algo mas de 20 casos en empleos
competitivos. El segundo afio el centro de reintegracion Reencuentros se habia
disuelto definitivamente por problemas econdémicos en su gestion, por lo que
pudimos contactar alin menos casos en esa situacion y aun menos el tercer afio.
Ademas, al analizar los ingresos econdémicos de los casos entrevistados con
empleos competitivos, detectamos que se trata de empleos muy precarios, siendo
pocos los que ganaban mas del sueldo minimo y ninguno el segundo y tercer afo.
Como esta no es la situacion del promedio de la gente comun que trabaja en
empleos competitivos, los casos seleccionados en la muestra no permiten hacer
comparaciones entre personas con esquizofrenia que trabajan “normalmente” (por
la precariedad de nuestros casos) y las personas con esquizofrenia que estan en

las otras situaciones laborales estudiadas.

Los que trabajan en empleos semi-protegidos lo hacen en el Hospital
Barros Luco, cumpliendo tareas como estafeta, jardinero, auxiliar de
administracion, etc. Entrevistamos a 25 el primer afio y 26 el segundo y tercer
afo, en gue la mayoria ganaba aproximadamente la mitad del sueldo minimo

legal en Chile.

De los que trabajan en empresas sociales y talleres protegidos logramos
entrevistar a 123 el primer afio y 105 el segundo y 103 el tercero. Ellos trabajaban

en talleres y empresas ligadas a instituciones de salud, con diversas
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denominaciones de fantasia (que no siempre dejan en claro la institucion de salud
o rehabilitacion a que estan ligados).

Todos estos talleres o empresas son de la Region Metropolitana, con
excepcion de los dos de Valparaiso. Los casos cubren la gran mayoria de las
personas con esquizofrenia que trabajan en talleres protegidos o empresas
sociales de la Region Metropolitana y la Provincia de Valparaiso segun el catastro
que realizamos. Reciben ingresos monetarios muy bajos: mas del 70% menos de

la mitad del ingreso minimo legal y cerca del 40% menos de 1/6 de ese ingreso.

Los instrumentos utilizados

1. La encuesta a los usuarios: Para elaborar el cuestionario el primer afio se

realizaron cuatro grupos focales en talleres protegidos y empresas
sociales: 2 en Valparaiso y 2 en la Region Metropolitana. Para orientar la
discusion de los grupos focales se elabor6 una pauta o guia de preguntas,
agrupadas en los siguientes temas generales: (i) satisfaccion con el
trabajo, (ii) motivacion hacia el trabajo, (iii) principales problemas en el
trabajo (vinculados e independientes de la enfermedad), (iv) identificacion y
percepcion de la empresa o taller y su futuro, (v) relaciones humanas en el
trabajo, (vi) trabajo y familia, (vii) problemas generales (el trabajo y el
Estado; trabajo, pensiones asistenciales y sociedad, aspiraciones y
perspectivas de vida). Dentro de estos temas generales los grupos focales
sirvieron para detectar los aspectos especificos mas relevantes para los
casos estudiados, lo que deberia contribuir a aumentar la validez del
cuestionario definitivo, y permiti6 transformarlo en un cuestionario
estructurado con menor riesgo de sesgo.

2. El instrumento tamizado del modelo de ocupacion humana (Model of

Human Occupation Screening Tool): Este instrumento aparece en su

version original en inglés en una recopilacion de trabajos tedricos y
metodolégicos sobre la ocupacidn humana editados por la Terapeuta

Carmen Gloria de las Heras e impreso en el Centro de reinsercion
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Reencuentros (no se sefala el autor del instrumento que seleccionamos),
el cual tradujimos al espafiol. El instrumento guia la evaluaciéon realizada
por un supervisor del desempefio laboral de la persona estudiada,
estructurando dicha evaluacion en seis &reas (motivacion hacia la
ocupacion, configuracion de la ocupacion, comunicacién y destrezas
interactivas, destrezas en el desarrollo de la actividad, destrezas motoras y
manejo en el ambiente fisico y social). Cada una de estas seis areas se
subdivide en cuatro aspectos especificos, asignandoles en cada uno de
estos aspectos, un puntaje de 4 (el mejor desempefio) a 1 (el desempefio
mas deficiente), especificando los criterios para asignar los puntajes a ese
desempefio de muy adecuado a deficiente.

La Escala Subjetiva de Segregacién Ocupacional (ESSO). Esta escala fue

elaborada el primer afio del estudio empleando una muestra de estudiantes
y trabajadores sin esquizofrenia y aplicada el segundo afio a nuestros
casos de personas con esquizofrenia desempefandose laboralmente.

Los fundamentos tedricos y metodoldgicos que sustentan el test ESSO se
basan en el modelo conceptual de vocacién (Prieto, 2002-a; 2002-b; 1999;
1997) desarrollado en otro instrumento — la Escala Subjetiva de Intereses y
Aptitudes Vocacionales (ESIAV) — cuyo propdsito es evaluar las
vocaciones a través de las consistencias, positivas o negativas, entre los
intereses y aptitudes percibidas por el sujeto en torno a una misma clase
de competencias profesionales.

Las 29 areas ocupacionales evaluadas en la ESSO se describieron
operacionalmente mediante Analisis Funcional. Sobre esa definicion se
elaboraron al menos 18 items por area, 6 de la competencia
“conocimiento”, 6 de “ejecucion” y 6 de “actitud” los que fueron sometidos
al juicio de cinco expertos de cada area. Se seleccionaron entre cuatro y
seis items que a juicio de los expertos tenian alta o muy alta
representatividad de cada area. La 12 version de la ESSO quedd
constituida por 126 items aplicados en cuatro escalas independientes pero
conmensurables entre si: Intereses, Aptitudes, Valores Sociales y
Oportunidades Ambientales. Esa primera version fue sometida a analisis

factorial obteniéndose inicialmente una solucidon factorial de 26
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componentes principales coincidentes con las siguientes areas: Agricola;
Alimentacion; Artes Plasticas; Aseo; Atencion de Publico; Atencion Social;
Confeccidn; Construccion; Dibujo Técnico; Electricidad; Electronica;
Empresa y Comercio; Ensefianza; Estilismo; Idiomas Extranjeros; Industria;
Industria Pecuaria; Informatica; Lenguaje y Comunicacién; Mecénica;
Musica; Seguridad y Vigilancia; Trabajo Profesional; Transporte y Carga;
Turismo; Venta. Ademas, se diferenciaron deliberadamente otras tres
areas: Actividad Fisica; Artesanias y Trabajo de Repeticion. Asi, la version
final del test quedd constituida por 77 items y 29 &reas ocupacionales,
cuidando de conservar en cada area al menos un item por cada
competencia y priorizando aquellos items compartidos entre dos 0 mas
areas.

Para obtener las orientaciones vocacionales de los pacientes en cada una
de estas areas, se evaluaron los Intereses, Aptitudes, Valores Sociales y
Oportunidades Ambientales usando escalas tipo Likert separadas pero
conmensurables. Las consistencias positivas 0 negativas de Intereses y
Aptitudes forman una escala compuesta cuyo foco esta puesto en la
autopercepcion de los procesos internos o personales de cada paciente;
mientras que las consistencias positivas o negativas entre los Valores
Sociales y Oportunidades Ambientales forman otra escala compuesta cuyo
foco esta puesto esta vez en la autopercepcion de los procesos externos o
del entorno de cada paciente.

4. La pauta financiera y la descripcidn organizacional. Para validar las

hipotesis, se hizo necesario recoger informacion financiera simple de los
talleres y empresas sociales (lo que se realizé a través de una pauta
elemental que debieron llenar quienes las dirigen) y respecto a su

organizacion.
Trabajo de campo
Los instrumentos fueron aplicados por psicélogos y supervisores (en el

caso del instrumento tamizado), repitiéndose las mediciones los afios de la

investigacion.
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ANALISIS INTERPRETATIVO

Examinemos las hipotesis una por una a la luz de la informacion recogida

en la investigacion.

Hipotesis 1

A mayor: (1) tecnificacion de la gestion, (2) financiamiento, (3) autofinanciamiento
y generacion de excedentes, (4) disponibilidad de locales y bienes de capital, (5)
volumen de produccién y ventas, (6) flujo de caja favorable, (7) margen de
utilidades, (8) competitividad en el mercado, (9) confiabilidad en cuanto a
cumplimiento, eficiencia e iniciativa de los integrantes; mayor estabilidad y

crecimiento de la empresa o taller.

La idea original era analizar talleres protegidos y empresas sociales para
discapacitados psiquicos. En el catastro que realizamos, que pretendimos fuera lo
mas exhaustivo posible, no encontramos ningln caso que no estuviera integrado
o fuera parte indisoluble, organizacional, financiera y en lo contable, de servicios
de salud o centros de rehabilitacion. Si ponemos como condicidon de una empresa
social propiamente dicha que tenga un alto grado de autonomia organizacional y
financiera, podemos afirmar, con la informacién que disponemos, que no existen
empresas sociales para discapacitados psiquicos en Chile. Todos los talleres
estdn muy lejos de financiarse con su produccion y ventas, mucho menos si
tuvieran que costear el espacio y mobiliarios, ni que decir de las remuneraciones
del personal de salud, a pesar de las bajisimas remuneraciones que se les paga a
los usuarios participantes (en promedio un tercio del sueldo minimo legal en
Chile) y todos requieren de una permanente inyeccién de recursos de los
servicios de salud o de programas como el FONADIS o el FOSIS, sin que se
visualice un posible cambio de situacion en el futuro. Obviamente, estan muy lejos
de ser competitivos en el mercado; ello, a pesar de que lo mas comdn es que
cuenten con los implementos (maquinaria, hornos, herramientas, etc.) necesarios
para la actividad que realizan y que entre el 60 y el 70% de los usuarios se

desemperiien bien o muy bien laboralmente y algo menos del 30% de manera
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regular, segun la evaluacién hecha por sus supervisores a través del instrumento
tamizado. Salvo en un caso en que los usuarios tienen ingerencia parcial en la
contabilidad, los usuarios no participan en la direccion o gestion empresarial de

los talleres que estan a cargo de terapeutas ocupacionales.

Segun nuestra interpretacion, ello se deberia a la concepcion que
predomina en los servicios de salud y centros de rehabilitacion, que tienen una
actitud asistencialista y “protectora”, que por su naturaleza no hacen que los
usuarios sean sujetos de su propio destino, lo que refuerza su dependencia como
personas incapaces de adoptar decisiones autonomas. Una de las condiciones
sine qua non de todo trabajo real es que proporcione una autonomia econémica
que permita mantenerse pecuniariamente a quien se desempenfa en él (lo que no
se da en estos trabajos) y que enfrente a las personas a las condiciones
verdaderas de la supervivencia econémica validas para cualquier adulto “normal’
de nuestra sociedad. El analisis de los resultados del test vocacional, muestra que
esta segunda condicién tampoco se da. Los usuarios tienen una indefinicion en
sus intereses vocacionales (prefieren muchas areas distintas de actividad laboral
y de manera moderada), lo que podria deberse a que estan dispuestos a trabajar
“en cualquier cosa”, lo que coincide con otra muestra de personas “normales” que
estan segregadas ocupacionalmente (personas que postulan a empleos para
cesantes en las municipalidades). Pero, en lo que no coinciden con estas Ultimas
personas “normales” es que los usuarios no perciben las dificultades, la falta de
oportunidades para desempefiarse en todas estas areas de actividad (falta de
oportunidades que se ve reforzada por la existencia del estigma que muestran
investigaciones nacionales y de otros paises). El no enfrentar a las personas a su
situacion, el mantenerlas en una burbuja asistencial tiene esta consecuencia, que
obviamente las hara tener actitudes desaprensivas al buscar un empleo “normal’.
Esta “ingenuidad laboral” también fue constatada en una investigacion cualitativa,
una de cuyas autoras es la psicologa Carolina Pérez. Estas conclusiones las
corroboran investigaciones realizadas en EEUU y Europa que muestran que
mientras mayor es el tiempo que las personas permanecen en una institucion de
rehabilitacion es menor la probabilidad que busquen y encuentren un trabajo

“normal”.
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Hipotesis 2

A mayor: (1) coincidencia entre la vocacion y las caracteristicas del puesto de
trabajo, (2) cohesién de las relaciones primarias, (3) aceptacion hacia el paciente
de sus compafieros de trabajo, (4) ausencia de sintomas productivos de la
enfermedad y de efectos secundarios de los medicamentos, (5) ingreso y grado
de satisfaccion con el ingreso, (6) identificacion con el trabajo y la empresa o
taller, (7) orgullo por el trabajo y/o la empresa o taller, (8) confianza en el futuro de
la empresa o taller; mayor: (1) cumplimiento minimo en el trabajo, (2) eficiencia e
iniciativa en el trabajo, (3) calidad de vida del paciente, (4) satisfaccién con el

trabajo y la vida que lleva, (5) percepcion favorable de su estado de salud.

Respecto a la vocacién (puntol) no es posible hacer un analisis por su
indefinicion en los usuarios (ver parrafo anterior). Las relaciones en los talleres
son afectivas entre compafieros (para un analisis con cifras de todos estos puntos
para los dos primeros afios de la investigacion, ver al articulo enviado a la revista
American Journal of Psychiatric Rehabiltation titulado “Schizophrenia and Work
Performance”) aunque no llegan a prolongarse fuera de los talleres de manera
importante (puntos 2 y 3). Respecto a los efectos de los medicamentos y
percepcion de la enfermedad, no parece reflejarse en el desempefio laboral
(punto4). Tampoco el desempefio se ve afectado por la insatisfaccion con el
ingreso (punto 5). Los factores que tienen que ver con el desempefio son
esencialmente subjetivos, como el sentirse mas persona o considerar que el
trabajo en el taller le ha mejorado la vida, lo que ha acontecido con la mayoria de
ellos. También los usuarios perciben que el trabajo en el taller les ha mejorado su

salud.

Estos resultados muestran una perspectiva diferente a lo sefialado en el
analisis de la hipotesis 1. Si consideramos que gran parte de los que participan en
los talleres, antes de hacerlo estaban en sus casas haciendo muy poco y

totalmente dependientes de sus familias, el participar en los talleres significO un
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cambio notable en sus vidas. Los talleres no resuelven el problema laboral, sin
embargo en cuanto a autoestima y relaciones humanas tienen un rol fundamental,
sobre todo cuando la persona ha estado aislada y deteriorada psiquicamente
antes de participar en el taller, con una condicion: el que la estadia en los
talleres sea breve y que esté orientada a ser una corta etapa para enfrentar a
la persona a las condiciones reales de supervivencia econdmica. Esto no
significa que al buscar que la persona encuentre y permanezca en un trabajo
normal se la deje librado a su propia suerte, sino que siga teniendo un apoyo
terapéutico permanente, pero en condiciones de trabajo real, que es una
condicion de verdadera integracion social. A este enfoque, intenta ubicar a la
persona en un empleo “normal” con apoyo terapéutico, se lo llama empleo con

apoyo.

Hipotesis 3

A mayor coincidencia entre la vocacion y las caracteristicas del puesto de trabajo
(nuestra medicién de la vocacién incorpora la importancia valérica que el sujeto
da a la actividad) y orgullo e identificacion con el trabajo y la empresa o taller,
mayor es la autoestima del paciente.

Esta hipotesis no fue posible validarla por la indefinicion de la vocaciéon en los
usuarios y en la percepcién poco realista que tienen de su situacion laboral,

debido al ambiente “protegido” en que se desempefan.

CONCLUSION

De acuerdo a la situacién en Chile: ¢ Cuan lejos estamos de la meta de lograr una
verdadera reintegracion social de las personas con esquizofrenia? ¢Qué es lo que

existe?

Como hemos mostrado, en cuanto a una de las condiciones para lograr una
verdadera reintegracion social, cual es una reintegracion laboral que permita una

autonomia econdmica y social y las condiciones para formar una familia propia,
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los talleres laborales, que es lo que mayoritariamente existe, no cumplen esa
tarea, aun cuando en ciertas condiciones puedan tener un papel muy positivo.
Pero en cuanto a solucionar el problema verdaderamente, como es poner en
practica el empleo con apoyo, e instituciones que lo promuevan como tarea
principal, actualmente no hay nada, es una tarea incumplida. Deben hacerse los
mayores esfuerzos para instituir como regla el empleo con apoyo, para que la
sociedad comience a saldar la deuda con quienes a excluido socialmente

estigmatizandolos.

Para que la persona acepte el tratamiento, se lo convence, lo que es adecuado,
gue esta enfermo, pero, y esto es lo negativo, se lo asume frecuentemente de
acuerdo al rol de enfermo descrito por Talcott Parsons en “El Sistema Social”, que
entre otros aspectos plantea el relevamiento de las obligaciones sociales, de la
tarea u obligacién social (trabajo, estudios, rol de duefia de casa), por “estar
enfermo”. Incluso hay siquiatras que plantean dicha incapacidad en las personas
con esquizofrenia, pero incluso cuando esto no es asi, esto es asumido por las
familias, que como hemos visto consideran que la persona esta sélo capacitada
para desempefiarse en talleres protegidos o empresas sociales (estas Ultimas
practicamente inexistentes en Chile), no asi en empleos “normales”. El problema
de todo esto, es que estas instituciones refuerzas la institucionalizacion de la
sobreproteccién y el rol de enfermo, mas que servir de vinculo para “tirarse a los
leones”, es decir, cultivar la tenacidad y perseverancia que se requiere, dado el
estigma, para insertarse en el mercado formal. Muchas veces, las terapias de
adaptacion social que se preconizan, refuerzan la pasividad y falta de iniciativa
como muestra el andlisis de parte de una ponencia nuestra, al Congreso
Internacional de Salud Mental de la Madres Plaza de Mayo, que reproducimos a

continuacion:

Se han elaborado estrategias para integrar socialmente a las personas con
el problema, estrategias contaminadas por prejuicios que incluso tienen los
profesionales de la salud y que involucran también una discriminaciéon. En el

protocolo del Ministerio de Salud chileno para el primer brote de esquizofrenia, se
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expone que hay que lograr la adaptacion social de la persona. Cuando se habla
de “adaptar” a los usuarios, ¢jcuales son las implicaciones? Estar adaptado
significa actuar de acuerdo a lo que esperan los demas de uno o actuar
“adecuadamente”. Pero en la realidad las conductas no estdan nunca
perfectamente ajustadas unas a otras como en un mecanismo 0 en un organismo.
Lo natural es que junto con coincidencias haya discrepancias y conflictos. Un
mismo valor moral, como la libertad, tiene significados opuestos segun se trate de
la ideologia liberal, que defiende la propiedad privada, en oposicion al marxismo
clasico que afirma que hay formas de propiedad privada que son formas de
opresion y negaciéon de la libertad. Hay normas, como no mentir, que casi todos
violamos en algin momento. La mayoria de los cristianos no siguen el precepto
de Cristo “amaras a tu enemigo”. En la vida normal, aceptamos conductas que no
nos parecen bien de un familiar, por respeto o amor, de nuestra pareja 0 amigos.
Hay muchas conductas de nuestros vecinos que por pertenecer a su vida privada
gue no conocemos No sometemos a ningun cuestionamiento, lo que hariamos si
las conociéramos. Esto coincide con la generalizacion que hace el antropélogo
Ralph Linton en su libro CULTURA Y PERSONALIDAD, que en todas las culturas
las pautas ideales (lo que los participantes piensan deberia ser la conducta) no
coinciden con las pautas teoricas (la conducta méas frecuente o modal) ni con las
pautas reales (la conducta en toda su variabilidad). ¢Por qué entonces exigir al
usuario que se adapte, es decir que actué como los demas esperan de €l, lo que
muchas veces no se exige de las personas comunes y corrientes? Mas adn
cuando, debido al prejuicio, se tiende a ver como conductas raras o inadecuadas
conductas que aceptamos en los demas. Pretender adaptar a los usuarios es
discriminarlos, ponerles una “camisa de fuerza social’, no aceptar la diversidad
tan propia de los seres humanos. El concepto de adaptacion tiene los siguientes
rasgos:

e Fines aceptados por el sistema de pertenencia

e Fines valorados por los otros participantes del sistema de pertenencia

e Los fines pueden ser de beneficio propio, de beneficio de los otros del

sistema de pertenencia, de beneficio de otros grupos o de beneficio de un

apreciable sector social.
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¢ No pone como condicion imprescindible autonomia econdémica, autonomia
econOmica que garantiza no depender econémicamente y que por tanto
daria una base mayor para adoptar decisiones propias
e Ellogro de los fines provoca satisfaccion en otros miembros del sistema de
pertenencia.
e Estimula, coerciona o prohibe
e Bloguea o permite
e Juzga conductas como apropiadas o inapropiadas, si corresponden a
valores morales o sociales de los otros
Como vemos, al igual que en el caso de las internaciones psiquiatricas, se
construye una situacion social externa a la cual la persona debe ajustarse
coercitivamente, fomentando la iniciativa de los otros sobre la propia y, mas que
estimular el desarrollo personal fomenta la obediencia y sumisién. La persona
‘normal” no estda sometida a un proceso de adaptaciéon forzada, no esta “en
examen” constantemente frente a los otros que miran con 0jo prejuicioso Si una
conducta es adecuada o “rara”, no se le bloquean artificialmente conductas
“‘inadecuadas”, la persona “normal” no esta en la situacion constante y forzada de
agradar a los demas, en ese sentido relativo, es mucho mas libre y no esta dentro
de una cércel invisible. Con el criterio de la adaptacion, la persona estaria mas
“sana” en la medida que obedezca, exactamente el mismo principio de las
internaciones psiquiatricas, que a diferencia de la salud fisica que involucra un
sector delimitado y acotado de la conducta, en la salud mental involucra a la
persona como totalidad. No se trata de comer verduras para evitar el colesterol,
se trata de estar adaptado como persona, en una multiplicidad de conductas, a
riesgo de no estar “sano”. El buscar lograr fines legitimos, pero que su grupo
considera inadecuados, es mucho mas dificil de superar para la persona que esta

siendo “adaptada” que para una persona “normal’.

La principal consecuencia negativa, es el acostumbramiento a no tomar
decisiones propias, muchas veces contra la corriente, decisiones propias que son
necesarias en los puestos de mayor responsabilidad, ya que en ellos, por el lastre
de la rutina u oponerse a intereses creados negativos, muchas veces hay que

luchar contra la inercia del grupo. Desde este punto de vista, el tratamiento de
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adaptacion, inhibe actitudes que son necesarias en cargos de responsabilidad vy,
por tanto, relega a las personas en tratamiento, a actividades ocupacionales
menores, como resultado del enclaustramiento social impuesto. La falta de
iniciativa propia limita en una amplia gama de actividades sociales como el
establecimiento de relaciones de pareja con el sexo opuesto y en multitud de
actividades ocupacionales en que no se puede estar consultando constantemente
a los superiores, actitud dependiente frecuente en personas en tratamiento, ya
que hay que asumir tareas en base a la confianza del trabajo bien hecho, con
cierto grado de autonomia. Si el tratamiento de adaptacién social se ejerce de
manera impuesta, con una notable presion social o métodos coercitivos, se
transforma en una carcel invisible, un nuevo enclaustramiento, una camisa de

fuerza social, un obstaculo importante para el pleno desarrollo personal.

Examinemos el problema metodolégico de determinar a qué conducta
se pretende ajustar al paciente, cual es la conducta que se considera adecuada.
Aqui se presentan obstaculos metodoldgicos insalvables. (1). Lo primero que habria
que tener en cuenta, es si la conducta pautada, corresponde que la emita el
individuo o no, ya que no todas las conductas corresponden a todos los individuos,
pues hay conductas socialmente definidas para grupos o individuos especificos
(personas con una ocupacion, militantes de un partido politico, de un grupo religioso,
etc.) y otras que se consideran idiosincrasicas. Este problema se evitaria s6lo con
ser acucioso, pero hay otro problema mas fundamental: (2) las pautas tedricas (las
conductas que se emiten con mas frecuencia en las situaciones reales), no
coinciden con las pautas ideales (las conductas que los miembros de la sociedad
piensan deben emitirse). A esta conclusion se llegé después de observaciones
antropoldgicas rigurosas en multiples sociedades. En ninguna sociedad los hombres
actan como piensan se deberia actuar: ¢A qué conducta debe ajustarse al
individuo, a la que deberia tener o a la mas usual?, considerando que ambos
criterios son importantes, especialmente en las normas morales. Aqui estamos
examinando el problema que se crea para determinar si la conducta emitida es
"aceptada socialmente”. (3) La evaluacién de las conductas morales o apropiadas
en general, varia segun las ideologias personales y sociales, para las mismas

pautas. (4) Pueden confundirse los criterios de evaluacion para determinar
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adecuadamente la ausencia o presencia de enfermedad con los de relevancia
social. Ademas, puede haber: (1) diferentes evaluaciones entre: (a) el sujeto y el
terapeuta, (b) el sujeto y el grupo en que participa (c) los diversos grupos e
individuos con que se relaciona el sujeto; (2) la conducta puede satisfacer un valor o
pauta, pero contradecir otro valor o pauta importante. EIl problema no es la
evaluacion en si, que puede ser muy rigurosa y considerar todos los matices y
ambivalencias, sino el tener un criterio que entregue resultados que no apunten en
sentidos diversos, como ocurre en la evaluacion social, ya que el que sean univocos
(que no es el caso) es fundamental a la hora justificar metodolégicamente el criterio
de adaptacion social, sobre todo si se trata de terapias que no son aceptadas
voluntariamente por el paciente.

Considerando que los criterios para la adaptacion social son ambiguos y
contradictorios y que estimulan la obediencia y falta de iniciativa, constituyendo una
carcel invisible y mal fundamentada, ¢ se puede proponer una alternativa que no
adolezca de todos estos vicios?

No estamos negando la importancia del contexto social para cualquier
persona y la necesidad que restablecer los lazos que nos ligan a él, pero esa
integracion debe cumplir principios éticos. Como alternativa ética al concepto de
adaptacion social proponemos el concepto de realizacion personal, que teniendo

un contenido social, libera y desarrolla y no coerciona ni limita.

El concepto de realizacion personal tiene los siguientes rasgos:

e Fines propios (acordes con los valores mas queridos por la persona).

e Fines considerados dignos de lograrse por un sector apreciable de la
sociedad, pudiendo ser rechazados por los miembros de sistema de
pertenencia u otros sectores

e Los fines pueden ser de beneficio propio, de beneficio de los otros del
sistema de pertenencia, de beneficio de otros grupos o de beneficio de un
apreciable sector social

e Entre los fines propios debe estimularse alguno(os) que, existiendo las
capacidades, posibiliten autonomia econémica, sin rechazar o dejar en

segundo plano otros fines propios valorados por el sujeto.
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e Ellogro de los fines involucra reconocimiento tacito en un sector apreciable
de la sociedad, no necesariamente en los otros del sistema de pertenencia.

e Estimula, apoya, desarrolla, facilita. NO COERCIONA NI PROHIBE (salvo
posibilidad clara de dafio grave para el sujeto).

e Da ideas, sugiere estrategias, muestra discursivamente el caracter
irrealizable en el corto o en el largo plazo de posibles metas imaginadas,
subdivide: sugiere metas intermedias realistas para lograr fines de mas
largo plazo.

e No juzga valdrica ni éticamente.

Como vemos, teniendo un contenido social, el concepto de realizacion
personal contribuye a liberar e integrar de manera ética a la persona, antes que
someterla o enclaustrarla socialmente. Excluye conductas sin ninguna
significacién social positiva, como la autodestruccién de los drogadictos, y otras

conductas autodestructivas o completamente antisociales.

EL PROCEDIMIENTO DE ADAPTACION FORZADA PARA
DISCAPACITADOS PSIQUICOS Y EL NEOFASCISMO CONTEMPORANEO

En los clasicos del marxismo el fascismo se define como la dictadura
terrorista de la burguesia, y como en el capitalismo desarrollado los monopolios o
cuasi-monopolios, 0 mas exactamente las compariias transnacionales enclavadas
en un pais controlan la economia, habria que redefinirlo como dictadura terrorista
de los grandes grupos econdmicos (con conexiones internacionales). Pero, si
abstraemos por un tiempo la raiz econdmica, una de las caracteristicas mas
relevantes del fascismo es que le teme y reprime todo tipo de disidencia que
puede amenazar su poder. En la época actual en que las recetas del
neoliberalismo, que favorecen a los grandes grupos econdmicos capitalistas, se
consideran como verdad evidente, que nadie puede cuestionar, las tendencias a
aceptar sin cuestionarse el sentido comun, expresion de la ideologia dominante,
aparece como una condicion de sustentabilidad, a nivel cultural, del modelo de
sociedad existente, transformando a la poblacion en consumidores pasivos, en

gue la felicidad es el consumir y que no se cuestionan la naturaleza del sistema.
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Por tanto, la represion de la diversidad, principalmente desde el punto de vista
valdrico, es una de las principales herramientas para eliminar a nivel cultural

fuentes potenciales de cambio.

A nivel de la discapacidad psiquica, el neofacismo consiste en obligar al
sujeto, por medio de procedimientos forzados internos y externos a pensar
y ser de una determinada manera, decidida por otros, atropellando las
preferencias y decisiones personales. Ello es poner, de una u otra manera,
una camisa de fuerza a la creatividad, iniciativa personal, discriminando las
diferencias y por esto incluso violando las leyes contra la discriminacion,
por lo cual, no s6lo afectan a los discapacitados psiquicos sino que son una

amenaza para la libertad de toda la sociedad.

Hemos mostrado que el acatamiento estricto a las normas
institucionalizadas esta lejos de ser ubicuo para personas “normales” de la
sociedad, que la conducta creativa, no pre-determinada, es necesaria para
adoptar decisiones en puestos 0 posiciones de responsabilidad, que esto supone
respetar los valores personales, conductas potencialmente “disruptivas” sin las
cuales se limitan gravemente los derechos de cualquier ser humano. El tener
uniformidad, gente que no disiente, es una garantia para la perpetuacién cultural
del sistema existente. Se puede caracterizar el neofascimo contemporaneo como
el bloqueo de toda conducta disruptiva, la imposicion de la uniformidad y el
mantenimiento del status quo, negando la participacion real de los miembros de la
sociedad, negandose a empoderarlos, y por tanto, negando que ellos tengan un
peso relevante en las decisiones sociales y personales. Sin una participacion
real y autbnoma de los individuos y organizaciones sociales, no podremos
hablar de democracias real, y estaremos ante formas neofascistas de
control social. Desde este punto de vista, la adaptacion forzada a criterios
externos, que se basan, para lograr apoyo, en el “sentido comun”, es un
criterio que no respeta la diversidad y autonomia personal, que tiende a uniformar
conductas represivamente, y por tanto es una de las formas que adopta el
neofascismo contemporanea, que viola derechos humanos fundamentales y va en

contra de las caracteristicas dialécticas que tienen las relaciones sociales y por
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tanto, no tienen sustento cientifico ni ético desde el punto de vista social. Hemos
visto ya las consecuencias negativas que esto tiene para las personas, pero ahora
hemos agregado una critica desde el punto de vista ético-social, caracterizando el

procedimiento de adaptacién forzada como una forma neofacista de control social.

POLITICAS DE INCLUSION EN LA DISCAPACIDAD PSIQUICA

A NIVEL INDIVIDUAL.

Veiamos que lo opuesto a la exclusion es el empoderamiento de personas
y grupos. Si estar excluido significa carencia o desmedro de poder social, la
inclusion significa otorgar o facilitar el acceso al poder individual o grupal, significa

por tanto empoderar.

Constatamos que el concepto de adaptacién implica subordinar, lo opuesto
a empoderar, y la politica de inclusion a nivel individual consiste en promover de
manera voluntaria y no coercitiva la realizacién personal. No abundaremos en el

problema, porque a esto nos hemos referido latamente.

A NIVEL GRUPAL

A nivel grupal significa empoderar las organizaciones de personas
afectadas por el problema. Si las personas individualmente se empoderan, eso
fortalecerd sus organizaciones y si las organizaciones se desarrollan, eso
contribuird a empoderar, por lo menos en cuanto a conciencia, a las personas.
Hay metas que no estan al alcance de los individuos aislados y que

eventualmente puede lograr una organizacion bien consolidada y reconocida.
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Sin embargo, en el caso de personas con discapacidad psiquica, hay
problemas especificos para desarrollar y mantener organizaciones de usuarios
fuertes. Por una parte, el proceso de adaptacion a que estan sometidos muchos
de ellos, los limita para participar autbnomamente, con la interferencia siempre
presente de otros, usualmente familiares, lo que, tanto para participar como para
tener planteamientos que pueden entrar en conflicto con otras personas, propio

de toda organizacién empoderada, limita severamente las posibilidades.

Otro problema es que al no trabajar la mayor parte de ellos, no poseen

recursos financieros para participar y contribuir al desarrollo de la organizacion.

Un tercer problema es que al participar una parte significativa de ellos en
centros de rehabilitacion, tienden a asimilarse de manera pasiva a las conductas
del centro, se “institucionalizan” sin tener aspiraciones mayores, lo que inhibe su
iniciativa y la capacidad de asumir desafios personales, incluyendo la de plantear
y defender ideas que pueden ser conflictivas con el medio social en que estan.

Un cuarto problema es que las politicas estatales y sociales en salud
mental son avaladas por “expertos”, véase Foucault en EL PODER
PSIQUIATRICO, y plantear posiciones que puedan contravenir dichas
fundamentaciones es complejo, a menos que se cuente con profesionales
capacitados con los argumentos disciplinares para hacer contrapropuestas,

profesionales que se subordinen estrictamente a los intereses de los usuarios.

Una condicibn necesaria pero no suficiente, dada la precariedad
econdmica, es que el Estado financie las organizaciones de usuarios sin ponerles
ningun limite a su autonomia.
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LA PROBLEMATICA DEL CONTROL SOCIAL, EL CONDUCTISMO Y LA
PSIQUIATRIA

Debemos profundizar en el problema del control social (una de las
dimensiones de la sociedad), antes de pasar al analisis del concepto de
esquizofrenia. Uno de los aspectos centrales para entender la vida social es el
andlisis de las formas de control social, ya que del caracter que adopten dependera
la efectividad de los mecanismos para que los individuos actien de maneras
determinadas, y ello condicionara en parte el grado en que se siguen las normas

sociales.

FORMAS DE CONTROL SOCIAL

Hay que distinguir dos situaciones:1. Aquellas en que el control social
depende de las peculiaridades especificas del sujeto, como sus afectos hacia
alguien en particular, sus gustos o deseos individuales, distintos de los de otras
personas.2.Aquellos controles sociales que no dependen de las peculiaridades
especificas del sujeto (respecto al control social nos referiremos en esta parte sélo a
esta segunda situacion): Aqui distinguimos tres formas posibles, validas para

cualquier individuo adulto que tenga un minimo de capacidades mentales®::

I. El control sobre los aspectos fisico-biolégicos del sujeto relacionados con
la supervivencia, que se manifiestan en causar y provocar dolor (pudiendo llegar
hasta la muerte) a través de la agresion fisica o la amenaza de dicha agresion si el
sujeto no ejecuta una o un tipo de conducta determinada o ejecuta una conducta

prohibida. A este tipo de control social, lo llamamos coercioén fisica.

II. El control sobre los bienes y servicios que satisfacen las necesidades

del sujeto, denegandole o permitiéndole su acceso en mayor o menor medida.
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También se relaciona con la supervivencia en udltimo término, aunque no en cada
caso de la aplicacion del control. En ésta forma de control el acceso a ciertos bienes
y servicios y en cierta cantidad depende de que el sujeto ejecute una o un tipo de
conducta determinada y no ejecute conductas prohibidas en ese contexto social. A
esta forma de control la denominaremos coercion econdémica. La coercion
economica supone que si el sujeto transgrede las normas que la regulan, se ejerce
contra él la coercion fisica y/o moral, dependiendo de las normas sociales

imperantes en la sociedad especifica.

lll. Los procesos que se dan en la persuasion directa o indirecta o en la
interaccion simbdlica en general, en que se produce una sujecion relativa o parcial
(no se cumple en absolutamente todos los casos y para algunas normas o valores ni
siquiera en la mayoria de ellos, o incluso en ciertos valores dificiles de alcanzar, por
ej. amar a los enemigos para los cristianos, en una marcada minoria de los casos) a
normas y valores internalizados o no, que despiertan la conciencia social de los
individuos en caso de no cumplirse o transgredirse o la estimulan si se da lo opuesto
(se dé o no la coercidn fisica 0 econémica). La sancion de los otros hacia el sujeto
es de repudio moral o enaltecimiento, en los casos mas importantes, o de
desaprobacion o aprobacion en los casos menos importantes; aparte de la sancién
interna de culpa o incomodidad, felicidad o satisfaccion, segun el caso (se trate de
normas o valores centrales o0 secundarios, que se trasgreden o se cumplen, esto
ltimo con gran esfuerzo o no, respectivamente) en la conciencia del sujeto. A esta

forma de control lo denominaremos control moral.

En toda sociedad se dan estas tres formas de control, pero en diversas
sociedades varia el grado en que se aplica una u otra forma de control en los

diversos ambitos de la vida social.

En las sociedades de mercado como el Chile actual, aumenta
grandemente la coercidbn econdmica como forma de control social, lo que se
expresa en que la posesion de dinero, que expresa la posibilidad de acceder a

objetos materiales que satisfacen necesidades, es definitoria no so6lo en cuanto a los
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aspectos materiales de la vida, sino respecto a gran parte de las satisfacciones
sociales y psicoldgicas, para cuyo propoésito se crean muchas veces servicios

pagados que antes no existian.

La extension de la coercibn economica como control a diversos
aspectos de la vida social, va acompafiada de un debilitamiento del control moral, y
de un cambio de la motivacién en la conducta, que se desplaza de la motivacién
moral a la motivaciébn econémica. Este desplazamiento se puede producir en
diversos grados: (1) los valores econdmicos pueden anular o eliminar determinados
valores morales, es decir, los reemplazan; (2) los valores econémicos pueden
adquirir mayor importancia relativa que determinados valores morales, sin
eliminarlos ni reemplazarlos; (3) los valores econdmicos pueden llegar a tener la
misma importancia relativa que determinados valores morales. La situacion "normal”
es que los valores morales tengan mayor importancia relativa que los valores
econdémicos; en los casos '(1)' a '(3)' se pueden producir conductas delictuales y

diversas transgresiones morales como consecuencia previsible.

Debe enfatizarse que la coercién econémica no es un control
social adecuado (salvo si se especifica en una norma legal detallada) para los
valores morales porque es muy amplia y general respecto a todos los matices que
involucran dichos valores. Por todas estas razones, la extension progresiva de la
coercion economica en desmedro del control moral ha aumentado la frecuencia de

las transgresiones a los valores morales a nivel de la sociedad global.

Como resultado de la situacion descrita, en nuestras
sociedades ha surgido la sensacion de que existe un "descontrol social
generalizado, que no es sino la expresién de diversas formas de anomia @ o
desorganizacion social que se da a niveles tales que hace que se perciba como un

problema social grave.
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PSIQUIATRIA'Y ANOMIA

A diferencia de algunas ciencias sociales como la antropologia social y
la sociologia, cuyos resultados no siempre se aplican en el corto plazo para
problemas graves, a la psiquiatria se le exigen soluciones inmediatas aun
cuando no disponga de herramientas tedéricas o métodos de accion
plenamente satisfactorios, debido a la confianza, no siempre bien fundada, que da
la medicina. El escepticismo practico de buena parte de las ciencias sociales, que
las hace abstenerse de actuar en situaciones no bien definidas, esta fuera de lugar
en gran parte de la psiquiatria, a la que, por ser parte de la ciencia médica, se le
piden soluciones, aunque no sean muy eficientes o tengan notables efectos
secundarios no deseados. Se plantea que ante un grave problema la ciencia médica
debe dar una solucién. Esto es algo a considerar en el analisis que haremos mas

adelante.

Lo otro es el alto grado de anomia o desorganizacion social
prevaleciente que ya hemos examinado, que genera preocupacion publica y ejerce

presion sobre disciplinas como la psiquiatria para que actue.

Por otra parte, la psiquiatria ha tolerado en el pasado amplios margenes
de error y frustracion médica en el tratamiento de los problemas de su campo
especifico: las enfermedades mentales., lo que muchas veces conduce a elegir

actuar a pesar de los riesgos de errar involucrados.

Hay otro problema. La medicina del organismo biologico
humano puede emplear de manera soélidamente fundada el concepto de
"normalidad"”, expresado en el equilibrio metabdlico del organismo. Este concepto de
normalidad, perfectamente legitimo en el campo de la biologia, se intenta extender
al campo psicoldgico y social. De esta manera se llega a la conclusién infundada de
que el enfermo mental no es "normal” socialmente, conclusion infundada porque el

concepto de normalidad no es aplicable a la conducta social:
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Desde el punto de vista social, el criterio de normalidad debe referirse a si la
persona actla de acuerdo a normas sociales. Pero aqui surge un problema
insoluble: las diferentes normas sociales no coinciden. Las normas ideales (que se
refieren a como las personas deben actuar) no coinciden con la forma como la
gente realmente actda (normas reales), afirmacion ampliamente refrendada por los
hallazgos de las ciencias sociales en muy diversas sociedades. No puede
considerarse anormal, por este motivo, a quien actia de acuerdo a las normas
reales, que es como la gente actla concretamente, a pesar de que no actie como la
gente piense que se deberia actuar en dicha situacion, criterio que también es
importante como regulador de la conducta. Al utilizar un criterio, se entra en
contradiccion con el otro. Por otra parte, las normas reales son muy variables, y al
no utilizar el deber ser como criterio, habria que usar un criterio estadistico, segun el
cual los que no actian como la mayoria serian anormales, lo que significa que todas
las personas deberian actuar igual, lo que es absurdo. Si se establece un criterio de
ajuste inter subjetivo de preferencias, independiente de normas y valores, es muy
probable que se entre en contradiccidn con normas y valores relevantes, lo que es

éticamente reprobable.

Debido a que en psiquiatria se usa el concepto de normalidad, se
tiende a ver a los enfermos mentales como "anormales" socialmente (conclusion
sin fundamento), y a los "anormales" socialmente (personas que constituyen
problemas sociales, que no es lo mismo) se los trata con métodos similares que a

los enfermos.

El "anormal" seria desadaptado socialmente (si el
concepto de normalidad no es legitimo, tampoco lo es el de adaptacién, porque se
trataria de "adaptaciéon” a las normas), y habria que "adaptarlo” ©® socialmente.
Debe destacarse que esto es completamente distinto a corregir, sin apellido, las
transgresiones a normas y valores fundamentales, lo que es perfectamente legitimo

socialmente.
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Debido al caracter de la psiquiatria como parte de la
medicina, a la extension en nuestras sociedades de la anomia o desorganizacion
social, y a la aplicacion del criterio de normalidad, han surgido métodos en la
psiquiatria que tienen por objetivo la "adaptacion" forzada de determinados
individuos, en que la psiquiatria pasa a ser un agente de control social para algunos
casos donde fallarian los otros mecanismos sociales; pero un agente de control
social no consciente de su verdadero rol, social antes que médico, y con un alto
grado de arbitrariedad y confusion debido a la carencia de una fundamentacién
sociologica desmistificada.

IMPLICACIONES ETICAS

Hemos visto la falta de fundamentacion exacta que justifique la
aplicacion de los métodos conductuales de la psiquiatria, y las causas de las
presiones sociales (aumento de la anomia en la sociedad y caracter de la psiquiatria
como disciplina médica) para que, no obstante sus deficiencias, continien siendo

aplicados. Examinemos brevemente dichos métodos desde el punto de vista ético.

Se trata de "adaptacion"” forzada. Esto significa, para hacer efectiva

la modificacion de la conducta, el usar métodos como:

(1) la sugestibilidad y fantasia inducidas, clasicas de la psicologia, pero que desde el
punto de vista ético estricto, constituyen engafios si son aplicadas a configurar
situaciones reales para modificar conductas, antes que para "limpiar" situaciones
evocadas pasadas como en la terapia psicoanalista; y no suponemos que sean
tremendamente efectivos: lo que se cuestiona es la falta de ética al intentar

aplicarlos;

(2) la aplicacion de estimulos negativos, dolorosos biolégica o psicolégicamente,
gue constituyen castigos poderosos que son aplicados a ciertos miembros de
la sociedad y a otros no (s6lo a los "anormales"), en la misma situacion de
trasgresiéon normativa, en circunstancias que usualmente no existe consenso

unanime o practicamente unanime respecto al caracter negativo de dicha conducta.
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Lo que se estéd haciendo es un juicio ético de la conducta castigada, lo que no es
propiamente meédico. En estos casos, en lo que se basa el método, es en introducir
una norma ética de contrabando, que en los casos de enfermos antes que de
transgresores netos, puede ser incluso inferior moralmente a la del paciente, porque

se parte de la hipotesis absolutamente sin fundamento que el paciente es "anormal”.

Aqui se da una doble situacion: aplicacion de "engafios" éticamente
reprobables (punto '(1)"), y uso de la "fuerza" (estimulos negativos poderosos) en
situaciones no claramente legitimas éticamente (punto '(2)"), y "justificadas" por una
anomia generalizada (o falta de "orden"), lo cual es propio, a nivel de la sociedad
global antes que de individuos especificos, de los métodos de los regimenes que
conculcan las libertades individuales (sea cual sea su signo politico). Debemos
enfatizar que tampoco los dictadores comprenden cabalmente el origen de la

inquietud en la sociedad que genera su reaccion.

En ambos niveles (el nivel de la conducta individual o de la sociedad
global), los motivos de aplicar métodos no consensuales son distintos. En el caso de
la sociedad global, se aplican esos métodos porque existe cierto grado de
conciencia que se esta contraviniendo, o puede resultar peligroso legitimar la
voluntad de los que se controla. En el caso de la psiquiatria, porque se considera
que se trata de modificar predisposiciones fuertemente arraigadas en el sujeto muy
dificiles de cambiar. Pero en ambos casos, aungque el objetivo sea legitimo (cosa
gque en diversos articulos anteriores hemos mostrado que no lo es, por lo
polivalentes y contradictorios de los criterios que pueden aplicarse para determinar

adaptacion social ), tales métodos son éticamente objetables.

La aplicacion de estimulos negativos para modificar la conducta, tiene
su base en la teoria conductista, pero se puede cuestionar su efectividad, y mas que
eso, los serios problemas adicionales que puede crear su aplicacion (efectos
secundarios). Imaginemos que la conducta humana es una linea recta que marcha
siempre hacia adelante a medida que transcurre el tiempo. Por ejemplo, un obrero
gue desde un tiempo determinado estd cumpliendo una tarea mondétona y al que

observamos desde fuera. Cada vez que éste deja su tarea, le aplicamos un estimulo
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negativo y lo hacemos volver a la actividad, y de esa manera estimulamos su
productividad. Hasta aqui todo funcionaria bien. Pero miremos ahora la interioridad
de los pensamientos del obrero. Sus pensamientos, como el de toda persona, estan
cargados de significacion, es decir sus pensamientos tienen diversos grados de
carga afectiva (despiertan emociones mas intensas o menos intensas), pueden
referirse al presente, al pasado o al futuro, estan asociados a otros pensamientos y
todo esto en un marco general de referencia que le da su sentido. El puede estar
pensando en su esposa (fuerte carga afectiva), en lo bonita que estd y en las
compras que ha hecho y en si ha mandado a los nifios al colegio (pensamientos
asociados), ubicando sus pensamientos dentro del hogar (marco general de

referencia), pensamientos que en este caso se refieren al presente.

Al aplicar el estimulo negativo a su distraccion, éste puede no tener efecto
por la fuerte carga afectiva que significa su hogar y si insistimos, sus pensamientos
pueden volverse contra el trabajo mono6tono y la misma industria, lo que iria contra

el fin primitivo de aumentar la productividad.

Supongamos ahora, que el obrero esta descansando en su casa,
escuchando musica y pensando en su sillon. Si en el caso anterior nos fallo el
esquema lineal, debido a que sus pensamientos tienen una estructura multifacética
(de muchas caras), con mayor razén nos fallar4d aqui. Cuando una persona esta
pensando en diversos temas, puede que no estén muy bien definidos los marcos de
referencia interiores: puede estar pensando en su nifiez, en los parientes fallecidos,
en experiencias de la adolescencia, en épocas mas proximas y en cual va a ser su
futuro. No hay un solo marco de referencia, sino varios vagamente definidos. O
puede ser que todos se sinteticen en uno: las perspectivas para el futuro, si el
pensamiento esta mas estructurado. Si aplicamos un estimulo general, no sabemos
a cual de los pensamientos va a afectar. Incluso se le puede dar una interpretacion
al estimulo, lo que distorsiona todo. También puede aplicarse un estimulo mas
especifico, como palabras cortas cargadas de significacion positiva o negativa, que
actlen en el momento exacto en que aparezca un pensamiento, lo que puede
contribuir a modificar los pensamientos, pero si el sujeto capta que se estan

distorsionando sus valores, puede resistirse a dichos estimulos, cambiar su
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significado y adaptarlos a sus propias ideas. Esto también puede aplicarse a sujetos

en actividad.

Pero hay otro peligro mayor. Si se insiste mucho en los estimulos,
estos pueden llegar a romper el marco de referencia general respecto a qué
significado tienen las personas queridas para él: son todas malas, todas lo
consideran tonto, todas quieren hacerlo un esclavo, todas son homosexuales; o
hacerlo sentirse que esta en una guerra, una sublevacion general o que todos los
problemas se han resuelto magicamente, etc. Es decir, crearle una psicosis que no

se hubiera producido de no aplicar los estimulos.

Pero, aparte de esto, esta el problema ético: tiene el psiquiatra o la
persona que aplica los estimulos, el derecho de modificar, sin el consentimiento del
afectado, modificar su personalidad. Dificiimente va a lograrlo, como hemos visto,
pero le puede causar serios problemas, como hemos expuesto. Estos, brevemente,

son algunos problemas del conductismo aplicado al tratamiento de seres humanos.

Es preferible aplicar métodos que se basen en su aceptacion
consensual por el paciente, salvo en el caso de transgresores flagrantes (que, desde
ese punto de vista contravengan fuertemente normas éticas legales), y que siempre
estén muy bien fundados conceptual, tedrica y éticamente.

ALTERNATIVAS

Se debe poner la situacion en el contexto concreto en que se da. Los
problemas del sujeto se dan siempre en la interaccion social con una 0 mas
personas y respecto a conductas cuya evaluacion usualmente esta fuertemente
cargada emocional o afectivamente. Esto quiere decir que no hay que circunscribir
dichos problemas al sujeto, sino focalizarlos en las relaciones sociales en que éste
esta involucrado. El psiquiatra, como estd menos involucrado en la relacion, y
contando con sus conocimientos y experiencia, puede contribuir a ampliar el campo
cognitivo (conocimiento de los procesos internos y externos, incluyendo el contexto

social mas amplio, en que se desenvuelve la conducta en cuestion) en ambos polos
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de la relacion (no so6lo en el sujeto), lo que puede hacer percatarse al sujeto de los
efectos de su conducta en el otro o los otros, y al otro tener una mejor comprension
de la conducta del sujeto. Aunque esto no resolvera por si solo el conflicto,
aumentara el grado de tolerancia entre las partes y, mas que eso, incrementara la
fluidez de la comunicacién entre los involucrados, como uno de los mecanismos de

solucion del conflicto a futuro.

Si el sujeto, en ese proceso, llega a evaluar la conducta en cuestion
como negativa, y es incapaz de modificarla por si mismo, corresponde ayudarlo
explorando los posibles factores que explican la rigidez de la conducta (dependencia
bioldgica, en el caso de adicciones, posibles necesidades psicoldgicas que satisface
la conducta, motivos inconscientes, etc.), para removerlos, en caso que sea posible
y adecuado.

Lo que no es éticamente justificable, es considerar la conducta en
términos de adaptacion social, y emplear procedimientos coercitivos o no
consensuales, salvo las excepciones a que ya hemos hecho mencién, para

modificar dicha conducta.

NOTAS

1. Respecto al control social, ver Edward A. Ross: SOCIAL CONTROL. The
MacMillan Co., 1910; Willam G. Sumner: FOLKWAYS. Gin &Co. , 1904; Emile
Durkheim: SOCIOLOGY AND PHILOSOPHY. Glencoe, Ill.: The Free Press, 1953,
pp.35-36 y 40-46; George H. Mead: MIND, SELF AND SOCIETY. Chicago: The
University of Chicago Press, 1934. pp. 173-178.; Jean Piaget: THE MORAL
JUDGMENT OF THE CHILD. Glencoe, Ill.: The Free Press, 1951. La mayor parte de

estos textos hacen referencia al control moral.

2. Respecto a la anomia, ver: Emile Durkheim: SUICIDE: A STUDY IN
SOCIOLOGY. Glencoe, Ill.: The Free Press, 1951, pp. 246-257; R.K.Merton:
SOCIAL THEORY AND SOCIAL STRUCTURE. Glencoe, lll.: The Free Press, 1957,
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pp. 131-194; Talcott Parsons: THE SOCIAL SYSTEM. Glencoe, Ill.: The Free Press,
1951, pp. 301-306.

3. Respecto a la adaptacion social en este contexto, ver: Jorge Chuaqui: "Ensayo:
Adaptacion Social y Psiquiatria (Notas Teoricas)" REVISTA DE PSIQUIATRIA.
1997:4, afio X1V, pp. 157-162., y el capitulo anterior.

4. Ver Jorge Chuaqui: ob.cit. ; Jorge Chuaqui: "El tratamiento de adaptacion
conductual para esquizofrénicos cronicos (Critica basada en la naturaleza de las
relaciones humanas)". REVISTA DE CIENCIAS SOCIALES (Valparaiso). N 40,
1995. pp. 201-208; Jorge Chuaqui: "Enfoque psicosocial del tratamiento de
adaptacion conductual para esquizofrénicos cronicos". INVESTIGACIONES EN
SOCIOLOGIA (Mendoza). N[0 21-22, 1992-1993 (impresa en 1996), pp. 101-108.
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Publicado en la REVISTA DE PSIQUIATRIA (Santiago de Chile), 1997:N° 4
afno XIV, pp.157-162.

ENSAYO:

ADAPTACION SOCIAL Y PSIQUIATRIA

(Notas Teoricas)

RESUMEN

Después de un analisis de los valores morales y sociales, se examina el
concepto de adaptacion social. Se analizan dos acepciones que cubren la
gama de posibles significades de la adaptacion en términos sociales. Se
concluye que la adaptacion social entendida como ajuste a normas y
valores, frecuentemente no se da en la realidad social. A su vez, al
considerar la adaptacion social cono la emision de conductas aceptables
socialmente, se puede ver que la evaluacion de dicha conducta casi nunca
es univoca (usualmente es polivalente) y que la emisién de dichas
conductas tropieza con multiples obstaculos sociales y psicoldgicos para la
mayor parte de los miembros de toda sociedad. Finalmente se analizan las
posibles consecuencias terapéuticas y éticas de esta situacion para la

psiquiatria y posibles alternativas al respecto.

La psiquiatria moderna se conecta intimamente con la vida social y, por ello, con
los valores morales y sociales que son aceptados en la sociedad, maxime si lo
que se busca es la “adaptacién” a normas y valores sociales o una pretendida
“adaptacion social”.
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LOS VALORES MORALES Y SOCIALES

Ha sido costumbre en la sociologia y la antropologia el relativizar los valores, en
el sentido que éstos varian de acuerdo al grupo, la clase , la categoria social y la
sociedad de los que los comparten. Hay que hacer la diferencia entre los valores
morales (que estan como fundamento de la conociencia moral de los individuos, o
superyo en términos freudianos) y los valores sociales en general (respecto a los
cuales la variabilidad es enorme). Refiramonos primero a los valores morales.
Aqui hay que distinguir dos cosas: la evaluacion que se hace de los valores
morales, en el sentido que, prescindiendo de las circunstancias de su realizacion,
sean considerados superiores o inferiores a otros y, por otra parte, las limitantes
sociales o incluso la invalidacién de dichos valores en algunos casos, por la
historia social de ciertos individuos, grupos, clases, categorias sociales o
sociedades. Al contrario del relativismo imperante en gran parte de las Ciencias
Sociales, nosotros sostenemos que hay ciertos valores morales respecto a los
cuales hay consenso en los actores mas relevantes y en la mayoria de los
miembros de la sociedad respecto a su superioridad, lo que se refleja en que en la
inmensa mayoria de los casos se recurre a ellos para justificar politicas sociales,
religiosas o econOmicas (incluyendo todas las de importancia para la sociedad).
Estos valores serian comunes por lo menos a las sociedades de tradicion judeo-
cristiana, quedando por explorar si son validos para otras sociedades. Esto no
significa que estos valores sean seguidos por la mayoria de los miembros de la
sociedad.

Todo valor (moral o social en general), es “una concepcidn, explicita o implicita,
distintiva de un individuo o caracteristica de un grupo, de lo deseable que
influencia la seleccion de los modos, medios y fines disponibles de la accion” @,
Un valor moral que se expresa en otros valores muy diversos, es el amor a los
demas o al prgjimo. En incontables ocasiones se justifica la conducta afirmando
gue lo que se hizo o hace, no es solo por el bien propio, sino por el de los demas
o los otros, lo que constituye la forma de ese amor al préjimo. Esto se expresa de
multiples maneras de buscar el bienestar de los demas a través de diversos
medios (superacion de la pobreza, dar salud, etc.). Cuando una filosofia social

esta contra ciertos individuos, clases, categorias sociales, razas o grupos lo hace
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en nombre de la amenaza respecto a la realizaciébn de otros valores que ellos

representan, no por Si Mismos.

Otro valor generalizado, consiste en respetar el libre albedrio con el que los seres
humanos supuestamente nacimos. Ello se expresa en las afirmaciones respecto a
las libertades individuales. Incluso filosofias “colectivistas” como seria el
marxismo, intentan liberar , a través del cambio social (la revolucion socialista) a
la gran mayoria de los individuos de las opresiones (que van en contra de las
libertades individuales por definicién). La sociedad comunista, etapa superior a la
sociedad socialista, intentaria liberar al hombre del reino de la necesidad,
haciendo posible realmente el reino de la libertad. Aquellos que atacan a los
sistemas “totalitarios” lo hacen en nombre, entre otros aspectos, también de las

libertades individuales que serian avasalladas por dichos regimenes.

Un valor moral de la gran mayoria de las sociedades es el “bien”, el desarrollo, el
crecimiento, etc. de la sociedad, la nacion o la patria como un todo. En algunos
casos esto significa agresividad contra otras naciones, pero soélo cuando
constituye una necesidad para realizar este u otros valores, o bien otras
sociedades, naciones, etc. amenazan a dichos valores. También esto se ha
expresado filos6ficamente en la nocidn del alma colectiva, el bien comun, etc.

Un valor moral més particular, aunque no por eso menos difundido, es el amor a
la familia 0 a miembros de la familia: la madre, los padres, los hijos, etc. Aunque
determinadas filosofias contestatarias lo nieguen parcialmente, lo hacen en
nombre de otros valores, ya sea porque amenaza determinadas libertades, etc.

Un valor moral como el amor al trabajo, en muchos casos se da por descontado o
como una necesidad, por lo que a veces se le da menos importancia como valor,
lo que no significa que al hecho no se le dé importancia. También muchas veces
se niega parcialmente por otros valores o circunstancias, por ej., porque
determinados trabajos son denigrantes, rutinarios, etc.

Otro valor moral, aunque menos universal a nivel individual, es el amor a Dios, ya
gue estad mas circunscrito a religiones o a determinadas sociedades.

La universalidad de estos valores (la exposicion anterior no pretende ser

exhaustiva), no significa que la gente en su conducta concreta se cifia a ellos,
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pero hay un deber ser implicito en ellos, en el sentido que quién los realiza estaria
actuando bien (moralmente hablando, por lo que seria absurdo prohibir dicho
comportamiento). Dicha universalidad iria contra un relativismo militante respecto
a dichos valores, lo que no significa que el cefiirse a dichos valores sea obligatorio
sino deseable.

Hay normas (prescripciones, explicitas o implicitas, sobre lo que la conducta que
hace referencia a otros debe y no debe ser en determinadas circunstancias, a
cuyo cumplimiento o violacibn se asocian sanciones positivas 0 negativas,
respectivamente®®) que constituyen prohibiciones especificas, como no asesinar,
no robar, no mentir, no cometer incesto, etc., que tienen caracter moral (forman
parte de la conciencia moral 0 superyo) que en algunos casos se expresan en
leyes obligatorias del Estado, cuyo no cumplimiento involucra una sancién penal.
Aparte de las normas y valores morales, existe una enorme cantidad de normas y
valores que no llegan a niveles tan profundos de la conciencia y que incluso, por
circunstancias de la historia social de los individuos y grupos, pueden llegar a
contradecir los valores morales. Estos ultimos son los contravalores , pero
respecto a ellos no existe ni con mucho el grado de consenso que existe respecto
a los valores morales. Hay situaciones especiales que anulan parcialmente la
vigencia de determinados valores morales; por ej., para que exista libre albedrio,
se supone que la persona es responsable de sus actos, lo que no se daria en el
caso de los menores de edad; debe destacarse que deben haber razones muy
fundadas moralmente para justificar su quebrantamiento, que esta garantizado en
todas las constituciones del mundo. Ademas, en cuanto a los valores positivos,
se trata de metas a lograr dentro de las posibilidades, que no se realizan sino
parcialmente, considerando que el realizar determinados valores puede ir en
contra de otros o requerir un gran esfuerzo, dificil de realizar para la mayoria de
las personas.

Las ideologias (concepcion del mundo, que incluye tanto elementos perceptuales
como motivacionales y que brinda una imagen coherente de la naturaleza y de la
sociedad) politicas, religiosas o econdémicas, mediatizan la evaluacion de la
conducta de acuerdo a los valores morales. De esta manera, una misma conducta
ante una misma situacion puede verse realizando o contradiciendo un mismo

valor moral, de acuerdo a la ideologia que se emplee para interpretar la realidad.
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A su vez, las ideologias y la experiencia social del individuo, le dan un manera
idiosincratica de interpretar el mundo y hacer evaluaciones morales y sociales,

que puede denominarse ideologia personal.

Analizaremos la relaciéon de los valores con la interaccion social en mas detalle.

LA ADAPTACION SOCIAL: INTRODUCCION

Aqui hay dos problemas, que en ciertas versiones de la teoria socioldgica
aparecen confundidos. Para el sociélogo Talcott Parsons, que ponemos como
ejemplo de un pensamiento social ampliamente difundido, en la interaccién social
se darian expectativas (se espera una determinada conducta del otro hacia uno),
las que, de no cumplirse (cuando la conducta del otro hacia uno no es la que
esperamos), provocaria espontdneamente una reaccion que actuaria sobre el otro
como sancién negativa (“castigo”). Este proceso llevaria a que los individuos se
ajustaran a la o las normas que guian la interaccién social, lo que a la larga
provocaria la internalizacion de los valores sociales (el que los valores sociales
implicitos en las normas lleguen a formar parte de la personalidad de los
individuos, y, por tanto, de su conciencia moral, de manera que llegarian a ser
seguidos espontaneamente, sin una coaccion externa) ©.

Es cierto que las conductas inesperadas producen reacciones en la conducta que
actlan como sanciones negativas, pero si analizamos la situacibn con mas
detenimiento, veremos que las conclusiones son falsas. En primer término, la
reaccion espontanea frente a la conducta del otro, se da sélo cuando la conducta
manifiesta o abruptamente cae fuera de lo esperado; cuando una conducta no
es esperada pero no es bizarra , la reaccion puede ser minima. Pero, ademas,
cuando se conoce a alguien como “transgresor” (alguien que corrientemente
rompe las normas) o “desviado” (alguien que normalmente sigue normas
desaprobadas socialmente) lo que se espera es el rompimiento de la normay
gue el trasgresor o desviado siga la norma puede dar origen a la sorpresa;
la sancion negativa es el resultado de una evaluacion moral y no es

espontanea. Ademas, en determinados grupos las normas estan basadas en
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contravalores (valores desaprobados en la sociedad), y el proceso, si se diera (lo
que es asi soOlo en algunos casos, por las observaciones anteriores) conduciria
al debilitamiento o violacién de los valores morales, a los que se oponen los
contravalores predominantes en el grupo.

Ademas, en la linea de argumentacién planetada por Parsons se cometen otras
falacias. Muchas veces no coinciden las conductas espontaneas con la
realizacion de los valores sociales, como ocurre respecto al “amor a los
enemigos” como expresion del amor a los demas para los cristianos. Ademas,
muchos de los valores mas fundamentales de la sociedad requieren una
conducta reflexiva para su realizacion (antiespontanea por naturaleza). Es decir,
incluso si respecto a muchas normas (lo que no es el caso) su cumplimiento
estuviera garantizado por las acciones y reacciones espontaneas en la interaccion
social, ello iria contra muchos de los valores superiores de la sociedad, cuya
realizacion requiere una conducta reflexiva, lo que a veces (no siempre) significa
“luchar contra la corriente” del ambiente social inmediato en que esta inmerso el
sujeto.

Debemos detacar también que (1) muchos valores y normas sociales son
violados frecuentemente, por personas que no pueden considerarse “desviadas”
(como el tener relaciones sexuales fuera del matrimonio, no mentir, etc.), (2)
muchos valores sociales superiores son seguidos por una minoria de las
personas de la sociedad, ya que son muy dificiles de realizar, a pesar de que no
son relativos éticamente hablando, porque son ampliamente reconocidos
socialmente, como vimos en la seccion relativa a los valores morales y sociales.
En este contexto, es absolutamente arbitrario y falaz hablar de “adaptacion”
social, y de conductas “adaptativas” en la interaccién social si por ello se entiende
el “ajuste a normas en la interaccion social”, aspecto en el que hemos dado
solidos argumentos en contrario. Si por “conductas adaptativas” se entiende el
logro de metas o fines, ello se relaciona mucho mas con las bases de una teoria
de la racionalidad de la conducta, que considera a las normas y valores como
importante referencia, tanto en cuanto medios como en cuanto fines, pero en
ningln caso con los supuestos del ajuste normativo espontaneo o puramente
interactivo. Cuando accibnes o un proyecto de acciones, como aquellas

orientadas a la adaptacion social, se basan en tantos supuestos falsos, el intentar
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aplicarlas conducira, de manera paraddjica, a la violacion u obstaculizacion de

valores morales fundamentales.

LA ADAPTACION SOCIAL: ANALISIS SISTEMATICO

Puesto de otro modo, la adaptacion social puede ser vista como el llevar al
individuo a realizar conductas aceptadas socialmente. pero esto, en vez de
resolver el problema, crea nuevos problemas como veremos, tanto en en cuanto a
la evaluaciébn de, como respecto a la emisién de la conducta del paciente
aceptada socialmente.

El problema de la evaluacion social de la conducta

Siguiendo a Ralph Linton @, utilizaremos el término pauta cultural para referirnos
tanto a normas como a valores.

(1). Lo primero que habria que tener en cuenta, es si la conducta pautada,
corresponde que la emita el individuo o no, ya que no todas las conductas
corresponden a todos los individuos, pues hay conductas socialmente definidas
para grupos o individuos especificos (personas con una ocupacion, militantes de
un partido politico, de un grupo religioso, etc. y otras que se consideran
idiosincraticas) ®. Este problema se evitaria sélo con ser acucioso, pero hay otro
problema mas fundamental: (2) las pautas tedricas (las conductas que se emiten
con mas frecuencia en las situaciones reales, el modo estadistico), no coinciden
con las pautas ideales (las conductas que los miembros de la sociedad piensan
deben emitirse)®. A esta conclusion se llegé después de observaciones
antropoldgicas rigurosas en mdltiples sociedades (. En ninguna sociedad los
hombres actian como piensan se deberia actuar: ?a que conducta debe ajustarse
al individuo, a la que deberia tener o a la méas usual?, considerando que ambos
criterios son importantes, especialmente en las normas morales; ej. en nuestra
sociedad, la norma “no mentir”. Aqui no estamos examinando el problema de por
gué esto es asi (lo veremos en el acapite siguiente), sino el problema que se crea
para determinar si la conducta emitida es “aceptada socialmente”. (3) La

evaluacion de las conductas morales o apropiadas en general, varia segun las
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ideologias personales y sociales, para las mismas pautas. (4) Pueden confundirse
los criterios de evaluacion para determinar adecuadamente la ausencia o
presencia de enfermedad con los de relevancia social ©.

El problema no es la evaluacién en si, que puede ser muy rigurosa y considerar
todos los matices y ambivalencias, sino el tener un criterio que entregue
resultados que no apunten en sentidos diversos, como ocurre en la evaluacion
social, ya que el que sean univocos (que no es el caso) es fundamental a la hora
de modificar conductas, sobre todo si se trata de terapias que no son aceptadas

voluntariamente por el paciente.

La emisién de la conducta socialmente aceptable

El sujeto puede no emitir las conductas aceptables socialmente, por: (1) las
diferentes evaulaciones entre: (a) el sujeto y el terapeuta, (b) el sujeto y el grupo
en que participa (c) los diversos grupos e individuos con que se relaciona el sujeto
® (2) el que la conducta satisfaga un valor o pauta, pero contradiga otro valor o
pauta importante. (3) que haya dificultades en la situacion objetiva (de caracter
material o econdmico); (4) se oponga a fuertes necesidades biolégicas o
psicoldgicas del sujeto; (5) el sujeto no tenga acceso a informacion suficiente de
la situacion objetiva; (6) el sujeto no logre la comprensién cabal de la mejor
relacion de medios a fines que le permitan actuar de la manera aceptada
socialmente; (7) bloqueos, distorciones o impulsos provocados por la enfermedad
o problema mental del sujeto. En los casos 6 y 7 es donde con mas propiedad
corresponde la accion del terapista.

Estos son sélo algunos de los aspectos que pueden bloquear la realizacion de las
pautas, especialmente las pautas morales, no sélo en caso de pacientes, sino en

el caso de todos los miembros de la sociedad.

PSIQUIATRIA Y ADAPTACION SOCIAL

Para decirlo en términos muy generales, la psiquiatria se orienta a corregir las
conductas bizarras e inintelegibles para la mayor parte de los miembros de la
sociedad. Pero hemos visto, por el analisis anterior, los problemas de considerar,
como lo hacen algunos autores®™®, que la psiquiatria es una forma

institucionalizada (establecida, aprobada y reconocida socialmente), para
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contribuir a la integracion social, corrigiendo las “desviaciones” sociales, o, dicho
de otro modo, logrando la adaptacién social Y.

Por una parte, esta Ultima definicibn no reconoce la diferencia cualitativa que
debe haber entre la psiquiatria, como disciplina orientada a la salud del paciente
y métodos coercitivos para lograr controlar las “desviacione” sociales, como el
aparato judicial y penal. No puede confundirse la medicina, orientada a lograr el
bienestar biologico, psicologico y social de los individuos, con métodos coercitivos
0 no voluntarios para lograr una pretendida adaptacion social. Si lo que se busca
es lograr el cumplimiento de los valores morales y combatir los contravalores (en
los casos que corresponda), ello cae dentro del campo de las ciencias sociales,
de las que la psiquiatria seria una parte, y cabria preguntarse ?qué métodos son
éticamente legitimos para lograrlo y cuéles no?, abandonando en forma
absoluta el concepto de adaptacion social, entendido como “ajuste interpersonal’

en las interacciones sociales, por toda la fundamentacion que hemos expuesto.

Un criterio para aplicar tratamientos psiquiatricos coercitivos 0 no voluntarios,
seria para eliminar las causas de conductas explicitamente penadas por la ley,
como el maltrato infantil, y siempre que corresponda a eliminar las causas
especificas de esas conductas y no sea globalizante. El que se ataque las
causas especificas de conductas penadas por la ley, proporciona un cierto
resguardo ético a los tratamientos mencionados porque el Estado procura lograr
la igualdad ante la ley para todos los ciudadanos. Si el tratamiento es no
voluntario y globalizante, la arbitrariedad insoslayable de los criterios de
evaluacion lo hace éticamente insostenible. En el caso que el paciente acepte el
tratamiento, teniendo claro sus objetivos y métodos, el problema radica en la

posibilidad real de lograr resultados univocos y adecuados.

Las ciencias de la conducta no deben renunciar a los problemas éticos o morales,
sino al contrario, estos deben ser planteados de manera explicita y directa y no

disfrazados en una especie de naturalismo social, que bajo el erréneo y confuso
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concepto de adaptacion social introduce de contrabando métodos de “tratamiento”

poco éticos y cuestionables moralmente.

ALTERNATIVAS

Las conductas inintelegibles para los otros son un problema real. Aqui cabe
indagar si los “otros” que consideran la conducta inintelegible (por ej.: la familia)
constituyen un referente valido para esa conducta (que podria tener un referente
religioso o politico). Agotadas las posibilidades de atribuirle un significado
intelegible a la conducta, habra que adoptar determinadas terapias, logrando la
aceptacion libre y voluntaria del paciente, salvo para casos de onubilacion seria
de la conciencia del paciente. Aqui hay que tener la precaucién de evitar la
distorcion o sesgo en el juicio provocado por la presunciébn o existencia de
enfermedad. Las caracteristicas consideradas “tipicas” de la enfermedad, seran
aguellas que : (1) se den en los enfermos y (2) s6lo en los enfermos, o que se
aproximen a cumplir ambos criterios simultaneamente.

Sin pretender agotar el tema, una conducta usualemente se considera
inintelegible, porque no se ‘“entienden” los motivos de la accién, o ,
identificAndose motivos validos, la accion aparece como “no racional”, en el
sentido que no hay, de manera ostensible, una adecuacion de medios a fines.
Respecto a no “entender” los motivos de la conducta, esto ocurre cuando no
pueden identificarse las necesidades bioldgicas, psicolégicas o sociales que
satisfaria dicha conducta y/o los valores, normas, ideologias y creencias
legitimos que orientarian dicha conducta. Al referirnos a normas y valores que
orientarian la conducta, no significa que la conducta se cifia necesariamente a
ellos, ya que puede haber grandes dificultades practicas para lograr determinados
valores y normas, o necesidades insatisfechas que desvien de ellos al sujeto. Por
otra parte, debe destacarse que usualmente compiten diversos valores (de la
familia, del trabajo, de la conducta religiosa o politica), y el lograr algunos de ellos
puede ir en desmedro de lograr otros. El psiquiatra puede decir mucho en cuanto

a mostrar la necesidad de lograr un cierto equilibrio entre dichos valores y
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normas, equilibrio que en circunstancias especiales puede ser casi imposible de
alcanzar de manera relativamente completa por la naturaleza del problema , y en
que, en todos los casos, el psiquiatra no debe dejarse onubilar por sus

preferencias personales.

En la terapia: psicoterapia, terapia conductual o psicosocial, el psiquiatra debe
indagar respecto a los motivos validos posibles de la conducta, mostrando al
paciente motivos, y conductas racionales (que contribuyan a lograr con eficacia el
fin o los fines), alternativos, procurando que siempre haya la posibilidad de
eleccion lo mas libre (y por tanto moral) alcanzable de acuerdo a las

circunstancias.
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ESQUIZOFRENIA Y VALORES SOCIALES

RESUMEN

Al comienzo se entrega un analisis tedrico de los valores y normas
morales, para a continuacion referirse al concepto de ideologia que especificaria
los valores morales y sociales en situaciones concretas.  Este articulo entrega
resultados de una investigacion realizada para FONDECYT, en que se entrevistd
a 150 pacientes esquizofrénicos ambulatorios (100 hombres y 50 mujeres), para
determinar sus preferencias religiosas y politicas como reflejo de su ideologia y
por tanto de la forma como se especifican sus valores morales y sociales. La
muestra utilizada incluye una amplia distribucion de niveles educacionales de los
pacientes, edades y ocupaciéon de los padres (como indicador socioeconémico),
que refuerza su eventual representatividad. Las preferencias religiosas y politicas,
grado de convencimiento y el grado en que se involucran con ellas, muestran que
estas no difieren de manera muy gruesa de las de la poblaciéon en general y que
no existiria un eventual “fanatismo” con esas ideas. Esto refuerza la idea que los
tratamientos de rehabilitacion deberian respetar los valores de los pacientes y
ayudarlos a realizar dichos valores antes que propender a cambiarlos, siendo esto

ultimo una forma de discriminacion.

ABSTRACT

This paper begins with a theoretical analysis of moral values and norms,
referring next to the concept of ideology, which specifies moral and social values
in front of concrete situations. The results of a FONDECYT’s research are
analysed with a sample of 150 schizophrenic outpatients (100 men and 50
women), in order to explore their religious and political preferences as reflection of
their ideologies, and since the way their moral and social values are specified. The
sample employed contents a wide educational levels, ages and father's or
mother’s occupations (as socio-economic index) distributions which support the
idea that it is representative. The religious and political preferences, degree of
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confutation and degree of involvement with them, show that there are not big
differences with general population and that there is not “fanaticism” as a
tendency. All this support the idea that rehabilitation treatments must respect
patients values, helping to their realization. The attempts to change patient’s social

values may be seen as a form of discrimination in the case of schizophrenia.

INTRODUCCION: VALORES MORALES Y SOCIALES

Ha sido costumbre en la sociologia y la antropologia el relativizar los
valores, en el sentido que éstos varian de acuerdo al grupo, la clase, la categoria
social y la sociedad de los que los comparten. Hay que hacer la diferencia entre los
valores morales (que estdn como fundamento de la conciencia moral de los
individuos, o superyo en términos freudianos) y los valores sociales en general
(respecto a los cuales la variabilidad es enorme). RefirAmonos primero a los valores

morales.

Aqui hay que distinguir dos cosas: la evaluacion que se hace de los
valores morales, en el sentido que, prescindiendo de las circunstancias de su
realizacion, sean considerados superiores o inferiores a otros y, por otra parte, las
limitantes sociales o incluso la invalidacion de dichos valores en algunos casos, por
la historia social de ciertos individuos, grupos, clases, categorias sociales o
sociedades. Al contrario del relativismo imperante en gran parte de las Ciencias
Sociales, nosotros sostenemos que hay ciertos valores morales respecto a los
cuales hay consenso en los actores mas relevantes y en la mayoria de los
miembros de la sociedad respecto a su superioridad, lo que se refleja en que en la
inmensa mayoria de los casos se recurre a ellos para justificar politicas sociales,
religiosas o econdmicas (incluyendo todas las de importancia para la sociedad).
Estos valores serian comunes por lo menos a las sociedades de tradicion judeo-
cristiana, quedando por explorar si son validos para otras sociedades. Esto no
significa que estos valores sean seguidos por la mayoria de los miembros de la

sociedad.
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Todo valor (moral o social en general), es "una concepcion, explicita o
implicita, distintiva de un individuo o caracteristica de un grupo, de lo deseable que

influencia la seleccién de los modos, medios y fines disponibles de la accién” *.

Un valor moral que se expresa en otros valores muy diversos, es el amor
a los demas o al projimo. En incontables ocasiones se justifica la conducta
afirmando que lo que se hizo o hace, no es solo por el bien propio, sino por el de los
demas o los otros, lo que constituye la forma de ese amor al préjimo. Esto se
expresa de multiples maneras de buscar el bienestar de los demés a través de
diversos medios (superacion de la pobreza, dar salud, etc.). Cuando una filosofia
social esta contra ciertos individuos, clases, categorias sociales, razas o grupos lo
hace en nombre de la amenaza respecto a la realizacién de otros valores que ellos

representan, no por si Mismos.

Otro valor generalizado, consiste en respetar el libre albedrio con el que
los seres humanos supuestamente nacimos. Ello se expresa en las afirmaciones
respecto a las libertades individuales. Incluso filosofias "colectivistas" como seria el
marxismo, intentan liberar, a través del cambio social (la revolucion socialista) a la
gran mayoria de los individuos de las opresiones (que van en contra de las
libertades individuales por definicion). La sociedad comunista, etapa superior a la
sociedad socialista, intentaria liberar al hombre del reino de la necesidad, haciendo
posible realmente el reino de la libertad. Aquellos que atacan a los sistemas
"totalitarios" lo hacen en nombre, entre otros aspectos, también de las libertades

individuales que serian avasalladas por dichos regimenes.

Un valor moral de la gran mayoria de las sociedades es el "bien", el
desarrollo, el crecimiento, etc. de la sociedad, la nacion o la patria como un todo. En
algunos casos esto significa agresividad contra otras naciones, pero sélo cuando
constituye una necesidad para realizar este u otros valores, o bien cuando otras
sociedades, naciones, etc. amenazan a dichos valores. También esto se ha

expresado filoséficamente en la nocién del alma colectiva, el bien comun, etc.

* Kluckhon, Clyde y otros: “Values and Value-Orientations in the Theory of Action”. En Parsons y Shils:
TOWARD A GENERAL THEORY OF ACTION. New York: Harper & Row, 1965. p. 395.
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Un valor moral mas particular, aunque no por eso menos difundido, es el
amor a la familia o a miembros de la familia: la madre, los padres, los hijos, etc.
Aunque determinadas filosofias contestatarias lo nieguen parcialmente, lo hacen en

nombre de otros valores, ya sea porque amenaza determinadas libertades, etc.

Un valor moral como el amor a la tarea (incluye el trabajo remunerado y
obligaciones sociales, como estudiar para los estudiantes y realizar todos o parte de
los quehaceres domésticos para las duefias de casa), en muchos casos se da por
descontado o como una necesidad, por lo que a veces se le da menos importancia
como valor, lo que no significa que al hecho no se le dé importancia. También
muchas veces se niega parcialmente por otros valores o circunstancias, por ej.,

porque determinadas tareas son denigrantes, rutinarias, etc.

Otro valor moral, aunque menos universal a nivel individual, es el amor a

Dios, ya que estd mas circunscrito a religiones o a determinadas sociedades.

La universalidad de estos valores (la exposicion anterior no pretende ser
exhaustiva), no significa que la gente en su conducta concreta se cifia a ellos, pero
hay un deber ser implicito en ellos, en el sentido que quién los realiza estaria
actuando bien (moralmente hablando, por lo que seria absurdo prohibir dicho
comportamiento). Dicha universalidad iria contra un relativismo militante respecto a
dichos valores, lo que no significa que el cefiirse a dichos valores sea obligatorio

sino deseable.

Hay normas (prescripciones, explicitas o implicitas, sobre lo que la conducta
gue hace referencia a otros debe y no debe ser en determinadas circunstancias, a
cuyo cumplimiento o violacibn se asocian sanciones positivas 0 negativas,
respectivamente °) que constituyen prohibiciones especificas, como no asesinar, no

robar, no mentir, no cometer incesto, etc., que tienen caracter moral (forman parte

% En cuanto al concepto de norma, ver Davis, K,: HUMAN SOCIETY. New York: The MacMillan Co., 1959,
Cap. 3, pp. 52-82; Homans, George C.: THE HUMAN GROUP. New York: The Harcourt Brace & Co.,
1950, pp. 121-125. Maclver, R.M. y Ch.H. Page: SOCIETY: AN INTRODUCTORY ANALISIS. New
York: Reinhart & Co., Inc., 1959. Caps. 7,8y 9.
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de la conciencia moral o superyo) que en algunos casos se expresan en leyes

obligatorias del Estado, cuyo no cumplimiento involucra una sancién penal.

Aparte de las normas y valores morales, existe una enorme
cantidad de normas y valores que no llegan a niveles tan profundos de la conciencia
y que incluso, por circunstancias de la historia social de los individuos y grupos,
pueden llegar a contradecir los valores morales. Estos Ultimos son los
contravalores, pero respecto a ellos no existe ni con mucho el grado de consenso

gue existe respecto a los valores morales.

Hay situaciones especiales que anulan parcialmente la vigencia de
determinados valores morales; por €j., para que exista libre albedrio, se supone que
la persona es responsable de sus actos, o que no se daria en el caso de los
menores de edad; debe destacarse que deben haber razones muy fundadas
moralmente para justificar su quebrantamiento, que esta garantizado en todas las
constituciones del mundo. Ademas, en cuanto a los valores positivos, se trata de
metas a lograr dentro de las posibilidades, que no se realizan sino parcialmente,
considerando que el realizar determinados valores puede ir en contra de otros o

requerir un gran esfuerzo, dificil de realizar para la mayoria de las personas.

Las ideologias (concepcion del mundo, que incluye tanto elementos
perceptuales como motivacionales y que brinda una imagen coherente de la
naturaleza y de la sociedad) politicas, religiosas o econdémicas, mediatizan la
evaluacion de la conducta de acuerdo a los valores morales. De esta manera, una
misma conducta ante una misma situacion puede verse realizando o contradiciendo
un mismo valor moral, de acuerdo a la ideologia que se emplee para interpretar la
realidad. A su vez, las ideologias y la experiencia social del individuo, le dan una
manera idiosincrasica de interpretar el mundo y hacer evaluaciones morales y
sociales. Como los valores morales que hemos analizado son dificiles de investigar
directamente y que son moldeados por las ideologias religiosas, politicas y
economicas, que los especifican de manera concreta, optamos por determinar, en
nuestra investigacibon como se vera mas adelante, las ideologias religiosas y

politicas predominantes en los pacientes y, ademas, el grado en que se involucran
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en dichas ideologias (para determinar si en su mayoria estan “fanatizados” o no) y

no en determinar aisladamente los valores morales de los pacientes.

METODOLOGIA

Caracteristicas de la muestra

El presente trabajo refleja parte de los resultados de un proyecto de
investigacién ~ en que se entrevisté a empresarios y pacientes esquizofrénicos,
centrandonos en este caso, en parte de los resultados de la encuesta de
pacientes (100 hombres y 50 mujeres).

La muestra de pacientes se extrajo de instituciones publicas y
privadas orientadas a la rehabilitacién y reinsercion laboral y social de pacientes
esquizofrénicos (hospitales diurnos, unidades de rehabilitacion, comunidades
terapéuticas e instituciones especificas como la Corporacion de Familiares y
Amigos de Personas con Esquizofrenia y Reencuentros)(ver tabla). Se constaté
que los porcentajes de pacientes con educacion superior completa o incompleta,
eran casi el doble a los de las personas de la poblacion activa del Gran Santiago
(area de donde se extrajo la muestra de pacientes), segun el Censo de Poblacion
de 1992, siendo dicho porcentaje para los pacientes, en nuestra muestra, del
30%, lo que nos indicaria que en caso de haber problemas de insercién laboral no
es por falta de preparacion educacional (ver tabla), ya que segun el censo de
1992 solo el 15,5% de la poblacion de 15 afios y mas de la provincia de Santiago
tenia educacion superior. De los 150 casos de entrevistados, tal como se habia
predeterminado 100 fueron hombres y 50 fueron mujeres para determinar
posibles diferencias de género. Confirmando la hipétesis que tenia en mente el
investigador, costd completar el nUmero de mujeres entrevistadas, porque, a
pesar de que la enfermedad afecta por igual a hombres y mujeres, es menor la
cantidad de mujeres que acuden a instituciones de rehabilitacién, por la menor

presién social sobre la mujer en cuanto a insertarse laboralmente (lo mas

*Proyecto FONDECYT #1.000.001, afios 2000/2001. “Esquizofrenia, estigma e insercion laboral”.
Investigador Responsable: R. Jorge Chuaqui K. Ayudante: Pablo Guzman Véliz.. Experto psiquiatra:
Augusto Gonzalez Ortlzar.



105

frecuente es que las pacientes que soOlo se desempefian en quehaceres

domésticos en su hogar sean aceptadas socialmente en el aspecto laboral, o que

no obsta que quieran trabajar por razones econdémicas o para

plenamente como personas).

realizarse mas

ORIGEN DE LOS PACIENTES DE LA MUESTRA |N° DE CASOS | %
Hosp. Diurno Consultorio 1 13 8,7
Consultorio 1 23 15,3
CORFAPES 8 5,3
Reencuentros 10 6,7
Hosp. Diurno Barros Luco Trudeau 3 2,0
Unidad Rehab. Hosp.. Barros Luco Trudeau 28 18,7
Unidad Rehab. I.P. José Horwitz 36 24,0
Centro Diurno |.P. José Horwitz 1 0,7
Comunidad Terapéutica de Pefialolén 12 8,0
CDT San Borja Arriaran 7 4,7
Hosp. Diurno I. P. José Horwitz 4,0
Nuevo Hogar 2,0
TOTAL 150 100

NIVEL EDUCACIONAL |Hombres (%) | Mujeres (%) | Total (%)
1. Basica incompleta 6 12 8
2. Bésica completa 11 8 10
3. Media incompleta 20 18 19
4. Media completa 25 44 31
5. Superior incompleta 33 8 25
6. Superior completa 5 5
7. Sin estudios - 2 1
8. No sabe, no responde | - 2 1
TOTAL 100 100 100
(100) (50) (150)
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Los hombres con educacion superior son el 38% y las mujeres con educacion
superior un 14%. Respecto al censo de 1992, no disponemos de estas cifras por
sexo, pero en ningun caso podemos hablar de déficit educacional en nuestra
muestra, sino lo contrario, ya que segun dicho Censo la cifra (para la suma de
hombres y mujeres) mayores de 15 afios de la provincia de Santiago es de un
15,5% con alguna educacién superior.

Respecto a las edades de los entrevistados por sexo, tenemos lo siguiente:

EDADES: Hombres (%) | Mujeres (%)
1. 15 a 25 afios 9 12
2. 26 a 35 afos 27 30
3.36 a45afos | 42 28
4. 46 a 64 anos 19 24
5.65y mas afios| 3 6
TOTAL 100 100
(100) (50)

Observamos que la mayor parte de los hombres (69%) y de las mujeres (58%) se
encuentran en la edades mas productivas, es decir, de 26 a 45 afios. Las
diferencias por sexo no son muy marcadas, mostrandose mas mujeres en las

edades mas tempranas y mayores (habiendo, por ello, menos en el centro).
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La distribucion ocupacional del padre o madre del entrevistado por sexo, es

la siguiente °:

OCUPACION DEL PADRE O MADRE (CLASIFICACION [Hombres |Mujeres
JERARQUIZADA SOCIOECONOMICAMENTE) (%) (%)

1. Grandes empresarios y directivos 1 -

2. Medianos empresarios y directivos - -

3. Profesionales universitarios independientes y| 9 6

funcionarios

4. Pequeilos empresarios industriales y medianos| 3 2

comerciantes

5. Empleados publicos y particulares con funciones| 2 6

directivas limitadas

6. Empleados publicos y particulares con escasas o0 sin| 24 22

funciones directivas. Comerciantes minoristas o al detalle.

7. Técnicos sin titulo universitario y artesanos que poseen| 24 22
taller. Obreros especializados y con funciones directivas.

8. Obreros no especializados. Trabajadores no| 23 34
especializados con actividad remunerada estable. Personal

de servicio doméstico.

9. Trabajadores no especializados con actividad| 8 -

remunerada inestable

No sabe, no responde 6 8
TOTAL 100 100
(100) (50)

Si sumamos las 5 categorias superiores, da un 15% para los hombres y un 14%

para las mujeres, cifras casi coincidentes. En las categorias 6y 7 los porcentajes

® Las clasificaciones ocupacionales utilizadas aqui, corresponden a las del trabajo: O. SepUlveda y J.

Chuaqui: “Clasificacion Nacional de las Ocupaciones”, Santiago: Instituto de Sociologia, Universidad de
Chile, 1969.
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son muy similares para hombres y mujeres. La categoria 8 es superior para las
mujeres, probablemente porque en ese caso no hay nadie en la categoria 9 (esta
altima es inferior socioeconémicamente en la clasificacidon). De todo lo anterior se
desprende que la situacion socioecondmica de la familia de origen de hombres y
mujeres es muy similar, e incluso algo superior en las ultimas categorias para las
mujeres, por lo que la situacidon socioecondémica de la familia no explicaria el
menor porcentaje de mujeres con educacidén superior. Este menor porcentaje
se deberia probablemente a la diferencia en las metas culturalmente definidas
para hombres y mujeres, pues a las mujeres se les exigiria algo menos que a los
hombres en cuanto a educacion superior. Como observamos, las ocupaciones de
los padres, como un indicador del nivel socioecondmico de origen de los
pacientes, se distribuyen a lo largo de toda la escala social lo que refuerza la idea
de la aproximada representatividad de la muestra.

Cuestionario de pacientes: Se redactd el cuestionario considerando variables
ocupacionales, educacionales, demograficas, de la familia, uso del tiempo y
aspiraciones y valores sociales. Aqui nos concentraremos en el problema de los
valores.

Trabajo de campo: Se efectuaron 150 entrevistas a empresarios realizadas por
la organizacién Diagnos Ltda., empleando entrevistadores profesionales y 150
entrevistas a pacientes realizadas por alumnos del ultimo afio de la carrera de
psicologia de la Universidad Catélica. En el caso de los pacientes, se les informd
de la naturaleza del estudio y se les solicit6 firmar un protocolo de consentimiento
informado previo a la realizacién de la entrevista. Las entrevistas a empresarios
duraron alrededor de 20 minutos cada una, y las entrevistas a pacientes alrededor
de 35 minutos cada una. En este articulo analizaremos solo las encuestas de
pacientes, concentrandonos en los valores religiosos y politicos. Los pacientes
comprendieron cabalmente las preguntas y todas sus respuestas, salvo un
entrevistado, fueron atingentes a lo que se les preguntaba. Otros aspectos de los
resultados del trabajo de campo aparecen en el acapite sobre las muestras.
Codificacion, digitacion y validacion de las respuestas: Se codificaron las
respuestas abiertas (elaborando cédigos ad hoc) previamente a la digitacion, para

ambos tipos de encuestas. En buena parte de las preguntas abiertas hubo mas de
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una respuesta por pregunta. Se digitd y valido la informacién en el programa

computacional Data-Entry del SPSS.

RESULTADOS

Analicemos el problema de los valores sociales que tienen estos
pacientes. Como no era conveniente preguntar cuales eran sus valores en general,
ya que conduciria a respuestas vagas, nos concentramos en dos aspectos
especificos: religion y politica, estando relacionadas ambas opciones con los valores
sociales y morales. Para especificar el analisis consideramos no sélo las respuestas
del conjunto de pacientes sino que también establecimos las diferencias de género
(hombres y mujeres). Como lo que nos interesa es si existe una diferencia muy
gruesa con las distribuciones en la sociedad global o no, y no sélo si existen
diferencias porcentuales, le comparacion se basara en lo que conocemos de la
distribucion de los valores religiosos y politicos en la sociedad global sin referirnos a
investigaciones especificas en este campo.

Un 85,3% declara tener alguna religion, habiendo un 92% de las
mujeres que la tiene y un 82% de los hombres. Esto coincide con los valores de
nuestra sociedad, en que la inmensa mayoria de la gente tiene alguna religion y en
que las mujeres son mas religiosas que los hombres. Al preguntar cual era su

religion, las respuestas fueron las siguientes:

RELIGION DEL ENTREVISTADO: | Hombres (%) | Mujeres (%) | Total (%)

1. Catolica 64 76 68,0

2. Evangélica 7 12 8,7

3. Testigos de Jehova 1 - 0,7

4. Mormona 3 4 3,3

5. Otra religiéon 5 - 3,3

6. Todas las religiones 2 - 1,3

Ninguna religion 18 8 14,7
TOTALES 100 100 100,0

(100) (50) (150)
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También aqui los pacientes siguen la tendencia de la sociedad en general, en que la
mayoria de la poblacion es catdlica y, nuevamente, en esto se destacan las mujeres,
un 76% contra un 64% de los hombres. No hay preferencia por sectas “satanicas”, ni
por otros grupos religiosos rebeldes o “desviados”. Tampoco, como veremos, son
todos “fanaticos” ni, lo contrario, “apaticos”. El grado de convencimiento con la

religion se distribuye de la siguiente manera:

GRADO DE CONVENCIMIENTO | Hombres (%) | Mujeres (%) | Total (%)
1. Muy convencido 31 40 34,0
2. Convencido 33 42 36,0
3. Mas o0 menos convencido 14 8 12,0
4. No sabe, no responde 4 2 3,3
No tiene religion 18 8 14,7
TOTALES 100 100 100,0

(100) (50) (100,0)

Como vemos, no estan todos “muy convencidos”, ni lo contrario y siguiendo la
tendencia de la sociedad en general, las mujeres estan mas convencidas que los
hombres. Tampoco, como veremos, la religion les absorbe gran parte de su tiempo,
siguiendo en este aspecto la tendencia de la sociedad en general. En base a una
bateria de preguntas (grado de convencimiento, tiempo que le dedica y actividades
que realiza), elaboramos un item del “grado de involucramiento con la religiéon”, para

determinar una posible fanatizacién cuyo resultado fue el siguiente:

GRADO DE INVOLUCRAMIENTO | Hombres (%) | Mujeres (%) | Total (%)

1. Muy intenso 2 2 2,0

2. Intenso 13 8 11,3

3. Mediano 35 44 38,0

4. Escaso 27 38 30,7

5. Muy escaso 5 - 3,3

6. Ninguno 18 8 14,7
TOTALES 100 100 100,0

(100) (50) (150)
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Como vemos, los porcentajes mas altos son de aquellos pacientes que tienen un
grado de involucramiento mediano con la religion. Los altos porcentajes de escaso
involucramiento se corresponden con actitudes comunes en nuestra sociedad frente
a la religion. Veamos ahora las opiniones frente a los partidos politicos de los
pacientes. Recordemos que los datos fueron recogidos el afio 2000, situacion que

ha variado posteriormente.

El 38% de los pacientes tiene preferencias por algun partido politico y,
como ocurre en el resto de la sociedad, un mayor porcentaje de hombres (40%) que
de mujeres (34%) tiene tal preferencia. Estas cifras se corresponden con la escasa
atraccion que ejercen los partidos politicos en nuestra sociedad actual. Los partidos

politicos preferidos también se corresponden a las tendencias en la sociedad global:

PARTIDO O TENDENCIA PREFERIDOS Hombres (%) | Mujeres (%) | Total (%)

1. Concertacion de partidos por la democracia| 23 20 22,0
2. Alianza por Chile 2 6 3,3
3. Izquierda no concertacionista 10 4 8,0
4. Pinochetista - 4 1,3
5. Todas las tendencias 2 - 1,3
6. Otra tendencia 2 - 1,3
No sabe, no responde 1 - 0,7
Sin preferencia politica 60 66 62,0
TOTALES 100 100 100,0
(100) (50) (150)

Estos resultados muestran mayor apoyo a la izquierda no concertacionista que en la
sociedad global entre los hombres especialmente. Debe destacarse que los que se
pronuncian por la izquierda no concertacionista son de los elementos mas
politizados de la sociedad, y por ello lo declaran, en cambio una importante
proporcion de los que en las urnas se pronuncian por candidatos de la Alianza por
Chile son los menos politizados, por lo que es probable que se cuenten entre los
gue no tienen partido politico. Como ocurre en la sociedad global, las mujeres

muestran un mayor apoyo a la derecha que los hombres (categorias 2 y 4). En todo
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caso, entre los que no tienen preferencia, hay un no despreciable porcentaje en la
sociedad global que vota por la Alianza por Chile. El grado de convencimiento con
las ideas politicas, dado su desprestigio, es menor que con la religion. De los que
tienen preferencia, es menor, comparativamente con la religion, la proporcién de
muy convencidos respecto a los simplemente convencidos. Si examinamos ahora el
grado de involucramiento con la politica, tal como lo hicimos con la religion, tenemos

los siguientes resultados:

GRADO DE INVOLUCRAMIENTO | Hombres (%) | Mujeres (%) | Total (%)
1. Muy intenso - - -
2. Intenso - 2 0,7
3. Mediano 10 4 8,0
4. Escaso 25 26 25,3
5. Muy escaso 5 1 4,0
6. Ninguno 60 66 62,0
TOTAL 100 100 100,0
(100) (50) (150)

Como vemos, comparativamente el grado de involucramiento es mucho menor que
con la religion y, el porcentaje mas alto entre los que se involucran es “escaso”, a
diferencia de la religion en que es “mediano”, que coincidiria con las tendencias a

nivel de la sociedad global.

Pero no se crea, por esto, que son indiferentes o apéticos, ya que hay
un notable 38,7% que participa en actividades solidarias (juntas de vecinos, grupos
juveniles, visitas a enfermos y presos, cruz roja, etc.), lo que es algo mas marcado

en las mujeres (42%) que en los hombres (37%).

CONCLUSIONES: VALORES SOCIALES Y REHABILITACION

Del analisis de los datos de esta investigacion puede concluirse que, al
menos, los valores religiosos y politicos de los pacientes no se apartan
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groseramente de los de la sociedad global, y que en ningun caso se los puede
calificar de “desviados” o de un inconformismo compulsivo. Del mismo modo, y
como puede apreciarse en el grado de involucramiento con la religion y la politica,

no estarian “fanatizados” por naturaleza.

Segun investigaciones realizadas en EEUU 7, el hecho de que hay un
peor pronostico cuando la persona frecuentemente manifieste anhedonia social (no
disfrutar las relaciones sociales, especialmente las cercanas) y que tenga problemas
en la dimension interpersonal, o tenga pocas o ninguna relacion afectiva cercana y
"confidentes"” que lo acompafien cuando tiene problemas, indica un déficit que
puede crearle serios problemas, pero que no dice relacion con sus valores morales.
Aparte de la anhedonia social, la falta de relaciones cercanas puede agudizarse por
el temor o descalificacion hacia el enfermo que provoca la percepcién de las crisis 0

el estigma (imagenes negativas y rechazo) de la enfermedad en los demas.

Esto plantea un problema: ¢[1hacia donde debe estar orientada la
rehabilitacion? Si reconocemos que, en general, los valores morales del
esquizofrénico no son ni superiores ni inferiores al comudn, no corresponde hacer
toda una "reingenieria” de adaptacion social del esquizofrénico que puede conducir
a atropellar sus valores mas sentidos, y que provocara el rechazo y la rebeldia del
paciente; dicha rebeldia no debe ser vista como manifestacion de la enfermedad,
sino como un legitimo rechazo a un tratamiento de rehabilitacibn mal enfocado. Lo
gue corresponde entonces es ayudar al paciente a realizar sus valores (sus valores
en la forma especifica en que se dan de acuerdo a la peculiar idiosincrasia del
paciente) enriqueciendo su percepcion de la realidad, facilitandole contactos con
personas con las que pueda establecer relaciones cercanas o de trabajo,

controlando el proceso patoldgico de la enfermedad, etc. , pero estando conciente el

" Ver al respecto: Blanchard, J.J. y otros: “Affective and Social-Behavioural Correlates of Physical and
Social Anhedonia in Schizophrenia” JOURNAL OF ABNORMAL PSYCHOLOGY, 1994, VOL. 103, N° 4,
pp. 719-728; Chapman, L.J. y otros: “Putatively Psychosis-Prone Subjects 10 Years Later”, JOURNAL OF
ABNORMAL PSYCHOLOGY, 1994, Vol. 103, N° 2, pp. 171-183; Erikson, D.H. y otros: “Social Support
Predicts 5-Years Outcome in First-Episode Schizophrenia”. JOURNAL OF ABNORMAL PSYCHOLOGY,
1998, VOL. 107, N° 4, pp. 681-685; Hultman, C.M. y otros: “Electrodermal Activity and Social Network as
Predictors of Outcome of Episodes in Schizophrenia”, JOURNAL OF ABNORMAL PSYCHOLOGY. 1996,
Vol. 105, N° 4, pp. 626-636; Kwapi, T.R.: “Social Anhedonia As a Predictor of Development of
Schizophrenia-Spectrum Disorders”, JOURNAL OF ABNORMAL PSYCHOLOGY, 1998, Vol. 107, N° 4,
pp. 558-565.
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terapeuta que no se trata de "adaptarlo a los demas", sino de ayudar al paciente a
realizar sus metas (0 proponerle otras acorde con sus valores en caso que el
paciente no tenga ninguna o solo tenga alguna irrealizable, demostrandole al
paciente esto Ultimo si corresponde) facilitdndole o mostrandole medios para
realizarlas y haciéndole claridad respecto a la naturaleza de los obstaculos
gue puede enfrentar y como podria superarlos, considerando que el paciente
tiene mucho que decir en este respecto ya que nadie puede suplantar al paciente en
su situacion vital. El que no sea un tratamiento de adaptacion que atropelle los
valores del paciente, menos aun un tratamiento conductista de este tipo, tiene
primera importancia dado el posible sesgo ideolégico del psiquiatra y otros
terapeutas y de la familia del paciente. Debe respetarse la ideologia y valores del
paciente (salvo que sea ostensiblemente inmoral, es decir, una psicopatia) como
forma de evitar conductas discriminadoras de parte del terapeuta. En caso de
conductas que claramente hacen dafio a otros, debe usarse en lo posible la
persuasion y el hacerle ver las consecuencias de su conducta para los otros pero
siempre que ello corresponda a la patologia, pues si no, [lipor qué exigirselo al
paciente y no a todos?. Esto significa considerar al paciente igual frente a los otros y
no inferior a los otros en las prioridades que asume. En caso que el paciente actue
(realmente y no sélo en su imaginacion) de acuerdo a un valor superior, el problema
es ético y no psiquiatrico y no porgue el paciente esté en rehabilitacion se justifica el
pasar sobre sus valores.
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(Articulo publicado en CIENCIAS SOCIALES ONLINE (Revista electronica de
la Universidad de Vifia del Mar). Vol. Il, N° 1, marzo 2005

(www.uvm.cl/csonline)).

EL ESTIGMA EN LA ESQUIZOFRENIA

RESUMEN

Este articulo se basa en los resultados de dos investigaciones FONDECYT: la
primera con entrevistas a 150 pacientes esquizofrénicos ambulatorios y 150
empresarios y la segunda a alrededor de 100 pacientes, alrededor de 100 tutores
y de 100 vecinos y 60 parientes indirectos. La muestra de empresarios es
representativa estadisticamente y las otras tienen una aproximada
representatividad demografica. Los resultados sefialan que el 68% o mas de los
pacientes estan en condicién de trabajar si se les dieran la oportunidad y que la
gran mayoria de los empresarios piensa que no podrian desempefarse
adecuadamente. Los ven como potencialmente peligrosos o violentos, inestables,
poco confiables, etc., opiniones que, para pacientes compensados, no son
compartidas por familiares y vecinos. Los vecinos tienen opiniones de los
pacientes mas positivas que los familiares porque estdn menos involucrados en
situaciones traumaticas provocadas por la enfermedad antes de lograr el
tratamiento adecuado. Lo que puede concluirse es la gran importancia de los
procesos de comunicacién en la formacion del estigma. El estigma en los
empresarios se basa en el contenido de las representaciones sociales, que
pueden tener su origen en: (1) las representaciones de la cultura popular, (2) las
imagenes dramatizadas difundidas por los medios de comunicacién social o de
masas Y (3) los procesos difusos de comunicacion basados en verdades soélo de
oidas, chismes y rumores, que fluyen a través de la sociedad y que caricaturizan
la realidad. Asi, los empresarios tienen un gran desconocimiento real del
problema y una imagen exageradamente negativa, que dificulta la reintegracion
laboral de personas con esquizofrenia. Otra fuente del estigma son las
experiencias traumaticas vividas antes de que exista un tratamiento adecuado de

la enfermedad, como las vividas por los familiares directos del paciente, que
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tienen un alto grado de emotividad y bloquean una evaluacion objetiva. A través
de la comunicacion, esta imagen se trasmite a los parientes indirectos que tienen
contacto con la familia directa del paciente. En otros casos, la presencia de la
enfermedad hace que se rompan los vinculos entre la familia directa y los

parientes indirectos.

ANTECEDENTES DEL PROBLEMA

La situacion laboral de las personas con esquizofrenia es desmedrada en
los diversos paises alrededor del mundo, incluso en paises desarrollados. En
Japén se hizo una evaluacion global del problema para ese pais y se concluye
que el 16% de los pacientes tiene trabajo completo, un 8% jornada parcial, 12%
asistian a un centro de atencion diurna, 4% van a talleres cerrados y sélo un 1% a
talleres de rehabilitacién (Yamashita T. y otros, 1996). En otro estudio realizado
en Alemania, 502 pacientes fueron estudiados, llegandose a concluir que sé6lo un
12,8% vivia de lo que ganaba; s6lo 16% espera cambiar al mercado abierto y
competitivo; la satisfaccion con el trabajo es alta (Reker T. Y otro, 1993). Segun
un estudio realizado en Polonia, después de dos afios de declarada la
enfermedad un 40% estaba trabajando, pero la mayor parte en trabajos para
discapacitados; los pacientes que trabajaban profesionalmente tenian mejor
estado mental, disminuyendo los sintomas psicopatolégicos en ellos (Mikulska-
Meder J., 1992). Una encuesta de 72 pacientes en Alemania revel6 que solo un
16% mantenia un empleo, y sélo 15% ganaba su propio salario; cerca de 25
pacientes dependia de la seguridad social para mantenerse y se manifestaban

situaciones de pobreza en muchos pacientes (Morchen G. Y otros, 1992).

Debido a esto se hace importante analizar el problema del estigma
asociado a la enfermedad, como un factor importante de la precaria situacion

ocupacional de los pacientes, lo que influye en su calidad de vida en general.
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Pero el estigma puede darse no solo en el plano laboral, sino a nivel familiar, que

es el otro tema que nos preocupa.

En Chile se han realizado diversos estudios respecto a la situacion y

relaciones con la familia de pacientes con esquizofrenia.

La familia pasa por diversas etapas negativas desde el inicio de la
enfermedad, hasta que llega a aceptarla de manera madura y esperar sélo cambios
razonables en el paciente [Mahaluf, Jorge Yy otros, 1989]. La esquizofrenia
causa un serio problema no sélo al paciente, sino también a la familia, por lo que
esta frecuentemente se ve aliviada cuando el paciente es hospitalizado, lo que en
ciertos casos lleva a que la familia deje abandonado al paciente en el asilo [Cordero,
Martin, 1997]. La falta de manejo adecuado de la familia respecto a la enfermedad,
influida por la formacion de iméagenes negativas de la familia respecto al paciente

puede llevar a situaciones como las descritas.

Ante esta situacion, ha surgido una estrategia denominada
intervencion familiar, destinada a reducir los problemas que la esquizofrenia causa a
la familia, y por tanto al paciente. Se trata de asistir a las familias de esquizofrénicos
ambulatorios para que reduzcan el clima hostil al interior de la familia, aumentar la
habilidad de la familia de adelantarse y resolver los problemas, reducir expresiones
de culpa y enojo de la familia, mantener expectativas razonables de la familia
respecto al paciente, mantener un grado de distancia adecuado respecto al paciente
(cuando sea necesario) y alcanzar un cambio deseable del comportamiento y
evaluadas comparando estudios rigurosos en doce paises. Se concluye que la
intervencion familiar disminuye la frecuencia de recaidas y hospitalizaciébn en
periodos de entre siete meses y dos afios, estimula la aceptacion de la medicacion y
podria ayudar a los pacientes a mantener sus trabajos. No obstante, no tiene efecto
sobre la propension al suicidio ni sobre la tendencia de individuos/familia a
abandonar el tratamiento, ni los niveles de emotividad expresada, ni la sensacién de
carga familiar [Sepulveda, Rafael, 1993] . También hay ejemplos de intervencién
familiar realizados en Chile con algunos resultados positivos [Zufiga, Sonia y
J.Jobet, 1993].
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Hay experiencias que plantean fortalecer los mecanismos protectores del
estrés y de la incapacidad de procesar adecuadamente respuestas adaptativas,
tanto en la familia como en la comunidad [Morales, Eliana, 1994]. Es nuestra idea
(J.Ch.) que los mecanismos protectores no se traduzcan en discriminacion y
prejuicios de la familia respecto al paciente, tarea que dada la naturaleza de la
enfermedad, en ningun caso es facil. Por lo anterior, vistos los problemas que se
producen en la familia que requieren de una ayuda externa, hace que no pueda ser
vista la rehabilitacion como adecuacion a los estandares o normas de la familia,
como una "adaptacion” a la familia. Un ideal de logro seria transformar al paciente
en un agente de cambio, para lo cual habria que trabajar con las redes sociales,
tanto micro como macro sociales [Morales, Eliana, 1994]. Dentro de los esfuerzos
por reinsertar al paciente en la sociedad ha surgido el "cuidado en la comunidad” en
las politicas de salud mental.

El problema del estigma no puede ser analizado en abstracto, sino en el

contexto del mundo laboral y familiar.

INTRODUCCION

La forma como se han tratado las enfermedades mentales ha

variado a través del tiempo

Las terapias o tratamientos psiquiatricos han evolucionado desde los
comienzos. En la Grecia antigua en los hospitales se trataban las enfermedades
fisicas y mentales, Al finalizar la Edad Media en Espafa la Iglesia funda hospitales
psiquiatricos y luego, desde 1615 a 1823 la orden de San Juan de Dios mantiene
hospicios en Chile. Por otra parte en Francia se funda el primer hospital psiquiatrico
en 1641 (Paris), en EEUU en 1773 (Virginia) y en Austria en 1784 (Viena). En Chile
se funda en 1852 la Casa de Orates, la que de 1922 a 1930 queda en manos de la
orden San Juan de Dios que vuelve después de 100 afios de ausencia. ; en este
periodo, insertan a los internos en diversas actividades laborales y productivas al
interior del hospicio. La incorporaciéon de terapias rehabilitadoras y curativas, en el
mundo, es relativamente reciente de manera generalizada (desde el siglo XIX). Uno

de los desarrollos mas recientes en Chile es transformar un hospital mental (Iquique)
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en comunidad terapéutica en que se ve el hospital como una entidad social
dinamica, aprovechando los procesos psicosociales en su interior para fines

terapéuticos ©.

En los afios 50 se inicia la farmacoterapia en el mundo: se usan
farmacos para mitigar la sintomatologia de las enfermedades mentales.

Neurolépticos para las psicosis y antidepresivos para las depresiones.

La psicoterapia individual se usa principalmente para las neurosis,

pero también para las psicosis.

Actualmente el énfasis se pone en la rehabilitacion, entendida como el
desarrollo de habilidades en el paciente para que se desempefie adecuadamente
en sociedad, en la familia y en lo laboral con el minimo de apoyo. Asi, el marco
cambia del asilo a la comunidad, cambio acentuado por el movimiento
antipsiquiatrico (este ultimo se tradujo en algunos paises en cerrar hospitales
psiquiatricos sin ofrecer terapias alternativas). Se persigue que el paciente ejecute
alguna actividad en un ambiente especifico, mas que preocuparse por la presencia
de sintomas residuales. Las hospitalizaciones tratan de reducirse a un minimo, ya
gue muchos de los asilados en hospitales psiquiatricos estatales llevan largo tiempo
(mas de 6 meses) y muchas veces pierden el contacto con la familia. En la
rehabilitacion se puede usar la economia de fichas (refuerzo de alguna conducta
positiva a través de la permuta de fichas por algin beneficio, como permisos
especiales, alimentos, etc.). La terapia ocupacional tendera a mejorar la
concentracion, atencion, perseverancia en una tarea especifica, tolerancia al
esfuerzo y a la frustracion y favorecera el desarrollo del sentido de responsabilidad.
La terapia debe estar encaminada a resaltar: (a) la actividad (orientada a un
proposito, socialmente valorada y rehabilitadora), (b) la libertad (que sélo debe
restringirse en situaciones especificas), (c) la responsabilidad (que debe otorgarsele)
y (d) el aprendizaje viviente (en que se favorezca un mayor conocimiento de si

mismo, de sus reacciones y de los otros y asi aprender a actuar con los demas).
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Ante el desempleo que afecta a muchos pacientes crénicos, debe
existir un programa de aprendizaje y resocializacion (en el sentido de volver a
aprender destrezas sociales). Por lo fundamental que es la familia para entregar
apoyo y afecto, es deseable buscar una participacion de ella que contribuya a la
rehabilitacion del paciente. Todo esto buscando la participacion de la comunidad,

también en lo laboral y social.

En este proceso participativo adquiere y surge como primera
prioridad el problema de los prejuicios que existen en la comunidad y en la
familia respecto a las enfermedades mentales, que pueden generar procesos
psicosociales que pueden acabar poniendo una "camisa de fuerza social" al
paciente ya que los esfuerzos para rehabilitarlo se basarian en una
concepcion falsa (justamente por la distorsion en la imagen del paciente que
supone la existencia de prejuicios, distorsiéon que obviamente conducird a
conductas “rehabilitadoras” erradas), que si no se realizan con extremas
precauciones pueden terminar perjudicando al paciente mas que la eventual

ayuda que pretende brindarsele.

La estigmatizacion y discriminacion frente a los pacientes de
enfermedades mentales, en general, y de los pacientes esquizofrénicos en particular

se da a diversos niveles y de diversas formas.

Realizaremos un andlisis global de dos investigaciones FONDECYT ~ que
hemos realizado, centrandonos en el problema del estigma frente a la
esquizofrenia en diversos aspectos y sectores, tanto en cuanto a sus probables
origenes como a la forma en que se da en distintos sectores de la poblacién y
algunos procesos que lo aminoran. En la primera investigacion utilizamos dos
muestras de 150 casos cada una: una de pacientes esquizofrénicos en
tratamiento ambulatorio y otra de empresarios. En la segunda investigacion
utilizamos cuatro muestras de aproximadamente 100 casos cada una: una de
pacientes, otra de tutores de los pacientes, otra de vecinos de los pacientes y por
altimo, logramos entrevistar aproximadamente a 60 (de una muestra de 100)

parientes indirectos de los pacientes.

“ “Esquizofrenia, estigma e insercién laboral”, investigacion FONDECYT N° 1000001, afios 2000-2001 y
“Esquizofrenia y discriminacion familiar”, investigacion FONDECYT N° 1020027, afios 2002-2003.
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LAS MUESTRAS

1. Caracteristicas de la muestra de pacientes de la primera investigacion.

Respecto a las edades de los entrevistados por sexo, tenemos lo siguiente:

EDADES: Hombres (%) | Mujeres (%)
1. 15 a 25 afios 9 12
2. 26 a 35 afos 27 30
3.36 a45afos | 42 28
4. 46 a 64 anos 19 24
5. 65y mas anos| 3 6
TOTAL 100 100
(100) (50)

Observamos que la mayor parte de los hombres (69%) y de las mujeres (58%) se
encuentran en la edades mas productivas, es decir, de 26 a 45 afios. Las
diferencias por sexo no son muy marcadas, mostrandose mas mujeres en las

edades mas tempranas y mayores (habiendo, por ello, menos en el centro).

Veamos ahora la distribucion por estado civil y sexo:

ESTADO CIVIL DEL ENTREVISTADO: |Hombres (%) | Mujeres (%)

1. Soltero 84 78

2. Casado 7 4

3. Separado 7 16

4. Viudo 2 2
TOTAL 100 100

(100) (50)
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Como se observa, la inmensa mayoria tanto de hombres como de mujeres son
solteros, lo que coincide con los conocimientos que existen respecto a la
enfermedad. Lo Unico que llama la atencion, es que en nuestra muestra hay un

mayor porcentaje de mujeres separadas respecto a los hombres.

Respecto al nivel educacional por sexo, observamos que un 38% de los
hombres tienen algun tipo de educacion superior, contra sélo un 14% de las
mujeres. Queda la duda si esto no se deberia a un menor nivel econémico de las
familias en las cuales se criaron las mujeres respecto a los hombres. Para
investigar esta posibilidad, examinamos la ocupacion del padre o madre (en caso
de que ella fuera jefe de familia), que es un excelente indicador de la situacion
socioecondémica de la familia. La distribucion ocupacional del padre o madre del

entrevistado por sexo, es la siguiente:
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OCUPACION DEL PADRE O MADRE (CLASIFICACION |Hombres |Mujeres

JERARQUIZADA SOCIOECONOMICAMENTE) (%) (%)

1. Grandes empresarios y directivos 1 -

2. Medianos empresarios y directivos - -

3. Profesionales universitarios independientes y| 9 6

funcionarios

4. Pequefios empresarios industriales y medianos| 3 2

comerciantes

5. Empleados publicos y particulares con funciones| 2 6

directivas limitadas

6. Empleados publicos y particulares con escasas o0 sin| 24 22

funciones directivas. Comerciantes minoristas o al detalle.

7. Técnicos sin titulo universitario y artesanos que poseen| 24 22

taller. Obreros especializados y con funciones directivas.

8. Obreros no especializados. Trabajadores no| 23 34

especializados con actividad remunerada estable. Personal

de servicio doméstico.

9. Trabajadores no especializados con actividad| 8 -

remunerada inestable

No sabe, no responde 6 8
TOTAL 100 100

(100) (50)

Si sumamos las 5 categorias superiores, da un 15% para los hombres y un 14%

para las mujeres, cifras casi coincidentes. En las categorias 6y 7 los porcentajes
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son muy similares para hombres y mujeres. La categoria 8 es superior para las
mujeres, probablemente porque en ese caso no hay nadie en la categoria 9 (esta
altima es inferior socioeconémicamente en la clasificacidon). De todo lo anterior se
desprende que la situacion socioecondmica de la familia de origen de hombres y
mujeres es muy similar, e incluso algo superior en las ultimas categorias para las
mujeres, por lo que la situacidon socioecondémica de la familia no explicaria el
menor porcentaje de mujeres con educacion superior. Este menor porcentaje
se deberia probablemente a la diferencia en las metas culturalmente definidas
para hombres y mujeres, pues a las mujeres se les exigiria algo menos que a los

hombres en cuanto a educacion superior.
2. Muestra de empresarios de la primera investigacion.

Tal como estaba predeterminado se extrajo la muestra de empresas del
DIRECTORIO DE EMPRESAS Y EJECUTIVOS de 1999 (no estaba aun
disponible la edicion del 2000 que apareceria en julio). Se selecciond un intervalo
de acuerdo al nimero de empresas, se sorte0 el comienzo y se fueron
seleccionando empresas de acuerdo al intervalo. Se extrajeron dos muestras de
150 casos cada una (para hacer reemplazos), eliminando las empresas de
menos de 100 empleados. Como habia empresas que habian reducido personal,
se adoptd el criterio de aceptar las que tuvieran 80 o mas personas. Hubo que
descartar empresas con teléfonos o direcciones que no correspondian a los
actuales. Se contactaron los Gerentes Generales de las empresas y a ellos se les
pidi6 que designaran a la persona de la empresa a entrevistar (generalmente
Jefes de Personal o Gerentes de Recursos Humanos), de manera de tener la
opinion oficial de la empresa. La cantidad de rechazos fue del 18,5% (se aumento
el tamafio de la muestra para tener 150 casos entrevistados efectivamente),
porcentaje bastante bajo de rechazos si se considera la naturaleza del estudio y
de los entrevistados, estudio que se presentd como orientado a conocer la salud
mental en la empresa y no sélo la esquizofrenia, estrategia que dié resultado

obteniéndose la informacion requerida.
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3. Caracteristicas de la muestra de pacientes de la segunda investigacion.

EDADES %

Hasta 24 anos 45

De 25 a 49 afios| 71,4

De 50 a 74 afios| 23,2

75 afos y mas 0,9

TOTAL 100,0

(112)

NIVEL EDUCACIONAL %

Educacién Superior Completa 8,9

Educacién Superior Incompleta| 25,9

Educacion Media Completa 214

Educacién Media Incompleta 17,9

Educacion Béasica Completa 12,5

Educacion Béasica Incompleta 12,5

Sin educacion 0,9

TOTAL 100,0

(112)
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OCUPACION JEFE DE FAMILIA DE ORIGEN DEL PACIENTE

%

Grandes y medianos empresarios y directivos 1.8
Profesionales universitarios independientes y funcionarios 11,6
Pequefios industriales y medianos comerciantes 8,0
Empleados publicos y particulares con funciones directivas limitadas.| 15,2
Técnicos titulados
Empleados publicos y particulares con escasas o sin funciones directivas 6,3
Comerciantes minoristas o al detalle 8,0
Técnicos sin titulo, artesanos que poseen taller 15,2
Obreros especializados y capataces 11,6
Obreros y trabajadores no especializados con actividad remunerada| 9,0
estable
Personal de servicio doméstico 0,9
Trabajadores no especializados con actividad remunerada inestable 7,1
No trabaja o trabajaba 5,3
T OTAL 100,0
(112)

ESTADO CIVIL | %

Soltero(a) 84,4
Separado(a) 9,8
Viudo(a) 3,6
Casado(a) 1,8
TOTAL 100,0

(112)
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4. Caracteristicas de las muestras de tutores, vecinos y parientes indirectos de los

pacientes de la segunda investigacion.

RELACION DE PARENTESCO DE TUTORES CON LOS PACIENTES | %
Madre 46,1
Padre 13,7
Hermano(a) 14,7
Tio(a) 3,8
Otro parentesco o relacion 7,0
Coordinador o monitor del hogar en que vive el paciente 14,7
TOTAL 100,0
(101)

EDADES DE TUTORES, VECINOS Y PARIENTES INDIRECTOS DE LOS
PACIENTES.

EDADES T. (%) [V. (%) [P. 1. (%)

Hasta 24 anos 2,0 8,8 6,9

25 a 49 anos 22,2 39,6 44 .8

50 a 74 afnos 59,6 48.4 37,9

75y mas afos| 16,2 3,3 10,3

TOTALES 100,0| 100,0| 100,0

(101) (93)  (59)
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NIVEL EDUCACIONAL DE TUTORES, VECINOS Y PARIENTES INDIRECTOS
DE LOS PACIENTES

NIVEL EDUCACIONAL T. (%) [V. (%) |P. 1. (%)

Educacion Béasica Incompleta 18,7| 16,1 11,9

Educaciéon Basica Completa 11,8| 16,1 11,9

Educacion Media Incompleta 13,7 215 20,3

Educacion Media Completa 225 29,0 30,5

Educaciéon Superior Incompleta 7,8 9,7 6,8

Educacion Superior Completa 25,5 7,5 18,6

TOTALES 100,0| 100,0f 100,0

(101)  (93) (59)
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OCUPACION DE TUTORES, VECINOS Y PARIENTES T. (%) | V. P. I
INDIRECTOS DE LOS PACIENTES. (%) | (%)
Medianos empresarios y directivos -
- 1,1

Profesionales universitarios independientes y funcionarios 9,8

5,4 11,9
Pequefios industriales y medianos comerciantes 2,0

6,5 51
Empleados publicos y particulares 17,6

4,3 3,4
Comerciantes minoristas o al detalle 4,9

258 |34
Técnicos sin titulo Ed. Superior, obreros especializados y 2,0
capataces 43 |51
Obreros y trabajadores no especializados con actividad 4,9
remunerada estable 6,5 51
Personal de servicio doméstico 2,9

3,2 3,4
Trabajador no especializado con actividad remunerada 1,0
inestable 1,1 51
No tiene actividad remunerada 54,9

41,9 |57,6
TOTALES 100,0

100,0 | 100,0

(201) (93) (59)
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Los altos porcentajes de personas sin actividad remunerada en estas
muestras se explican porque muchas de las personas entrevistadas son duefias
de casa. En el caso de los vecinos, aparece una mayor porcentaje (en relacion a
otras ocupaciones remuneradas) de comerciantes minoristas o al detalle porque
son ellos los que tiene mayor contacto con los vecinos del sector, por lo que

fueron entrevistados preferentemente como vecinos de los pacientes.

RESULTADOS

1. El estigma en los empresarios

Antes de establecer cualquier conclusion sobre el estigma, debemos

determinar cuales son las capacidades laborales reales de los pacientes.

Intentamos indagar cual seria la ocupacién que podrian llegar a tener los
pacientes de acuerdo a sus capacidades y sin considerar la discriminacion social
que los afecta. Para ello consideramos varios aspectos:

6. El grado de deterioro cognitivo, medido a través del test “MiniMental State”.

7. La presencia o no de sintomas productivos, como alucinaciones o sintomas
paranoides. Para esto hicimos una serie de preguntas para determinar
ideas persecutorias 0 megalomanias, comprimiendo los resultados en un
item de cuatro categorias.

8. El nivel educacional del paciente.

9. Experiencia laboral de acuerdo a las ocupaciones en que se ha
desempefado anteriormente.

10. Estado actual de la enfermedad.

Examinemos primero por separado cada uno de estos aspectos:
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1. Respecto al deterioro cognitivo, segun los resultados de “MiniMental State”,

la inmensa mayoria (un 84,7%) tiene déficit cognitivo ligero o no tiene

déficit cognitivo, como vemos:

2.
GRADO DE DETERIORO COGNITIVO: N° DE ENT. | %
Déficit cognitivo importante (0 a 13 puntos)| 5 3,3
Déficit cognitivo mediano (14 a 19 puntos) | 18 12,0
Déficit cognitivo ligero (20 a 23 puntos) 49 32,7
Sin déficit cognitivo (24 a 30 puntos) 78 52,0
TOTAL 150 100,0

3. Respecto a la presencia de sintomas productivos (ideas persecutorias o

megalomanias) un 76,6% no presentan sintomas productivos o los

presentan de manera leve como vemos:

PRESENCIA DE SINTOMAS PRODUCTIVOS: |N° DE ENT. |%
Leve 44 29,3
Moderada 16 10,7
Severa 19 12,7
Ninguna 71 47,3
TOTAL 150 100,0

3. En cuanto al nivel educacional, este es notoriamente mas alto al que
presentaba la poblacion activa del Gran Santiago segun el Censo de 1992 y por
tanto, las diferencias en el empleo no pueden atribuirse a este aspecto.

4. En cuanto a la historia ocupacional de los pacientes, estos, en su inmensa

mayoria han descendido en su categoria ocupacional, habiendo trabajado

anteriormente casi todos ellos.
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5. En cuanto al estado actual de la enfermedad, en base a la medicacion y otras

caracteristicas, el experto psiquiatra encontro las siguientes situaciones:

TIPO DE ENFERMEDAD: N° de ent. | %
Psicosis esquizofrénica 61 40,7
Psicosis esquizofrénica grave 19 12,7
Psicosis esquizofrénica resistente 29 19,3
Psicosis esquizofrénica mas depresion o ansiedad 6 4,0
Esquizofrenia defectual 14 9,3
Esquizofrenia resistente mas depresion o ansiedad | 2 1,3
No responde, no sabe 3 2,0
No puede determinarse 16 10,7
TOTAL 150 100,0

En base a estos cinco antecedentes, examinamos las entrevistas una a
una y llegamos a que los entrevistados podrian desempefarse adecuadamente
(si fueran contratados por eventuales empleadores) en ciertas categorias
ocupacionales. Realizamos dos evaluaciones independientes, de acuerdo al peso
relativo de la historia ocupacional vs. el nivel educacional, y al diagnostico médico
vs. el enfoque psicosocial, respectivamente. Tenemos entonces los siguientes dos
resultados alternativos:

OCUPACION POTENCIAL DEL ENTREVISTADO (MODELO MEDICO)

CARGO MAXIMO EN UNA EMPRESA N° DE ENT. | %
Empleado con algunas funciones directivas 5 3,3
Empleado sin funciones directivas 2 1,3
Obrero especializado 23 15,3
Jornalero o junior 63 42,0
Ninguno 56 37,3
Enfermedad reciente y en pleno tratamiento| 1 0,7
TOTAL 150 100,0
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OCUPACION POTENCIAL DEL ENTREVISTADO (MODELO PSICOSOCIAL)

CARGO MAXIMO EN UNA EMPRESA N° DE ENT. | %
Empleado con algunas funciones directivas| 9 6,0
Empleado sin funciones directivas 18 12,0
Obrero especializado 18 12,0
Jornalero o junior 62 41,3
Ninguno 43 28,7
TOTAL 150 100,0

Como vemos, de acuerdo a los resultados en ambos modelos, sélo un 38% o0 un
29% no estarian en condiciones de trabajar, lo que no se condice con las cifras
respecto a los que trabajan actualmente (sélo un 13,3% en situaciones
competitivas y no protegidas).

Esto significa que imagenes del estigma que descartan la capacidad
de trabajar adecuadamente de la mayoria de las personas con esquizofrenia

serian claramente falsas.

Los resultados de las encuestas a los empresarios avalan sus fuertes

prejuicios respecto a las personas con esquizofrenia.

Se sometid a los entrevistados a una bateria de items en que habia
tres alternativas de respuesta: “verdadero”, “falso” y “ni verdadero ni falso”,
ademas de, como es obvio, “no sabe, no responde” (esta ultima alternativa no se
les mencionaba a los entrevistados). Respecto a la esquizofrenia se elaboraron
dos indices: uno del grado de conocimiento de la enfermedad y otro del grado de
prejuicios respecto a la enfermedad. Respecto a las otras enfermedades se
elaboraron indices del grado de prejuicios respecto a ellas, con el fin de

establecer comparaciones con la esquizofrenia.

Los items para el indice de grado de conocimiento de la

esquizofrenia se plantearon respecto a una de las variedades mas comunes de
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dicha enfermedad: la esquizofrenia paranoide, y no en cuanto a la esquizofrenia
en general, con el fin de hacer menos obvias las respuestas y medir con mas
precision el grado de conocimiento real de la enfermedad. Los items fueron
extraidos de dos fuentes: el DSM-IV y la obra del psiquiatra Otto Dorr. Las
respuestas correctas son: “verdadero” para los siguientes items: “tienen ideas
delirantes o alucinaciones auditivas frecuentes”, “les cuesta asumir roles o
papeles sociales no sentidos” y “son exageradamente auténticos” y “falso” para
los siguientes items: “muestran autodramatizacion, teatralidad y exagerada
expresion emocional”, “tienen comportamiento cataténico y desorganizado”,
“tienen la afectividad aplanada o inadecuada”, “su lenguaje es desorganizado”,
“son simuladores” y “no piensan légicamente”. A las respuestas correctas se les
asigno el puntaje “1”, y a las opuestas “-1”. Si contestaban “ni verdadero ni falso”
se les asigno el puntaje “0”, y si la respuesta era “no sabe, no responde” se les
asigno el puntaje “-0,5” (porque indica un desconocimiento, pero menor que
contestar lo opuesto). Se sumaron los puntajes y se dividieron por el nUmero de
items. De esta manera obtuvimos puntajes que van desde “1” (todas las
respuestas correctas) hasta “-1” (en todas se contesto lo opuesto), pasando por
todos los grados intermedios de desconocimiento. Llama la atencidn que respecto
al item “muestran autodramatizacion, teatralidad y exagerada expresion
emocional” que es una caracteristica de la histeria y que en la esquizofrenia es lo
opuesto, un 56,7% respondié “verdadero”. Los resultados finales del indice fueron

los siguientes:

INDICE DEL GRADO DE CONOCIMIENTO DE LA ESQUIZOFRENIA

PUNTAJE N° DE ENT. | %
Alto (1,00 a 0,51) 7 4,7
Medio-alto (0,50 a 0,01)| 34 22,7
Medio-bajo (0 a —0,50) | 93 62,0
Bajo (-0,51 a —1,00) 16 10,7
TOTAL 150 100,0
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Como muestra la tabla, un 72,7% de los entrevistados tienen un grado de
conocimiento muy deficiente de la esquizofrenia (“Medio-bajo” o “Bajo”),
pues indica que contestaron erradamente a la mitad o mas de los items a

gue fueron expuestos.

Respecto a como los empresarios evallan las capacidades de trabajo de
las personas con esquizofrenia, estas son muy negativas. La menos negativa se

da respecto a la capacidad de realizar tareas simples.

Indagamos las opiniones de los empresarios respecto a la forma en que se
desempenfarian en tareas simples los trabajadores con esquizofrenia, con los

siguientes resultados:

DESEMPENO TAREAS SIMPLES (ESQUIZOFRENIA) |N° ENT. | %

1. Muy bien 8 5,3

2. Bien 34 22,7

3. Regular 65 43,3

4. Deficiente 37 24,7

5. No sabe, no responde 6 4,0
TOTAL 150 100,0

Es notable que incluso respecto a tareas simples un 68% de los
entrevistados opina que los esquizofrénicos lo harian s6lo de manera regular o
deficiente, lo que muestra la bajisima opinion su capacidad de trabajo segun
dichos empresarios. Respecto a desempefiarse de manera deficiente en dichas
tareas, las cifras son un 8% para la neurosis obsesiva, un 12,7% para la
personalidad melancoélica depresiva y un 16,7% para la histeria (contra un 24,7%
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en la esquizofrenia). Respecto a desempefiarse de manera soélo regular en tareas
simples, las cifras para las distintas enfermedades son muy similares, siendo la
mas baja la de la neurosis obsesiva: un 37,3% (un 40,0% para la personalidad
melancélica depresiva y un 48,7% para la histeria). Como se puede ver, el
prejuicio es méas fuerte para la esquizofrenia, pero también lo es para las otras
enfermedades mentales mencionadas. Es notable |la disparidad entre estas
cifras y la realidad, ya que segun la evaluacién mas pesimista, un 68% de
personas con esquizofrenia estaria en capacidad de trabajar

adecuadamente.

Se formulé una pregunta abierta respecto a cada una de las cuatro
enfermedades en cuanto a problemas que pueden tener para desempefarse en el
trabajo personas con dichas enfermedades. Para la esquizofrenia, las respuestas

fueron:
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PROB. PARA DESEMPENARSE EN EL TRABAJO [N° | %
(ESQUIZOFRENIA)
1. Son agresivos, peligrosos o violentos 35|23,3
2. Prob. en las relaciones interpersonales o de comunicacion 32|21,3
3. Prob. en el cumplimiento de las tareas 28(18,7
4. Son aislados, no aceptados o discriminados 8| 5,3
5. No estaria consciente, no se ubicaria en la realidad 8| 5,3
6. Tiene crisis, pueden descompensarse de repente 13| 8,7
7. No da confianza, no hay credibilidad en ellos 10| 6,7
8. No se les puede encomendar tareas de riesgo 6| 4,0
9. Son inestables, tienen cambios de animo o ritmo de trabajo 18(12,0
10. No soportan la presién, el ritmo de trabajo 4| 2,7
11 Opiniones positivas 3| 2,0
12. Otras respuestas 8| 5,3
13. Ningun problema 4| 2,7
14. No sabe, no responde 9| 6,0
TOTAL 186| 124
(150)

Lo que llama la atencibn comparando las respuestas para las distintas
enfermedades, es el que se considere a los esquizofrénicos agresivos, peligrosos
o violentos (23,3%), contra un 0,7% para la neurosis obsesiva, un 2,7% para la
personalidad melancdlica depresiva y un 7,3% para la histeria. En cambio,

respecto a problemas en las relaciones interpersonales y de comunicacion, las
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otras patologias superan a la esquizofrenia (un 42,0% para la neurosis obsesiva,
un 30,7% para la personalidad melancélica depresiva y un 48,7% para la histeria).
Respecto a los problemas con el cumplimiento de la tarea, varian para las
distintas patologias (un 20,0% para la neurosis obsesiva, un 34,7% para la
personalidad melancolica depresiva y un 14% para la histeria). Hay opiniones que
son especificas para las distintas patologias (para las neurosis obsesiva un 7,3%
tendria excesiva rigidez, obstinacion y falta de flexibilidad, y a un 6,7% para las
mismas no se les podria dar cargos de responsabilidad, un 25,3% para los
melancdlicos depresivos serian apaticos y contagiarian su apatia, y para los
histéricos un 8,7% tendria problemas de subordinacion a la autoridad y un 9,3%
seria irritable, tendria estallidos de ira o llanto). Como se puede concluir, algunas
de las razones més especificas para los esquizofrénicos segun los empresarios
es que son agresivos, peligrosos o violentos, el que tienen crisis y pueden
descompensarse de repente, el que no dan credibilidad y el que son inestables,
tienen cambios de animo y del ritmo de trabajo, ya que en otros problemas hay

otras patologias que los superan.

La esquizofrenia es la enfermedad peor evaluada. Considerando el enorme
desconocimiento que existe respecto a la enfermedad (ver indice anterior) y la
proximidad en el indice de prejuicio respecto a la histeria (la diferencia de los
promedios del indice para esquizofrenia e histeria no es significativa
estadisticamente, ocurriendo lo contrario con dicha diferencia respecto a las
restantes otras dos enfermedades), indica que la evaluacion se basa en
nociones vagas asociadas a las representaciones o imagenes sociales que
evocan los nombres de las enfermedades y no en un conocimiento ni siquiera

aproximado de las enfermedades.

Es conveniente graficar como ven los empresarios a los
esquizofrénicos, para orientar los esfuerzos en las terapias de rehabilitacion y en
los dirigidos a los empresarios para que contraten a pacientes esquizofrénicos.
Los ven como: (1) peligrosos, agresivos o violentos, (2) tienen problemas en las
relaciones interpersonales y en la comunicacion y dificultades para cumplir las
tareas (situacion compartida por todas las enfermedades mentales), (3) tienen
crisis, pueden descompensarse de repente, (4) no dan confianza, no hay



139

credibilidad, (5) son inestables, muestran cambios de animo o ritmo de trabajo,
muestran expresion emocional superficial y cambiante, (6) muestran rigidez y
obstinacion y (7) son conflictivos (compartido con la neurosis obsesiva y la

histeria).

2. El estigma en familiares y parientes

Respecto a la formacion del estigma en la familia directa del paciente,

partimos el analisis de las hipétesis siguientes:

HIPOTESIS : (a) La imagen de la familia en cuanto a capacidades laborales y
sociales de los pacientes, estd mas influida por su percepcién del paciente en
periodos de crisis psicética que por la conducta de este cuando estd estable y
compensado. (b) La imagen que se forma la familia del paciente no coincide con

las potencialidades reales de este ultimo.

Para verificar las hipétesis, intentamos determinar como los tutores
perciben al paciente tanto durante las crisis como cuando estd estable y
compensado. Para determinar el impacto de las crisis en los tutores disefiamos
doce item, en que el entrevistado debia asignar un puntaje de 1 a 10 a cada item,
mientras mayor el puntaje, menor el problema. Asi, el paciente que tuviera 10 en
todos los item significa que sus crisis no provocan ningun problema, siendo el 1 la
peor evaluacion (maximo impacto del problema). Para fines de la presentacion de
este parrafo agruparemos los puntajes: de 1 a 5 (se inclinan por darle mayor
importancia al problema) y de 6 a 10 (se inclinan por darle menor importancia al
problema). Veremos los porcentajes de respuestas de 1 a 5 (incidencia
mayoritaria del problema) durante las crisis para cada un de los doce item: (1)
demuestra agresividad fisica contra personas: 45,1%; (2) demuestra agresividad
verbal: 51,0%; (3) ejerce violencia contra objetos, habitacion o casa: 37,2%; (4) se
pierde de la casa: 27,4%; (5) problemas con vecinos o desconocidos fuera de la

casa: 24,5%; (6) problemas con carabineros o la justicia cuando sale: 24,2%; (7)
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hace cosas extrafias: 56,8%; (8) intenta dafiarse a si mismo: 30,4%; (9) es dificil
de controlar: 46,1%; (10) hace problemas para llevarlo al médico: 39,2%; (11) se
cierra en si mismo, habla poco: 64,7%; (12) se encierra en la casa o habitacion sin
salir: 49,0%. Promedio de los doce item para la muestra: 6,42, es decir se inclina
sobre la mitad de los puntajes (donde el problema es menor). La mayor intensidad
del problema se da con la agresividad verbal, hacer cosas extrafias y encerrarse
en si mismo, aunque en casos en gque se da el problema hay otros mas graves

como la agresividad fisica, problemas con la justicia, etc.

Con el mismo sistema, preguntamos por los problemas que manifiesta el
paciente cuando estd estable y compensado. Respecto a estos item veremos,
igual que en el caso anterior, los porcentajes de los puntajes de 1 a 5 (incidencia
mayoritaria del problema) esta vez mientras el paciente esta estable y
compensado para cada uno de los doce item indagados: (1) conversa poco con
la familia y amigos: 49,0%; (2) no es capaz de vivir solo aunque tenga ayuda
econOmica de la familia: 79,4%; (3) no es capaz de vivir solo y mantenerse
econémicamente: 84,3%; (4) es bueno para mentir o manipular: 27,5%; (5) es
desaseado con su persona o con su ropa: 22,5%; (6) ayuda poco en la casa:
48,0%; (7) manifiesta conductas extrafias o inesperadas: 26,7%; (8) manifiesta
agresividad verbal: 16,7%; (9) se comporta como un nifio: 46,0%; (10) no es
capaz de tener una pareja estable: 72,5%; (11) se cierra en si mismo, habla poco:
52,9%; (12) se encierra en la casa o habitacion sin salir: 37,3%. El promedio de
los doce item para la muestra es 5,95, que se ve disminuido por el bajisimo
puntaje (mayor problema) en algunos item (item 2, 3 y 10). Como vemos, segun
la percepcion de los tutores, el encerrarse en si mismo, en la habitacién o en la
casa, se da sélo con un poco menos intensidad en los pacientes compensados en
relacion a cuando tienen crisis. No ocurre o mismo con la agresividad verbal y las

conductas extrafias o inesperadas, en que la diferencia es notable.

Respecto a la correlacién entre los promedios de los item respecto a
percepcion de las crisis y de los pacientes cuando estan estables o compensados,
esta es de 0,428, que es claramente significativa al 0,01, lo que podria estar

indicando que la percepcion de los pacientes durante las crisis “tifie” la percepcion
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de los pacientes cuando estan estables o compensados. La correlacién también
existe, aunque es mas baja, entre el promedio de la percepcion de los pacientes
cuando estan en crisis, con la incapacidad de vivir solos y tener pareja estable (que
sblo aparece para la percepcion de los pacientes cuando estan estables o
compensados) que fluctta en alrededor de 0,25, correlacion en todo caso
significativa al 0,01. Todo esto estaria dando un relativo apoyo a la hipotesis ‘(a) en
cuanto a que la percepcion durante las crisis condiciona la percepcion de las
capacidades sociales o de los rasgos positivos y negativos cuando los pacientes
estan estables y compensados.

¢,Como se ve el problema respecto a las capacidades laborales de los
pacientes? Se les preguntd a los tutores que pusieran nota de 1 a 7 respecto a la
capacidad de los pacientes de desempefarse bien en un trabajo remunerado con un
empleador que no sea pariente del paciente ni parte de su familia. La correlacion
entre dichas notas y el promedio de la percepcion del paciente en crisis es de 0,298
(significativa al 0,01). Pero lo que debe hacernos ahondar mas en el problema y no
ver exclusivamente la percepcién de las crisis como determinante en el juicio
respecto a las capacidades laborales, es que la correlacion entre la percepcion del
paciente estable y compensado y la capacidad de desempefarse bien con un
empleador no pariente, es algo mas alta que la anterior: 0,320 (también significativa
al 0,01), lo que estaria indicando que la evaluacion del desempefio laboral no se ve
influida s6lo o casi exclusivamente por la percepcion del paciente durante las crisis.
Para esto debemos rastrear las respuestas a otras preguntas de la encuesta de

futores.

Es decir, examinaremos el impacto de la enfermedad como un todo en la

familia a través de las respuestas de los tutores.

Un 71,6% no conocia nada o poco de la esquizofrenia antes de vivirla en su familia.

Un 52,0% tenia una idea muy distinta de la enfermedad (un 18,6% tenian una idea
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regularmente distinta) antes de que se presentara en la familia. Todo esto indica la
gran desorientacion y confusion que debe haberse presentado en la familia cuando
aparecio la enfermedad en alguno o algunos de sus miembros. Esta afirmacion se
ve reforzada ya que la desorientacion del primer momento no se disip6 ni siquiera al
consultar los primeros especialistas. Tampoco lograron facilmente encontrar el
tratamiento adecuado: para eso un 47,1% tuvo que consultar a muchos
especialistas (habiendo un 4,9% que adn no lo encuentra). La preocupacion por el
paciente se ve acentuada por la ocurrencia de hechos dramaticos: un 33,4% de los
pacientes ha intentado suicidarse (un 21,6% del total de pacientes mas de una vez).

Practicamente un 54% de las familias han tenido muchos o demasiados problemas
economicos por la enfermedad. Esta cifra aumenta al considerar los problemas que
la enfermedad ha provocado en general en la familia: un 61,8% declara que ha
provocado muchos o enormes problemas. El dramatismo de la situacion se refleja
en el hecho que en el 45,2% de los casos otro miembro de la familia ha debido
someterse a tratamiento psicoldgico o psiquiatrico debido a la presencia en ella del
paciente con esquizofrenia. Todo esto se ve reforzado porque en un 72% de los
casos han tenido que internar al paciente contra su voluntad durante las crisis y, de
estos, un 79,2% ha provocado problemas. Por ultimo a un 71,5% les cuesta regular

o mucho controlar al paciente durante las crisis.

Este conjunto de problemas haria que la situacion provocada por la
enfermedad esté cargada de emotividad, que dificultaria tener un juicio sereno
y objetivo. Esto se demuestra al contrastar la percepcion subjetiva de los
tutores respecto a las capacidades laborales de los pacientes con los criterios
objetivos del acépite anterior. Al contrastar estos dos criterios con los datos
empiricos, hay muy poca concordancia (no coinciden las evaluaciones de los
tutores con las objetivas). Esto estaria confirmando la hipoétesis: “La imagen
gue se forma la familia del paciente no coincide con las potencialidades
reales de este ultimo” y esto se deberia a la gran carga emocional que la
globalidad de los problemas de la enfermedad del paciente provocan en

la familia (incluyendo las crisis).
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3. Las evaluaciones de vecinos y parientes indirectos

Comparemos las percepciones de tutores, vecinos y parientes indirectos respecto
a posibles problemas que puede presentar el paciente, tanto cuando esta en
periodos de crisis, como cuando esta estable y compensado:

PORCENTAJES DE TUTORES, VECINOS Y PARIENTES INDIRECTOS DE LOS PACIENTES
QUE SE INCLINAN MAS POR ACEPTAR QUE LOS PACIENTES TIENEN LAS SIGUIENTES
CONDUCTAS DURANTE LAS CRISIS O EPISODIOS (PUNTAJES BAJO LA MITAD).

CONDUCTAS DE LOS PACIENTES EN CRISIS (PERCIBIDAS) | T. (%) | V. (%) | P. I. (%)
Demuestra agresividad fisica contra personas 45,1 28,0 39,0
Demuestra agresividad verbal 51,0| 30,2 42,4
Ejerce violencia contra objetos, habitacién o casa 37,2 21,5 25,4
Se pierde de la casa 27,4| 25,8 23,7
Ha tenido problemas fuera de la casa con vecinos o desconocidos | 24,5| 20,4 35,6
Ha tenido problemas con carabineros o la justicia 24,2 10,8 23,7
Hace cosas extrafias 56,8| 32,3 64,4
Intenta dafarse a si mismo 30,4| 204 16,9
Es dificil de controlar 46,1| 35,5 40,7
Hace problemas para llevarlo a médico 39,2| 215 42,4
Se cierra en si mismo, habla poco 64,7| 46,2 64,4
Se encierra en la casa o habitacion sin salir 49,0 37,6 52,5

(101) (93)  (59)
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PORCENTAJES DE TUTORES, VECINOS Y PARIENTES INDIRECTOS DE LOS PACIENTES
QUE SE INCLINAN MAS POR ACEPTAR QUE LOS PACIENTES TIENEN LAS SIGUIENTES
CONDUCTAS MIENTRAS ESTAN ESTABLES O COMPENSADOS (PUNTAJES BAJO LA
MITAD).

CONDUCTAS PACIENTE ESTABLE O COMPENSADO (PERCIBIDAS) | T. (%) | V. (%) | P. 1. (%)
Conductas extrafias o inesperadas 26,7 17,2 18,6
Agresividad verbal 16,7 10,8 10,2
Se comporta como un nifio 46,0 37,6 45,8
Es bueno para mentir o manipular 27,5 16,1 32,2
Es desaseado con su persona o ropa 22,5 12,9 28,8
Ayuda poco en la casa 48,0 | 38,7 44,1
Conversa poco con la familia 0 amigos 49,0 | 51,6 42,4
No es capaz de vivir solo incluso con ayuda econdmica de la familia 79,4 | 68,8 69,5
No es capaz de vivir solo y mantenerse econémicamente 84,3 | 75,3 76,3
No es capaz de tener una pareja estable 725 | 71,0 74,6
Se cierra en si mismo, habla poco 529 | 4441 52,5
Se encierra en la casa o habitacion sin salir 373 | 37,6 44,1

(101) (93)  (59)

Segun hemos visto, el estigma asociado a la esquizofrenia es muy fuerte
entre los empresarios (los que no tienen contacto usual con personas con
esquizofrenia), lo que refleja como las personas con esquizofrenia son vistas por la
sociedad en general, debido en gran parte al desconocimiento de la enfermedad.
Pero el contacto de los vecinos con los pacientes cambio su percepcion de ellos
(mas del 45% tenia una idea muy distinta de la enfermedad y un 23,7%
regularmente distinta, antes de conocerlos), lo que también le ocurrié a los tutores
después de manifestarse la enfermedad en su pupilo (los porcentajes son 52% y
18,6% respectivamente); lo propio ocurrid como vimos mas arriba con los parientes
indirectos. Pero, a diferencia de los vecinos, los tutores han debido experimentar
directamente todos los problemas generados por la enfermedad en la familia, lo que
los hace ser mas negativos a la hora de evaluar los problemas del paciente tanto
durante las crisis, como cuando esta estable y compensado (ver las dos ultimas
tablas). Estas experiencias, que no las han vivido los vecinos explicarian la
evaluacion mas positiva de estos Ultimos respecto a los pacientes. La experiencia de

los tutores ha debido transmitirse a los parientes indirectos (ya que solo logramos



145

entrevistar a los que tenian contacto con la familia). Es probable que los parientes
indirectos que cortaron toda relacion con la familia (que no logramos entrevistar)
tengan opiniones mas negativas aun del paciente. Pero, por el grado de
conocimiento que tienen del paciente, tanto tutores como vecinos y parientes
indirectos, afirman de los pacientes no presentarian problemas de agresividad
en el trabajo, al contrario del mito que sustentan los empresarios. Ante todo

esto podemos plantear una hipotesis:

Hipotesis: El contacto directo con personas con esquizofrenia es una de las
mejores formas de neutralizar la presencia del estigma y la discriminacion
de la sociedad en general respecto a ellas. Los graves problemas que la
presencia de un miembro con esquizofrenia provoca en la familia
contribuyen a la discriminacién de este por ella y esta experiencia se

trasmite a los parientes que tienen contacto con ella.

CONCLUSIONES

Intentemos, a partir de los resultados de las dos investigaciones
analizadas, establecer algunas generalizaciones respecto a la formacion del
estigma respecto a la esquizofrenia.

Lo que puede concluirse es la gran importancia de los procesos de
comunicacién en la formacion del estigma. El estigma en los empresarios se basa
en el contenido de las representaciones sociales, que pueden tener su origen en:
(1) las representaciones de la cultura popular, (2) las imagenes dramatizadas
difundidas por los medios de comunicacién social o de masas y (3) los procesos
difusos de comunicacion basados en verdades soélo de oidas, chismes y rumores,
que fluyen a través de la sociedad y que caricaturizan la realidad. Asi, los
empresarios tienen un gran desconocimiento real del problema y una imagen
exageradamente negativa, que dificulta la reintegracion laboral de personas con
esquizofrenia. Otra fuente del estigma son las experiencias traumaticas vividas
antes de que exista un tratamiento adecuado de la enfermedad, como las vividas
por los familiares directos del paciente, que tienen un alto grado de emotividad y

bloquean una evaluacién objetiva. A través de la comunicacién, esta imagen se
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trasmite a los parientes indirectos que tienen contacto con la familia directa del
paciente. En otros casos, la presencia de la enfermedad hace que se rompan los

vinculos entre la familia directa y los parientes indirectos.

Cabe hacerse la pregunta: ¢cémo romper el circulo? Respecto a las
familias, estdn las estrategias de intervencién familiar, respecto a lo cual hay
abundante bibliografia. Ademas habria que hacer campafas a través de los
medios de comunicacion social o de masas y en el sistema educacional donde se
muestra la realidad de los pacientes estables o compensados. Pero, ¢qué
puede hacerse mientras no cambien las imagenes sociales de las personas con
esquizofrenia? Los resultados de nuestras investigaciones pueden dar alguna luz:
asi como los vecinos de los pacientes tienen una imagen menos negativa de los
pacientes porque han tenido contacto directo con ellos, o que ha contribuido a
mitigar el estigma, se puede poner en contacto directo a los potenciales
empleadores con los pacientes en su vida diaria y de esta manera vencer los

prejuicios de dichos empleadores.

Podemos formular una hipétesis final:
Hipotesis: El contacto directo con personas con esquizofrenia es una de las
mejores formas de neutralizar la presencia del estigma y la discriminacion
de la sociedad en general respecto a ellas, pero dicho efecto es mas fuerte
en los &mbitos (cotidiano, familiar o laboral) y de acuerdo a las experiencias
de la interaccién social con dichas personas o de estar en contacto y
comunicarse afectivamente con grupos que la tienen. Corolario 1:Los
graves problemas que la presencia de un miembro con esquizofrenia
provoca en la familia contribuyen a la discriminacién de este por ellay se
transmite a través de vinculos de comunicacion afectiva con parientes y

personas mas cercanas a la familia.
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PERCEPCION SUBJETIVA DE VECINOS Y TUTORES DE PERSONAS CON
ESQUIZOFRENIA

RESUMEN

Este articulo se basa en los resultados de una investigacion FONDECYT
realizada en los afios 2002-2003 en que, entre otros aspectos, se entrevistaron a
101 tutores y 93 vecinos de personas con esquizofrenia en tratamiento
ambulatorio. Hay bases demograficas y socioecondmicas que avalan la
representatividad de las muestras para los problemas analizados. Se compararon
las evaluaciones de vecinos y tutores respecto a los pacientes en 12 item en
cuanto al impacto de las crisis y 12 item que apuntan a como se ve al paciente
cuando esta estable o compensado, siendo claramente mas positivas las
evaluaciones de los vecinos en ambos casos. Esta diferencia no se da tan
marcada en el ambito laboral. Se formula la siguiente hip6tesis que tiene cierto
grado de verosimilitud en base al andlisis de los resultados: Hipodtesis: El
contacto directo con personas con esquizofrenia es una de las mejores
formas de neutralizar la presencia del estigma y la discriminacién de la
sociedad en general respecto a ellas, pero dicho efecto es mas fuerte en los
ambitos (cotidiano, familiar o laboral) y de acuerdo a las experiencias de la
interaccion social con dichas personas. Corolario 1:Los graves problemas
gue la presencia de un miembro con esquizofrenia provoca en la familia
contribuyen a la discriminacion de este por ella. Corolario 2: La
neutralizacion del estigma que manifiestan los empresarios supone gue estos
tomen contacto directo con las personas con esquizofrenia en el ambito

laboral.

ABSTRACT
We analyse some findings of a FONDECYT research (years 2002-2003): 101

interviews of guardians and 93 interviews of neighbours of schizophrenic
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outpatients. There are demographic and socio-economic reasons to assume that the
sample is representative in certain degree according to the problem analysed. We
compare guardians and neighbours evaluations on several items about patients in
and out of crisis, and conclude that neighbours evaluate patients in more positive
terms, probably because guardians are more involved in dramatic family experiences
with patients. Probably because both are far from work environments, evaluations of
patients labour potentials are not so different. We conclude that the direct experience
with schizophrenic patients in specific environments determines discarding or not

society prejudices and stigma.

EL PROBLEMA

En este articulo analizaremos las opiniones de vecinos de personas
con esquizofrenia que estas en tratamiento ambulatorio, comparandolas, entre otros
aspectos, con evaluaciones de tutores de dichos pacientes, con el fin de formular
hipotesis que tengan que ver con aspectos sociales que contribuyan a explicar las
evaluaciones que hacen las personas en contacto (en interaccion social) con los
pacientes esquizofrénicos. Como las evaluaciones de los tutores (representantes de
las familias ante el paciente) seran comparadas con las de los vecinos, es bueno

gue examinemos la bibliografia nacional en cuanto a esquizofrenia y familia.

La familia pasa por diversas etapas negativas desde el inicio de la
enfermedad, hasta que llega a aceptarla de manera madura y esperar s6lo cambios
razonables en el paciente [Mahaluf, Jorge y otros, 1989]. La esquizofrenia causa un
serio problema no sélo al paciente, sino también a la familia, por lo que esta
frecuentemente se ve aliviada cuando el paciente es hospitalizado, lo que en ciertos
casos lleva a que la familia deje abandonado al paciente en el asilo [Cordero, Martin,
1997]. La falta de manejo adecuado de la familia respecto a la enfermedad, influida
por la formacion de imagenes negativas de la familia respecto al paciente puede

llevar a situaciones como las descritas.
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Ante esta situacion, ha surgido una estrategia denominada
intervencion familiar, destinada a reducir los problemas que la esquizofrenia causa a
la familia, y por tanto al paciente. Se trata de asistir a las familias de esquizofrénicos
ambulatorios para que reduzcan el clima hostil al interior de la familia, aumentar la
habilidad de la familia de adelantarse y resolver los problemas, reducir expresiones
de culpa y enojo de la familia, mantener expectativas razonables de la familia
respecto al paciente, mantener un grado de distancia adecuado respecto al paciente
(cuando sea necesario) y alcanzar un cambio deseable del comportamiento y
evaluadas comparando estudios rigurosos en doce paises. Se concluye que la
intervencion familiar disminuye la frecuencia de recaidas y hospitalizaciéon en
periodos de entre siete meses y dos afios, estimula la aceptacion de la medicacion y
podria ayudar a los pacientes a mantener sus trabajos. No obstante, no tiene efecto
sobre la propensién al suicidio ni sobre la tendencia de individuos/familia a
abandonar el tratamiento, ni los niveles de emotividad expresada, ni la sensacion de
carga familiar [Sepulveda, Rafael, 1993] . También hay ejemplos de intervencion
familiar realizados en Chile con algunos resultados positivos [Zufiiga, Sonia y
J.Jobet, 1993].

Hay experiencias que plantean fortalecer los mecanismos protectores del
estrés y de la incapacidad de procesar adecuadamente respuestas adaptativas,
tanto en la familia como en la comunidad [Morales, Eliana, 1994]. Es nuestra idea
(J.Ch.) que los mecanismos protectores no se traduzcan en discriminacion y
prejuicios de la familia respecto al paciente, tarea que dada la naturaleza de la
enfermedad, en ningun caso es facil. Por lo anterior, vistos los problemas que se
producen en la familia que requieren de una ayuda externa, hace que no pueda ser
vista la rehabilitacion como adecuacion a los estandares o normas de la familia,
como una "adaptacion” a la familia. Un ideal de logro seria transformar al paciente
en un agente de cambio, para lo cual habria que trabajar con las redes sociales,
tanto micro como macro sociales [Morales, Eliana, 1994]. Dentro de los esfuerzos
por reinsertar al paciente en la sociedad ha surgido el "cuidado en la comunidad" en

las politicas de salud mental.
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METODOLOGIA

En nuestra investigacién’ comenzamos por la discusién de la problematica en
grupos focales, discusion guiada por una pauta de topicos que en el caso de los
padres se aplicé a dos grupos de la organizacion de rehabilitacion “Reencuentros”, a
un grupo de AFADIS y a un grupo de padres del Consultorio 1 (del Servicio Nacional
de Salud Metropolitano Centro), todos de la Regién Metropolitana. En base a los
hallazgos en estos grupos de discusién (complementados con otros dos grupos
focales de hermanos y siete entrevistas en profundidad a vecinos de personas con
esquizofrenia y a parientes indirectos), se elaboraron 4 tipos de cuestionarios: (1)
uno para pacientes (que fue aplicado a una muestra dirigida de algo mas de 100
pacientes esquizofrénicos ambulatorios compensados de la Regidn Metropolitana);
(2) otro para tutores de dichos pacientes (alrededor de 100); (3) otro para vecinos de
dichos pacientes (algo menos de 100, por algunos problemas para contactarlos) y
(4) un ultimo para parientes indirectos de dichos pacientes (alrededor de 60, ya que
aqui si qgue hubo mas problemas para contactarlos debido a que la existencia de la
enfermedad debilita los vinculos entre la familia de origen del paciente y el resto de
sus parientes). Aqui analizaremos resultados de las entrevistas a vecinos y tutores.

El trabajo en terreno se realiz6 en los afios 2002 y comienzos del 2003.

Examinemos ahora las caracteristicas de las muestras de donde
extraeremos la informacion, interesandonos principalmente las muestras de
vecinos y tutores. Como los tutores y vecinos corresponden a los pacientes, la
eventual representatividad de la muestra de tutores y vecinos depende
directamente de la representatividad de la muestra de pacientes, por lo que

examinaremos primero la muestra de pacientes.

Las muestras

“ Proyecto FONDECYT NP 1020027: “Esquizofrenia y discriminacion familiar”, afios 2002/2003.
Investigador responsable: Renan Jorge Chuaqui Kettlun. Ayudante: Ricardo Fuentealba.
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Se seleccionaron a 57 hombres (50,9%) y 55 mujeres (49,1%) con

esquizofrenia respecto a los cuales se entrevisto a sus tutores y vecinos.

En cuanto a edades, la mayor parte de los pacientes se concentra en

edades medianas, como vemos:

EDADES %

Hasta 24 anos 45

De 25 a 49 aflos| 71,4

De 50 a 74 aflos| 23,2

75 afos y mas 0,9
TOTAL 100,0
(112)

En cuanto al nivel educacional, el porcentaje de pacientes con educacion
superior completa o incompleta (34,8%) es mayor que el de la poblacion mayor de

15 afos del censo de 1992 para el Gran Santiago (15,5%), como vemos:

NIVEL EDUCACIONAL %

Educacién Superior Completa 8,9

Educacién Superior Incompleta| 25,9

Educacion Media Completa 214

Educacién Media Incompleta 17,9

Educaciéon Basica Completa 12,5

Educacion Béasica Incompleta 12,5

Sin educacion 0,9
TOTAL 100,0
(112)

En cuanto a la situacion de trabajo, un gran namero no lo hace o lo hace en
trabajos protegidos, siendo una de las principales causas la existencia del estigma

asociado a la enfermedad [Chuaqui, Jorge, 2002].
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SITUACION DE TRABAJO %
Con un empleador que no sea pariente ni familiar 10,7
Independientemente y por cuenta propia 54
Con parientes y familiares 54
En una empresa social de fundaciones o corporaciones 2,7
En trabajos protegidos en instituciones de salud 9,8
En talleres laborales protegidos en instituciones de salud| 19,6
No trabaja 46,4
TOTAL 100,0
(112)

Como la situacion de trabajo de los pacientes estd muy influida por el

estigma y la enfermedad, para determinar la eventual representatividad de la

muestra es muy decidor examinar la ocupacion del jefe de familia (padre o madre)

de la familia de origen del paciente:

OCUPACION JEFE DE FAMILIA DE ORIGEN DEL PACIENTE

%

Grandes y medianos empresarios y directivos 1.8
Profesionales universitarios independientes y funcionarios 11,6
Pequefios industriales y medianos comerciantes 8,0
Empleados publicos y particulares con funciones directivas limitadas.| 15,2
Técnicos titulados

Empleados publicos y particulares con escasas o sin funciones directivas 6,3
Comerciantes minoristas o al detalle 8,0
Técnicos sin titulo, artesanos que poseen taller 15,2
Obreros especializados y capataces 11,6
Obreros y trabajadores no especializados con actividad remunerada| 9,0
estable

Personal de servicio doméstico 0,9
Trabajadores no especializados con actividad remunerada inestable 7,1
No trabaja o trabajaba 53
TOTAL 100,0

(112)
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Como vemos las ocupaciones de los padres se distribuyen en toda la
escala ocupacional.
En cuanto al Estado Civil, como es tipico en el caso de la enfermedad, la

inmensa mayoria son solteros o separados.

ESTADO CIVIL | %
Soltero(a) 84,4
Separado(a) 9,8
Viudo(a) 3,6
Casado(a) 1,8
TOTAL 100,0
(112)

Entrevistamos a los tutores de estos pacientes, en que la relacién de

parentesco con ellos es la siguiente (que esta relacionada con el sexo):

RELACION DE PARENTESCO DE TUTORES CON LOS PACIENTES | %

Madre 46,1
Padre 13,7
Hermano(a) 14,7
Tio(a) 3,8
Otro parentesco o relacién 7,0
Coordinador o monitor del hogar en que vive el paciente 14,7
TOTAL 100,0

(101)

Las ocupaciones de los jefes de familia en los tutores corresponden, con
excepciones, a las ocupaciones de los jefes de la familia de origen de los
pacientes (que ya hemos mostrado), por lo que no abundaremos mas aqui en

este aspecto.

Logramos entrevistar a 93 vecinos (no fue posible entrevistar vecinos para
todos los pacientes porque segun algunos pacientes los vecinos no sabian de su
enfermedad), 40 hombres (43,0%) y 53 mujeres (57,0%).
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La distribucion por edad de los vecinos muestra una mayor proporcion de

personas de 50 a 74 afios que en el caso de los pacientes, como vemos:

EDADES DE VECINOS | %
Hasta 24 afos 8,8
25 a 49 anos 39,6
50 a 74 afos 48,4
75y mas 3,3
T OTAL 100,0
(93)

El nivel educacional de los vecinos entrevistados se presenta como menor

gue el de los pacientes, como vemos:

NIVEL EDUCACIONAL DE LOS VECINOS

%

Educacién Basica Incompleta

16,1

Educacién Basica Completa

16,1

Educacion Media Incompleta

21,5

Educacién Media Completa

29,0

Educacién Superior Incompleta

9,7

Educacion Superior Completa

7,5

T OTAL

100,0

(93)

En cuanto a las ocupaciones de los vecinos los porcentajes mas altos

corresponden a comerciantes minoristas o al detalle (que tienen mas contacto con

la gente del barrio y, por tanto, conocen a los pacientes) y personas que no tienen

actividad remunerada (duefias de casa, que también conocen mas al vecindario):
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OCUPACION DE LOS VECINOS ENTREVISTADOS

%

Medianos empresarios y directivos 11
Profesionales universitarios independientes y funcionarios 54
Pequefios industriales y medianos comerciantes 6,5
Empleados publicos y particulares 4,3
Comerciantes minoristas o al detalle 25,8
Técnicos sin titulo ed. superior, obreros especializados y capataces 4,3
Obreros y trabajadores no especializados con actividad remunerada| 6,5
estable

Personal de servicio doméstico 3,2
Trabajador no especializado con actividad remunerada inestable 1,1
No tiene actividad remunerada 41,9
TOTAL 100,0

(93)

RESULTADOS

Solo un 29% de los vecinos conocen exclusivamente por lo que le han

contado la enfermedad del paciente; el resto tiene también conocimiento de

primera mano.

A los vecinos se les pregunt6 por el grado de conocimiento actual de la

enfermedad del paciente, lo que no significa que no conozcan al paciente, y las

respuestas fueron las siguientes:

GRADO DE CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD DEL PACIENTE | %

Mucho 15,1
Regular 41,9
Poco 32,3
Ninguno 10,8
T OTAL 100,0

(93)
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En general puede apreciarse que lo mas predominante es un regular grado

de conocimiento de la enfermedad del paciente. El conocimiento de los vecinos de

la enfermedad antes que se le declarara al paciente era notablemente inferior, como

Vemos:

GRADO ANTERIOR DE CONOCIMIENTO DE LA ESQUIZOFRENIA | %
Mucho 7,3
Regular 21,5
Poco 31,2
Ninguno 39,8
T OTAL 100,0
(93)

El haber conocido al paciente cambi6é notablemente la percepcion de los

vecinos de la esquizofrenia, como vemos:

¢EN COMPARACION CON LO QUE LE PASO A SU VECINO (EL
PACIENTE) LA IDEA QUE UD. TENIA DE LA ENFERMEDAD ERA:

%

Muy distinta 45,2
Regularmente distinta 23,7
Muy parecida 18,3
Igual 12,9
TOTAL 100,0

(93)

Con el fin de formular hipétesis que contribuyan a explicar las diferencias y

semejanzas entre las evaluaciones de tutores vs. vecinos respecto al paciente,

indagamos como lo perciben tanto durante las crisis como cuando esta estable y

compensado. Para determinar el impacto de las crisis en los tutores y vecinos

disefiamos doce item, en que el entrevistado debia asignar un puntaje de 1 a 10 a

cada item, mientras mayor el puntaje, menor el problema. Asi, el paciente que

tuviera 10 en todos los item significa que sus crisis no provocan ningun problema,
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siendo el 1 la peor evaluacién (maximo impacto del problema). Para fines de la
presentacion de este parrafo agruparemos los puntajes: de 1 a 5 (se inclinan por
darle mayor importancia al problema) y de 6 a 10 (se inclinan por darle menor
importancia al problema). Veremos los porcentajes de respuestas de 1 a 5
(incidencia mayoritaria del problema) durante las crisis para cada un de los doce
item, comparando en una tabla los correspondientes a los tutores con aquellos de

los vecinos:

DURANTE LAS CRISIS EL PACIENTE | % TUTORES %VECINOS
MANIFIESTA EN UN GRADO MAYOR | (PERCEPCION) (PERCEPCION)
QUE LO CONTRARIO:

Agresividad fisica contra personas 45,1 28,0
Agresividad verbal 51,0 30,2
Violencia contra objetos, habitacion o|37,2 21,5
casa

Se pierde de la casa 27,4 25,8
Problemas fuera de la casa con|24,5 20,4

vecinos o desconocidos

Problemas con carabineros o la justicia | 24,2 10,8
Conductas extrafias 56,8 32,3
Intenta dafiarse a si mismo 30,4 20,4
Es dificil de controlar 46,1 35,5
Hace problemas para llevarlo a médico | 39,2 21,5
Habla poco, se cierra en si mismo 64,7 46,2
Se encierra en la casa o habitacion sin [49,0 37,6
salir
(101) (93)

A mayor el porcentaje, mayor la percepcion de la gravedad del problema. Como
vemos, en absolutamente todos los item los vecinos perciben los problemas como

menos graves que los tutores.
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Con el mismo sistema, preguntamos por los problemas que manifiesta el

paciente cuando esta estable y compensado. Respecto a estos item veremos,

igual que en el caso anterior, los porcentajes de los puntajes de 1 a 5 (incidencia

mayoritaria del problema) esta vez mientras el paciente estd estable y

compensado para cada uno de los doce item que mostramos en la tabla a

continuacion (tutores vs. vecinos):

PROBLEMAS QUE MANIFIESTA EL|%TUTORES %VECINOS
PACIENTE CUANDO ESTA ESTABLE Y |(PERCEPCION) |(PERCEPCION)
COMPENSADO EN UN GRADO MAYOR
QUE LO CONTRARIO:
Manifiesta conductas extrafas 026,7 17,2
inesperadas
Manifiesta agresividad verbal 16,7 10,8
Se comporta como un nifio 46,0 37,6
Es bueno para mentir o manipular 27,5 16,1
Es desaseado con su persona o0 con su|22,5 12,9
ropa
Ayuda poco en la casa 48,0 38,7
Conversa poco con la familia 0 amigos 49,0 51,6
No es capaz de vivir solo incluso con|79,4 68,8
ayuda economica de la familia
No es capaz de vivir solo y mantenerse | 84,3 75,3
econdémicamente
No es capaz de tener una pareja estable 72,5 71,0
Habla poco, se cierra en si mismo 52,9 44,1
Se encierra en la casa o habitacion sin salir | 37,3 37,6
(101) (93)

Como vemos, salvo en dos casos (en que en todo caso las opiniones se aproximan

mucho) la evaluacién de los vecinos respecto a los pacientes es claramente mas

positiva que la de los tutores. Es decir, segun los resultados de esta tabla y la
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anterior, los vecinos evallan mas positivamente que los tutores a los pacientes.

Aqui debemos hacer una reflexion y plantearemos una hipétesis:

Segun un estudio anterior [Chuaqui, Jorge, 2002], el estigma asociado a la
esquizofrenia es muy fuerte entre los empresarios (los que no tienen contacto usual
con personas con esquizofrenia), lo que refleja como las personas con esquizofrenia
son vistas por la sociedad en general, debido en gran parte al desconocimiento de la
enfermedad. Pero, como hemos visto, el contacto de los vecinos con los pacientes
cambio su percepcion de ellos (mas del 45% tenia una idea muy distinta de la
enfermedad y un 23,7% regularmente distinta, antes de conocerlos), lo que también
le ocurrié a los tutores después de manifestarse la enfermedad en su pupilo (los
porcentajes son 52% y 18,6% respectivamente). Pero, a diferencia de los vecinos,
los tutores en un 53,9% han tenido muchos o demasiados problemas econémicos
debido a la enfermedad de su pupilo, en un 68% han tenido muchos o demasiados
problemas en la familia por la enfermedad, en un 45,2% otro miembro de la familia
ha debido someterse a tratamiento psicoldgico o psiquiatrico debido a la presencia
de un miembro de ella con esquizofrenia, en un 33,4% han debido lidiar con intentos
de suicidio de los pacientes. Todo esto se ve reforzado porque en un 72% de los
casos han tenido que internar al paciente contra su voluntad durante las crisis y, de
estos, un 79,2% ha provocado problemas. Por ultimo a un 71,5% les cuesta regular
o mucho controlar al paciente durante las crisis. Estas experiencias, que no las han
vivido los vecinos explicarian la evaluacibn mas positiva de estos ultimos respecto a
los pacientes.

Hipotesis: El contacto directo con personas con esquizofrenia es una de las
mejores formas de neutralizar la presencia del estigma y la discriminacion de la
sociedad en general respecto a ellas. Los graves problemas que la presencia de
un miembro con esquizofrenia provoca en la familia contribuyen a la

discriminacion de este por ella.

Ahora bien, les pedimos también a los vecinos que evaluaran la
relacion entre el paciente y su familia directa. De estos se inclinan méas que
lo contrario por afirmar que existe un problema respecto a haber sabido

tratarlo en su enfermedad un 45,2%, respecto a la unién entre él y su familia
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un 37,6%, respecto a la comunicacion entre él y su familia un 34,4%,

respecto a hacer actividades en conjunto un 50,5%.

Por ultimo, quisimos saber si existen diferencias apreciables entre
vecinos y tutores respecto a la evaluacién del posible desempefio laboral de
los pacientes. Para esto, en primer lugar les pedimos que pusieran notade 1
a 7 (correspondiendo el 7 al mejor desempefio) a la capacidad de
desempefio adecuado en diferentes situaciones laborales. Presentaremos
en una tabla los promedios para tutores y vecinos en cada una de las

muestras y para cada una de las situaciones planteadas:

CAPACIDAD DE DESEMPENO ADECUADO: NOTA NOTA
PROMEDIO | PROMEDIO
TUTORES |VECINOS

Con un empleador que no sea pariente ni parte de |4,15 4,38
la familia

En forma independiente o por cuenta propia 3,28 3,90
Con parientes o familiares 4,18 4,50
En una empresa social ad hoc 5,48 5,25
En talleres protegidos remunerados en|5,91 5,48

instituciones de salud

En talleres laborales de terapia en instituciones de |5,93 5,60

salud

(101) (93)

Como vemos, los promedios son algo mas altos para los vecinos en los tres
casos en que el trabajo se realiza fuera de instituciones de salud, vy, al
contrario, es mas alto en el caso de los tutores cuando las actividades se
dan dentro de instituciones de salud o creadas especialmente para los
pacientes. Esto podria indicar que los tutores, debido a la vivencia directa y
draméatica del problema de la enfermedad, se inclinan algo mas por

soluciones laborales dentro del ambito de las instituciones de salud.
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Por ultimo, no hay grandes diferencias entre vecinos y tutores en
cuanto a evaluar posibles dificultades que tendria el pacientes para
desempefarse laboralmente. Si asignamos el puntaje 10 a la maxima
incidencia del problema, y 1 si es inexistente, el puntaje promedio mas alto
en ambos casos es para la existencia del estigma (casi 8 de promedio); los
puntajes mas bajos (poca incidencia del problema) para la posibilidad de
agresividad fisica, verbal o dificultad de desempefio en tareas simples
(alrededor de 3 de promedio) a diferencia de los grandes prejuicios que
manifiestan los empresarios en estos tres ultimos aspectos [ver Chuaqui,
Jorge, 2002]. Entre 4 y 6 de promedio piensan que tendrian problemas con
las relaciones interpersonales en la empresa o con clientes, con no poder
cumplir horarios largos, no poder cumplir tareas complejas o estresantes,
en la falta de estabilidad del animo (excesivamente cambiantes) y no
obedecer oOrdenes por ser demasiado rigidos y obstinados en lo que

piensan.

CONCLUSIONES

Aqui analizamos los resultados de una investigacion basada, entre
otros aspectos, en una muestra de tutores y vecinos de personas con
esquizofrenia en tratamiento ambulatorio. Desde el punto de vista
demografico y socioecondémico la muestra de pacientes que sirve de base a
las otras dos muestras es apreciablemente diversificada. La muestra de
vecinos se inclina méas hacia las personas que por su ocupacion
(comerciantes minoristas o al detalle y duefias de casa) tienen mas contacto

con el vecindario.

Tanto vecinos como tutores modificaron grandemente la idea que
tenian de la esquizofrenia, después que conocieron la enfermedad en el
paciente. En las evaluaciones de doce item, tanto del paciente durante las
crisis y del paciente estando compensado, las de los vecinos son mas
positivas que las de los tutores, debido presumiblemente a que los tutores

viven mas directamente los graves problemas que la presencia de la
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enfermedad en uno de sus miembros provoca en la familia. Los vecinos
tienen contacto con los pacientes en la vida diaria mas que en el ambito
laboral, o que nos lleva a reformular la hipdtesis planteada mas arriba en

los siguientes términos:

Hipotesis: El contacto directo con personas con esquizofrenia es una de las
mejores formas de neutralizar la presencia del estigma y la discriminacion de la
sociedad en general respecto a ellas, pero dicho efecto es mas fuerte en los
ambitos (cotidiano, familiar o laboral) y de acuerdo a las experiencias de la
interaccidn social con dichas personas. Corolario 1:Los graves problemas que la
presencia de un miembro con esquizofrenia provoca en la familia contribuyen a la
discriminacion de este por ella.

Corolario 2: La neutralizacién del estigma que manifiestan los empresarios
supone que estos tomen contacto directo con las personas con esquizofrenia

en el ambito laboral.

En este aspecto es interesante la experiencia de la institucion “Reencuentros”
gue dirige la terapeuta Carmen Gloria de Las Heras, que prepara a pacientes para el
trabajo, los pone en contacto con los empresarios a través de un periodo de prueba
sin remuneracion, para luego lograr su contratacion mas definitiva en forma

remunerada, haciendo un seguimiento de ellos en el trabajo.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

e Cordero, Martin: “Esquizofrenia y familia”’, REVISTA DE PSIQUIATRIA. N° 1,
vol. XIV, 1997, pp. 42-45.

e Chuaqui, Jorge: “Esquizofrenia, estigma e insercion laboral”. PSIQUIATRIA Y
SALUD MENTAL. Afio XIX N° 1 Enero-Marzo 2002, pp. 4-11.



164

Mahaluf, Jorge y otros: “Expectativas de la familia en torno a la mejoria del
paciente esquizofrénico”. REVISTA DE PSIQUIATRIA CLINICA. N° 1, vol.
XXVI, 1989, pp. 47-51.

Morales, Eliana: “Familia, paciente y reinsercion social”. REVISTA DE
PSIQUIATRIA. N° 1, vol. XI, 1994, pp. 16-20.

Sepulveda, Rafael: “Intervencion familiar para personas con esquizofrenia.
Cronica a partir de una revision sistematica del tema”. REVISTA DE
PSIQUIATRIA. N° 3, vol. XIlI, 1993, pp. 155-157.

Zuhiga, Sonia y J.Jobet: “Evaluacion del programa de psicoeducacion para
familiares de pacientes esquizofrénicos: Una intervencion complementaria al
tratamiento  psicofarmacolégico y psicoterapéutico”. REVISTA DE
PSIQUIATRIA. N° 1, 1993, pp. 25-30.



165

Publicado en la revista PSIQUIATRIA Y SALUD MENTAL (Santiago de Chile),
ANO XXI — N° 2-3. ABRIL-SEPTIEMBRE 2004, pp 121-129.

PERCEPCION SUBJETIVA DE TUTORES DE PACIENTES CON
ESQUIZOFRENIA

RESUMEN
En el presente articulo se analizan los resultados un proyecto FONDECYT en
que se utiliza una muestra de aproximadamente 100 tutores de pacientes
esquizofrénicos ambulatorios casi todos compensados que presentan las
caracteristicas tipicas de estos pacientes en cuanto a estado civil e insercién en
el ambito laboral, con un nivel educacional algo superior al de la poblacion
general, en su mayor parte de edades medias y de origen socioecémico
ampliamente diversificado. Basado en el analisis de los puntajes de 12 item que
pretenden medir el impacto de las crisis de los pacientes en la familia y de 12
item que intentan determinar la percepcién de los tutores respecto a los
pacientes cuando estan estables o compensados, se concluye una relativa
confirmacién de la hipétesis que la percepcion de las crisis de los pacientes por
la familia influye en la forma como los tutores ven a los pacientes cuando estan
estables o compensados, sin embargo no esta claro que la percepcion de las
crisis por los tutores sea criterio exclusivo que condiciones la evaluacion de las
capacidades laborales de los pacientes. Se muestra el impacto de la enfermedad
a través de la desinformacion y desorientacion inicial, dificultades del diagndéstico
y tratamiento, problemas provocados a la familia y sus miembros, intentos de
suicidios de los pacientes, dificultad de controlarlos durante las crisis y se
concluye después de evaluar la capacidad laboral potencial objetiva de los
pacientes a través de la aplicacion de 5 criterios de la encuesta de pacientes,
que se confirma la hipétesis: “La imagen que se forma la familia del paciente no
coincide con las potencialidades reales de este ultimo” y esto se deberia a la
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gran carga emocional que la globalidad de los problemas de la enfermedad del

paciente provocan en la familia (incluyendo las crisis).

ABSTRACT

In this paper we analyse findings of a FONDECYT project employing a sample
of around 100 guardians of schizophrenic outpatients that represent the most
common features and embrace the whole socioeconomic levels. The analysis
of 12 items of guardians perceptions of patients crisis in relation with 12 items
that reflect guardians perceptions of patients out of crisis allows to support in a
certain degree the hypothesis of guardians crisis perception influencing
guardians perceptions of patients out of crisis, but not as exclusive factor of
patients labour capacities. Multiple aspects of illness impact on family, allows
to extend the hypothesis in the sense that global impact of schizophrenia on
family allows to explain the family emotional and biased perceptions about
patients laboural potentials, objectively measured according to five criteria in

specific interviews.

EL PROBLEMA

Antes de entrar en la investigacion misma que analizaremos aqui,
examinemos brevemente algunos otros estudios que se refieren al tema, que se
centran en unos u otros aspectos de la relacion del paciente y su familia. Debido a la
terminologia que emplean algunos de estos estudios, debemos hacer algunas

precisiones conceptuales.

Se han distinguido sintomas positivos o productivos y sintomas
negativos. Sintomas positivos: alucinaciones, ideas falsas y perturbaciones en el
pensamiento (distorsion de la realidad y desorganizacion del pensamiento).
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Sintomas negativos: deterioro cognitivo, anhedonia, escasez de contenido del habla,
reduccion de la motivacion, aplanamiento de los afectos y déficit en el

funcionamiento social. [Slaguis, W.L., 1998].

Las escalas mas populares entre los investigadores estadounidenses
son la escala de ideacibn magica (que mide el grado en que se utilizan
explicaciones causales que no son usuales en nuestra cultura), la escala de
aberraciéon perceptual (que mide el grado en que hay una percepcion inusual del
propio cuerpo), la escala de anhedonia fisica (que mide el grado en que no se
disfruta de objetos o sensaciones que usualmente dan placer) y la escala de
anhedonia social (que mide el grado en que no se disfruta de las relaciones

sociales cercanas) [Lyons, M.J. y otros, 1995].

En una investigacion en EEUU se elabor6 un cuestionario de la
personalidad esquizotipica, en que después de aplicar el analisis factorial se llego a
las siguientes dimensiones: Cognitivo-perceptual (ideas de auto referencia,
pensamiento magico, experiencia de percepciones inusuales, ideacion paranoidea),
Interpersonal (ansiedad social, carencia de amigos intimos, afecto constrefiido,
ideacién paranoidea) y Desorganizacién (conducta excéntrica, habla excéntrica)
[Chen, W.J. y otros, 1997].

Veamos algunos de los hallazgos de estos estudios.

La familia pasa por diversas etapas negativas desde el inicio de la
enfermedad, hasta que llega a aceptarla de manera madura y esperar solo cambios
razonables en el paciente [Mahaluf, Jorge y otros, 1989]. La esquizofrenia causa un
serio problema no sélo al paciente, sino también a la familia, por lo que esta
frecuentemente se ve aliviada cuando el paciente es hospitalizado, lo que en ciertos
casos lleva a que la familia deje abandonado al paciente en el asilo [Cordero, Martin,
1997]. La falta de manejo adecuado de la familia respecto a la enfermedad, influida
por la formacién de imagenes negativas de la familia respecto al paciente puede

llevar a situaciones como las descritas.
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Ante esta situacion, ha surgido una estrategia denominada
intervencion familiar, destinada a reducir los problemas que la esquizofrenia causa a
la familia, y por tanto al paciente. Se trata de asistir a las familias de esquizofrénicos
ambulatorios para que reduzcan el clima hostil al interior de la familia, aumentar la
habilidad de la familia de adelantarse y resolver los problemas, reducir expresiones
de culpa y enojo de la familia, mantener expectativas razonables de la familia
respecto al paciente, mantener un grado de distancia adecuado respecto al paciente
(cuando sea necesario) y alcanzar un cambio deseable del comportamiento y
evaluadas comparando estudios rigurosos en doce paises. Se concluye que la
intervencion familiar disminuye la frecuencia de recaidas y hospitalizaciéon en
periodos de entre siete meses y dos afios, estimula la aceptacion de la medicacion y
podria ayudar a los pacientes a mantener sus trabajos. No obstante, no tiene efecto
sobre la propension al suicidio ni sobre la tendencia de individuos/familia a
abandonar el tratamiento, ni los niveles de emotividad expresada, ni la sensacion de
carga familiar [Sepulveda, Rafael, 1993] . También hay ejemplos de intervencién
familiar realizados en Chile con algunos resultados positivos [Zufiiga, Sonia y
J.Jobet, 1993].

Hay experiencias que plantean fortalecer los mecanismos protectores del
estrés y de la incapacidad de procesar adecuadamente respuestas adaptativas,
tanto en la familia como en la comunidad [Morales, Eliana, 1994]. Es nuestra idea
(J.Ch.) que los mecanismos protectores no se traduzcan en discriminacion y
prejuicios de la familia respecto al paciente, tarea que dada la naturaleza de la
enfermedad, en ningun caso es facil. Por lo anterior, vistos los problemas que se
producen en la familia que requieren de una ayuda externa, hace que no pueda ser
vista la rehabilitacion como adecuacion a los estandares o normas de la familia,
como una "adaptacién” a la familia. Un ideal de logro seria transformar al paciente
en un agente de cambio, para lo cual habria que trabajar con las redes sociales,
tanto micro como macro sociales [Morales, Eliana, 1994]. Dentro de los esfuerzos
por reinsertar al paciente en la sociedad ha surgido el "cuidado en la comunidad" en

las politicas de salud mental.



169

En estudios realizados en EEUU, se concluy6 que la conducta de los
pacientes correspondientes a déficit conductuales o sintomas negativos (Ej.. poca
higiene) es mas criticada (por los parientes mas criticos) que la conducta que refleja
excesos conductuales o sintomas positivos (Ej.: alucinaciones). Los parientes
pueden ser menos tolerantes de los déficit conductuales porque los ven como
intencionales (el paciente seria responsable de ellos) mientras los excesos
conductuales son facilmente reconocibles como sintomas caracteristicos de la
enfermedad mental [Weisman, A.G. y otros, 1998]. Comparados con los pacientes
bipolares, los parientes de los pacientes esquizofrénicos les hacen mas
observaciones negativas inoportunas y al mismo tiempo estos ultimos pacientes se
denigran ellos mismos frente a sus parientes [Miklowitz, D.J. y otros, 1995]. Los
parientes de esquizofrénicos con alta expresividad emocional negativa con mayor
probabilidad respondian con criticas al primer pensamiento insélito verbalizado por
el paciente y cuando esto ocurria era seguido por un segundo pensamiento insolito
de parte del paciente [Rosenfarb, I.S. y otros, 1995]. Como vemos, en estos
estudios se analizan procesos que implican situaciones conflictivas entre el paciente

y sus familiares que son bastante frecuentes.

En nuestra investigacion exploramos, entre otros aspectos, las mdaltiples
facetas de las experiencias vividas por la familia en torno a la enfermedad y al
paciente. Nos interesa sobremanera la forma en que las familias perciben a los
pacientes, para determinar posibles distorsiones en esta percepcion, debido a que la
subestimacion de las capacidades del paciente puede influir en la motivacion de
este Ultimo para insertarse social y principalmente en lo laboral. Por la informacion
que teniamos previamente al estudio, elaboramos las siguientes hipoétesis que

pretendemos verificar empiricamente:

HIPOTESIS : (a) La imagen de la familia en cuanto a capacidades laborales y
sociales de los pacientes, estd mas influida por su percepcion del paciente
en periodos de crisis psicética que por la conducta de este cuando esta
estable y compensado.

(b) La imagen que se forma la familia del paciente no coincide con las

potencialidades reales de este ultimo.
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METODOLOGIA

En nuestra investigacién’ comenzamos por la discusién de la problematica en
grupos focales, discusion guiada por una pauta de tépicos que en el caso de los
padres se aplicé a dos grupos de la organizacion de rehabilitacion “Reencuentros”, a
un grupo de AFADIS y a un grupo de padres del Consultorio 1 (del Servicio Nacional
de Salud Metropolitano Centro), todos de la Regién Metropolitana. En base a los
hallazgos en estos grupos de discusion (complementados con otros dos grupos
focales de hermanos y siete entrevistas en profundidad a vecinos de personas con
esquizofrenia y a parientes indirectos), se elaboraron 4 tipos de cuestionarios: (1)
uno para pacientes (que fue aplicado a una muestra dirigida de algo mas de 100
pacientes esquizofrénicos ambulatorios compensados de la Region Metropolitana);
(2) otro para tutores de dichos pacientes (alrededor de 100); (3) otro para vecinos de
dichos pacientes (algo menos de 100, por algunos problemas para contactarlos) y
(4) un ultimo para parientes indirectos de dichos pacientes (alrededor de 60, ya que
aqui si que hubo problemas para contactarlos debido a que la existencia de la
enfermedad debilita los vinculos entre la familia de origen del paciente y el resto de
sus parientes). . El trabajo en terreno se realiz6é en los afios 2002 y comienzos del
2003.

Examinemos ahora las caracteristicas de las muestras de donde
extraeremos la informacion . Como los tutores corresponden a los pacientes, la
eventual representatividad de la muestra de tutores depende directamente de la
representatividad de la muestra de pacientes, por lo que aqui examinaremos la

muestra de pacientes.

“ Proyecto FONDECYT N° 1020027: “Esquizofrenia y discriminacion familiar”, afios 2002/2003.
Investigador responsable: Renan Jorge Chuaqui Kettlun. Ayudante: Ricardo Fuentealba.
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Las muestras

Se seleccionaron a 57 hombres (50,9%) y 55 mujeres (49,1%) con

esquizofrenia respecto a los cuales se entrevisto a sus tutores.

En cuanto a edades, la mayor parte de los pacientes se concentra en

edades medianas, como vemos:

EDADES %

Hasta 24 anos 45

De 25 a 49 afilos| 71,4

De 50 a 74 aflos| 23,2

75 afos y mas 0,9
TOTAL 100,0
(112)

En cuanto al nivel educacional, el porcentaje de pacientes con educacion
superior completa o incompleta (34,8%) es mayor que el de la poblacién mayor de

15 afos del censo de 1992 para el Gran Santiago (15,5%), como vemos:

NIVEL EDUCACIONAL %

Educaciéon Superior Completa 8,9

Educacion Superior Incompleta| 25,9

Educacion Media Completa 21,4
Educaciéon Media Incompleta 17,9
Educacion Basica Completa 12,5

Educacion Béasica Incompleta 12,5

Sin educacion 0,9

TOTAL 100,0

(112)
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En cuanto a la situacién de trabajo, un gran nimero no lo hace o lo hace en
trabajos protegidos, siendo una de las principales causas la existencia del estigma

asociado a la enfermedad [Chuaqui, Jorge, 2002].

SITUACION DE TRABAJO %
Con un empleador que no sea pariente ni familiar 10,7
Independientemente y por cuenta propia 54
Con parientes y familiares 54
En una empresa social de fundaciones o corporaciones 2,7
En trabajos protegidos en instituciones de salud 9,8
En talleres laborales protegidos en instituciones de salud | 19,6
No trabaja 46,4
TOTAL 100,0
(112)

Como la situacion de trabajo de los pacientes estd muy influida por el
estigma y la enfermedad, para determinar la eventual representatividad de la
muestra es muy decidor examinar la ocupacion del jefe de familia (padre o madre)

de la familia de origen del paciente:

%
OCUPACION JEFE DE FAMILIA DE ORIGEN DEL PACIENTE

Grandes y medianos empresarios y directivos 1,8
Profesionales universitarios independientes y funcionarios 11,6
Pequefios industriales y medianos comerciantes 8,0

Empleados publicos y particulares con funciones directivas limitadas. Técnicos| 15,2

titulados

Empleados publicos y particulares con escasas o sin funciones directivas 6,3
Comerciantes minoristas o al detalle 8,0
Técnicos sin titulo, artesanos que poseen taller 15,2
Obreros especializados y capataces 11,6
Obreros y trabajadores no especializados con actividad remunerada estable 9,0
Personal de servicio doméstico 0,9
Trabajadores no especializados con actividad remunerada inestable 7,1
No trabaja o trabajaba 53
TOTAL 100,0

(112)
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Como vemos las ocupaciones de los padres se distribuyen en toda la

escala ocupacional.

En cuanto al Estado Civil, como es tipico en el caso de la enfermedad, la

inmensa mayoria son solteros o separados.

ESTADO CIVIL | %
Soltero(a) 84,4
Separado(a) 9,8
Viudo(a) 3,6
Casado(a) 1,8
TOTAL 100,0
(112)

Entrevistamos a los tutores de estos pacientes, en que la relacion de

parentesco con ellos es la siguiente:

RELACION DE PARENTESCO DE TUTORES CON LOS PACIENTES | %
Madre 46,1
Padre 13,7
Hermano(a) 14,7
Tio(a) 3,8
Otro parentesco o relacién 7,0
Coordinador o monitor del hogar en que vive el paciente 14,7
TOTAL 100,0
(101)

RESULTADOS

Para verificar las hipotesis, intentamos determinar como los tutores
perciben al paciente tanto durante las crisis como cuando esta estable y

compensado. Para determinar el impacto de las crisis en los tutores disefiamos
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doce item, en que el entrevistado debia asignar un puntaje de 1 a 10 a cada item,
mientras mayor el puntaje, menor el problema. Asi, el paciente que tuviera 10 en
todos los item significa que sus crisis nho provocan ningun problema, siendo el 1 la
peor evaluacion (méximo impacto del problema). Para fines de la presentacion de
este parrafo agruparemos los puntajes: de 1 a 5 (se inclinan por darle mayor
importancia al problema) y de 6 a 10 (se inclinan por darle menor importancia al
problema). Veremos los porcentajes de respuestas de 1 a 5 (incidencia
mayoritaria del problema) durante las crisis para cada un de los doce item: (1)
demuestra agresividad fisica contra personas: 45,1%; (2) demuestra agresividad
verbal: 51,0%; (3) ejerce violencia contra objetos, habitacion o casa: 37,2%; (4) se
pierde de la casa: 27,4%; (5) problemas con vecinos o desconocidos fuera de la
casa: 24,5%; (6) problemas con carabineros o la justicia cuando sale: 24,2%; (7)
hace cosas extrafas: 56,8%; (8) intenta dafarse a si mismo: 30,4%; (9) es dificil
de controlar: 46,1%; (10) hace problemas para llevarlo al médico: 39,2%; (11) se
cierra en si mismo, habla poco: 64,7%; (12) se encierra en la casa o habitacién sin
salir: 49,0%. Promedio de los doce item para la muestra: 6,42, es decir se inclina
sobre la mitad de los puntajes (donde el problema es menor). La mayor intensidad
del problema se da con la agresividad verbal, hacer cosas extrafias y encerrarse
en si mismo, aunque en casos en gque se da el problema hay otros mas graves

como la agresividad fisica, problemas con la justicia, etc.

Con el mismo sistema, preguntamos por los problemas que manifiesta el
paciente cuando estd estable y compensado. Respecto a estos item veremos,
igual que en el caso anterior, los porcentajes de los puntajes de 1 a 5 (incidencia
mayoritaria del problema) esta vez mientras el paciente estd estable y
compensado para cada uno de los doce item indagados: (1) conversa poco con
la familia y amigos: 49,0%; (2) no es capaz de vivir solo aunque tenga ayuda
econdémica de la familia: 79,4%; (3) no es capaz de vivir solo y mantenerse
econdmicamente: 84,3%; (4) es bueno para mentir o manipular: 27,5%; (5) es
desaseado con su persona 0 con su ropa: 22,5%; (6) ayuda poco en la casa:
48,0%; (7) manifiesta conductas extrafias o inesperadas: 26,7%; (8) manifiesta
agresividad verbal: 16,7%; (9) se comporta como un nifio: 46,0%; (10) no es

capaz de tener una pareja estable: 72,5%; (11) se cierra en si mismo, habla poco:
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52,9%; (12) se encierra en la casa o habitacion sin salir: 37,3%. El promedio de
los doce item para la muestra es 5,95, que se ve disminuido por el bajisimo
puntaje (mayor problema) en algunos item (item 2, 3 y 10). Como vemos, segun
la percepcion de los tutores, el encerrarse en si mismo, en la habitacion o en la
casa, se da soélo con un poco menos intensidad en los pacientes compensados en
relacion a cuando tienen crisis. No ocurre lo mismo con la agresividad verbal y las

conductas extrafias o inesperadas, en que la diferencia es notable.

Respecto a la correlacion entre los promedios de los item respecto a
percepcion de las crisis y de los pacientes cuando estan estables o compensados,
esta es de 0,428, que es claramente significativa al 0,01, lo que podria estar
indicando que la percepciéon de los pacientes durante las crisis “tifie” la percepcion
de los pacientes cuando estan estables o compensados. La correlacion también
existe, aunque es mas baja, entre el promedio de la percepcion de los pacientes
cuando estan en crisis, con la incapacidad de vivir solos y tener pareja estable (que
sblo aparece para la percepcion de los pacientes cuando estan estables o
compensados) que fluctta en alrededor de 0,25, correlacion en todo caso
significativa al 0,01. Todo esto estaria dando un relativo apoyo a la hipotesis ‘(a)’ en
cuanto a que la percepcién durante las crisis condiciona la percepcion de las
capacidades sociales o de los rasgos positivos y negativos cuando los pacientes
estan estables y compensados.

¢,Como se ve el problema respecto a las capacidades laborales de los
pacientes? Se les pregunto a los tutores que pusieran nota de 1 a 7 respecto a la
capacidad de los pacientes de desempeifiarse bien en un trabajo remunerado con un
empleador que no sea pariente del paciente ni parte de su familia. La correlacion
entre dichas notas y el promedio de la percepcion del paciente en crisis es de 0,298
(significativa al 0,01). Pero lo que debe hacernos ahondar mas en el problema y no
ver exclusivamente la percepcion de las crisis como determinante en el juicio
respecto a las capacidades laborales, es que la correlacion entre la percepcion del
paciente estable y compensado y la capacidad de desempefiarse bien con un
empleador no pariente, es algo mas alta que la anterior: 0,320 (también significativa

al 0,01), lo que estaria indicando que la evaluacion del desempefio laboral no se ve
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influida sélo o casi exclusivamente por la percepcion del paciente durante las crisis.
Para esto debemos rastrear las respuestas a otras preguntas de la encuesta de

tutores.

Es decir, examinaremos el impacto de la enfermedad como un todo en la

familia a través de las respuestas de los tutores.

La enfermedad no encontro a la familia preparada para nada para enfrentarla,
como lo vemos en las respuestas a dos preguntas ¢cuanto conocia de la
esquizofrenia antes que se le declarara a su pupilo? y ¢cdmo era la idea que tenian

de la esquizofrenia respecto a lo que le pasé a su pupilo? Veamos:

¢ CUANTO CONOCIA DE LA ESQUIZOFRENIA ANTES? | %

Nada 49,0

Poco 22,6

Regular 8,8

Mucho 19,6

TOTAL 100,0
(101)

Es decir, un 71,6% no conocia nada o poco de la esquizofrenia antes de vivirla en
su familia. Y respecto a la segunda pregunta, un 52,0% tenia una idea muy distinta
de la enfermedad (un 18,6% tenian una idea regularmente distinta) antes de que se
presentara en la familia. Todo esto indica la gran desorientacion y confusion que
debe haberse presentado en la familia cuando aparecio la enfermedad en alguno o
algunos de sus miembros. Esta afirmacion se ve reforzada por la siguiente

informacion:
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¢A CUANTOS ESPECIALISTAS TUVO QUE ACUDIR PARA LLEGAR AL
DIAGNOSTICO DEFINITIVO?

%

So6lo un médico o psiquiatra 14,7
Algunos médicos o psiquiatras 314
Muchos médicos o psiquiatras 53,9
TOTAL 100,0

(101)

Es decir, la desorientacion del primer momento no se disipd ni siquiera al consultar

los primeros especialistas. Tampoco lograron facilmente encontrar el tratamiento

adecuado: para eso un 47,1% tuvo que consultar a muchos especialistas (habiendo

un 4,9% que aun no lo encuentra). Por dltimo, y para redondear la idea, veamos las

siguientes cifras:

¢ CUAN EXTRANA LE RESULTO LA CONDUCTA DE SU PUPILO CUANDO
LE VINO LA PRIMERA CRISIS?

%

So6lo un poco extrafia 12,7
Regularmente extrafia 28,4
Demasiado extrafa 58,8
T OTAL 100,0

(101)

Pero el impacto de la enfermedad en la familia no se reduce en absoluto a la

desorientacion que esta provoca. La preocupacion por el paciente se ve acentuada

por la ocurrencia de hechos dramaticos: un 33,4% de los pacientes ha intentado

suicidarse (un 21,6% del total de pacientes mas de una vez).
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La enfermedad del paciente le ha significado también a la familia severos

problemas econémicos:

¢HAN TENIDO PROBLEMAS PARA COSTEAR EL TRATAMIENTO? | %
Ningun problema 14,7
Algunos problemas 31,4
Muchos problemas 22,5
Demasiados problemas 31,4
T OTAL 100,0
(101)

Practicamente un 54% ha tenido muchos o demasiados problemas econémicos por
la enfermedad. Esta cifra aumenta al considerar los problemas que la enfermedad
ha provocado en general en la familia: un 61,8% declara que ha provocado muchos
0 enormes problemas (estos ultimos un 27,5% del total de familias). EI dramatismo
de la situacion se refleja en el hecho que en el 45,2% de los casos otro miembro de
la familia ha debido someterse a tratamiento psicolégico o psiquiatrico debido a la
presencia en ella del paciente con esquizofrenia. Todo esto se ve reforzado porque
en un 72% de los casos han tenido que internar al paciente contra su voluntad
durante las crisis y, de estos, un 79,2% ha provocado problemas. Por ultimo a un

71,5% les cuesta regular o mucho controlar al paciente durante las crisis.

Como vemos, la enfermedad como globalidad ha provocado o provoca
problemas a la familia, por lo que puede esperarse que los juicios de la familia sobre
el paciente sean fuertemente emocionales y poco objetivos. Intentamos medir
objetivamente las capacidades laborales de los pacientes, considerando cinco

criterios relevantes:

11.El grado de deterioro cognitivo, medido a través del test “MiniMental State”.
De acuerdo a este test, s6lo una minoria presenta deterioro cognitivo de
alguna relevancia.

12.La presencia o no de sintomas productivos, como alucinaciones o sintomas
paranoides. Para esto hicimos una serie de preguntas para determinar

ideas persecutorias 0 megalomanias, comprimiendo los resultados en un
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item de cuatro categorias. De acuerdo a este criterio, s6lo un reducido
namero no esta compensado.

13.EIl nivel educacional del paciente. El grado de educacion, como hemos
visto, es incluso algo superior al del conjunto de la poblacion.

14.Experiencia laboral de acuerdo a las ocupaciones en que se ha
desempefiado anteriormente. S6lo un 20% no tiene experiencia laboral.

15.Estado actual de la enfermedad. En la mayoria de los casos esta esta
controlada (recurrimos a un experto psiquiatra para evaluar tentativamente
esta situacion de acuerdo a la informacién de la encuesta de pacientes,

donde incluso se pregunto sobre la medicacion).

Considerando estos criterios y que en una inmensa mayoria desean trabajar
(un punto débil es que no indagamos en el problema de hasta que punto los
pacientes se consideran subjetivamente capaces de trabajar, dado que
algunos de ellos internalizan la forma desmedrada en que los demas ven sus
capacidades), llegamos a la siguiente distribucion de las capacidades de
trabajar con un empleador no pariente si se les diera la oportunidad:

OCUPACION MAXIMA POTENCIAL DE LOS PACIENTES | %
Empleado con algunas funciones directivas 9,1
Empelado sin funciones directivas 9,1
Obrero especializado o capataz 15,2
Jornalero o junior 38,4
Ninguna 28,3
T OTAL 100,0
(99)

Pero para verificar la hipétesis, es necesario contrastar esta informaciéon con
la opinién de los tutores. Para esto, en la pregunta en que se solicitd a los tutores
que pusieran nota de 1 a 7 a las capacidades de sus pupilos para trabajar con un
empleador no pariente, agrupamos la informacion en dos categorias: notas de 1 a 4

y notas de 5 a 7, y cruzamos estas respuestas con la informacion relativa a la

“ Hubo dos casos sin suficiente informacion.
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ocupacion potencial del paciente establecida de acuerdo a los 5 criterios anteriores.

El resultado fue el siguiente:

OCUPACION POTENCIAL DEL |Nota 1 a 4 del tutor|Nota 5 a 7 del tutor
PACIENTE (%) (%)
Empleado con algunas funciones
directivas 11,1 7.4
Empleado sin funciones directivas

8,9 9,3
Obrero especializado o capataz

15,6 14,8
Jornalero o junior

28,9 46,3
Ninguna

35,6 22,2
TOTALES

100,0 100,0

(45) (54

Como vemos, la incapacidad de tener alguna ocupacién es algo menor para los
mejor evaluados por los tutores, pero si nuestros supuestos fueran validos y
hubiera una vision objetiva de los tutores practicamente la totalidad de los con
ninguna ocupacion potencial debieran estar ubicados en las notas de 1 a 4 de
los tutores y no la magra relacion obtenida. Considerando esto podemos
concluir que se confirma la hipdtesis (b) “La imagen que se forma la
familia del paciente no coincide con las potencialidades reales de este
ultimo” y esto se deberia a la gran carga emocional que la globalidad de
los problemas de la enfermedad del paciente provocan en la familia

(incluyendo las crisis).
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CONCLUSIONES

El andlisis del presente articulo se basa en el examen de encuestas de
tutores de una muestra de pacientes esquizofrénicos ambulatorios en su gran
mayoria compensados que presentan las caracteristicas tipicas de estos
pacientes en cuanto a estado civil e insercion en el ambito laboral, con un nivel
educacional algo superior al de la poblacién general, en su mayor parte de
edades medias y de origen socioecénomico ampliamente diversificado. Los
resultados muestran una relativa confirmacion de la hipotesis que la percepcion
de las crisis de los pacientes por la familia influye en la forma con los tutores ven
a los pacientes cuando estan estables o compensados, sin embargo no esta
claro que la percepcion de las crisis por los tutores sea criterio exclusivo que
condicione la evaluacién de las capacidades laborales de los pacientes. Se
muestra el impacto de la enfermedad como globalidad en la familia a través de
distintos indicadores y se concluye que se confirma la hipotesis: “La imagen que
se forma la familia del paciente no coincide con las potencialidades reales de
este Ultimo” y esto se deberia a la gran carga emocional que la globalidad de
los problemas de la enfermedad del paciente provocan en la familia

(incluyendo las crisis).
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ESQUIZOFRENIA Y FAMILIA

EL PROBLEMA

Es reconocida la importancia de la esquizofrenia dentro de las
enfermedades mentales. El surgimiento de la enfermedad tiene profundas
consecuencias en el entorno social del paciente y, a su vez, la relacion del paciente
con su entorno tiene directa conexiébn con el prondstico de evolucion de la
enfermedad y los tratamientos de rehabilitacion. El entorno social mas cercano al
paciente y altamente relevante es su familia. En este articulo mostramos los
resultados de una investigacion cientifica en terreno de los aspectos sociales de la
relacion entre esquizofrenia y familia, de la cual analizaremos aqui resultados que
tienen que ver con el problema global de la esquizofrenia desde el punto de vista de

la familia en que se produce, segln quienes son tutores de la persona enferma ®.

Antes de entrar en la investigaciéon misma, examinemos brevemente
algunos otros estudios que se refieren al tema, que se centran en unos u otros
aspectos de la relacion del paciente y su familia. Debido a la terminologia que
emplean algunos de estos estudios, debemos hacer algunas precisiones

conceptuales.

Se han distinguido sintomas positivos o productivos y sintomas
negativos. Sintomas positivos: alucinaciones, ideas falsas y perturbaciones en el
pensamiento (distorsion de la realidad y desorganizacion del pensamiento).

Sintomas negativos: deterioro cognitivo, anhedonia, escasez de contenido del habla,

8 “Esquizofrenia y discriminacion familiar”, proyecto FONDECYT N° 1020027, afios 2002-2003.
Investigador responsable: Renan Jorge Chuaqui Kettlun. Ayudante: Ricardo Fuentealba.
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reduccion de la motivacién, aplanamiento de los afectos y déficit en el

funcionamiento social. [Slaguis, W.L., 1998].

Las escalas mas populares entre los investigadores estadounidenses
son la escala de ideaciobn magica (que mide el grado en que se utilizan
explicaciones causales que no son usuales en nuestra cultura), la escala de
aberracion perceptual (que mide el grado en que hay una percepcion inusual del
propio cuerpo), la escala de anhedonia fisica (que mide el grado en que no se
disfruta de objetos o sensaciones que usualmente dan placer) y la escala de
anhedonia social (que mide el grado en que no se disfruta de las relaciones

sociales cercanas) [Lyons, M.J. y otros, 1995].

En una investigacion en EEUU se elabor6 un cuestionario de la
personalidad esquizotipica, en que después de aplicar el analisis factorial se llego a
las siguientes dimensiones: Cognitivo-perceptual (ideas de auto referencia,
pensamiento magico, experiencia de percepciones inusuales, ideacion paranoidea),
Interpersonal (ansiedad social, carencia de amigos intimos, afecto constrefiido,
ideacién paranoidea) y Desorganizacion (conducta excéntrica, habla excéntrica)
[Chen, W.J. y otros, 1997].

Veamos algunos de los hallazgos de estos estudios.

La familia pasa por diversas etapas negativas desde el inicio de la
enfermedad, hasta que llega a aceptarla de manera madura y esperar solo cambios
razonables en el paciente [Mahaluf, Jorge y otros, 1989]. La esquizofrenia causa un
serio problema no sélo al paciente, sino también a la familia, por lo que esta
frecuentemente se ve aliviada cuando el paciente es hospitalizado, lo que en ciertos
casos lleva a que la familia deje abandonado al paciente en el asilo [Cordero, Martin,
1997]. La falta de manejo adecuado de la familia respecto a la enfermedad, influida
por la formacién de imagenes negativas de la familia respecto al paciente puede

llevar a situaciones como las descritas.
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Ante esta situacion, ha surgido una estrategia denominada
intervencion familiar, destinada a reducir los problemas que la esquizofrenia causa a
la familia, y por tanto al paciente. Se trata de asistir a las familias de esquizofrénicos
ambulatorios para que reduzcan el clima hostil al interior de la familia, aumentar la
habilidad de la familia de adelantarse y resolver los problemas, reducir expresiones
de culpa y enojo de la familia, mantener expectativas razonables de la familia
respecto al paciente, mantener un grado de distancia adecuado respecto al paciente
(cuando sea necesario) y alcanzar un cambio deseable del comportamiento y
evaluadas comparando estudios rigurosos en doce paises. Se concluye que la
intervencion familiar disminuye la frecuencia de recaidas y hospitalizacién en
periodos de entre siete meses y dos afios, estimula la aceptacion de la medicacion y
podria ayudar a los pacientes a mantener sus trabajos. No obstante, no tiene efecto
sobre la propension al suicidio ni sobre la tendencia de individuos/familia a
abandonar el tratamiento, ni los niveles de emotividad expresada, ni la sensacion de
carga familiar [Sepulveda, Rafael, 1993] . También hay ejemplos de intervencién
familiar realizados en Chile con algunos resultados positivos [Zufiiga, Sonia y
J.Jobet, 1993].

Hay experiencias que plantean fortalecer los mecanismos protectores del
estrés y de la incapacidad de procesar adecuadamente respuestas adaptativas,
tanto en la familia como en la comunidad [Morales, Eliana, 1994]. Es nuestra idea
(J.Ch.) que los mecanismos protectores no se traduzcan en discriminacion y
prejuicios de la familia respecto al paciente, tarea que dada la naturaleza de la
enfermedad, en ningun caso es facil. Por lo anterior, vistos los problemas que se
producen en la familia que requieren de una ayuda externa, hace que no pueda ser
vista la rehabilitacion como adecuacion a los estandares o normas de la familia,
como una "adaptacién” a la familia. Un ideal de logro seria transformar al paciente
en un agente de cambio, para lo cual habria que trabajar con las redes sociales,
tanto micro como macro sociales [Morales, Eliana, 1994]. Dentro de los esfuerzos
por reinsertar al paciente en la sociedad ha surgido el "cuidado en la comunidad" en

las politicas de salud mental.
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En estudios realizados en EEUU, se concluy6 que la conducta de los
pacientes correspondientes a déficit conductuales o sintomas negativos (Ej.. poca
higiene) es mas criticada (por los parientes mas criticos) que la conducta que refleja
excesos conductuales o sintomas positivos (Ej.: alucinaciones). Los parientes
pueden ser menos tolerantes de los déficit conductuales porque los ven como
intencionales (el paciente seria responsable de ellos) mientras los excesos
conductuales son facilmente reconocibles como sintomas caracteristicos de la
enfermedad mental [Weisman, A.G. y otros, 1998]. Comparados con los pacientes
bipolares, los parientes de los pacientes esquizofrénicos les hacen mas
observaciones negativas inoportunas y al mismo tiempo estos ultimos pacientes se
denigran ellos mismos frente a sus parientes [Miklowitz, D.J. y otros, 1995]. Los
parientes de esquizofrénicos con alta expresividad emocional negativa con mayor
probabilidad respondian con criticas al primer pensamiento insélito verbalizado por
el paciente y cuando esto ocurria era seguido por un segundo pensamiento insolito
de parte del paciente [Rosenfarb, I.S. y otros, 1995]. Como vemos, en estos
estudios se analizan procesos que implican situaciones conflictivas entre el paciente

y sus familiares que son bastante frecuentes.

En nuestra investigacion exploramos, entre otros aspectos, las mdultiples
facetas de las experiencias vividas por la familia en torno a la enfermedad y al

paciente.

METODOLOGIA

En nuestra investigacion comenzamos por la discusion de la problematica en
grupos focales, discusién guiada por una pauta de topicos que en el caso de los
padres se aplicé a dos grupos de la organizacion de rehabilitacion “Reencuentros”, a
un grupo de AFADIS y a un grupo de padres del Consultorio 1 (del Servicio Nacional
de Salud Metropolitano Centro), todos de la Regidbn Metropolitana. En base a los
hallazgos en estos grupos de discusién (complementados con otros dos grupos
focales de hermanos y siete entrevistas en profundidad a vecinos de personas con
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esquizofrenia y a parientes indirectos), se elaboraron 4 tipos de cuestionarios: (1)
uno para pacientes (que fue aplicado a una muestra dirigida de algo mas de 100
pacientes esquizofrénicos ambulatorios compensados de la Regién Metropolitana);
(2) otro para tutores de dichos pacientes (alrededor de 100); (3) otro para vecinos de
dichos pacientes (algo menos de 100, por algunos problemas para contactarlos) y
(4) un dltimo para parientes indirectos de dichos pacientes (alrededor de 60, ya que
aqui si que hubo problemas para contactarlos debido a que la existencia de la
enfermedad debilita los vinculos entre la familia de origen del paciente y el resto de
sus parientes). Aqui analizaremos los resultados de los cuatro grupos focales de
tutores padres, lo que complementaremos con algunos resultados de las alrededor
de 100 entrevistas de la muestra de tutores, para dar una sumaria vision cuantitativa
de la informacion cualitativa de los grupos focales. El trabajo en terreno se realiz6 en

los afios 2002 y comienzos del 2003.

La discusion en los grupos focales de tutores padres estuvo dirigida por la

siguiente pauta de conversacion:

Pauta de conversacion grupos focales de tutores

1.- LA ESQUIZOFRENIA

- Conocimiento de la enfermedad (manejo de informacion respecto de la

EQ2).

Antes de que se le declarara la EQZ a su familiar, ¢ Que pensaba de la

enfermedad?, ¢ Que conocimientos tenian respecto de la EQZ?.

- Diagnoéstico médico (como se enfrento en la familia el diagnostico de la

enfermedad en su familiar).

¢,Cuales fueron sus primeras impresiones cuando a su familiar se le diagnosticé

médicamente la EQZ?.
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2.- CRISIS PSICOTICAS. IMPACTO Y PROBLEMAS RELACIONADOS CON
LAS CRISIS.

- Impacto emocional de las crisis.

¢, Qué impresion les causo la primera crisis de su familiar afectado?
¢, Que pensaban uds. que estaba sucediendo?
¢ Existen dificultades en la familia para entender a la persona afectada?
¢,Cual es la percepcion de las conductas extrafias y llamativas del familiar?
¢,Cuales fueron los principales problemas (emocionales y practicos) que le
produjeron a Uds. las crisis de su familiar?
¢Que es lo que méas les preocupa o preocupaba de las crisis de sus
familiares? (Miedo por posible agresividad, miedo por que pueda hacerse dafio a
si mismo o poner en situaciones a otras personas, miedo a que el familiar
afectado haga el ridiculo)
¢Cual era la méxima preocupacién en los tiempos de crisis de sus
familiares?
¢,Cudl es o era la actitud de la familia (familiares directos y demas
parientes) frente a las crisis en lo cotidiano?
¢Cual es o era la actitud de la familia (familiares directos y demas

parientes) frente a las crisis en lo hospitalario? (Internacion inclusive)

- Problemas para manejar al familiar durante las crisis.

¢ Tuvieron muchos problemas para manejar o controlar a su familiar
durante las crisis?

¢, Cuales fueron estos problemas?

¢,Cual era el grado de obediencia o porfia de su familiar para seguir los
consejos?

¢ Tienen o tuvieron problemas para impedir que la persona afectada ponga

en riesgo su seguridad o la de los demas?
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¢ Tienen o tuvieron problemas para impedir que la persona afectada se

ponga en situaciones complicadas para €l o los demas?

- Problemas en las relaciones sociales tanto del grupo familiar, como de la

persona afectada por la eqz

¢En que forma afectaba al grupo familiar la percepcion de los demas de las
crisis de su familiar?

¢Existe miedo a que la familia sea sefialada con el dedo por los vecinos o
demas parientes por causa de las crisis de su familiar?

¢ Se han visto afectadas las relaciones del grupo familiar con su entorno
social (demas parientes y vecinos fundamentalmente) producto de Ila
esquizofrenia de su familiar?

¢, Que problemas se presentaron al interior de la familia (entre los familiares

directos y los demas parientes) producto de las crisis?

3.- EL TRATAMIENTO O TERAPIA

- Actitud de la familia frente a la terapia (participacion)

¢,Como se ha involucrado la familia en el tratamiento médico o terapéutico
de su pariente?

¢, Como han asesorado los profesionales (médicos y terapeutas) a la familia
tanto para el tratamiento de su familiar, como para superar el impacto de las crisis

y de la enfermedad en general en el nucleo familiar?

- Opinidén respecto de los profesionales (médicos y terapeutas) involucrados en el

tratamiento o terapia.

¢,Cuales han sido los principales problemas que han tenido en relacion al
tratamiento médico y terapéutico de sus familiares?
¢, Que opinidn tiene respecto de la labor desarrollada por los profesionales

gue han tratado a sus familiares?
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4.-SOCIALIZACION DE PERSONAS CON EQZ

- Desempefio de roles sociales de caracter doméstico y relaciones interpersonales
en la familia (Indagar en la diferencia de género).

¢, Desempefian sus familiares labores domésticas?

¢,Como consideran que se desempefian en casa, en tareas simples o
complejas, sus familiares con EQZ?

¢, Como se desarrollan las relaciones interpersonales de sus familiares con

EQZ con los miembros del grupo familiar?

- Desempefio de roles sociales de caracter no doméstico (laboral) y relaciones

interpersonales en el trabajo (Indagar en la diferencia de género).

¢, Desempefian sus familiares algun trabajo remunerado o no doméstico?

¢,Como consideran que es el desempefio en el trabajo, ye sea en tareas
simples o complejas, de sus familiares con EQZ?

¢, Como se desarrollan las relaciones interpersonales de sus familiares con

EQZ con sus compafieros de trabajo?

Examinemos ahora las caracteristicas de las muestras de donde
extraeremos la informacion cuantitativa. Como los tutores corresponden a los
pacientes, la eventual representatividad de la muestra de tutores depende
directamente de la representatividad de la muestra de pacientes, por lo que aqui

examinaremos la muestra de pacientes.

Las muestras

Se seleccionaron a 57 hombres (50,9%) y 55 mujeres (49,1%) con

esquizofrenia respecto a los cuales se entrevisto a sus tutores.
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En cuanto a edades, la mayor parte de los pacientes se concentra en

edades medianas, como vemos:

EDADES %

Hasta 24 anos 45

De 25 a 49 aflos| 71,4

De 50 a 74 afios| 23,2

75 afos y mas 0,9
TOTAL 100,0
(112)

En cuanto al nivel educacional, el porcentaje de pacientes con educacién
superior completa o incompleta (34,8%) es mayor que el de la poblacién mayor de

15 afios del censo de 1992 para el Gran Santiago (15,5%), como vemos:

NIVEL EDUCACIONAL %

Educacion Superior Completa 8,9

Educacién Superior Incompleta| 25,9

Educacion Media Completa 21,4
Educacion Media Incompleta 17,9
Educacion Béasica Completa 12,5

Educacion Bésica Incompleta 12,5

Sin educacion 0,9
TOTAL 100,0
(112)

En cuanto a la situacién de trabajo, un gran nimero no lo hace o lo hace en
trabajos protegidos, siendo una de las principales causas la existencia del estigma

asociado a la enfermedad [Chuaqui, Jorge, 2002].
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SITUACION DE TRABAJO %
Con un empleador que no sea pariente ni familiar 10,7
Independientemente y por cuenta propia 54
Con parientes y familiares 54
En una empresa social de fundaciones o corporaciones 2,7
En trabajos protegidos en instituciones de salud 9,8
En talleres laborales protegidos en instituciones de salud| 19,6
No trabaja 46,4
TOTAL 100,0
(112)

En cuanto al Estado Civil, como es tipico en el caso de la enfermedad, la

inmensa mayoria son solteros o separados.

ESTADO CIVIL | %
Soltero(a) 84,4
Separado(a) 9,8
Viudo(a) 3,6
Casado(a) 1,8
TOTAL 100,0
(112)

Entrevistamos a los tutores de estos pacientes, en que la relacién de

parentesco con ellos es la siguiente:

RELACION DE PARENTESCO DE TUTORES CON LOS PACIENTES |%

Madre 46,1
Padre 13,7
Hermano(a) 14,7
Tio(a) 3,8
Otro parentesco o relacion 7,0
Coordinador o monitor del hogar en que vive el paciente 14,7
TOTAL 100,0

(102)
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RESULTADOS

Conocimiento previo de la enfermedad y reaccion al diagnostico

En los grupos focales la mayor parte de los participantes declaran no haber
tenido idea previa de la enfermedad o tener sélo la vision sensacionalista que
entregan los medios de comunicacion social: “Habia escuchado la palabra, pero
no sabia realmente lo que era”, “antes de eso no tenia idea de que se trataba”,
“absolutamente nada”, “horrible”, “una locura”, “el estigma, que todos los medios
de comunicaciéon, que es la esquizofrenia”. En unos pocos casos habia cierto
conocimiento previo: “yo sabia que era una enfermedad que existia, que era
irreversible, que tenia distintos grados... luego comencé a leer mas sobre el tema,

no era un misterio total”.

En la muestra de tutores el 49% declar6 no haber sabido nada de la
enfermedad antes que se le declarara a su pupilo, y un 22,5% declar6 haber
sabido poco de la enfermedad.

Respecto a lo que pensaban que les pasaba a sus hijos previamente al
diagnéstico algunos lo atribuian a problemas tipicos de la adolescencia, a
brujerias e incluso a posesion diabdlica, habiendo otros que no entendian lo que
les pasaba a sus hijos: “Como propio de la adolescencia, pero en ningun
momento lo relacionamos con esquizofrenia”, “generalmente uno lo atribuye a los
conflictos de la adolescencia”, “pero al igual que ella, cuando empezd6 yo decia:
son problemas de la adolescencia”, “nosotros pensabamos que eran brujeria,
cosas que les hacian a ellos”, “yo veia a mi hijo... como el exorcista”, “[cuando se
presento la enfermedad] no lo asociabamos con nada, no sabiamos de que se

trataba”.

Respecto a la reaccion ante el diagnostico de esquizofrenia, unos lo

negaron al comienzo, otros sintieron rabia o pena y en muchos casos se produjo
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un alejamiento del marido o la esposa o del resto de la familia y recriminaciones
mutuas: “cuando nos dicen que esta enfermo de la cabeza, nos da rabia. Uds. no

” “ ” 113

saben nada, como va a ser eso”, “que esta equivocado, que no sabe nada”, “uno

L T3

no lo acepta”, “bueno, para mi fue una pena enorme”, “bueno, mi marido, que se
murioé dijo: como pudo haberme pasado esto a mi”, “parece que los maridos
reaccionan de esa forma, mi marido, que en paz descanse, no lo asumié nunca”,
“todos se van, todos y ademas te acusan de no haberlo sabido guiar”, “es como
un choque... uno se empieza a preguntar ¢qué hice mal? y también se culpa con
el marido”. En algunos casos fue un alivio recibir el diagnéstico después de estar
largo tiempo sin saber lo que pasaba, y en otros casos se mantuvo la confusion

por largo tiempo.

En la muestra de tutores se manifiesta la gran dificultad de establecer un
diagndstico definitivo, ya que un 53,9% tuvieron que consultar a muchos médicos
antes que ello ocurriera, y el 52% declaré que era muy distinta la idea que tenian

de la esquizofrenia antes de que se le declarara a su pupilo.

Impacto en la familia de las crisis de las personas con esquizofrenia

Respecto a qué impactdé mas a la familia de las caracteristicas de las crisis,
en determinados casos fue la agresividad hacia otros o hacia si mismos, en otros
casos soOlo conductas anémalas sin agresividad y por ultimo el encerrarse en la
casa o en si mismos: “las primeras crisis eran brutales, como que atacaba, un dia
poco menos que me atacé con un serrucho”, “los brazos se le apretaban y no
habia forma de movérselos, juntaba los dientes. Hizo una cuantas barbaridades
en la calle, golpe6 la puerta, la rompid, en fin. Ella se vio en la obligacion de
llamar a carabineros, los que lo llevaron a la fuerza al Hospital”, “el dafio que se
pueden hacer a si mismos, el que le pueden hacer a otros. A veces llamaban y
teniamos que ir a buscarlo a la carcel, también se arrancaba de la clinica”, “...
cuando tenia unos 13 afios... no quiso seguir estudiando y me dijo: mama, no me
matricules porgue este otro afio no quiero ir al colegio... yo me pregunto por qué
le hice caso... el tuvo una manera tan drastica de decir lo que pensaba... llegd

Marzo y no hubo manera [de llevarlo al colegio] porque se escapd semana tras
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semana. Se metié en su mundo, que no queria salir a ninguna parte...”, “... en la
casa hacia un monton de leseras, pero violenta no fue nunca, pero tenia delirio
de persecucion, no se atrevia a salir al patio porque la podian matar, en la calle
también sentia que la perseguian, o bien ponia velitas en todas partes, o bien

salia a la calle a venderles cosas a los vecinos o a llevarles hierbas...” “[el menor
de los hermanos] ...no agresivo, sino que mas bien violento...”, “en el caso mio,
como son los dos, mi hijo cuando estd en crisis es muy delirante, con
alucinaciones. El no me conoce a mi, yo soy un animal... la hija es autodestructiva

total, solo quiere matarse, matarse...”.

En la muestra de tutores, ante tres alternativas el 58,8% encontr6 demasiado
extrafia la conducta de su pupilo en la primera crisis. De manera apreciable (en una
escala de 1 a 10, mas de 5) durante las crisis: un 45,1% manifiesta agresividad
fisica contra personas, un 51% manifiesta agresividad verbal, un 37,2% ejerce
violencia contra objetos materiales de la casa, un 56,8% hace cosas extrafias, un
22,5% ha tenido problemas con carabineros o la justicia al salir, un 30,4% ha
intentado hacerse dafio a si mismo, un 46,1% es dificil de controlar y un notable

64,7% se encierra en si mismo.

Respecto a la reaccion de los familiares ante las crisis, ya hemos visto que en
ocasiones se producen problemas entre marido y mujer, pero este problema es ain
mas marcado respecto a los hermanos, aungque no siempre y en muchos casos se
produce un alejamiento de los parientes indirectos: “... mi hijastra... no lo aceptaba...
los hijos de ella le hablaban que no se juntara con el delincuente... y familiares del
marido de mi hija, que es médico... decian que teniamos que encerrarlo, vamos toda
la familia, échenlo de la casa...”, “mis dos hijas me decian: pero si no es tu hijo,
eéchalo [el paciente es hijo adoptivo]’, “... una reunion [terapéutica] ... era tan
importante sobre todo para mis hijos que estaban casados y ninguno me acompano.

Me quedé solo, mi mujer se fue...” “yo tengo un hijo mayor que tiene su carrera. El
dice que mi hijo no tiene esquizofrenia. El domingo antepasado fue una tortura... le
dijo que hasta cuando permites que la mama te dé tdxicos, que te esta

envenenando la mente...” “realmente tienen cada metida de pata...cuando el hijo

mayor se caso, el menor, que es el que esta en tratamiento se puso a tomar mas de
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la cuenta. El hermano va y le dice algo y que no le manda tremendo combo. Eso

” [

influyé en que los hermanos no vayan a verlo ni pregunten por él”, “yo tengo dos
hijos y uno es muy apegado a su hermano... lo quiere mucho...”, “en el caso de la
familia de mi marido es que son muy ignorantes, por lo que se desentienden. En
realidad nuestra familia somos cuatro y nada mas”, “... los familiares preguntan que
como esta, que esta haciendo, pero en forma superficial, por cortesia. Pero ellos no
lo vienen a visitar y a él tampoco le interesa”, “yo creo que... en relacion a la familia
indirecta... mi padre me acusaba que yo lo estaba enfermando [al hijo

” “

esquizofrénico]”, “se han encontrado en momentos que han estado familiares mios,
hermanas, donde han explotado crisis. Ellos huyen porque le tienen miedo”, “... en la
familia fueron muy carifiosos, mi mama es muy carifiosa con Carlos y mi hermana y
el resto de los parientes lo acogen, pero no es que alguien le vaya a decir te vengo a

buscar o vamos a la playa. O sea, hay excepciones, pero tengo que ir yo...”

El gran impacto que produce la enfermedad en quienes rodean al paciente,
se manifiesta en que en el 45,2% de los casos de la muestra uno 0 mas miembros
de la familia han debido someterse a tratamiento psicolégico o psiquiatrico por vivir
con el paciente, y en el 36,3% de los casos el resto de la familia se ha alejado
mucho o totalmente del grupo familiar que vive con el paciente. Los potenciales
conflictos con los hermanos se confirman en la muestra de pacientes, ya que al
preguntarseles con que persona de su familia (incluyendo a parientes indirectos)
tiene mayores problemas, el porcentaje mas alto fue con hermanos: un 26,8%,
seguido muy por debajo con el padre (13,4%) y en tercer lugar con la madre (8,9%),

siendo esta Ultima a su vez la persona que mas quieren.

Respecto a las opiniones frente a las internaciones al parecer en algunos
casos es un alivio con sentimientos de culpa, y al parecer los mas partidarios de ella
son los hermanos o la familia mas amplia: “cuando... estuvo hospitalizado... uno

tiene un sentimiento bien extrafio, da pena verlo interno, porque eso lo odiaba...

”

pero por otra parte era un alivio...”, “... hay que reconocer que quienes lo internaron

fueron las hijas...”, nos echan la culpa a nosotros por no haberlo dejado

encerrado... incluso una de mis hijas me dijo que no debia haberlo sacado”, “si la

familia es numerosa hay problemas, entonces cual es la solucion: ponen todos plata
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y que se vaya a una clinica...”, “en cuanto a la familia nadie ha cooperado...

[excepto] cuando se le internd, las dos veces que lo ha estado”.

A un 70,6% de la muestra ha habido que internarlo contra su voluntad alguna
vez en periodos de crisis y de estos un 79,2% ha provocado problemas para su

internacion.

Ya hemos visto parte de las dificultades para controlar al paciente durante las
crisis en que incluso ha tenido que intervenir carabineros en algunos casos, aunque
hay gran variacion al respecto. Algunos tutores han desarrollado técnicas para
controlarlos: “yo le voy a contar que aprendi muy luego, cuando supe que era una
enfermedad, aprendi como tratarlo, nunca le busqué la contra... algunos amigos,
vecinos, quisieron tratarlo, pero como no lo comprendieron, lo abandonaron...”,
“bueno, los siquiatras y el ministerio admiten que la familia puede aportar una gran
cuota para solucionar el problema, porque estos chicos son diferentes, hay que
buscarles por la buena, y ellos quieren afecto, aunque son medio manipuladores y
violentos, cuando uno les impone la propia voluntad, pero ellos creen que tienen la

razon. Si uno los ataca, se encuentra con una muralla”.

A un 71,5% de la muestra le ha costado regular o mucho controlar al paciente

durante las crisis.

Las terapias

En general la mayor parte de los tutores tienen opiniones muy criticas de las
terapias: pasaron por varios psiquiatras para sus hijos y se quejan que muchos de
ellos sélo los dopaban, destacando los tutores la importancia de la psicoterapia, y la
mayoria reconoce que los pacientes han mejorado mucho con las drogas de ultima
generacion: “... ella se estuvo tratando con un psiquiatra, pero a mi nuca jamas me
decian lo que tenia, sino que puros remedios, drogas, que venga a otro médico, que
venga a la psicéloga, que hora para un mes o dos, y como le digo, nunca me dijeron
qué tenia mi nifia... mi doctor [que no es psiquiatra)... vio a la nifia, no le mandé a

” 113

hacer ningun examen y me dijo, sabes lo que tiene tu nifa es esquizofrenia...”, “...
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[mis hijos] como que se cansan de la vida, se cansan de tomar tanto remedio y no

ver mejoria, de estar dopados...”, “te digo que al comienzo sélo encontramos
médicos que no servian para nada y nos costé mucho encontrar una doctora que
asumiera su enfermedad... que se hiciera cargo de él... estuvo yendo tres veces a la
semana... ahora todavia va una vez al mes, pero ya no la necesita como al
comienzo”, “[después de pasar por diversos tratamiento e internaciones y no poder
controlarlo]... aparece el Leponex [droga de dltima generacion] y la Sra. Carmen
Gloria [terapeuta directora de Reencuentros] empieza a tratarlo... lo importante es
hablar, no es tanto la medicina, sino que la terapia...”, “la doctora nos ensefié como
hay que poner los limites. Ha sido toda una escuela, una educacion ¢,como sé yo de
poner limites a una esquizofrénico? La doctora nos ensefio, Uds. tienen que hacer
esto y lo otro”, “Imaginese todo el tiempo que tuvo que pasar para que llegara el
Leponex y empezaramos a ver buenos resultados...”, “... pas6 mucho tiempo que
deambulamos de médico en médico, los que para ellos el enfermo era un objeto que
habia que tener totalmente dopado para que no molestara a la familia, entonces
esta nifiita vivia dopada, sin ganas de hacer nada, casi sin hablar, y asi estuvimos
muchos afios, hasta que llegaron las nuevas drogas, y alli empezamos a ver una luz
de esperanza, pero ya habian pasado casi diez afios de angustia, porque el médico
no le daba importancia a la esquizofrenia, yo creo que ponia la grabadora y la nifia
hablaba y hablaba, siempre lo mismo: ya, auméntele la dosis. Asi es que yo tengo
muy mala impresion de los médicos en ese sentido”, “... cuando ya habia pasado
por un montén de médicos, el ultimo médico fue el que la salvd, que ya lo tengo
hace mas de diez afios, un médico fantastico, el que le dio mucha confianza. En
este momento mi hija es duefia de casa, la maneja sola, hace sus compras, paga
sus cuentas, cuida de tres hijos grandes... esta haciendo su vida relativamente
normal...”, “en COSAM no nos han hecho esas charlas. La sefiora Ana Maria, que
estaba antes, si iba a hacerlas, pero ahora no es toda la familia. S6lo los padres o
familiares que estaban a cargo... pero nunca llamaron a los hermanos o al padre,
aunque hubiese que haberlo obligado...... seria bastante bueno... hacerle una charla
a los hermanos, porque resulta que la familia, o los mismos hermanos no quieren
saber de ellos, los que dicen que no quieren saber nada del enfermo, no tengo que

ver contigo, tu no existes para mi”. Por ultimo en diversos casos plantean las

dificultades econdmicas que han debido sufrir por el costo de los tratamientos: “... yo
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lo tuve en la Clinica del Carmen, la mejor en su especialidad que hay en Chile. Yo
gasté mucho, vendi todo: casa, auto... [actualmente] tengo que gastar $ 175.000.-
[mensuales] en remedios para mi hijo. Mi marido gana $ 220.000.- mensual, por lo

que debo hacer turnos de noche cuidando enfermos...”

De los casos de la muestra, un 47,1% tuvieron que pasar por muchos
psiquiatras y un 29,4% por algunos antes de llegar al tratamiento adecuado, en un
61,8% la enfermedad del paciente ha provocado muchos o enormes problemas en
la familia, y en un 53,9% la familia ha tenido muchos o demasiados problemas para

costear econémicamente el tratamiento del paciente.

El trabajo y la capacidad de desempefio en obligaciones sociales

La mayoria de las participantes concuerda en que sus hijos estan
capacitados para desarrollar trabajos remunerados, sin embargo, indagando mas
en el tema sefialan que realizan pocas labores domesticas, principalmente porque
la familia no les da los espacios suficientes de participacién, pero eso no es asi
cuando se los estimula. Sigue existiendo un trato excesivamente paternalista y
sobreprotector. Se conversa en torno a experiencias de empresas sociales y
consideran que sus hijos podrian realizar trabajos, pero con un grado de dificultad
menor. Aunque en su discurso tienen fe en las capacidades de sus hijos, en
general no los creen capaces de valerse por si mismos; la posibilidad de tener un
trabajo con un empleador se ve mas factible en grupos de menores ingreso,
debido a que los pacientes demostrarian menos renuencias vocacionales ante
trabajos manuales (de menor nivel): “[a la terapeutal... le dije que habia que
empezar suave, muy suave, que no gueria que cayera nuevamente al hospital, si
lo sagué con el Leponex no quiero volver a llevarlo. Me dijo que no me
preocupara, déjenmelo a mi, y ahora él maneja toda la casa, la limpia, va a
comprar. Es una maravilla de cédmo entré a como esta ahora”, “... pero de todos
modos hay que prepararlos. Porque los que se casan, en el caso de las mujeres,
deben saber hacer todo, desde un desayuno, lavar la ropa, ver la guagua®, “[en
torno a la sobreproteccion] es que sufrimos tanto cuando ellos estaban enfermos,

b}l 113

que no queremos causarles ningun problema o dolor”, “[¢,son sobreprotectores?:]
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si, totalmente”, “[¢ por qué lo creen?:] no es que creamos, lo hemos vivido”, “Yo
voy a ser bien realista. Yo he trabajado toda mi vida, e incluso he manejado
empresas. Por lo tanto, yo no sé en que nivel podria trabajar con una persona
enferma como es mi hijo”, “Mi hijo menor estuvo haciendo una clasificacion en la
biblioteca del INJ con el computador. Yo no creo que a él le puedan dar un
puesto, por ejemplo, manejando personas”, “[Moderador: Pero hay una
experiencia de una pizzeria en Pefialolen:] Pero hay una cosa. El estrato social de
Pefialolén es distinto que el de aca [los pacientes son de mayor nivel econémico
en ese centro]. No es por discriminar a nadie, para ellos es una buena solucion,
ipero su hijo va a querer hacer pizza?”, “Ellos deben tener una actividad, sentirse
Gtiles, entonces van a los talleres. En lo laboral es complicado, por eso hay que
luchar por los talleres”, “A mi me gustaria decir que debiera haber una ley donde
las empresas tuviesen cupos a gente que intenta reinsertarse laboralmente, pero
tal vez, un trabajo protegido, con exigencias o sueldo algo distintas. Pero es un
derecho que tienen nuestros hijos ya que ellos no pueden realizar un trabajo por

mucho tiempo, de 8 o 10 horas, porque les costaria y los expondria”.

En la muestra de manera apreciable (en una escala de 1 a 10, mas de 5): un
48% declara que su pupilo ayuda poco en la casa, un 79,4% que no es capaz de
vivir solo aungue tenga ayuda economica de la familia, un 84,3% que no es capaz
de vivir solo manteniéndose econémicamente, un 72,5% que no es capaz de tener
una pareja estable. En cuanto a que evitan exigirle en trabajo o disciplina porque ha
sufrido  mucho (sobreproteccion) paraddjicamente so6lo un 39,2% declaran
sobreprotegerlo regular o mucho. Ahora bien, les preguntamos a los tutores que
pusieran nota de 1 a 7 respecto a la capacidad de trabajar del pupilo en diversas
situaciones, y el resultado fue una nota promedio para la muestra de 4,1 para
trabajar con empleador no pariente, 3,2 para trabajar por cuenta propia, 5,5 para
trabajar en empresas sociales adecuadas para ellos y 5,9 para trabajar en talleres

protegidos.
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CONCLUSIONES

El que uno de los miembros de familia sufra de esquizofrenia se transforma
en un verdadero drama para el paciente y su familia. Pocos conocen de antemano
la enfermedad de manera fidedigna, hacen al comienzo interpretaciones erradas o
caen en el desconcierto. En muchos casos los padres se hacen recriminaciones
mutuas y surgen conflictos entre los hermanos, debiendo miembros de la familia
consultar psiquiatra o psicélogo a raiz de los problemas que provoca que haya uno
con esquizofrenia. Segun los tutores las familias enfrentan muchos problemas por
este motivo siendo apreciables los econdémicos por los costos de los tratamientos.
En muchos casos el resto de la familia se aleja de aquella con una persona con
esquizofrenia. Durante las crisis destacan los efectos de distintos casos de la
agresividad del paciente, sus conductas anémalas o el que se encierre en si mismo,
habiendo muchas dificultades para controlarlo, siendo frecuentes las internaciones
contra la voluntad del paciente, con los problemas consiguientes. Las drogas de
ltima generacion han venido a poner alivio a esta situacién, agravada por médicos
que solo dopan a los pacientes sin una psicoterapia adecuada y sin comprometerse
en los procesos de rehabilitacion y reinsercion social de los pacientes. Con
estimulos adecuados los pacientes pueden desenvolverse bien en tareas
domésticas y, tal vez por un exceso de sobreproteccion, la mayoria de los tutores
piensan que en trabajos remunerados deben ser protegidos o tomar en cuenta las

caracteristicas particulares de los pacientes.
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ESQUIZOFRENIA Y DESEMPENO LABORAL?®

Jorge Chuaqui'®
Arturo Prieto C.**

RESUMEN

El fin dltimo de la psiquiatria comunitaria es la reintegracion social plena de
las personas con enfermedades mentales severas. La reinsercion laboral es un
elemento clave en dicha reintegracion, ya que la autonomia econdmica es la
anica que en los hechos permite decidir por uno mismo, mejora la salud, permite
formar una familia propia sin condicionamientos y brinda las condiciones para ser
autovalente. En el caso de las personas con esquizofrenia es una meta no
lograda, ni en Chile ni en el mundo: sélo de un 10 a un 20% trabajan en empleos
“normales”. En un estudio realizado en Chile cerca del 70% estaba en condiciones
de trabajar, pero a consecuencias del estigma social (explorado en una muestra
de empresarios en dicho estudio), se levantan enormes barreras para lograrlo.

Una alternativa es crear empresas y talleres laborales para dichas
personas. En nuestra investigacion actual intentamos explorar los factores
asociados al desemperfio laboral y los procesos motivacionales y vocacionales de
personas con esquizofrenia en los tres tipos de trabajo existentes para ellos: (1)
trabajos competitivos (“normales”), (2) trabajos semi-protegidos (empleos
‘normales” en instituciones de salud con horarios mas breves y algunas
consideraciones especiales) y (3) trabajos en talleres ad hoc y empresas sociales
creados especialmente para esas personas. Los trabajos competitivos que
pudimos incluir en la muestra (alrededor de 20 casos) resultaron ser muy
precarios para hacer comparaciones validas. Los que trabajan en empleos semi-

protegidos (alrededor de 25 casos) ganan cerca de la mitad del sueldo minimo

9 Resultados del proyecto de investigacion FONDECYT N° 1040186 “Esquizofrenia, talleres protegidos,
empresas sociales y desempefio laboral”, afios 2004-2006 (Proyecto patrocinado por la Universidad de Vifia
del Mar). Ayudantes: Ricardo Fuentealba y Carolina Pérez.

9 Doctor en Ciencias Humanas — Sociologfa, Profesor Investigador de la Carrera de Sociologia y del Centro
de Investigaciones Socioldgicas de la Universidad de Valparaiso, Presidente (s) ANUSSAM.

Y Doctor en Psicologia Clinica y de la Salud, Director de la Escuela de Ciencias Sociales de la Universidad
de Vifia del Mar.
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legal en Chile. Respecto al punto 3 (alrededor de 110 casos) los casos cubren la
gran mayoria de las personas con esquizofrenia que trabajan en talleres
protegidos o empresas sociales de la Region Metropolitana y la Provincia de
Valparaiso segun el catastro que realizamos. Reciben ingresos monetarios muy
bajos: mas del 70% menos de la mitad del ingreso minimo legal y cerca del 40%
menos de 1/6 de ese ingreso.

Los instrumentos utilizados fueron una encuesta estructurada a partir de la
realizacion de 4 grupos focales previos, un instrumento llenado por los
supervisores para medir el desempefio laboral y una escala vocacional para
personas segregadas ocupacionalmente creada y estandarizada en esta
investigacion con este propoésito. Repetimos las mediciones de los dos primeros
instrumentos en dos afios sucesivos.

Algunos resultados: Mas del 80% se siente bien o muy bien en el trabajo,
alrededor del 90% piensa que el trabajo le ha mejorado la vida, entre un 75 y 85%
piensan que el trabajo les ha mejorado su salud, un 80% manifiesta que la
empresa o taller ocupa un lugar importante o muy importante en su vida,
alrededor de un 85% piensa que la empresa crecera (40 a 50% de todos los
casos) o0 se mantendra igual, un 70% siente que las relaciones con los
comparieros de trabajo son de afecto y compafierismo, cerca del 70% se sienten
mas personas por tener este trabajo. Desde el punto de vista de la satisfaccion
subjetiva, autoestima, calidez de las relaciones de trabajo, las empresas sociales
y talleres protegidos muestran resultados claramente positivos, y cumplen un
papel destacado debido a la escasisima cantidad de oportunidades reales de
insercion laboral plena para las personas con EQZ. La motivacion laboral en los
casos del estudio estaria dada, mas que por factores econdmicos, por factores
subjetivos asociados al mejoramiento de la persona, motivacion que se traduciria
en un mejor desempefio, que no se veria notoriamente afectado por la sensacion
subjetiva de menoscabo por la enfermedad, el suefio y cansancio asociado a los
medicamentos. El analisis vocacional tanto de factores internos (intereses y
percepcion de las aptitudes) como del entorno (percepcién de las oportunidades e
importancia) muestra (en los pacientes y en una muestra de personas sin la
enfermedad segregadas ocupacionalemnte) la indefinicion de &reas de

significativa representatividad de los componentes vocacionales internos de los
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paciente que puede interpretarse como una natural inespecificidad laboral que
permitiria una supuesta adaptacion a diversos puestos de trabajo. Por otro lado, la
insospechada percepcion (para los pacientes, no asi para personas segregadas
sin la enfermedad) de que las condiciones del entorno serian favorables al
desempefio laboral en muchas o todas las &reas, puede interpretarse al menos de
dos perspectivas. Por un lado, el efecto de “ingenuidad laboral” al suponer que no
hay barreras sociales y por tanto se tienen buenas posibilidades para encontrar y
desempefiar puestos de trabajo acordes con las necesidades y caracteristicas
personales. Y por otro, a un posible estado de anosognosia, concebida ésta como

una manifestacion o secuela de la enfermedad.

EL PROBLEMA

La psicoterapia comunitaria supone, como su nombre lo indica, la
plena reintegracion de los usuarios en la comunidad. La reintegracion plena
implica, a su vez, la reintegracién laboral que, ademas de proporcionar
autonomia econdmica permite al usuario decidir respecto a su propia vida,
eleva su calidad de vida y tiene multiples efectos en su salud mental. Sin
embargo, este objetivo no se ha alcanzado para la mayoria ni siquiera en

paises desarrollados, como muestran diversos estudios.

La situacion laboral de las personas con esquizofrenia es desmedrada
en los diversos paises alrededor del mundo, incluso en paises
desarrollados. En Japon se hizo una evaluacién global del problema para
ese pais y se concluye que el 16% de los pacientes tiene trabajo completo,
un 8% jornada parcial, 12% asistian a un centro de atencion diurna, 4% van a
talleres cerrados y s6lo un 1% a talleres de rehabilitacion (Yamashita T. y
otros, 1996). En otro estudio realizado en Alemania, 502 pacientes fueron
estudiados, llegadndose a concluir que s6lo un 12,8% vivia de lo que ganaba;
s6lo 16% espera cambiar al mercado abierto y competitivo; la satisfaccion

con el trabajo es alta (Reker T. Y otro, 1993). Segun un estudio realizado en
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Polonia, después de dos afios de declarada la enfermedad un 40% estaba
trabajando, pero la mayor parte en trabajos para discapacitados; los
pacientes que trabajaban profesionalmente tenian mejor estado mental,
disminuyendo los sintomas psicopatoldgicos en ellos (Mikulska-Meder J.,
1992). Una encuesta de 72 pacientes en Alemania reveld que so6lo un 16%
mantenia un empleo, y s6lo 15% ganaba su propio salario; cerca de 25
pacientes dependian de la seguridad social para mantenerse y en muchos

de ellos se manifestaban situaciones de pobreza_(Morchen G. y otros, 1992).

En Chile la situacién no es mejor. En una muestra de 150 pacientes
ambulatorios con esquizofrenia de la Regién Metropolitana, sélo un 13,3%
trabajaba en empleos competitivos (Chuaqui, J., 2001). En el mismo
estudio, segun criterios conservadores, se determiné que el 68% de ellos
estaban capacitados y estables mentalmente como para trabajar en empleos
competitivos. Sin embargo, en una muestra aleatoria de 150 empresarios
grandes y medianos, sOlo el 28% opinaba que una persona con
esquizofrenia puede desempefiarse bien en tareas simples, siendo bastante
menores los porcentajes para tareas complejas o estresantes. La mayoria
los considera agresivos, violentos o peligrosos. Ademas, tales empresarios
manifiestan gran ignorancia de la enfermedad (el 72% contestd
errbneamente a mas de la mitad de una lista de caracteristicas de la
enfermedad, atribuyéndole ademéas algunas caracteristicas de otras
enfermedades como la histeria) (Chuaqui, J., 2002). Esto indica la fuerza del
estigma social asociado a la enfermedad, pero esto es so6lo parte del
problema.

Se puede constatar que el problema del estigma no se da sélo en Chile,
sino también en el resto de los paises. Un estudio en Alemania, constata esta
realidad segun lo ven pacientes, parientes y el personal de la salud (Schulze, B. y
Angermeyer, M. C., 2003). Se ha realizado una campafa focalizada en grupos
significativos (estudiantes, empleadores y personal del sistema juridico) en 20
paises para reducir el estigma (Warner, R., 2005), que respecto a estos grupos ha

mostrado cierta efectividad. Una investigacion realizada en Chile mostro la
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intensidad de los prejuicios respecto a la esquizofrenia entre los empleadores de
empresas grandes y medianas de la Region Metropolitana (Chuaqui, Jorge,
2002). La existencia del estigma, plantea el problema de cuales deben ser los
rasgos psicosociales de las personas con esquizofrenia para, dada esta situacion,
poder conseguir un empleo remunerado. El tener un trabajo remunerado es uno
de los componentes mas significativos de la calidad de vida (Mubarak, A. R., y
otros, 2003; Bengtsson-Tops A. y Hansson L., 1999; Bengtssons-Tops, Anita y
otros, 2005) y mejora la salud mental entendida en sentido amplio. A pesar de
esto, tanto a nivel internacional como en Chile, sélo entre el 10 y el 20% de las
personas con esquizofrenia tienen un empleo competitivo (Marwaha, Steven y
Jonson, Sonia, 2004; Chuaqui, Jorge, 2002). Esta situacion tiene un dramatico
impacto en la vida personal y familiar de las personas con esquizofrenia
(Thornicroft, Graham y otros, 2004).

Dada la fuerza del estigma, surge de manera natural la alternativa de crear
empresas especiales para los pacientes, en que por definicion no serian
segregados: las empresas sociales para “discapacitados” (aunque habria que ver
que tanto es por discapacidad y cuanto por estigma) psiquicos. Y cabe
preguntarse ¢,como es el desempefio de los pacientes en dichas empresas? ¢ qué
aspectos o variables estan asociadas con el buen o mal desempefio? ¢ cuéles son
las consecuencias positivas del trabajo para los pacientes? Y relacionado con lo
anterior: ¢cuales son las condiciones de trabajo que ofrecen las empresas
sociales comparadas con el mercado competitivo? ¢hasta que punto son
sustentables vy, relacionado con ello, en que medida pueden llegar a ser una real
alternativa a los empleos en el mercado competitivo? Y por ultimo, habria que
determinar: ¢desde el punto de vista del usuario, como se compara en todos
estos aspectos, la situacién de los pacientes que trabajan en empresas sociales
con la de los que trabajan en el mercado competitivo? Segun un catastro previo
de las empresas sociales en la Region Metropolitana y la provincia de Valparaiso,
los talleres protegidos constituyen usualmente proyectos de empresas sociales
gue aun no han logrado autonomia y autofinanciamiento, por lo que proveen bajos
ingresos a los participantes y requieren del apoyo constante de los servicios de

salud. Como las empresas sociales plenamente desarrolladas son escasisimas,
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incluimos en este estudio a los talleres protegidos que proveen de ingresos a los

participantes.

En una experiencia realizada en EEUU se llega a la conclusion que ayudar
a pacientes con enfermedad severa a obtener empleos competitivos que
coincidan con sus preferencias explicitas de trabajo aumenta la satisfaccion con el
trabajo y la manutencion de él (Becker, DR y otros, 1996). Esta situacion tiene
una doble lectura: por una parte sefiala la importancia de la vocacion, importante
para cualquiera, pero mas aun para pacientes psiquiatricos, que sera una de
nuestras hipotesis de trabajo. Y, por otra parte, el que el tener una ocupacion en
empleos competitivos da mas prestigio que el tenerlo en una empresa social, lo
que a su vez redundaria en mayor satisfaccion en el trabajo, de acuerdo al
hallazgo citado en el libro de Berelson: “hay una alta correlacion entre satisfaccion
en el trabajo y el prestigio, ingreso, autoridad y responsabilidad de la ocupacién”
(Berelson y Steiner, 1964, p. 409). El ingreso, en verdaderos competitivos (ya que
algunos pacientes trabajan en condiciones muy precarias), también es mayor

usualmente que el de la empresa social o el taller protegido.

Pero el empleo competitivo puede ser también un arma de doble filo,
situacién que exploraremos en la investigacion, ya que al conocer los compafieros
de trabajo la enfermedad del paciente, pueden tender a aislarlo o, por temor,
crearse un clima hostil de trabajo, lo que redundar4d en tendencia a la
insatisfaccion y eventual abandono del trabajo, ya que “a mayor cohesion de la
organizacion informal [cohesion que podria romperse por el estigma asociado a la
enfermedad, J.Ch.], mayor la satisfaccion con el trabajo” (Berelson y Steiner,
1964, p. 409) y “el ausentismo y la rotacion en el trabajo se dan ...[entre otros
aspectos, J.Ch.]..... en situacion de baja cohesién de los grupos informales de
trabajo” (Berelson y Steiner, 1964, p. 408). Estos problemas no ocurririan en la
empresa social o taller protegido, ya que el paciente se encontraria entre
personas con su mismo problema. De cualquier forma el grupo primario es
fundamental en la situacién de trabajo, ya que “en el grupo primario de la red de
interaccién informal, el individuo adquiere gran parte de sus actitudes, opiniones,

metas e ideales respecto a la organizacion” (Brown AC, 1958, p. 152) y “el grupo
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primario de la red de interaccion informal es la fuente principal de control social
respecto a sus miembros en la organizacion” (Brown AC, 1958, p. 153). Y esto es
valido tanto para el trabajo en un empleo competitivo dentro de la empresa que
habria contratado al paciente, como para las relaciones al interior de la empresa
social o taller protegido en que este trabajaria. Para medir la fuerza y cohesion del
grupo primario, ademas de técnicas como el sociograma, podemos utilizar la
proposicion tedrica “si las interacciones entre los miembros de un grupo son
frecuentes en el sistema externo [sus relaciones en tareas de la empresa, J. Ch.],
surgirdn sentimientos de agrado entre ellos, y estos sentimientos conduciran a
nuevas interacciones, mas alla de las interacciones del sistema externo [es decir,
incluso fuera de la empresa, J. Ch.], reforzando este ultimo (feed back)” (Homans,
GC, 1950, p.112). Es decir, si las relaciones son solidas al interior de la empresa,

deberian expresarse en interacciones de sus miembros fuera de ella.

Pero no debemos olvidar que aparte de ser trabajadores, los usuarios
padecen de su enfermedad. Ello puede llevar, por una parte, a dificultad para
cumplir los horarios, por el aletargamiento que producen algunos medicamentos y
por otra, falta de resistencia al stress, que eventualmente facilitaria que el
paciente sufriera una crisis, aparte de sintomas productivos residuales que
pueden estar presentes aunque los pacientes estén compensados, aspectos que
también serd necesario evaluar. En estos aspectos, la empresa social o taller
protegido apareceria como superior al empleo competitivo, por su misma

naturaleza.

La bibliografia respecto a andlisis cientificos de empresas sociales de
discapacitados psiquicos es escasisima, hasta el punto de que en los archivos de
las bibliotecas nacionales e internacionales que aparecen en internet no
encontramos ni un solo titulo. Encontramos tres informes de Espafia, que
constituyen una mera presentacion de sus empresas sociales realizada por sus
organizadores (el Programa TELEMATICA-ARCO, fondos FEDER; el proyecto
LIMENCOP; y Actividades Clic: CD formativo de iniciaciéon al uso del ordenador

dirigido a personas con discapacidad intelectual, que en todo caso, se refiere en
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nuestra nomenclatura a discapacitados mentales, no psiquicos); y un informe de
Alemania, de alternativas a la empresa social de discapacitados, como las
compainiias de integracion (en que solo de un 10% a un 25% son discapacitados)

y empresas competitivas que emplean a discapacitados (Rainer Dolle, 2002)

Nuestra investigacion pretende evaluar la efectividad de los talleres protegidos y
empresas sociales, versus los empleos semi-protegidos y los competitivos como
solucién al problema. Los talleres protegidos y empresas sociales obvian el
problema del estigma y tienen un papel muy positivo en la autoestima y
reconocimiento social; sin embargo, ofrecen remuneraciones que son un tercio o
menos del salario minimo para trabajadores “normales” y ofrecen un rango
limitado de ocupaciones lo que dificulta hacer coincidir la actividad laboral con las
orientaciones vocacionales de los usuarios. Para evaluar esto ultimo, en el
presente estudio se ha especialmente construido la Escala Subjetiva de
Segregacion Ocupacional (ESSO), instrumento que mide en forma independiente
y consecutiva sobre los mismos 77 items del instrumento, los intereses, aptitudes,
valores y oportunidades percibidas por el paciente en 29 areas de competencias
laborales. El propésito de la ESSO es describir las coincidencias entre los
intereses y aptitudes (factores internos), y los valores y oportunidades
ambientales (factores externos) en las areas que los pacientes perciben con
mayor nivel de satisfaccion y desempefio laboral, e identificar los aspectos mas
débiles que requeririan reforzamiento para lograr una mejor reintegracion laboral.
La ESSO proporciona ademas, otra clase de informacién referida a los altos
niveles de consistencias — positivas 0 negativas — o de inconsistencias entre los
intereses, aptitudes, valores y oportunidades percibidas por el paciente en 29
areas de competencias laborales y que de acuerdo a otras investigaciones
vocacionales (Prieto, 2002-a; 2002-b; 1999; 1997) pueden reflejar aspectos de

personalidad, clinicos y emocionales del examinado.

El desempefio laboral depende de la consistencia entre las caracteristicas
personales y las condiciones socio-ambientales que resultan mas compatible con
el proyecto de vida de la persona, involucrando la conjuncion de procesos

sociales, psicolégicos e incluso biologicos (Luzzo, 2000; Luzzo y MacGregor,
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2000; Lent, Brown, y Hackett, 1994), que determinardn su desarrollo personal,
calidad de vida y contribucion a la sociedad (Paa, y McWhirter, 2000; Prieto, 1999;
2002). En general y a modo de sintesis, las lineas de investigacion vocacional
actualmente predominantes, sugieren que los procesos que determinan la
vocacion de una persona pueden agruparse en cuatro dimensiones que inciden
en el desempefo de actividades ocupacionales: 1° Intereses (Lapan, Adams,
Turner y Hinkelman, 2000; Lapan, Hinkelman, Adams, y Turner, 1999; Prediger,
1996; Crites, 1974) que incluyen las caracteristicas personales, fisicas y
psicoldgicas, tales como la salud y constitucién corporal, temperamento, rasgos
de personalidad (Holland, 1999; Luzzo y MacGregor, 2000), preferencias,
motivaciones (Asner-Self, 2001; Lapan, Hinkelman, Adams, y Turner, 1999;
Crites, 1974) y afectos; 2° Aptitudes (Asner-Self, 2001; Prediger, 1996) que
involucran la capacidad intelectual, general y especifica (Asner-Self, 2001;
Arbona, 1999); coordinaciones sensoperceptuales y motrices, destrezas y talentos
especiales; procesos cognitivos (Lent, Brown, y Hackett; 1994; Luzzo vy
MacGregor, 2000; Heppner, O’Brien, Hinkelman, y Humphrey, 1994) vy
expectativas de autoeficacia (Ferry, Fouad, y Smith, 2000; Luzzo y MacGregor,
2000; Betz, Schifano y Kaplan, 1999; Lapan, Hinkelman, Adams, y Turner, 1999;
Heppner, O’Brien, y Hinkelman, 1996; Bandura, 1989); 3° Valores sociales
(Lapan, Hinkelman, Adams, y Turner, 1999) que implican el juicio moral y ético;
opinidn publica, politica, econdmica y social; disposiciones actitudinales (Asner-
Self, 2001; Heppner, O’'Brien, y Hinkelman, 1996) y creencias religiosas; y, 4°
Oportunidades ambientales (Holland, 1997; Lapan, Hinkelman, Adams, y
Turner, 1999; Swanson y Fouad, 1999; Hinkelman, y Luzzo, 1997) referido al tipo
de vida urbana o rural; disponibilidad y expectativas de campo laboral (Hinkelman,
2000; Lapan, Hinkelman, Adams, y Turner, 1999); presencia de modelos
significativos relacionados con las alternativas ocupacionales disponibles;
barreras y/o facilitadores familiares (Weihs, Fisher, y Baird, 2002), econdémicos,
estatales y socioculturales; oportunidad educacional (Santos, Ferreira, y Chaves,
2001; Swanson y Fouad, 1999).

Cabe indagar: ¢ Cuales son los niveles generales de intereses, aptitudes,

valores y oportunidades ambientales en las personas con esquizofrenia que
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trabajan en talleres y empresas sociales o en otros empleos? ¢Qué éareas
vocacionales son representativas de ellos comparados con trabajadores
“normales? ; Cémo perciben sus oportunidades, que sabemos son mas reducidas
que las de otras personas, de desempefiarse en distintas areas de actividad
laboral? Esto nos permitira explorar los potenciales conflictos o problemas en su

desemperio y subjetividad.

METODOLOGIA

El universo estudiado y los casos seleccionados

Nuestro interés original era comparar las mediciones entre las personas
con esquizofrenia que tienen empleos competitivos (“normales”), con las que
desempeiian empleos semi-protegidos (cargos “normales” en un servicio de salud
con un horario menos prolongado que el comuan) y con las que trabajan en talleres
protegidos y empresas sociales, ademas de las diferentes relaciones de las
variables para el conjunto de todos los casos estudiados. Comenzamos a tener
problemas para los casos de personas con esquizofrenia que trabajan en empleos
competitivos. Intentamos primero contactarlos a través de la Oficina de
Intermediacion laboral del Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS), que
vincula personas discapacitadas (en nuestro caso discapacitados psiquicos) con
potenciales empleadores, pero nos respondieron que Sus registros son
confidenciales. Posteriormente un centro privado que reintegraba social y
laboralmente a personas con enfermedades mentales (“‘Reencuentros”), nos
ofrecieron colaboracién, pero al respecto también tuvimos limitaciones, ya que
muchos usuarios se negaron a colaborar por temor (debido al estigma asociado a
la enfermedad) a que sus empleadores conocieran su enfermedad. No obstante,
el primer afio del estudio logramos contactar algo mas de 20 casos en empleos
competitivos. El segundo afio el centro de reintegracibn Reencuentros se habia
disuelto definitivamente por problemas econdmicos en su gestion, por lo que

pudimos contactar ain menos casos en esa situacion. Ademas, al analizar los
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ingresos econdémicos de los casos entrevistados con empleos competitivos,
detectamos que se trata de empleos muy precarios, ya que de los del primer afio
del estudio solo el 27%, ganaban mas del sueldo minimo legal en Chile y el 64%
ganaba cerca de un tercio del sueldo minimo, y de los del segundo afo, ninguno
ganaba més del sueldo minimo y el 50% de los pacientes ganaba menos de 1/6
del sueldo minimo. Como esta no es la situacion del promedio de la gente comun
que trabaja en empleos competitivos, los casos seleccionados en la muestra no
permiten hacer comparaciones entre personas con esquizofrenia que trabajan
‘normalmente” (por la precariedad de nuestros casos) y las personas con
esquizofrenia que estan en las otras situaciones laborales estudiadas.

Los que trabajan en empleos semi-protegidos lo hacen en el Hospital
Barros Luco, cumpliendo tareas como estafeta, jardinero, auxiliar de
administracion, etc. Entrevistamos a 25 el primer afio y 26 el segundo, en que la
mayoria ganaba aproximadamente la mitad del sueldo minimo legal en Chile.

De los que trabajan en empresas sociales y talleres protegidos logramos
entrevistar a 123 el primer afio y 105 el segundo. Ellos trabajaban en talleres y
empresas ligadas a instituciones de salud, con diversas denominaciones de
fantasia (que no siempre dejan en claro la institucion de salud o rehabilitacion a
gue estan ligados). Los casos se distribuyen aproximadamente de la siguiente
manera por empresa o taller (consideramos sélo los principales por lo cual los

totales son algo menores que los mencionados):

EMPRESA SOCIAL O TALLER PROTEGIDO N° CASOS Afio 1 | N° CASOS Afio 2
ARCO IRIS 22 21
CORPORACION CARLOS BRESKY (VALPARAISO) | 5 6
CASA CLUB (VALPARAISO) 16

CENTRO DIURNO MAIPU 5 -
CULTIVA - 2
ESPERANZA VERDE 11 9
LA COMARCA 12 11
MASITAS RUHUE 12 11
PAN-CHITO 5 5
ROSTROS NUEVOS 32 27
TOTALES 120 100
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Todos estos talleres 0 empresas son de la Regién Metropolitana, con
excepcion de los dos de Valparaiso. Los casos cubren la gran mayoria de las
personas con esquizofrenia que trabajan en talleres protegidos o empresas
sociales de la Region Metropolitana y la Provincia de Valparaiso segun el catastro
que realizamos. Reciben ingresos monetarios muy bajos: mas del 70% menos de

la mitad del ingreso minimo legal y cerca del 40% menos de 1/6 de ese ingreso.

Los instrumentos utilizados

5. La encuesta a los usuarios: Para elaborar el cuestionario el primer afio se

realizaron cuatro grupos focales en talleres protegidos y empresas
sociales: 2 en Valparaiso y 2 en la Regidn Metropolitana. Para orientar la
discusion de los grupos focales se elaboré una pauta o guia de preguntas,
agrupadas en los siguientes temas generales: (i) satisfaccion con el
trabajo, (ii) motivacién hacia el trabajo, (iii) principales problemas en el
trabajo (vinculados e independientes de la enfermedad), (iv) identificacion y
percepcion de la empresa o taller y su futuro, (v) relaciones humanas en el
trabajo, (vi) trabajo y familia, (vii) problemas generales (el trabajo y el
Estado; trabajo, pensiones asistenciales y sociedad, aspiraciones y
perspectivas de vida). Dentro de estos temas generales los grupos focales
sirvieron para detectar los aspectos especificos mas relevantes para los
casos estudiados, lo que deberia contribuir a aumentar la validez del
cuestionario definitivo, y permitio transformarlo en un cuestionario
estructurado con menor riesgo de sesgo.

6. El instrumento tamizado del modelo de ocupacién humana (Model of

Human Occupation Screening Tool): Este instrumento aparece en su

version original en inglés en una recopilacion de trabajos teoricos y
metodoldégicos sobre la ocupacién humana editados por la Terapeuta
Carmen Gloria de las Heras e impreso en el Centro de reinsercion
Reencuentros (no se sefala el autor del instrumento que seleccionamos),

el cual tradujimos al espafiol. El instrumento guia la evaluacion realizada
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por un supervisor del desempefio laboral de la persona estudiada,
estructurando dicha evaluacion en seis areas (motivacion hacia la
ocupaciéon, configuracion de la ocupacion, comunicaciéon y destrezas
interactivas, destrezas en el desarrollo de la actividad, destrezas motoras y
manejo en el ambiente fisico y social). Cada una de estas seis areas se
subdivide en cuatro aspectos especificos, asignandoles en cada uno de
estos aspectos, un puntaje de 4 (el mejor desempefio) a 1 (el desempefio
mas deficiente), especificando los criterios para asignar los puntajes a ese
desempefio de muy adecuado a deficiente. Efectuamos el analisis
Crombach de confiabilidad de este instrumento en los dos afios de la
investigacion en que fue aplicado, resultando un coeficiente Alpha de
0,4384 para el primer afio y un notable 0,9319 para el segundo afio-

La Escala Subjetiva de Segregacién Ocupacional (ESSO). Esta escala fue

elaborada el primer afio del estudio empleando una muestra de estudiantes
y trabajadores sin esquizofrenia y aplicada el segundo afio a nuestros
casos de personas con esquizofrenia desempefandose laboralmente.

Los fundamentos tedricos y metodoldgicos que sustentan el test ESSO se
basan en el modelo conceptual de vocacién (Prieto, 2002-a; 2002-b; 1999;
1997) desarrollado en otro instrumento — la Escala Subjetiva de Intereses y
Aptitudes Vocacionales (ESIAV) — cuyo propésito es evaluar las
vocaciones a través de las consistencias, positivas o negativas, entre los
intereses y aptitudes percibidas por el sujeto en torno a una misma clase
de competencias profesionales.

Las 29 areas ocupacionales evaluadas en la ESSO se describieron
operacionalmente mediante Analisis Funcional. Sobre esa definicion se
elaboraron al menos 18 items por area, 6 de la competencia
“conocimiento”, 6 de “ejecucion” y 6 de “actitud” los que fueron sometidos
al juicio de cinco expertos de cada area. Se seleccionaron entre cuatro y
seis items que a juicio de los expertos tenian alta o muy alta
representatividad de cada area. La 12 version de la ESSO quedo
constituida por 126 items aplicados en cuatro escalas independientes pero
conmensurables entre si: Intereses, Aptitudes, Valores Sociales y

Oportunidades Ambientales. Esa primera version fue sometida a analisis
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factorial obteniéndose inicialmente una solucion factorial de 26
componentes principales coincidentes con las siguientes areas: Agricola;
Alimentacion; Artes Plasticas; Aseo; Atencion de Publico; Atencion Social;
Confeccién; Construccion; Dibujo Técnico; Electricidad; Electronica;
Empresa y Comercio; Ensefianza; Estilismo; Idiomas Extranjeros; Industria;
Industria Pecuaria; Informatica; Lenguaje y Comunicacion; Mecanica;
Musica; Seguridad y Vigilancia; Trabajo Profesional; Transporte y Carga;
Turismo; Venta. Ademas, se diferenciaron deliberadamente otras tres
areas: Actividad Fisica; Artesanias y Trabajo de Repeticion. Asi, la version
final del test quedd constituida por 77 items y 29 areas ocupacionales,
cuidando de conservar en cada area al menos un item por cada
competencia y priorizando aquellos items compartidos entre dos 0 mas
areas.

Para obtener las orientaciones vocacionales de los pacientes en cada una
de estas areas, se evaluaron los Intereses, Aptitudes, Valores Sociales y
Oportunidades Ambientales usando escalas tipo Likert separadas pero
conmensurables. Las consistencias positivas 0 negativas de Intereses y
Aptitudes forman una escala compuesta cuyo foco est4d puesto en la
autopercepcion de los procesos internos o personales de cada paciente;
mientras que las consistencias positivas 0 negativas entre los Valores
Sociales y Oportunidades Ambientales forman otra escala compuesta cuyo
foco esta puesto esta vez en la autopercepcion de los procesos externos o

del entorno de cada paciente.

Trabajo de campo

Los instrumentos fueron aplicados por psicologos y supervisores (en el

caso del instrumento tamizado), repitiéendose las mediciones los afos de la

investigacion.
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PRESENTACION DE LOS RESULTADOS

Andlisis descriptivo

De los casos estudiados (i) el primer afio, 33,1% son mujeres y 66,9%
hombres y (i) el segundo afio 29,8% son mujeres y 70,2% hombres.
Practicamente la totalidad estdn en edades productivas: (i) primer afio: 61,4%
entre 25 y 45 afos y 28,9% entre 45 y 65 afos; (ii) segundo afo: 56,7% entre 25y
45 afios y 34,8% entre 45 y 65 afos. El promedio de edad para el primer afio es
de 40,04 afios y para el segundo de 37,5 afios estando ambos en el rango de 19
a 72 afnos.

Respecto a su situacion de salud, contamos con informacién fragmentaria,
ya que los centros de rehabilitacibn muchas veces poseen antecedentes muy
incompletos: las personas entrevistadas padecen de esquizofrenia y, en los casos
en que se especifica la enfermedad, el 98% adolece de esquizofrenia paranoide.
Del mismo modo, en los casos en que tenemos informacién respecto al tiempo de
evolucién de la enfermedad (aproximadamente la mitad de los casos) el promedio
es de 13,22 afios con una gran dispersion, ya que la desviacion estandar es de

8,90 afos. La distribucion porcentual es la siguiente:

Menos de 10 afios 41%
De 10 a 20 afos 38%
Mas de 20 afios 21%
TOTAL 100%
(68)

En relacibn al namero de hospitalizaciones, la informacion parcial de que

disponemos, arroja la siguiente distribucion porcentual:

Una hospitalizacién 19%
Dos hospitalizaciones 28%
Tres hospitalizaciones 19%

Entre 4 y 8 hospitalizaciones 23%

Mas de 8 hospitalizaciones 11%

TOTAL 100%
(54)
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En cuanto al estado civil, se dan las siguientes distribuciones:

ESTADO CIVIL | En el afio 1 | En el afio 2
Soltero(a) 86,1% 82,7%
Casado(a) 8,4% 14,4%
Viudo(a) 1,8% 1,4%
Divorciado(a) 3,0% 1,4%
TOTALES 100% 100%

En cuanto a educacion:

EDUCACION En el afio 1 | En el afio 2
Sin Educacién o con Educacion Basica Incompleta 18,1% 14,3%
Con Educacion Basica Completa o Media Incompleta | 31,0% 36,8%
Con Educacion Media Completa 39,4% 34,6%
Con Educacion Superior Completa o Incompleta 11,6% 14,3%
TOTALES 100% 100%

Preguntamos cuanto tiempo habia pasado desde el

siguiente resultado:

altimo trabajo, con el

TIEMPO TRANSCURRIDO DESDE EL TRABAJO |En el afio | En el afio
ANTERIOR 1 2

Menos de un afio 21,5% 8,5%

De uno a cuatro anos 19,2% 18,4%
Mas de cuatro afios 23,3% 39,7%

No ha trabajado anteriormente 36,0% 33,3%
TOTALES 100% 100%
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En cuanto a la actividad de trabajo en que se desempefian actualmente:

TIPO DE ACTIVIDAD DE TRABAJO Enelafiol | En el afio 2
No especializada (estafeta, aseo, etc.) 22, 7% 31,2%
Semi-especializada (jardinero, gasfiter, etc.) 37,2% 41,8%
Artesanias (orfebreria, vitrofusién, ceramica, etc.) | 16,9% 14,2%
Administracion y ventas 12,8% 6,4%
Técnicas y profesionales 2,3%
Artisticas 2,3%

Otras 5,8% 6,4%
TOTALES 100% 100%

En cuanto al nimero de horas semanales de trabajo, se da la siguiente

distribucion:

N° DE HORAS SEMANALES DE TRABAJO | Enelafio 1 | En el afio 2
Hasta 20 horas 20,3% 30,6%

De 20 a 30 horas 52,3% 13,3%

Mas de 30 horas 27,3% 56,1%
TOTALES 100% 100%

En lo que sigue, el andlisis lo expondremos para ambos afios
simultdneamente por la poca variacion de las opiniones entre ambos periodos.
Mas del 80% se siente bien o muy bien en el trabajo, alrededor del 90% piensa
que el trabajo le ha mejorado la vida, entre un 75 y 85% piensan que el trabajo les
ha mejorado su salud, un 80% manifiesta que la empresa o taller ocupa un lugar
importante 0 muy importante en su vida, alrededor de un 85% piensa que la
empresa crecera (40 a 50% de todos los casos) o se mantendra igual, un 70%
siente que las relaciones con los compafieros de trabajo son de afecto y
comparferismo, cerca del 70% se sienten mas personas por tener este trabajo,
alrededor de un 60% cree que podria cumplir un horario de 8 hrs. diarias en un
trabajo cualquiera sin problemas y alrededor de un 70% piensa que el trabajo
actual es una etapa para conseguir un trabajo mejor. Debe destacarse que los
entrevistadores que aplicaron la encuesta y el test vocacional no pertenecen a los

centros de rehabilitacion.
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Los porcentajes de usuarios que manifiestan falta de concentracion, trabajo
monotono o aburrido, horario problematico, no le gusta el trabajo, encuentran el
trabajo muy exigente o dificil o0 manifiestan que les falta capacitacion o estudios
para él, son bastante bajos (menos del 20 o 10%). Entre 35 y 40% manifiestan
mucho cansancio o cansancio por medicamentos en el trabajo. EI 50% o mas
opina que no le pagan de acuerdo al trabajo que realiza o dinero insuficiente, no

obstante manifestar que tienen algun dinero para sus gastos.

Respecto a los motivos por lo que costaria tener un trabajo mejor, de un 30
a un 36% ven como obstaculo que tendrian que renunciar a la pensién asistencial
en ese evento, un porcentaje similar que la esquizofrenia les disminuyd sus
capacidades, un 35% aducen falta de capacitacion o estudios, alrededor de un
46% apuntan a la discriminacion por la enfermedad y cerca del 50% opina que

para toda la gente es dificil encontrar trabajo.

En cuanto a la familia, entre un 30 y un 40% ayuda econdémicamente a la
familia, alrededor de un 30% siente que la familia y amigos lo consideran mas
ahora, conversan con su familia de lo que le ocurre en el trabajo en un 50%, en
mas del 60% de los casos la familia esta contenta con el trabajo y de un 35 a un
40% de los casos siente que la familia lo apoya. Son muy escasas las
afirmaciones negativas o de conflicto con la familia, siendo la que acusa un mayor
porcentaje el que la familia opina que debe cambiar de trabajo (de un 10 a un
20%).

Casi la mitad prefiere trabajar solo contra la otra mitad que prefiere trabajar
en grupo, de la mitad a un 40% sefala que comete errores pero tiene voluntad

para corregirlos y que considera que esta aprendiendo a hacer su trabajo.

Las opiniones respecto a los jefes en el trabajo son muy positivas:
alrededor de un 40% sefala que le alaban su trabajo y que no se meten en su
trabajo, un 74% que los jefes los apoyan y ayudan en el trabajo, entre un 50 y
60% que los jefes escuchan sus problemas, un 39% que los jefes ayudan a

resolver las discusiones con los compafieros de trabajo y s6lo porcentajes muy
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menores (menos de 10%) tienen opiniones negativas, como que critican mucho,

controlan mucho, se meten en el trabajo, etc.

En cuanto a opiniones generales, de un 50 a un 60% opinan que para la
sociedad es importante asegurar trabajo digno a todos y que el Estado debe
intervenir para asegurar trabajo digno a las personas con esquizofrenia. Pero hay
opiniones preocupantes: de un 65 a un 75% piensa que las personas con
esquizofrenia no tienen capacidades y habilidades de trabajo iguales al resto,
cerca del 40% que la esquizofrenia disminuye las capacidades de trabajo y por
mitades iguales estan los que prefieren trabajar para mantenerse contra los que
estan de acuerdo con la afirmacion que el Estado debe darles una pensién que
les permita vivir sin trabajar.

En cuanto a los promedios de todas las dimensiones del instrumento
tamizado como muestra del nivel de desemperio laboral de los casos estudiados
segun la evaluacién de los supervisores, tenemos la siguiente distribucion en que

el peor desempeiio es 1y el mejor 4:

PROMEDIOS PUNTAJE DESEMPENO TOTAL DE |En el afio | En el afio
DIMESIONES 1 2
Entrely?2 3,2% 1,6%
Masde2a3 34,6% 26,6%
Masde 3a4 62,2% 71,9%
TOTALES 100% 100%

Relaciones entre las variables

No fue posible comparar las caracteristicas de los casos de personas con
empleos competitivos con las del resto por la precariedad de los trabajos de
nuestros casos de ocupaciones competitivas, excepto en aspectos relacionados
con el clima de las relaciones de trabajo que no dependen del nivel de ingresos.
Nuestra hipétesis consistidé en que es probable que mientras menos protegida sea
la relacion pueden surgir mas problemas con los comparfieros de trabajo por

discriminacion o diferencias sociales. Esta hipotesis seria plausible segun la
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informacion del segundo afio del estudio, ya que lo dable era esperar menor
grado de afecto y compafierismo con los comparieros de trabajo mientras menor

sea la situacion de proteccion. Los resultados fueron los siguientes:

TIPO DE | % RELACIONES AFECTIVAS | % RELACIONES AFECTIVAS

TRABAJO ENTRE COMPANEROS ANO | ENTRE COMPANEROS ANO
1 2

Competitivo 62 25

Semi- 76 55

protegido

Empresa 68 88

social

Taller 77 70

protegido

Si consideramos que en nuestro caso la empresa social se diferencia del taller
protegido en su eficiencia econdémica, pero que también esta constituida por pares
en cuanto a salud, no serian importantes las diferencias entre ellos y la relacion
estaria confirmando la hipétesis el segundo afio. En todo caso, no pueden

establecerse conclusiones sélidas, dada la informacion del primer afio.

Intentaremos determinar cuales son los factores asociados al desempefio.
Para ello no nos sirve la relacién entre el ingreso y el nUmero de horas trabajadas,
ya que en los talleres se paga de acuerdo a las horas trabajadas y lo que nos
interesa determinar es la calidad del desempefio, si la persona es eficiente o no.
La calidad del desempefio la medimos con el promedio del puntaje total del
instrumento tamizado. Si la motivacion fuera puramente econdmica, cabria
esperar que los que consideran que les pagan de acuerdo al trabajo realizado, se
desemperiien mejor que los que piensan que no es asi. Esto no ocurre, como se

muestra en la tabla siguiente:
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¢ CONSIDERA QUE LE PAGAN DE | PROMEDIO PROMEDIO
ACUERDO AL TRABAJO QUE | DESEMPENO ANO | DESEMPENO ANO
REALIZA? 1 2

Si 3,0522 3,2249

No 3,2437 3,3286

Los que consideran que les pagan de acuerdo a su trabajo, trabajan peor que los
que no lo piensan. Tampoco hay relacion entre tener el dinero suficiente y el

desempeiio:

¢TIENE EL SIGUIENTE | PROMEDIO PROMEDIO
PROBLEMA?: DESEMPENO ANO 1 DESEMPENO ANO 2
Dinero insuficiente 3,1600 3,3347

Dinero suficiente 3,1333 3,2292

Los que consideran suficiente el dinero que se les paga trabajan igual o peor que

los que lo consideran insuficiente.

Quisimos averiguar la relacion entre la percepcion de la enfermedad y
factores asociados al tratamiento medicamentoso y el desempefio. Para ello
comparamos los que creen que la esquizofrenia disminuyé su capacidad de
trabajo, con los que no lo piensan. Nuevamente los datos no confirman la relacién

entre esta sensacion subjetiva y el desempefio:

PERCEPCION SUBJETIVA PROMEDIO PROMEDIO
DESEMPENO ANO 1 | DESEMPENO ANO 2
Cree que la esquizofrenia | 3,1288 3,3077

disminuyo sus capacidades

Piensa lo contrario 3,1582 3,2951

Como vemos, no hay relacion entre ambos aspectos lo que estaria apuntando al
hecho que la sensacion subjetiva no esta respaldada por los hechos. Tampoco
estaria asociado el desempefio a tener suefio durante la jornada laboral (como

consecuencia de los medicamentos) con el desempefio:
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PERCEPCION PROMEDIO PROMEDIO
DESEMPENO ANO 1 DESEMPENO ANO 2

Suefio durante jornada | 3,0185 3,3880

laboral

No siente suefio durante | 3,1933 3,2654

jornada laboral

Del mismo modo no habria una relacibn muy clara entre el cansancio que

producen los medicamentos y el desemperio:

SENSACION PERCIBIDA PROMEDIO PROMEDIO
DESEMPENO DESEMPENO
ANO 1 ANO 2
Siente cansancio por | 2,9890 3,2660

medicamentos

No siente cansancio 3,2393 3,2873

Aungue existe cierta tendencia, no se da una relacion con fuerza los dos afios del
estudio.

Como conclusion de este parrafo, podemos sostener que nuestra informacién no
apoya la afirmacién que la enfermedad y su tratamiento disminuye la capacidad
de desempefio, lo que estaria sugiriendo que se trataria de sensaciones
subjetivas que no serian un obstaculo insoslayable para un buen desempefio

laboral.

Por dltimo nuestra informacion muestra que hay una relacién positiva
entre factores subjetivos de mejoramiento de su situacion personal por el
trabajo y el desempefio. Esto estaria indicando que estos factores subjetivos
son mas importantes en la motivacion laboral que los factores econdémicos para

las personas de nuestro estudio. Examinemos la informacion:
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¢CREE QUE ESTE TRABAJO LE | PROMEDIO PROMEDIO

HA MEJORADO O EMPEORADO | DESEMPENO ANO | DESEMPENO ANO
SU VIDA? 1 2

Le ha mejorado mucho la vida 3,2027 3,3750

Esta un poco mejor que antes 3,0988 3,2173

Esté igual que antes 2,9129 2,9115

Esta peor que antes 28542 | -

Como vemos mientras mas negativa sea la percepcion, es peor el desemperfio,
dandose esta relacion sin cifras que contradigan la tendencia, para ambos afios.
También hay una relacién entre el sentirse mas persona por el trabajo y el

desempeiio, como vemos:

PERCEPCION ASOCIADA A | PROMEDIO PROMEDIO

LA AUTOESTIMA DESEMPENO ANO 1 | DESEMPENO ANO 2
Se siente mas persona 3,1931 3,3572

No se siente mas persona 3,0334 3,1534

Como vemos los que piensan ha habido un cambio en su vida sintiéndose mas
personas tienen un mejor desempefio segun nuestra informacion para los dos

anos del estudio.

Como conclusioén preliminar podemos establecer que la motivacion laboral
en los casos del estudio estaria dada, mas que por factores econémicos, por
factores subjetivos asociados al mejoramiento de la persona, motivacion que se
traduciria en un mejor desempefio, que no se veria notoriamente afectado por la
sensacion subjetiva de menoscabo por la enfermedad, el suefio y cansancio
asociado a los medicamentos.

Componentes vocacionales

Como se dijo antes, el test ESSO se basa en una metodologia de
evaluacion de “escalas compuestas” las que se obtienen como resultado de las
consistencias o inconsistencias entre dos 0 mas escalas simples de seleccion de
alternativas. Estas Ultimas escalas son las de Intereses, Aptitudes, Valores
Sociales y Oportunidades Ambientales, en las cuales se seleccionan una de cinco

alternativas tipo Likert, las que son plenamente conmensurables entre si y en
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donde todas las respuestas ante cualquiera de las cuatro escalas simples de
seleccién de alternativas, se punttan entre -2 y 2 puntos. En tanto que las escalas
compuestas de este instrumento vocacional son el Componente Personal o
interno, y el Componente Entorno o externo. El componente Personal se obtiene
de la consistencia — positiva 0 negativa — de las escalas simples Intereses y
Aptitudes; mientras que el Entorno se obtiene de las escalas Oportunidades y
Valores Sociales. Las puntuaciones de ambos componentes se obtienen de las
sumatorias de las respectivas escalas simples, por lo que en las escalas
compuestas, cada area ocupacional puede variar entre -4 y 4 puntos. Tanto mas
altas sean las puntuaciones positivas del componente Personal en una
determinada area, mayor es la preferencia interna del sujeto hacia esa area. Por
otro lado, mientras mas bajas sean las puntuaciones negativas del componente
Entorno en una determinada area, mayor es el nivel de la segregacion

ocupacional externa al sujeto en esa area.

Los promedios obtenidos en la aplicacién del test ESSO en el grupo de
pacientes esquizofrénicos fue comparada mediante andlisis de varianza de un
factor, con una muestra de 271 sujetos “normales” (sin discapacidad psiquica)
algunos de los cuales acudian a una Oficina Municipal de Insercién Laboral
(OMIL) de una de las ciudades de la Provincia de Valparaiso quienes, por estar
desempleados y requerir el apoyo de oficinas publicas, presumiblemente
experimentan mayores niveles de segregacién ocupacional que el resto de la
gente. En el “Cuadro Componente Personal”’ se presentan en la primera columna
los promedios de los pacientes EQZ, en la segunda columna los promedios de los
sujetos normales, en la tercera los promedios totales, en la cuarta el valor del
estadistico F y en la quinta columna, el valor alpha correspondiente al respectivo
F cuyos valores iguales o menores a 0,05 sugieren que las diferencias entre los

promedio de ambos grupos es estadisticamente significativa.
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CUADRO COMPONENTE PERSONAL

AEAS EZQ NORMAL | TOTAL F Sig.

Agricultura 1,18 1,35 1,25 0,7605 0,3844
Actividad Fisica 0,92 1,14 1,01 0,9051 |0,3428
Alimentacion 1,31 1,38 1,34 0,1597 0,6900
Artes Plasticas 1,18 1,25 1,21 0,1129 0,7373
Artesanias 1,16 1,28 1,21 0,3496 0,5551
Aseo 1,37 1,27 1,33 0,2679 0,6054
Atencion de Publico 1,35 1,41 1,38 0,0840 |0,7723
Atencion Social 1,31 1,55 1,41 1,4849 0,2247
Confeccion 0,80 1,09 0,92 1,7666 0,1856
Construccion 0,55 0,76 0,64 0,8249 0,3650
Dibujo Técnico 0,88 0,75 0,82 0,3168 |0,5742
Electricidad 0,53 0,70 0,60 0,5786 0,4479
Electronica 1,06 0,93 1,00 0,3795 |0,5387
Empresa y Comercio 1,08 1,28 1,16 1,0228 0,3133
Ensefianza 1,16 1,25 1,20 0,1771 0,6744
Estilismo 0,54 0,85 0,67 1,5997 |0,2077
Idiomas Extranjeros 1,37 1,64 1,49 1,4831 0,2250
Industria 0,40 0,93 0,62 5,9271 0,0159
Industria Pecuaria 1,04 1,05 1,05 0,0013 0,9713
Informética 0,96 1,23 1,07 1,6699 10,1980
Lenguaje y Comunicacion | 1,27 1,24 1,25 0,0119 0,9133
Mecénica 0,37 0,68 0,50 1,6682 0,1982
Musica 1,41 1,27 1,35 0,4812 ]0,4888
Seguridad y Vigilancia 1,26 1,09 1,19 0,8707 0,3521
Trabajo de Repeticion 0,88 0,90 0,89 0,0131 0,9092
Trabajo Profesional 1,38 1,85 1,58 5,3468 0,0220
Transporte y Carga 0,49 0,84 0,63 2,1187 0,1473
Turismo 1,09 1,41 1,22 2,0211 0,1570
Venta 1,26 1,31 1,28 0,0541 0,8164
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En el Cuadro Componente Personal se observa que todas las areas
ocupacionales son autovaloradas positivamente, sugiriendo que en ambos grupos
los sujetos tienden a experimentar preferencias vocacionales que muestran
consistencia interna entre sus intereses y aptitudes. En sélo dos &reas — Industria
y Trabajo Profesional — se observan diferencias significativas entre ambos grupos,
siendo menor el componente vocacional interno en el grupo de los pacientes. Los
resultados revelan que no hay areas ocupacionales que sean representativas de
los pacientes, quienes si bien manifiestan componentes vocacionales internos
positivos, estos son relativamente bajos y parejos. Al observar las magnitudes de
las escalas de intereses y aptitudes en los pacientes, llama la atencién que
tampoco se observan valores negativos en dichas escalas, sugiriendo un posible

aplanamiento motivacional y cognitivo.

Por otro lado, en el “Cuadro Componente Entorno” se presentan en la
primera columna los promedios del grupo de pacientes, en la segunda columna
los promedios de los sujetos normales, en la tercera los promedios totales, en la
cuarta el valor F y en la quinta columna la significacion estadistica de la

comparacion de medias entre ambos grupos.
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CUADRO COMPONENTE ENTORNO

AEAS EZQ NORMAL | TOTAL F Sig.

Agricultura 0,91 0,09 0,57 14,9441 0,0002
Actividad Fisica 0,72 0,11 0,47 8,8508 0,0034
Alimentacién 1,06 0,05 0,65 24,3369 0,0000
Artes Plasticas 0,93 0,05 0,58 18,4687 0,0000
Artesanias 1,02 0,09 0,64 21,8507 0,0000
Aseo 1,77 0,02 1,05 66,5893 | 0,0000
Atencién de Publico 1,19 0,10 0,74 26,5484 0,0000
Atencion Social 1,08 0,22 0,74 21,1865 0,0000
Confeccion 0,74 0,07 0,47 9,9996 0,0018
Construccion 0,51 -0,07 0,27 6,1615 0,0140
Dibujo Técnico 0,86 -0,08 0,48 16,8678 0,0001
Electricidad 0,30 -0,04 0,16 2,0576 0,1533
Electrénica 0,87 0,00 0,52 8,7169 0,0036
Empresa y Comercio 1,35 0,09 0,83 32,5836 0,0000
Ensefianza 0,80 0,07 0,50 13,4186 |0,0003
Estilismo 0,73 -0,02 0,42 8,0958 0,0050
Idiomas Extranjeros 1,12 0,19 0,74 15,2065 |0,0001
Industria 0,07 -0,09 0,01 0,4223 0,5167
Industria Pecuaria 0,90 0,00 0,54 14,6868 |0,0002
Informética 0,87 0,09 0,55 7,2396 0,0078
Lenguaje y Comunicacién | 1,12 0,02 0,67 20,9505 |0,0000
Mecanica 0,18 -0,11 0,06 1,3447 0,2478
Mdsica 1,25 0,07 0,77 27,6853 0,0000
Seguridad y Vigilancia 1,31 0,01 0,77 29,3973 | 0,0000
Trabajo de Repeticién 0,68 -0,05 0,38 12,2155 |0,0006
Trabajo Profesional 1,88 0,27 1,21 43,6214 0,0000
Transporte y Carga 0,22 -0,05 0,11 1,3778 0,2421
Turismo 0,88 0,12 0,54 10,9276 0,0012
Venta 1,19 0,10 0,74 25,8119 0,0000

Los resultados expuestos en el Cuadro Componente Entorno revelan
aspectos insospechados sobre la percepcion de segregacion ocupacional de los
pacientes, pues sefala que ellos no sbélo no se sienten segregados
ocupacionalmente sino ademas, perciben positivas condiciones externas para sus

eventuales posibilidades de desempefio laboral en todas las areas medidas por el
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test. A diferencia del grupo normal, los pacientes perciben amplias y
extremadamente significativas posibilidades ocupacionales en 25 de las 29 areas
evaluadas por el instrumento. Sorprende por ejemplo, el nivel extremadamente
alto de significacion en las areas Aseo, Empresa y Comercio, y Trabajo
Profesional, que muestran ser respectivamente 66; 32 y 43 veces mas altas que
en el grupo normal. Estas significativas diferencias sugieren que, pese a la
abundante evidencia de segregacidon ocupacional hacia los pacientes
esquizofrénicos (Chuaqui, 2002), comparados con los sujetos normales que
experimentan limitaciones en sus posibilidades laborales, los pacientes no
perciben que sean objeto de segregacion ocupacional por parte del entorno. No
obstante, en los sujetos normales, el nivel de los componentes del entorno
tienden a ser bastante discretos, sin sobrepasar el valor absoluto uno; lo que
sugiere que ellos perciben falta de posibilidades laborales, mas que un nivel de

segregacion ocupacional.

La sensacién subjetiva de los pacientes de estar bajo satisfactorias
condiciones externas para el desempefio laboral en muchas areas ocupacionales
(todas las evaluadas en el test), es un hallazgo empirico que no tiene una facil
explicacion. Seria de suponer que este hecho deberia incidir en el nivel subjetivo
de satisfaccion y desempefio laboral. Sin embargo, al examinar las relaciones
entre las puntuaciones globales de los componentes vocacionales internos y
externos, no se observaron relaciones significativas con preguntas de la encuesta,
relativas a satisfaccion, desempefio o ingresos. Ademas, los resultados muestran
que habria una percepcion contrapuesta entre la vision subjetiva del paciente y la
real percepcion que el entorno tiene respecto a las implicancias y supuestas
limitaciones generadas por la enfermedad en torno de disminuidas aptitudes y
disposiciones personales para el adecuado desempefio de puestos de trabajo
(Chuaqui, 2005).
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CONCLUSIONES Y DISCUSION

Mas del 80% se siente bien o muy bien en el trabajo, alrededor del 90%
piensa que el trabajo le ha mejorado la vida, entre un 75 y 85% piensan que el
trabajo les ha mejorado su salud, un 80% manifiesta que la empresa o taller
ocupa un lugar importante 0 muy importante en su vida, alrededor de un 85%
piensa que la empresa crecera (40 a 50% de todos los casos) o se mantendra
igual, un 70% siente que las relaciones con los compafieros de trabajo son de
afecto y compafierismo, cerca del 70% se sienten mas personas por tener este
trabajo, alrededor de un 60% cree que podria cumplir un horario de 8 hrs. diarias
en un trabajo cualquiera sin problemas y alrededor de un 70% piensa que el

trabajo actual es una etapa para conseguir un trabajo mejor.

Desde el punto de vista de la satisfaccion subjetiva, autoestima, calidez de
las relaciones de trabajo, las empresas sociales y talleres protegidos muestran
resultados claramente positivos, estando estos aspectos asociados a la salud y a
la calidad del desempefio laboral, antes que las retribuciones econémicas, que
son magras. El papel que cumplen empresas sociales y talleres protegidos, debe
destacarse debido a la escasisima cantidad de oportunidades reales de insercion

laboral plena para las personas con EQZ.

La genuina superacion de la discapacidad psiquica sélo puede ser lograda
cuando las personas consiguen trabajos dignos, acordes con sus caracteristicas
vocacionales y de ingresos que les permitan autosustentar sus necesidades de
vida. Los estudios de Jorge Chuaqui (2002, 2004, 2004-1, 2004-2, 2005) revelan
gue ésta es una aspiracion de justicia social que no muestra tener posibilidades
reales de satisfaccion. Sin embargo algo insospechado ocurre en los mismos
pacientes que parece aminorar la frustracion que, l6gicamente, deberia generarse
de semejante insatisfaccion. Por un lado, la indefinicion de areas de significativa
representatividad de los componentes vocacionales internos de los pacientes,
pueden interpretarse como una natural inespecificidad laboral que permitiria una
supuesta adaptacion del paciente a diversos puestos de trabajo. Dicho de otra

forma, los pacientes que manifiestan tendencias vocacionales positivas parejas,
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pero de discreta magnitud hacia todas las areas vocacionales, tenderian a
experimentar menores niveles de frustracion en un mayor numero de actividades
laborales comunmente valoradas como poco atractivas. Debido a que los
pacientes “les da lo mismo” cualquier actividad laboral, experimentarian menor
nivel de frustraciobn si tuvieran que realizar trabajos que comuiUnmente son
valorados como poco atractivos. La adaptacion a altas exigencias del puesto de
trabajo, presumiblemente, no seria una respuesta frecuente o habitual entre
pacientes que sufren las secuelas de los medicamentos, cansancio o
embotamiento cognitivo. Pero si en cambio, la autopercepcion esta
“distorsionada”, sobrevalorando la magnitud y consistencia positiva de los propios
intereses y aptitudes, esto podria actuar como un “mecanismo de defensa” frente
a la frustracion de tener que enfrentar actividades percibidas como desagradables
0 ante las cuales el sujeto pudiera autopercibir su discapacidad psiquica para

realizarlas.

Por otro lado, la insospechada percepcién de que las condiciones del
entorno serian favorables al desempefio laboral en muchas o todas las areas,
puede interpretarse al menos de dos perspectivas. Por un lado, el efecto de
‘ingenuidad laboral” al suponer que no hay barreras sociales y por tanto se tienen
buenas posibilidades para encontrar y desempefar puestos de trabajo acordes
con las necesidades y caracteristicas personales. Este tipo de “ingenuidad
laboral” podria ser favorecida por el hecho que al estar en una instituciéon de
rehabilitacion en que se los “protege” del medio externo y no tener la experiencia
directa del trabajo competitivo y el eventual rechazo asociado a la discriminacion,
no tengan una perspectiva mas realista. Esto se asocia a resultados de
investigaciones realizadas en EEUU y Europa que muestran que a mayor tiempo
en instituciones de rehabilitacibn es menor la probabilidad de tener un empleo
“‘normal’, por lo que se ha optado, en dichos paises, por favorecer la opcién de los
empleos (en puestos de trabajo “normales”) con apoyo (terapéutico y social),
cosa que en nuestro pais existe sélo en la letra de los planes de reintegracion
pero que no se ha implementado en la practica. Otra posible explicacion seria la
eventual existencia de un estado de anosognosia, concebida ésta como una

manifestacion o secuela de la enfermedad, en la que el sujeto no percibe ni esta
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conciente de sus limitaciones para enfrentar las demandas laborales vy

sobrevalora sus condiciones personales para realizar casi cualquier trabajo.

La ingenuidad laboral del paciente al concebir que las condiciones del
entorno le serian favorables para el desempefio de muchos trabajos, podria
asociarse a los talleres protegidos y empresa sociales, que muestran a los
pacientes un entorno laboral que no se condice con las condiciones de trabajo
que son habituales en empleos competitivos. La ingenuidad laboral podria
interpretarse también como los efectos “sobreprotectores” de los programas
estatales de reinsercion laboral para personas con discapacidad. Con un genuino
sentido de responsabilidad social, los programas publicos de reinsercion laboral
para personas con discapacidad, promueven condiciones de trabajo “livianas” en
todos los sentidos. Son condiciones de trabajo que en general, requieren menos
horas de jornada laboral, tolerantes a las variaciones personales provocadas por
la respectiva discapacidad, con menores exigencias y responsabilidades en el
desempefio de las tareas, pero también con remuneraciones que estan muy por
debajo de los salarios minimos pagados a personas normales por trabajos
equivalentes (Chuaqui, 2005). La ingenuidad laboral puede ser vista también
como una forma de idealismo social al concebir que la sociedad es justa en
cuanto a las posibilidades de desarrollo que otorga a las personas con
discapacidad, pues tales posibilidades serian consecuentes con el tipo y magnitud
de las limitaciones que implican sus respectivas discapacidades. Si semejante
ingenuidad pudiera ser un efecto secundario de programas estatales orientados al
tratamiento y reinsercion de personas con discapacidad, no debiera tomarse
como un argumento para criticar el funcionamiento de talleres protegidos y
empresas sociales, sino por el contrario, para fortalecer en esos programas la
expansién y transferencia de las actividades laborales hacia tareas competitivas
acordes con las consistencias entre los componentes personales y los del

entorno.

Las evidencias de que la percepcion de condiciones muy favorables del
entorno para el desempefio laboral en muchas é&reas ocupacionales puede

atribuirse a un estado de anosognosia, provienen de otros estudios vocacionales
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realizados por uno de los investigadores del presente trabajo (Prieto, 2006). En
estudios sobre la significacion clinica y de personalidad de la Escala de
Consistencia de Intereses y Aptitudes Profesionales (ECIAP) y también del
anterior test ESIAV, se obtuvieron sistematicas relaciones entre las altas
magnitudes de consistencias positivas y la escala de Mania del MMPI, y en
general con varios otros indicadores de psicosis de ese instrumento clinico
(Prieto, 2006; Torres y Gass, 2003). La distorsidbn motivacional y cognitiva que en
esas investigaciones se atribuye a la anosognosia, se produce cuando el sujeto
no percibe o no distingue sus propios indicadores propioceptivos relativos a la
magnitud sobrevalorada de sus intereses y aptitudes para realizar una gran
cantidad y diversidad de actividades ocupacionales. En el presente estudio en
cambio, la distorsion perceptual de la anosognosia se refiere a que el sujeto no
distingue entre indicadores externos relativos al nivel de oportunidades
ambientales y valores sociales que le posibilitan u obstaculizan su eventual
desempefio en una gran cantidad y diversidad de actividades ocupacionales. Si
bien en estricto rigor la anosognosia se refiere al bloqueo o falta de percepcién del
sujeto sobre sus propias dificultades y limitaciones personales, en este estudio el
gue la sobrevaloracion de los componentes del entorno sea un acto subjetivo, se
puede considerar como compatible con la distorsién perceptual que ocurre en la
anosognosia, en el sentido de ser un bloqueo de la percepcion de los
requerimientos externos minimos que muy probablemente sobrepasan las
competencias de la misma persona para asegurar el eficaz desempefio de la

tarea.

La anosognosia es una de las caracteristica clinicas de algunas psicosis,
especialmente de las que tienen etiologia organico cerebral, y que comianmente
ocurre sin conciencia por parte del paciente. En cierto sentido, la anosognosia
puede considerarse un sintoma productivo de esa clase de enfermedades
psiquicas. También es un sintoma frecuentemente asociado al deterioro
neuropsicolégico caracteristico de la demencia senil. Por tales razones, es
plausible suponer que la anosognosia pueda ocurrir también en algunos casos de

esquizofrenia, como un sintoma productivo o talvez, como una manifestacién del
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bloqueo, distanciamiento o ruptura perceptual con la realidad y el entorno, signo

gue es caracteristico de la enfermedad.

La segregacion ocupacional que afecta a los pacientes esquizofrénicos es
un hecho real y objetivo (Chuaqui, 2005) que se manifiesta tanto en la dificultad
para encontrar trabajos competitivos, como en el acceso a puestos de trabajo de
mayor consonancia con las caracteristicas personales, sentido de responsabilidad
y necesidades salariales. Es sorprendente entonces que la mayoria de los
pacientes no se percate de que estan siendo afectados por la discriminacion
laboral y paradojalmente, supongan ademas, que sus posibilidades en el entorno
ocupacional son aun mejores que las de sujetos normales. Las interpretaciones
ofrecidas aqui sobre ingenuidad laboral y/o anosognosia pretenden explicar este
sorprendente hecho; sin embargo, de una u otra forma ambos procesos pueden
cumplir una funcion adaptativa que actia como una defensa o disonancia
cognitiva frente a la frustracion generada por las limitantes barreras asociadas al

estigma de la enfermedad.
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2008.

REFLEXIONES SOBRE LA DIMENSION SOCIAL DE LA SALUD MENTAL

El enfoque de cierta psiquiatria tradicional minimiza la dimension social de
la problematica de salud mental y, por lo cual, recorriendo los diversos aspectos
implicados en el concepto de salud mental, pretendemos mostrar que estos
aspectos sociales estan presentes en todas las fases del problema, a tal punto
gue a la hora de hacer intervenciones en este campo son tan importantes como
los psiquiatricos o psicoldgicos, y el no considerarlos mutila la eficacia y la ética
de las préacticas profesionales en este campo. Veremos que la dimensién social

esta presente en todas las fases o aspectos definitorios de la salud mental.

FACTORES CAUSALES O ETIOLOGICOS EN LAS ENFERMEDADES
MENTALES

Es un hecho sobre el que en la actualidad existe cierto consenso que en
las enfermedades mentales existe un componente bioldgico. La afirmacion de los
primeros representantes de la antisiquiatria en el sentido que determinadas
estructuras familiares causarian la esquizofrenia, no la sostienen actualmente la
mayoria de los investigadores y figuras relevantes de la salud mental. Sin
embargo, diversas investigaciones europeas muestran el factor protector del
apoyo social en las depresiones para diferentes sectores sociales. Por otra parte,
el hecho que haya una proporcién relativamente fija (1%) de la poblacion con
esquizofrenia en distintas sociedades (porcentaje que puede aumentar en
sociedades en crisis), indica la importancia de los factores biologicos, perspectiva
reforzada por la efectividad de componentes quimicos (farmacos neurolépticos)
en la mitigacion de sus manifestaciones conductuales. Sin embargo, en casos de
gemelos idénticos, se ha dado el caso que uno presenta esquizofrenia y el otro
no, lo que muestra que el factor genético, por si sélo, no explica el problema.

Desde este punto de vista, podemos afirmar que incluso en las enfermedades
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mentales mas severas, la predisposicion biolégicas es condicion necesaria
pero no suficiente para que se presente la enfermedad, o que muestra que adn
en estos casos, la historia de vida, que como toda historia de vida es una historia
social, ya que incluso el surgimiento del yo desde el comienzo del desarrollo de la
persona surge de la perspectiva del otro social introyectado, esa historia social de
vida es un factor desencadenante de la enfermedad. Desde este punto de vista,
incluso desde el punto de vista etiolégico, debe considerarse la dimension

social del problema.

DETECCION E IMPACTO SOCIAL DE LAS MANIFESTACIONES O SINTOMAS
DE LA ENFERMEDAD

En el caso de las neurosis, como la histeria y la neurosis obsesivas, un
aspecto crucial de sus manifestaciones es que producen interferencias o
problemas en las relaciones interpersonales y su misma definicion implica una

consideracion de las relaciones interpersonales.

En el caso de las psicosis, y la principal de ellas, como la esquizofrenia, en

el DSM-IV se definen sintomas positivos y negativos.

Los sintomas negativos se refieren fundamentalmente a la pérdida de la
sociabilidad, tanto motivacionalmente como respecto a la conducta explicita,
como habilidades sociales y laborales. En el fondo los sintomas negativos son la
expresion subjetiva de la ruptura de los lazos sociales, la manifestacion subjetiva
de la falta de integracion social y laboral. La superacion objetiva de los sintomas
negativos implica romper la exclusion social, en sus manifestaciones externas e

internas.

En cuanto a los sintomas positivos, estos se refieren a las manifestaciones
mas llamativas de la enfermedad, a las conductas que aparecen como
inintelegibles o bizarras. Estas conductas se concentran en los primeros periodos

de la enfermedad o en las recaidas; el que no se manifiesten tan abiertamente
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durante la vida de la persona depende de que la medicamentacion permita el
control de dichos sintomas. Ejemplificaremos el impacto de la enfermedad en el
contexto social, en este caso familiar, con informacion cualitativa y cuantitativa de
una muestra de 100 tutores (persona responsable de un familiar con
esquizofrenia) de la ciudad de Santiago de Chile en una investigacion
FONDECYT realizada en los afios 2002-2003:

“Conocimiento previo de la enfermedad y reaccion al diagndstico

“En los grupos focales la mayor parte de los participantes declaran no
haber tenido idea previa de la enfermedad o tener soélo la vision sensacionalista
que entregan los medios de comunicacion social: “Habia escuchado la palabra,
pero no sabia realmente lo que era”, “antes de eso no tenia idea de que se
trataba”, “absolutamente nada”, “horrible”, “una locura”, “el estigma, que todos los
medios de comunicacion, que es la esquizofrenia”. En unos pocos casos habia
cierto conocimiento previo: “yo sabia que era una enfermedad que existia, que era
irreversible, que tenia distintos grados... luego comencé a leer mas sobre el tema,

no era un misterio total”.

“En la muestra de tutores el 49% declar6 no haber sabido nada de la
enfermedad antes que se le declarara a su pupilo, y un 22,5% declar6 haber

sabido poco de la enfermedad.

“‘Respecto a lo que pensaban que les pasaba a sus hijos previamente al
diagnostico algunos lo atribuian a problemas tipicos de la adolescencia, a
brujerias e incluso a posesion diabdlica, habiendo otros que no entendian lo que
les pasaba a sus hijos: “Como propio de la adolescencia, pero en ningun
momento lo relacionamos con esquizofrenia”, “generalmente uno lo atribuye a los
conflictos de la adolescencia”, “pero al igual que ella, cuando empez06 yo decia:
son problemas de la adolescencia”, “nosotros pensabamos que eran brujeria,
cosas que les hacian a ellos”, “yo veia a mi hijo... como el exorcista”, “[cuando se
presentd la enfermedad] no lo asociabamos con nada, no sabiamos de que se

trataba”.
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“Respecto a la reaccion ante el diagnostico de esquizofrenia, unos lo
negaron al comienzo, otros sintieron rabia o pena y en muchos casos se produjo
un alejamiento del marido o la esposa o del resto de la familia y recriminaciones
mutuas: “cuando nos dicen que esta enfermo de la cabeza, nos da rabia. Uds. no

” “ ” 113

saben nada, como va a ser eso”, “que esta equivocado, que no sabe nada”, “uno
no lo acepta”, “bueno, para mi fue una pena enorme”, “bueno, mi marido, que se
murié dijo: como pudo haberme pasado esto a mi”, “parece que los maridos
reaccionan de esa forma, mi marido, que en paz descanse, no lo asumié nunca’,
“todos se van, todos y ademas te acusan de no haberlo sabido guiar”, “es como
un choque... uno se empieza a preguntar ¢,qué hice mal? y también se culpa con
el marido”. En algunos casos fue un alivio recibir el diagnostico después de estar
largo tiempo sin saber lo que pasaba, y en otros casos se mantuvo la confusion

por largo tiempo.

“En la muestra de tutores se manifiesta la gran dificultad de establecer un
diagnéstico definitivo, ya que un 53,9% tuvieron que consultar a muchos médicos
antes que ello ocurriera, y el 52% declaré que era muy distinta la idea que tenian
de la esquizofrenia antes de que se le declarara a su pupilo......” [Chuaqui, 2004].

Como se ve, aparte de la dificultad para llegar al diagnostico se ve que las
personas interpretaban los sintomas como ruptura de la situacién de vida “normal’
de las personas afectadas por la enfermedad, conducta “normal” que esta definida
social y culturalmente para el sector social, edad, etc. de la personas involucrada.
Si la conducta se viera como “normal” socialmente, no se habria consultado el
especialista pues la enfermedad, aunque tenga una base bioldgica, es tal por sus

manifestaciones sociales.
CONTEXTO INSTITUCIONAL DE LA ENFERMEDAD
La enfermedad, en el caso de la esquizofrenia, significa en muchos casos

problemas con las policias, con el sistema educacional y laboral, como se

muestra en la siguiente cita de la investigacion mencionada [Chuaqui, 2004]:
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“‘Respecto a qué impacté mas a la familia de las caracteristicas de las
crisis, en determinados casos fue la agresividad hacia otros o hacia si mismos, en
otros casos solo conductas andémalas sin agresividad y por ultimo el encerrarse en
la casa o en si mismos: “las primeras crisis eran brutales, como que atacaba, un
dia poco menos que me atacd con un serrucho”, “los brazos se le apretaban y no
habia forma de movérselos, juntaba los dientes. Hizo una cuantas barbaridades
en la calle, golped la puerta, la rompid, en fin. Ella se vio en la obligacion de
llamar a carabineros, los que lo llevaron a la fuerza al Hospital”, “el dafio que se
pueden hacer a si mismos, el que le pueden hacer a otros. A veces llamaban y
teniamos que ir a buscarlo a la carcel, también se arrancaba de la clinica”, ©
cuando tenia unos 13 afos... no quiso seguir estudiando y me dijo: mama, no me
matricules porque este otro afio no quiero ir al colegio... yo me pregunto por qué
le hice caso... el tuvo una manera tan drastica de decir lo que pensaba... llego
Marzo y no hubo manera [de llevarlo al colegio] porque se escapd semana tras
semana. Se metié en su mundo, que no queria salir a ninguna parte...”, “... en la
casa hacia un monton de leseras, pero violenta no fue nunca, pero tenia delirio
de persecucion, no se atrevia a salir al patio porque la podian matar, en la calle
también sentia que la perseguian, o bien ponia velitas en todas partes, o bien

M

salia a la calle a venderles cosas a los vecinos o a llevarles hierbas...” “[el menor
de los hermanos] ...no agresivo, sino que mas bien violento...”, “en el caso mio,
como son los dos, mi hijo cuando estd en crisis es muy delirante, con
alucinaciones. El no me conoce a mi, yo soy un animal... |la hija es autodestructiva

total, sélo quiere matarse, matarse...”.

“En la muestra de tutores, ante tres alternativas el 58,8% encontr6 demasiado
extrafia la conducta de su pupilo en la primera crisis. De manera apreciable (en una
escala de 1 a 10, mas de 5) durante las crisis: un 45,1% manifiesta agresividad
fisica contra personas, un 51% manifiesta agresividad verbal, un 37,2% ejerce
violencia contra objetos materiales de la casa, un 56,8% hace cosas extrafias, un
22,5% ha tenido problemas con carabineros o la justicia al salir, un 30,4% ha
intentado hacerse dafio a si mismo, un 46,1% es dificil de controlar y un notable

64,7% se encierra en si mismo.”
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También existen regulaciones legales, tanto respecto a las reglas que deben
cumplirse en las hospitalizaciones y tratamiento, y en este sentido, los derechos de
la persona que deben respetarse y también esta regulada legalmente la pérdida y
delegacion de derechos ciudadanos en otra persona, como de administrar dinero,

derecho que se pierde a través de la interdiccion.

Respecto a la institucion de la psiquiatria y el origen del poder psiquiatrico,
Michel Foucalt ha realizado un brillante analisis histérico en sus libros HISTORIA DE
LA LOCURA y EL PODER PSIQUIATRICO. Todo esto muestra el enorme papel que

tienen las principales instituciones de la sociedad en la salud mental.

EL CARACTER EMINENTEMENTE SOCIAL DE LOS TRATAMIENTOS

Hemos mostrado la dimensién social de la salud mental en los aspectos
definitorios de dicha salud. Pero en las terapias conductuales, en el conducir a la
persona a conductas “normales”, la dimensién social es lo mas fundamental en el

proceso.

Segun Michel Foucault en EL PODER PSIQUIATRICO, la practica de la
internacion a comienzos del siglo XIX deriva que la locura pasa a ser vista menos
en torno al error y mas como conducta desviada respecto a la conducta
regular o normal [negrillas nuestras]. Luego Foucault cita a psiquiatras de la
época: “Hay alienados cuyo delirio es apenas visible; no los hay cuyas pasiones y
efectos morales no sean desordenados, pervertidos o estén aniquilados [....] La
disminucién del delirio s6lo es un signo certero de curacién cuando los alienados

vuelven a sus primeros afectos”

Volverlos a la normalidad actualmente se entiende, como aparece en el
protocolo actual del Ministerio de Salud chileno para el primer brote de

esquizofrenia, en adaptarlos socialmente. El concepto de adaptacién social no
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es propiamente un concepto médico, es netamente sociolégico. Estar “adaptado”
significaria actuar de acuerdo a las normas sociales aceptadas, lo que implica una
accion moralizadora de claras implicancias éticas, no es un concepto de salud
neutro u objetivo, implica necesariamente valores sociales que usualmente, por
no verlo como un problema sociologico, pasan de contrabando. Como bien
plantea el soci6logo Talcott Parsons, vista de esta manera, la psiquiatria es un

mecanismo social de control social.

¢, Qué significa adaptacion social desde el punto de vista de la teoria de
sistema que usa Parsons? Parsons hace explicito que utiliza el concepto de
equilibrio del sistema, entendido como homeostasis (su version mas estatica),
extraido de la biologia. A diferencia del organismo bioldgico, que cuando cambia
bruscamente su organizacién interna muere, los sistemas sociales pueden
cambiar cualitativamente de manera brusca, como lo que ocurrio con la
Revolucién Francesa, transformandose en tiempo muy breve en otro sistema (que
para el organismo biol6gico significaria la muerte), sin que eso signifique
obviamente la muerte de todos sus integrantes. Ademas Parsons deja fuera lo
gue el marxismo considera los cambios del sistema por sus contradicciones
internas. También los sistemas pueden subdividirse o disolverse pudiendo eso ser
beneficioso para sus integrantes, por lo que privilegiar el estudio de las
condiciones de estabilidad u homeostasis del sistema, puede transformarse en
una reificaciéon o endiosamiento del sistema en la forma que tiene en el tiempo
presente. Ello sin que estemos negando la objetividad de su existencia, pero
considerando la dialéctica actor-sistema, susbsistema-sistema, conjuntos de
posiciones-sistema, etc., dialéctica que debe aplicarse a todos los niveles y al
sistema como totalidad. Esto significa una interaccién entre los componentes a
diversos niveles y no la asimilacibn de uno a otro, sin negar por supuesto la
existencia objetiva de ninguno de ellos y dejando establecido que existe un grado
de autonomia relativa que debe mantenerse sin pretender pleno ajuste entre ellos.
Lo mas no es lo mejor, mas ajuste e integracién puede significar, entre otros
aspectos y como ejemplo, mayor intensidad de las relaciones de dominacién
existentes que pueden ser negativas para los actores, tanto a nivel macrosocial

como microsocial.
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El priorizar el ajuste e integracion del sistema lleva a Parsons a dedicar
gran parte de su obra a analizar diversos mecanismos para reducir las conductas
“desviadas” del sistema, lo que en su conceptualizacion significa lograr que los
individuos se ajusten a las pautas del sistema (normas y valores), poniendo las
desviaciones en peligro la estabilidad del sistema. Debe hacerse notar que hay
innumerables otras fuentes de cambio e inestabilidad, lo que en ciertas
circunstancias puede ser muy deseable, si se considera el sistema de manera
dialéctica. Pero la relacién [desviacion]-[ajuste a normas] es mas que una realidad
una expresion de deseos. Ejemplificaremos lo que ocurre en nuestras sociedades
con una norma-valor como no mentir. La norma tiene existencia real, objetiva, a
nivel intersubjetivo. Cuando a alguien se lo descubre mintiendo, recibe una
sancion negativa en la relacion social en que participa, o que muestra la
existencia objetiva de la norma. Sin embargo, un observador que dispusiera de
toda la informacion relevante, descubriria que en nuestra sociedad la mayor parte
de los actores mienten. ¢Niega esto la existencia de la norma? De ninguna
manera, pues si esta no existiera los actores no elaborarian complicadas
estrategias para violarla, sin la existencia de esta norma la realidad social seria
muy distinta, incluso aunque no se acate. Si se pretendiera el cumplimiento de un
conjunto no despreciable de normas por los actores, “ajustandolos” o “eliminando
las desviaciones”, el asunto se transformaria en una verdadera caza de brujas.
Para Parsons el control social es el mecanismo mediante el cual el sistema logra
el ajuste de los actores a las normas-valores, o que en un sistema social real
frecuentemente no ocurre u ocurre solo parcialmente. Parsons caracteriza a la
psiquiatria como un mecanismo de control social juzgandola positivamente. ¢Qué
significa coercionar a los pacientes psiquiatricos al cumplimiento de normas que,
en gran numero de casos la mayor parte de los actores comunes y corrientes del
sistema evaden o violan? Mas aun, si las relaciones se caracterizan por la
asimetria como en el caso de los pacientes siquiatricos, debido a su situacion de
extrema vulnerabilidad dada por el estigma social y estigma y dependencia
familiar y su subvaloracién por ideas no actualizadas de la mayor parte de los

profesionales de la salud.
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¢Qué significa el concepto de adaptacion en términos de
experiencias de vida? Cuando se habla de “adaptar’” a las personas , como,
repitamos, aparece incluso en el protocolo de tratamiento para el primer brote de
esquizofrenia en uno los planes recientes de salud del Gobierno chileno, ¢ cuales
son las implicaciones? Estar adaptado significa actuar de acuerdo a lo que
esperan los demas de uno o actuar “adecuadamente”. Pero en la realidad las
conductas no estan nunca perfectamente ajustadas unas a otras como en un
mecanismo 0 en un organismo. Lo natural es que junto con coincidencias haya
discrepancias y conflictos. Un mismo valor moral, como la libertad, tiene
significados opuestos segun se trate de la ideologia liberal, que defiende la
propiedad privada, en oposicion al marxismo clasico que afirma que hay formas
de propiedad privada que son formas de opresién y negacion de la libertad. Hay
normas, como no mentir, que casi todos violamos en algin momento. La mayoria
de los cristianos no siguen el precepto de Cristo “amaras a tu enemigo”. En la vida
normal, aceptamos conductas que no nos parecen bien de un familiar, por respeto
0 amor, de nuestra pareja o amigos. Hay muchas conductas de nuestros vecinos
que por pertenecer a su vida privada que no conocemos no sometemos a ningun
cuestionamiento, lo que hariamos si las conociéramos. Esto coincide con la
generalizacion que hace el antrop6logo Ralph Linton en su liboro CULTURA Y
PERSONALIDAD, que en todas las culturas las pautas ideales (lo que los
participantes piensan deberia ser la conducta) no coinciden con las pautas
tedricas (la conducta mas frecuente o modal) ni con las pautas reales (la conducta
en toda su variabilidad). El hecho que el concepto de adaptacion sea de tan facil
aceptacion se explica por el hallazgo de George Homans en su libro EL GRUPO
HUMANO en el sentido que los miembros de un grupo estdn mas de acuerdo en
las normas (lo que deberia ser la conducta) que en su conducta real. ¢Por qué
entonces exigir al usuario que se adapte, es decir que actué como los demas
esperan de él, lo que muchas veces no se exige de las personas comunes y
corrientes? Mas aun cuando, debido al prejuicio, se tiende a ver como conductas
raras o inadecuadas conductas que aceptamos en los demas. Pretender adaptar
a los usuarios es discriminarlos, ponerles una “camisa de fuerza social”’, no

aceptar la diversidad tan propia de los seres humanos.
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Dados estos problemas, proponemos reemplazar el concepto de
adaptacion social por el criterio de realizacion personal, para guiar los esfuerzos

por una mejor calidad de vida de las personas afectas de enfermedad mental.

¢ Qué significa el concepto de realizacion personal? ¢Significa que si la
persona hace lo que se le antoje, como estar encerrado todo el dia sin hacer nada
o drogandose, se estaria realizando personalmente? Un componente necesario
para que nos realicemos es que a través de nuestra conducta tengamos un
reconocimiento social (como afirma el socidlogo George Mead), nuestra
satisfaccion interior depende de los demas. Ademas, como lo plantea Max Weber,
las grandes metas que se plantean los hombres no surgen de la nada, son metas
elaboradas socialmente. ¢Esto significa que el concepto de realizacion personal
coincide con el de adaptacion social? No es asi porque:

5. El reconocimiento puede ser en algunos aspectos y no en otros.

6. El reconocimiento puede ser no de los mas proximos a la persona, pero
deben ser metas en lo general (no en lo especifico) consideradas valiosas
por un sector apreciable de la sociedad (por ejemplo la profesion de
profesor universitario es valorada socialmente, puede que la familia la
considere poco remunerativa desde el punto econémico, y en lo especifico
la persona puede innovar en las materias que dicta).

7. A esas metas, se les da un contenido personal que puede no ser
compartido con otros, debiéndose dejar las decisiones especificas a la
persona que esta inmersa en la situacion y que muchas veces no pueden
establecerse desde fuera (por ejemplo, muchas veces la familia tiene
temores a que la persona asuma los desafios de un nuevo trabajo porque
podria tener una recaida).

Es claro que debe apoyarse a la persona a realizarse, y en Europa en lo
laboral se han iniciado programas de empleo asistido (empleo normal con apoyo
terapéutico), que tiene muchas mas ventajas que los talleres protegidos y
empresas para discapacitados psiquicos que existen en nuestros paises.

Pero esto no significa que la persona sea apoyada en metas absolutamente
irrealizables en un plazo mediano. Se lo puede ayudar a tener una estrategia,

impulsarlo a alcanzar metas mas pequefas que vayan conduciendo a las metas
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mayores, de acuerdo a sus valores y concepcién de la vida. No basta con que la
persona se plantee una meta valorada socialmente, para realizarse
personalmente debe tener logros, sin que ello signifigue que estos logros sean
completos y los més altos.

El concepto de realizacion personal no so6lo da una perspectiva ética a la salud
mental, sino que es un corolario de todos los derechos. Para realizarse
personalmente el individuo debe tener la posibilidad real de trabajar
remuneradamente segln su vocacion y con una remuneracién digna que le
permita formar la familia que escoja, lo que implica educacion, una vivienda o
habitacién digna y acogedora y la concrecion, que esta lejos de alcanzarse, de
todos los derechos humanos fundamentales y todo esto debe lograrse, lo que es
muy importante y queremos destacar, segun nuestros valores, los que le dan
sentido a nuestra vida, como seres unicos e irrepetibles. Véase el siguiente

cuadro comparativo:



ADAPTACION SOCIAL

Fines aceptados por el sistema de

pertenencia

Fines valorados por los otros
participantes del sistema de

pertenencia

Los fines pueden ser de beneficio
propio, de beneficio de los otros del
sistema de pertenencia, de beneficio
de otros grupos o de beneficio de un
apreciable sector social.
No pone como condicion
imprescindible autonomia economica.
El logro de los fines provoca
satisfaccion en otros miembros del
sistema de pertenencia.

Estimula, coerciona o prohibe

Bloquea o permite

Juzga conductas como apropiadas o
inapropiadas, si corresponden a
valores morales o sociales de los otros

del sistema,
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REALIZACION PERSONAL

Fines propios (acordes con los valores
mas queridos por la persona).

Fines considerados dignos de
lograrse por un sector apreciable de
la sociedad, pudiendo ser rechazados
por los miembros de sistema de
pertenencia u otros sectores

Los fines pueden ser de beneficio
propio, de beneficio de los otros del
sistema de pertenencia, de beneficio
de otros grupos o de beneficio de un
apreciable sector social
Entre los fines propios debe
estimularse alguno(os) que, existiendo
las capacidades, posibiliten
autonomia econdmica, sin rechazar o
dejar en segundo plano otros fines
propios valorados por el sujeto.

El logro de los fines involucra
reconocimiento tacito en un sector
apreciable de la sociedad, no
necesariamente en los otros del
sistema de pertenencia.

Estimula, apoya, desarrolla, facilita.

NO COERCIONA NI PROHIBE

(salvo posibilidad clara de dafio

grave para el sujeto).

Da ideas, sugiere estrategias, muestra
discursivamente el caracter irrealizable
en el corto o en el largo plazo de
posibles metas imaginadas, subdivide:
sugiere metas intermedias realistas

para lograr fines de mas largo plazo.

No juzga valdrica ni éticamente.
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CONCLUSION

No hemos considerado, como es obvio, todos los aspectos incluidos en
el concepto de salud mental, pero pienso hemos mostrado que en sus aspectos
definitorios, como son su etiologia, su diagndstico y manifestaciones, el marco
institucional y la orientacion de los tratamientos, estd presente de manera
importante la dimensidon social del problema. Desde ese punto de vista la
psiquiatria no es sélo una ciencia médica, debiera ser ademas una ciencia
social, a riesgo de no considerar sus vitales consecuencias éticas y sociales

para los involucrados.

Agradezco a mi compariera y esposa Angélica Klaucke,

por su estimulo, amor y comprension.
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Documento presentado en la sesion plenaria del martes 8 de noviembre

de 2005, de la Conferencia Regional de Reforma de los Servicios de

Salud Mental “15 afos después de la Declaracion de Caracas”, Brasilia,

Brasil, 7 al 9 de noviembre de 2005 [Auspiciada por la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS/OMS) y el Ministerio de Salud de Brasil]

SALUD MENTAL Y DERECHOS HUMANOS

A manera de inicio de esta intervenciéon, queremos plantear que los siguientes

derechos de los usuarios (0 personas atendidas en los servicios de salud por

afecciones psiquiatricas) y los medios para lograrlos deben estar garantizados

legalmente por los Estados, derechos por los que lucha nuestra organizacion:

1.

© N o o b~ W

A la no discriminacion y a que se conozcan plenamente las
potencialidades reales de los wusuarios compensados o
estabilizados en su enfermedad.

A que se respeten sus decisiones en cuanto a tratamientos de
salud e internaciones, salvo que estén onubilados o interferidos
seriamente por su enfermedad mental.

A la plena ciudadania y a ser sujeto de derecho pleno.

A la libre asociacién en todas sus formas legales.

A que se respete su vida privada.

A ocupar libremente los espacios publicos.

A condiciones dignas de seguridad social.

A recibir la atencion de salud, terapias y medicamentos mas
adecuados de acuerdo a los ultimos avances de la ciencia, la
medicina y las disciplinas psicosociales.

A un trabajo remunerado digno acorde con la vocacion,

idiosincrasia, capacidad, preparacion y aspiraciones.

10. Al nivel educacional mas alto segun sus capacidades y vocacion.
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11. A iniciar y desarrollar la creacion de una nueva familia sin
restricciones.

12. A una vivienda o habitacién digna y acogedora.

13. A la recreacion, el deporte, el esparcimiento y la cultura.

14.A que la rehabilitacion abarque todos los procesos médicos y
psicosociales conducentes a su inclusion laboral y social plena,
respetando sus valores, vocacion, capacidad, idiosincrasia y
dignidad, con la participacion de las organizaciones publicas

(intersectorialidad) y privadas que corresponda

Por razones de tiempo, s6lo nos detendremos en el andlisis de algunos

de estos derechos. Comencemos: ¢, Qué significa la no discriminacion?

La discriminacién es una de las fuentes principales de la exclusion
social en que se encuentran muchos usuarios, tanto en cuanto a obtener
y mantener un trabajo remunerado digno, como en otros aspectos
familiares, sociales y legales. Pero hay formas mas sutiles de
discriminacion. Cuando se habla de “adaptar” a los usuarios, como
aparece incluso en el protocolo de tratamiento para el primer brote de
esquizofrenia en uno los planes recientes de salud del Gobierno chileno,
¢cudles son las implicaciones? Estar adaptado significa actuar de
acuerdo a lo que esperan los demas de uno o actuar “adecuadamente”.
Pero en la realidad las conductas no estan nunca perfectamente
ajustadas unas a otras como en un mecanismo 0 en un organismo. Lo
natural es que junto con coincidencias haya discrepancias y conflictos.
Un mismo valor moral, como la libertad, tiene significados opuestos
segun se trate de la ideologia liberal, que defiende la propiedad privada,
en oposicion al marxismo clasico que afirma que hay formas de
propiedad privada que son formas de opresion y negacion de la libertad.
Hay normas, como no mentir, que casi todos violamos en algun
momento. La mayoria de los cristianos no siguen el precepto de Cristo
“amaras a tu enemigo”. En la vida normal, aceptamos conductas que no

nos parecen bien de un familiar, por respeto o amor, de nuestra pareja o
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amigos. Hay muchas conductas de nuestros vecinos que por pertenecer
a su vida privada que no conocemos no sometemos a ningun
cuestionamiento, lo que hariamos si las conociéramos. ¢Por queé
entonces exigir al usuario que se adapte, es decir que actué como los
demas esperan de él, lo que muchas veces no se exige de las personas
comunes Yy corrientes? Mas aun cuando, debido al prejuicio, se tiende a
ver como conductas raras o inadecuadas conductas que aceptamos en
los demas. Pretender adaptar a los usuarios es discriminarlos, no
aceptar la diversidad tan propia de los seres humanos. Proponemos
reemplazar el concepto de adaptacién por el de realizacién personal. El
concepto de realizacion personal pone énfasis en que hay diferencias
individuales; destaca que el proceso de reintegracion social debe partir
de los valores de la persona y no ser impuesto desde fuera y no
involucra una actitud nihilista o centrada en si mismo aislada del medio

sino de interaccion propositiva con el medio social.

Veamos el problema de la integracion laboral de los usuarios,
condicién de una vida digna y auténoma. Al respecto, expondremos
algunos resultados de nuestras investigaciones sociologicas, desde el
afio 2000 a la fecha, en torno a personas con esquizofrenia. Nuestra
investigaciones constataron que hay una infima minoria que trabaja en
empleos competitivos, constatamos también los fuertes prejuicios de los
empresarios y que cerca del 70% de usuarios compensados con
esquizofrenia podrian trabajar si se dan ciertas condiciones. Debido a los
innumerables problemas que provoca la enfermedad a las familias, estas
tampoco evallan objetivamente las potencialidades laborales de dichos
usuarios, aunque de manera mas benigna que los empresarios y de
manera mas negativa que los vecinos que estan menos involucrados
emocionalmente.

En una tercera investigacion (proyecto FONDECYT N° 1040186)
hemos recogido informacion que permite hacer un primer esbozo de
evaluacion de los intentos de solucion al problema en Chile. Sélo

algunos de estos intentos de solucion son implementados directamente
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por el Estado; buena parte por corporaciones de derecho privado y
organizaciones no gubernamentales que reciben subsidios y fondos
concursables del Estado y de fundaciones (unas pocas extranjeras) y
una institucidon netamente privada que se financia con sus clientes y no
recibe ayuda. Nuestro estudio abarcé practicamente todo el universo de
las personas con esquizofrenia que trabajan remuneradamente gracias a
programas de rehabilitacion de los ultimos afios en el Gran Santiago y la
provincia de Valparaiso (172 personas con esquizofrenia). No pudimos
entrevistar a una parte de los que habian sido reinsertados en trabajos

competitivos que tenian temor de ser discriminados en su trabajo.

Entrevistamos 22 personas que habian logrado trabajos
remunerados competitivos, 25 de trabajos semi-protegidos (contratados
por un hospital en empleos menores como jardineros, estafetas, etc.,
con un horario de 6 horas diarias, mas breve que el normal) y 125 en
talleres protegidos y empresas sociales creados ad hoc para
proporcionarles alguna ocupacion. Como veremos, todos estos trabajos
son muy precarios desde el punto de vista econdmico.

El salario mensual minimo que legalmente puede ser pagado a
una persona comun y corriente en Chile es de aproximadamente 230
dolares. El promedio de ingresos mensual de los usuarios reinsertados
en empleos competitivos es de 200 ddlares, en los empleos semi-
protegidos de 94 ddlares y en talleres y empresas sociales, de 57
dolares. En los trabajos competitivos, el 64% gana menos de 128
dolares, en los empleos semi-protegidos el 60% gana menos de 73
délares y en los talleres y empresas mas del 50% gana menos de 37
dolares. A mas de la mitad, en todas las categorias le gustaria tener otro
trabajo, pero no expresan que no les gusta el trabajo que tienen. Como
es obvio, a mas de la mitad de todas las categorias no les alcanza el
dinero que ganan. Del 30 al 40% consideran que tiene mas capacidades
que las que exige su trabajo actual, pero cerca del 40% termina muy

cansado al final de la jornada. Alrededor del 40% piensa que no pueden
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tener un trabajo mejor por la discriminacion y el mismo porcentaje
porque la enfermedad disminuy6 su capacidad de trabajo. No obstante
todos estos aspectos, no puede considerarse que todo en esta
experiencia es negativo; pensamos que estos esfuerzos deben ser
apoyados por lo siguiente: el 60% piensa que el trabajo les ha mejorado
mucho la vida, porque del 70 al 85% se siente mas personas por el
trabajo, que esto también les ha mejorado su salud, tienen relaciones
célidas con sus comparferos de trabajo y buenas relaciones con sus
jefes. Como conclusion del analisis del proceso de reinsercion laboral,
podemos afirmar que se han hecho cosas positivas, pero queda
muchisimos mas por hacer, tanto respecto a la cobertura, que es
extremadamente insuficiente, como desde el punto de vista econémico y
social, ya que los ingresos que recibe la inmensa mayoria de ellos estan
muy lejos de permitir una minima autonomia econdémica, mucho menos

permitir mantener una familia propia.

Sin embargo, ha habido un notable avance respecto al derecho a recibir
una adecuada atencién en salud desde la Reforma Psiquiatrica. Segun
opiniones de los propios afectados que hemos recogido, personas que han
estado internados por descompensaciones en hospitales psiquiatricos antes
de la reforma y recientemente, la mejoria en las condiciones de atencion a
los pacientes es notable, es como si fuera otro hospital. Ademas,
actualmente se da una atencion no sélo médica, sino interdisciplinaria, lo

gue es muy positivo para lograr una adecuada recuperacion.

Se han instituido hospitales diurnos, que permiten una atencion
ambulatoria de las crisis 0 episodios, que dan una atencion integral, por
contar con profesionales de distintas disciplinas y que evitan los
potenciales traumas, temores y eventual desarraigo que provocan las
internaciones cerradas. Estos son logros notables, que le han dado un
nuevo rostro a la atencion en salud mental, haciéndola mas humana y

efectiva.
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No obstante, es preocupante el bajo porcentaje del presupuesto
gue se destina a la salud mental en Chile, respecto al presupuesto global
en salud, lo que no se condice con la alta incidencia de las
enfermedades mentales en el pais. Esta es una traba financiera para
ampliar la oportunidad, calidad y extension de la cobertura en salud
mental. Hay otro aspecto que nos preocupa, y que se refiere a los
criterios que se aplican para las internaciones involuntarias. Para ello se
aplica el criterio de que la conducta de la persona sea peligrosa para si
mismo o para los demas por el sector publico de salud con mentalidad
burocratica, lo que lleva a que una persona pueda estar un afio 0 mas
con una psicosis profunda pero tranquila, psicosis que a futuro tendra
consecuencias devastadoras para su integracion social y calidad de
vida, y que por el hecho de no provocar un escandalo social, la persona
gueda sin tratamiento. Este s6lo se produce en el momento que se
desata una manifestacion violenta. Esto atenta contra el derecho de
recibir una atencién de salud adecuada y oportuna, y la falta de
tratamiento a la psicosis larvada provoca graves problemas a la familia y

a futuro a la persona.

Hagamos un poco de historia de nuestra organizaciéon de
usuarios. La Agrupacién Nacional de Usuarios de los Servicios de Salud Mental
(ANUSSAM), naci6 a mediados del 2001 a iniciativa de Marcela Benavides,
antropologa que actualmente se desempefia en el Centro de Documentacion
del Instituto Nacional de la Juventud en Santiago. Nuestra organizacién agrupa
a usuarios de servicios de salud mental que padecen de algun trastorno
psiquiatrico a quienes pretende representar sin excluir la posibilidad de
integracion de otras personas y se desarrollé con el apoyo de la Unidad de
Salud Mental del Ministerio de Salud, dirgida por el Dr. Alberto Minoleti,
teniendo un importante papel los funcionarios de dicha Unidad, Ximena Rayo y
posteriormente Alejando Guajardo.

Al comienzo nos reunimos unas ocho personas, adonde en algunos

casos asistian tutores de los usuarios, pero ante actitudes paternalistas y



268

autosuficientes de dichos tutores, reafirmamos nuestra idea de ser una
organizacion de los propios usuarios, distinta de las organizaciones de
familiares de personas con trastornos psiquiatricos. Con el tiempo realizamos
una asamblea general, convocando a alrededor de 120 personas de los
distintos dispositivos de salud mental de Santiago y algunos de la V Region.
Luego realizamos en Santiago una Jornada de dos dias de duracién. Alli nos
surgio la idea de constituir una filial de la ANUSSAM en la V Region. Nos
contactamos con el encargado de salud mental del Servicio de Salud Vifia del
Mar-Quillota (SSVQ), Dr. Héctor Camerati y su asesora Verdnica Vasquez
quienes nos dieron todo su apoyo. Con ayuda de la Unidad de Salud Mental del
SSVQ citamos a los usuarios de los distintos dispositivos de la Regidén a una
asamblea general a la que asistieron alrededor de 70 personas habiéndose
realizado otras dos asambleas en la region y una Jornadas de Salud Mental y
Derechos Humanos durante dos dias asistiendo 80 personas por dia.

Aparte de las Jornadas y Asambleas, hemos intentado conseguir el
derecho a tener pases liberados en la locomocion colectiva para los miembros
de ANUSSAM Va REGION, iniciativa que hizo que se inscribieran méas de 90
socios en la Region de Valparaiso. Hemos participado como relator principal en
una Jornada de Bienestar Psicoldgicos e integracién Social en la Universidad
de Vila del Mar y en diversos encuentros, foros, comisiones y mesas
redondas, expresando las posiciones de la organizacion. La Carrera de Disefio
de la Universidad de Viia del Mar nos ha preparado folletos de nuestra
agrupacion, se han realizado rifas y otras actividades para obtener fondos para
funcionar. Para lograr la personalidad juridica, incorporamos a estudiantes de
psicologia de la Universidad de Vifia del Mar, estudiantes que no son usuarios,
para evitar que haya algun problema legal si algun usuario tiene limitaciones de
este caracter. La personalidad juridica como corporacion de derecho privado la
esta tramitando el Consultorio Juridico de la Universidad de Valparaiso de
manera gratuita. La Escuela de Psicologia de la Universidad de Vifia del Mar
también tiene una representacién en nuestra organizacion. Los estatutos han

sido diseflados de tal manera que se asegura que las decisiones del directorio
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de la organizacion requieren para adoptarse de la mayoria de usuarios que la
constituyen, de manera que las decisiones no puedan tomarse sin el

consentimiento de los usuarios.

Desgraciadamente no pudimos lograr el objetivos de obtener pases
liberados en la locomocion colectiva, o que hizo bajar el interés de los
usuarios. Se estda preparando una campafia de motivacion para una
participacion activa de los usuarios en la ANUSSAM, por los estudiantes de
psicologia en conjunto con usuarios, y en noviembre se visitara a todos los

dispositivos de la provincia de Valparaiso para fortalecer la organizacion.

Nuestro interés es reforzar la organizacién en la Region Metropolitana
(Santiago) y establecer contactos permanentes con los usuarios del resto del
pais, para ampliar nuestra representatividad, y a través de una soélida unién,
tener mas fuerza para luchar por nuestros derechos e intereses. Debemos
seflalar que somos una organizacion muy nueva y que estd en proceso de
formacién. Hemos sabido que los usuarios de Santiago estaban teniendo
problemas con la Municipalidad para lograr la personalidad juridica como
organizacién funcional, pues la Municipalidad de Santiago esta cuestionando la
capacidad que tienen esos usuarios para constituir una organizacion. Ello niega

un derecho humano fundamental.

La personalidad juridica es muy importante para recibir subvenciones y
donaciones y postular a proyectos concursables, que permitan el desarrollo de
la organizacion y hacer mas cercana la realizacion de nuestros derechos
humanos, como generar proyectos de capacitacion, representar legalmente a
los socios, organizar talleres de terapias psicosociales para reforzar actitudes
qgue favorezcan la integracion laboral y social, crear eventualmente empresas

sociales, implementar campaiias de difusion para mitigar el estigma, etc.

El impacto del estigma social de las enfermedades mentales tiene un
gran peso en la exclusion social de los usuarios. El efecto devastador de

la enfermedad aplasta literalmente a los que las sufren dejandolos sin
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perspectivas claras, dando lugar al derrotismo y la desesperanza. El
retomar estudios superiores o que no sean meramente decorativos se ve
como inalcanzable por el desarraigo y la falta de becas especiales para
los usuarios. Los familiares frecuentemente tienen actitudes
sobreprotectoras y subvaloran las capacidades de los usuarios de
enfrentar desafios laborales y educacionales importantes. Los ven como
‘enfermos” y que por ese hecho se justifica y es natural que no tengan
una actividad laboral y educacional plena, actitud que es compartida por
muchos usuarios. Ante esta situacion hemos presentado con el
psicologo Arturo Prieto otros dos proyectos de investigacion: uno a la
Organizacion Panamericana de la Salud, explorando los factores
subjetivos de los usuarios que dificultan o favorecen romper el circulo de
la exclusion laboral y el otro al FONIS (fondo conjunto del Ministerio de
Salud y la Comisién Nacional de Investigacion Cientifica y Tecnoldgica)
respecto a los aspectos subjetivos familiares que favorecen o dificultan
el mismo proceso. El propésito de estas investigaciones es tener una
base cientifica que permita desarrollar terapias psicosociales para
reforzar actitudes en los usuarios y las familias que permitan romper el

circulo de la exclusion laboral y social.

Nuestra organizacién al comienzo recibi6 apoyo econdémico y
logistico del Ministerio y servicios estatales de salud, pero la ayuda
econdmica ha cesado, en circunstancias que los usuarios tienen
dificultades hasta para pagar los pasajes de la locomocién colectiva para
asistir a nuestra reuniones, lo que no se condice con la importancia que
deben tener las organizaciones de usuarios en la Reforma de la Salud
Mental. Actualmente nos ha apoyado financiera y logisticamente la
Universidad de Vila del Mar (esta Universidad es privada) y en otros
aspectos importantes la Universidad de Valparaiso. La dltima
investigacion la estoy realizando con Arturo Prieto como co-investigador
guien es psicologo y Director de la Escuela de Ciencias Sociales de la
Universidad de Vifia del Mar. El psiquiatra Augusto Gonzalez y los

ayudantes de mis investigaciones, Pablo Guzman, Ricardo Fuentealba y
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Carolina Pérez, investigaciones realizadas con fondos estatales
concursables para la investigacion cientifica y tecnologica (FONDECYT),

han sido también una gran ayuda.

Antes de terminar esta intervencion no puedo dejar de destacar el
inmenso apoyo que me ha entregado mi esposa, Angélica Klaucke, que
€S una persona excepcional por su amor, respeto y comprension hacia

mi como persona.

Se hace imprescindible una ley de salud mental en Chile, que
regule y garantice no soélo los aspectos médicos de dicha salud mental,
sino también la plena vigencia y concrecion de nuestros derechos
humanos, dando también un papel a las organizaciones de usuarios y
familiares, para que nuestra integracion en la diversidad deje de ser una

aspiracion no realizada.

Al inicio de esta ponencia y después de enumerar los principales
derechos que deben respetarse en la salud mental (la mayor parte son
derechos para cualquier ser humano), comenzamos introduciendo el
concepto de realizacion personal por su importancia, ya que este
concepto no sélo da una perspectiva ética a la salud mental, sino que es
un corolario de todos los derechos. Para realizarse personalmente el
individuo debe tener la posibilidad real de trabajar remuneradamente
segun su vocacion y con una remuneracion digna que le permita formar
la familia que escoja, lo que implica educacion, una vivienda o habitacion
digna y acogedora y la concrecion, que esta lejos de alcanzarse, de
todos los temas a que nos hemos referido y todo esto debe lograrse, lo
gue es muy importante y queremos destacar, segun nuestros valores,

los que le dan sentido a nuestra vida, como seres Unicos e irrepetibles.
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CONDICIONANTES SOCIALES DE LOS SINTOMAS NEGATIVOS EN LA
ESQUIZOFRENIA

RESUMEN

Los sintomas negativos en la esquizofrenia, se caracterizan en el DSM-IV
como disfunciones socio-laborales: “el disturbio de una o mas areas mayores
de funcionamiento tales como trabajo, relaciones interpersonales, o
autocuidado marcadamente bajo el nivel previo a su irrupcién por un periodo
significativo de tiempo”, que se consideran como sintomas tipicos de la
enfermedad. Al ser sintoma de la enfermedad aparenta ser causado por los
mismos procesos que los sintomas positivos en que lo bioldgico tendria un
papel relevante. Pretendemos mostrar, antes que demostrar, la posibilidad que
los procesos y contexto sociales sean mas relevantes que los biolégicos en la
produccion de los sintomas negativos.

1. Elimpacto en la familia y en la persona de la irrupcion de la enfermedad,
rompiendo relaciones sociales (con trabajo, estudios, amigos, parientes
indirectos y tensionando draméticamente relaciones familiares) es
probable que produzca desesperanza y disminucion de motivaciones
positivas de integracion socio-laboral. Consecuencias sociales
mostradas por investigacion financiada por FONDECYT (Fondo Nacional
de Desarrollo Cientifico y Tecnolégico) 2002-2003.

2. El estigma en los empresarios que levanta grandes barreras a la
integracion laboral, que ante intentos fallidos de reintegracion laboral,
también afectara las motivaciones. Estigma mostrado en investigacion
FONDECYT 2000-2001.

3. La internalizacibn o adopcion subjetiva del estigma, que ve y se
transforma en que la persona se ve con una enfermedad absolutamente
incapacitante o invalidante, en circunstancias que el la gran mayoria no
sea el caso. Investigacion FONDECYT 2000-2001.
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4. La adopcién del rol social de enfermo, en que por estar enfermo la
familia y el individuo consideran justificado el estar relevados de cumplir
obligaciones sociales como trabajar o estudiar.

5. La conformidad con paliativos de actividades laborales poco exigentes y
baja remuneracion ante las escasas posibilidades de un trabajo real.
Investigacion FONDECYT 2004-2006.

Todo esto esta indicando que los sintomas negativos en la esquizofrenia antes
que estar “dentro” del individuo, podrian ser el resultado de la interaccion de

dicho individuo con el medio social, como pretendemos haber mostrado.

DESARROLLO

Los sintomas negativos en la esquizofrenia, se caracterizan en el DSM-IV
como disfunciones socio-laborales: “el disturbio de una o mas areas mayores
de funcionamiento tales como trabajo, relaciones interpersonales, o
autocuidado marcadamente bajo el nivel previo a su irrupcién por un periodo
significativo de tiempo”, que se consideran como sintomas tipicos de la
enfermedad. Al ser sintoma de la enfermedad aparenta ser causado por los
mismos procesos que los sintomas positivos en que lo biolégico tendria un
papel relevante. Pretendemos mostrar, antes que demostrar, la posibilidad que
los procesos y contexto sociales sean mas relevantes que los bioldgicos en la
produccion de los sintomas negativos:

1. El impacto en la familia y en la persona de la irrupcion de la
enfermedad, rompiendo relaciones sociales (con trabajo, estudios,
amigos, parientes indirectos y tensionando dramaticamente
relaciones familiares) es probable que produzca desesperanza y
disminucion de motivaciones positivas de integracion socio-
laboral. Consecuencias sociales mostradas por investigacion financiada
por FONDECYT (Fondo Nacional de Desarrollo Cientifico y Tecnoldgico)
2002-2003.

En dicha investigacion se realizaron focus group y luego se entrevistaron

en una muestra a conveniencia a 100 tutores de personas con



274

esquizofrenia, de toda la escala ocupacional de la Region Metropolitana
en Santiago de Chile. Como vemos en los siguientes resultados, el
impacto que producen las crisis y la enfermedad en la familia es enorme:
Respecto al impacto en la familia de las caracteristicas de las crisis, en
determinados casos fue la agresividad hacia otros o hacia si mismos, en
otros casos soOlo conductas andmalas sin agresividad y por ultimo el
encerrarse en la casa o en si mismos: “las primeras crisis eran brutales,
como que atacaba, un dia poco menos que me atacé con un serrucho”,
“los brazos se le apretaban y no habia forma de movérselos, juntaba los
dientes. Hizo una cuantas barbaridades en la calle, golpeé la puerta, la
rompio, en fin. Ella se vio en la obligacion de llamar a carabineros, los
que lo llevaron a la fuerza al Hospital”, “el dafio que se pueden hacer a si
mismos, el que le pueden hacer a otros. A veces llamaban y teniamos
que ir a buscarlo a la carcel, también se arrancaba de la clinica”, “

cuando tenia unos 13 afios... no quiso seguir estudiando y me dijo:
mama, no me matricules porque este otro afio no quiero ir al colegio... yo
me pregunto por qué le hice caso... el tuvo una manera tan drastica de
decir lo que pensaba... llegé Marzo y no hubo manera [de llevarlo al
colegio] porgue se escapd semana tras semana. Se metié en su mundo,
gue no queria salir a ninguna parte...”, “... en la casa hacia un montén
de leseras, pero violenta no fue nunca, pero tenia delirio de persecucion,
no se atrevia a salir al patio porque la podian matar, en la calle también
sentia que la perseguian, o bien ponia velitas en todas partes, o bien
salia a la calle a venderles cosas a los vecinos o a llevarles hierbas...”
“[el menor de los hermanos] ...no agresivo, sino que mas bien violento...”,
“en el caso mio, como son los dos, mi hijo cuando esta en crisis es muy
delirante, con alucinaciones. El no me conoce a mi, yo soy un animal... la

hija es autodestructiva total, sélo quiere matarse, matarse...”.

En la muestra de tutores, ante tres alternativas el 58,8% encontrd
demasiado extrafia la conducta de su pupilo en la primera crisis. De
manera apreciable (en una escala de 1 a 10, mas de 5) durante las crisis:

un 45,1% manifiesta agresividad fisica contra personas, un 51% manifiesta
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agresividad verbal, un 37,2% ejerce violencia contra objetos materiales de
la casa, un 56,8% hace cosas extrafas, un 22,5% ha tenido problemas con
carabineros o la justicia al salir, un 30,4% ha intentado hacerse dafio a si
mismo, un 46,1% es dificil de controlar y un notable 64,7% se encierra en

Si mismo.

Respecto a la reaccion de los familiares ante las crisis, ya hemos visto que
en ocasiones se producen problemas entre marido y mujer, pero este
problema es alin mas marcado respecto a los hermanos, aunque no
siempre y en muchos casos se produce un alejamiento de los parientes
indirectos: “... mi hijastra... no lo aceptaba... los hijos de ella le hablaban
gue no se juntara con el delincuente... y familiares del marido de mi hija,
que es médico... decian que teniamos que encerrarlo, vamos toda la

familia, échenlo de la casa...”, “mis dos hijas me decian: pero si no es tu
hijo, échalo [el paciente es hijo adoptivo]”, “... una reunién [terapéutica] ...
era tan importante sobre todo para mis hijos que estaban casados y

M,

ninguno me acompand. Me quedé solo, mi mujer se fue...” “yo tengo un
hijo mayor que tiene su carrera. El dice que mi hijo no tiene esquizofrenia.
El domingo antepasado fue una tortura... le dijo que hasta cuando permites
que la mama te dé toxicos, que te estda envenenando la mente...”
‘realmente tienen cada metida de pata...cuando el hijo mayor se casoé, el
menor, que es el que estd en tratamiento se puso a tomar mas de la
cuenta. El hermano va y le dice algo y que no le manda tremendo combo.
Eso influyd en que los hermanos no vayan a verlo ni pregunten por él”, “yo
tengo dos hijos y uno es muy apegado a su hermano... lo quiere mucho...”,
‘en el caso de la familia de mi marido es que son muy ignorantes, por lo
gue se desentienden. En realidad nuestra familia somos cuatro y nada
mas”, “... los familiares preguntan que como esta, que esta haciendo, pero
en forma superficial, por cortesia. Pero ellos no lo vienen a visitar y a él
tampoco le interesa”, “yo creo que... en relacion a la familia indirecta... mi
padre me acusaba que yo lo estaba enfermando [al hijo esquizofrénico]”,
‘se han encontrado en momentos que han estado familiares mios,

hermanas, donde han explotado crisis. Ellos huyen porque le tienen
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miedo”, “... en la familia fueron muy carifiosos, mi mama es muy carifiosa
con Carlos y mi hermana y el resto de los parientes lo acogen, pero no es
gue alguien le vaya a decir te vengo a buscar o vamos a la playa. O sea,

hay excepciones, pero tengo que ir yo...”

El gran impacto que produce la enfermedad en quienes rodean al
paciente, se manifiesta en que en el 45,2% de los casos de la muestra uno
o mas miembros de la familia han debido someterse a tratamiento
psicologico o psiquiatrico por vivir con el paciente, y en el 36,3% de los
casos el resto de la familia se ha alejado mucho o totalmente del grupo
familiar que vive con el paciente. Los potenciales conflictos con los
hermanos se confirman en la muestra de pacientes, ya que al
preguntarseles con que persona de su familia (incluyendo a parientes
indirectos) tiene mayores problemas, el porcentaje mas alto fue con
hermanos: un 26,8%, seguido muy por debajo con el padre (13,4%) y en
tercer lugar con la madre (8,9%), siendo esta Ultima a su vez la persona

gue mas quieren.

El estigma en los empresarios que levanta grandes barreras a la
integracion laboral, que ante intentos fallidos de reintegracién laboral,
también afectard las motivaciones. Estigma mostrado en investigacion
FONDECYT 2000-2001.

Los resultados corresponden a una muestra aleatoria de 150
empresarios de empresas grandes y medianas de la Regién
Metropolitana, Santiago de Chile, que muestran las enormes barreras
del estigma asociado a la enfermedad:

Un 62,7% piensa que una persona con esquizofrenia entorpeceria
mucho la produccion, un 72,7% que entorpeceria mucho el buen
funcionamiento de la empresa y el 68% piensa que no se
desempefarian bien en tareas simples.

,Un 72,7% de los entrevistados tienen un grado de conocimiento

deficiente de la esquizofrenia (“Medio-bajo” o “Bajo”), pues
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contestaron erradamente a la mitad o més de los items a que fueron

expuestos.

Coincidiendo con las respuestas a las preguntas abiertas, para
cada una de las enfermedades mas del 50% de todos los entrevistados
considera que quienes las padecen tienen problemas en sus relaciones
con los demas. Mas del 50% de los entrevistados considera agresivos a
los esquizofrénicos, y menos de esa cifra para las otras enfermedades.
En cuanto a considerarlos agresivos, el porcentaje que sigue a la
esquizofrenia es la histeria, estando las otras enfermedades muy por
debajo. Por dltimo, en todas las enfermedades excepto en cuanto a la
personalidad melancélica depresiva, mas de un 50% de los entrevistados
los considera conflictivos.. Respecto a la esquizofrenia, en otros items
por los que indagamos, se destacan dos, con el 60% y mas: “muestra
rigidez y obstinacion” y “muestra una expresion emocional superficial y
cambiante” (esta ultima alternativa en concordancia con las respuestas a
la pregunta abierta analizada anteriormente).

La internalizacion o adopcién subjetiva del estigma, que ve y se

transforma en que la persona se ve con una enfermedad

absolutamente incapacitante o invalidante, en circunstancias que

en la gran mayoria no sea el caso. Investigacion FONDECYT 2000-

2001. Estos resultados se basan en una muestra a conveniencia de 150

personas con esquizofrenia de toda la escala social de la Region

Metropolitana, Santiago de Chile:

Intentamos indagar cual seria la ocupacion que podrian llegar a tener los
pacientes de acuerdo a sus capacidades y sin considerar la discriminacion
social que los afecta. Para ello consideramos varios aspectos:

o El grado de deterioro cognitivo, medido a través del test
“‘MiniMental State”.

o La presencia o no de sintomas productivos, como alucinaciones o
sintomas paranoides. Para esto hicimos una serie de preguntas para
determinar ideas persecutorias 0 megalomanias, comprimiendo los
resultados en un item de cuatro categorias.

o El nivel educacional del paciente.
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o Experiencia laboral de acuerdo a las ocupaciones en que se ha
desempefiado anteriormente.
o Estado actual de la enfermedad.

En base a estos cinco antecedentes, examinamos las entrevistas
una a una y llegamos a que los entrevistados podrian desempefiarse
adecuadamente (si fueran contratados por eventuales empleadores) en
ciertas categorias ocupacionales. Realizamos dos evaluaciones
independientes, de acuerdo al peso relativo de la historia ocupacional vs.
el nivel educacional, y al diagndstico médico vs. el enfoque psicosocial,
respectivamente. Tenemos entonces los siguientes dos resultados

alternativos:

OCUPACION POTENCIAL DEL ENTREVISTADO (MODELO MEDICO)

CARGO MAXIMO EN UNA N° DE ENT. %
EMPRESA
Empleado con algunas funciones 5 3,3
directivas
Empleado sin funciones 2 1,3
directivas
Obrero especializado 23 15,3
Jornalero o junior 63 42,0
Ninguno 56 37,3
Enfermedad reciente y en pleno 1 0,7
tratamiento

TOTAL 150 100,0
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OCUPACION POTENCIAL DEL ENTREVISTADO (MODELO
PSICOSOCIAL)

CARGO MAXIMO EN UNA N° DE ENT.

EMPRESA %

Empleado con algunas 9 6,0

funciones directivas

Empleado sin funciones 18 12,0

directivas

Obrero especializado 18 12,0

Jornalero o junior 62 41,3

Ninguno 43 28,7
TOTAL 150 100,0

Como vemos, de acuerdo a los resultados en ambos modelos, sélo un
38% 0 un 29% no estarian en condiciones de trabajar, lo que no se
condice con las cifras respecto a los que trabajan actualmente. En otro
articulo hemos analizado los fuertes prejuicios que parte de los
empresarios respecto a la esquizofrenia, en particular, y en algo menor
medida, respecto a otras enfermedades mentales (estos resultados se
concluyen del analisis de la informacion entregada por empresarios en

otra parte de esta misma investigacion).

. La adopcidn del rol social de enfermo, en que por estar enfermo la
familia y el individuo consideran justificado el estar relevados de
cumplir obligaciones sociales como trabajar o estudiar.

La conformidad con paliativos de actividades laborales poco
exigentes y baja remuneracion ante las escasas posibilidades de un
trabajo real. Investigacion FONDECYT 2004-2006. esta investigacion
tiene como muestra la mayor parte de las personas que participan en
talleres protegidos y empresas sociales de Santiago de Chile y la
provincia de Valparaiso, y en ella se concluye que los resultados del test
vocacional, muestran que los usuarios tienen una indefinicibn en sus

intereses vocacionales (prefieren muchas &reas distintas de actividad
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laboral y de manera moderada), lo que podria deberse a que estan
dispuestos a trabajar “en cualquier cosa”, lo que coincide con otra
muestra de personas “normales” que estdn segregadas
ocupacionalmente (personas que postulan a empleos para cesantes en
las municipalidades). Pero, en lo que no coinciden con estas Ultimas
personas “normales” es que los usuarios no perciben las dificultades, la
falta de oportunidades para desempefarse en todas estas areas de
actividad (falta de oportunidades que se ve reforzada por la existencia
del estigma que muestran investigaciones nacionales y de otros paises).
El no enfrentar a las personas a su situacion, el mantenerlas en una
burbuja asistencial tiene esta consecuencia, que obviamente las hara
tener actitudes desaprensivas al buscar un empleo “normal’. Esta
‘ingenuidad laboral” también fue constatada en una investigacion
cualitativa, una de cuyas autoras es la psicéloga Carolina Pérez. Estas
conclusiones las corroboran investigaciones realizadas en EEUU vy
Europa que muestran que mientras mayor es el tiempo que las
personas permanecen en una institucién de rehabilitacion es menor la

probabilidad que busquen y encuentren un trabajo “normal’.

Todo esto esta indicando que los sintomas negativos en la esquizofrenia antes

que estar “dentro” del individuo, podrian ser el resultado de la interaccion de

dicho individuo con el medio social, como pretendemos haber mostrado.

PUBLICACIONES DEL AUTOR DONDE APARECEN LOS RESULTADOS DE
LAS INVESTIGACIONES CITADAS.

Esquizofrenia e insercion laboral. PSIQUIATRIA Y SALUD MENTAL
(Santiago de Chile), afio XVIII — N° 3 — Julio / Septiembre 2001, pp. 133-
139.

Esquizofrenia, estigma e insercion laboral. PSIQUIATRIA Y SALUD
MENTAL (Santiago de Chile), afio XIX — N° 1 — Enero / Marzo 2002, pp. 4-
11.



281

Esquizofrenia, diferencias de género y situacion laboral y social. REVISTA
DE CIENCIAS SOCIALES (Valparaiso). N° 48 (Primero y segundo
semestre de 2003), pp. 241-262.

SOCIEDAD, PSIQUIATRIA Y ESQUIZOFRENIA (Interrelaciones).
Valparaiso: Alba Producciones, 2002, 200 pp.

Esquizofrenia y familia. Revista SOCIOLOGIA, PERSPECTIVAS Y
DEBATES (Valparaiso). 2004 - N° 1 pp. 67-84.

Percepcion subjetiva de tutores de pacientes con esquizofrenia.
PSIQUIATRIA Y SALUD MENTAL (Santiago de Chile), ANO XXI — N° 2-3,
ABRIL-SEPTIEMBRE 2004, pp 121-129.

Percepcion subjetiva de vecinos y tutores de personas con esquizofrenia.
PSIQUIATRIA Y SALUD MENTAL (Santiago de Chile), ANO XXI — N° 2-3,
ABRIL-SEPTIEMBRE 2004. pp. 130-138.

El estigma en la esquizofrenia. CIENCIAS SOCIALES ONLINE (Revista
electrénica de la Universidad de Vifia del Mar). Vol. Il, N° 1, Marzo 2005

(www.uvm.cl/csonline).

Esquizofrenia, género, deberes sociales y participacion en la familia.
CIENCIAS SOCIALES ONLINE (Revista electronica: www.uvm.cl/csonline
), VOL. 11, N° 2, julio 2006.

Reintegracion laboral de personas con esquizofrenia: tarea incumplida.
REVISTA DE CIENCIAS SOCIALES (Valparaiso), N° 53, 2008.


http://www.uvm.cl/csonline
http://www.uvm.cl/csonline
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Ponencia presentada en el grupo de trabajo Salud y Seguridad Social del
XXVI Congreso de la Asociacion Latinoamericana de Sociologia (ALAS),

realizado en Guadalajara, México, del 13 al 18 de Agosto, 2007.

INCLUSION EN LA DIVERSIDAD O EXCLUSION:
Dilema ético ante la situacion social de las personas

con enfermedades mentales severas

El respeto a los derechos humanos fundamentales supone la plena
inclusion de todos los ciudadanos en la comunidad.

llustraremos lo que ocurre con las enfermedades mentales severas,
refiriéendonos a la esquizofrenia. En una investigacion realizada por el autor con
financiamiento del Fondo Nacional Cientifico y Tecnolégico (FONDECYT) con
100 tutores (persona de la familia encargada del cuidado de la persona con
esquizofrenia) de pacientes esquizofrénicos realizada en Santiago de Chile en
los afios 2002-2003, se puede ver el impacto del surgimiento de la enfermedad
por sus efectos dramaticos en la familia. Un 71,6% no conocia nada o poco de
la esquizofrenia antes de vivirla en su familia. Un 52,0% tenia una idea muy
distinta de la enfermedad (un 18,6% tenian una idea regularmente distinta) antes
de que se presentara en la familia. Todo esto indica la gran desorientacion y
confusibn que debe haberse presentado en la familia cuando aparecié la
enfermedad en alguno o algunos de sus miembros. Esta afirmacion se ve
reforzada ya que la desorientacion del primer momento no se disipo ni siquiera al
consultar los primeros especialistas. Tampoco lograron facilmente encontrar el
tratamiento adecuado: para eso un 47,1% tuvo que consultar a muchos
especialistas (habiendo un 4,9% que aun no lo encuentra). La preocupacion por
el paciente se ve acentuada por la ocurrencia de hechos dramaticos: un 33,4% de
los pacientes ha intentado suicidarse (un 21,6% del total de pacientes mas de
una vez). Practicamente un 54% de las familias han tenido muchos o demasiados

problemas economicos por la enfermedad. Esta cifra aumenta al considerar los
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problemas que la enfermedad ha provocado en general en la familia: un 61,8%
declara que ha provocado muchos o enormes problemas. El dramatismo de la
situacion se refleja en el hecho que en el 45,2% de los casos otro miembro de la
familia ha debido someterse a tratamiento psicolégico o psiquiatrico debido a la
presencia en ella del paciente con esquizofrenia. Todo esto se ve reforzado
porque en un 72% de los casos han tenido que internar al paciente contra su
voluntad durante las crisis y, de estos, un 79,2% ha provocado problemas. Por
altimo a un 71,5% les cuesta regular o mucho controlar al paciente durante las
crisis.

Como consecuencia de la enfermedad, las personas con esquizofrenia
cuando esta surge frecuentemente pierden su trabajo o abandonan sus
estudios. De hecho, como muestra otra investigacion FONDECYT realizada por
el autor en Santiago de Chile en los afios 2000-2001, s6lo un 13 % de las
personas con esquizofrenia (en una muestra de 150 casos) tenia un trabajo
competitivo. Habian descendido varios peldafios, lo que tenian trabajo, en una
escala ocupacional. Respecto a los prejuicios (muestra probabilistica de 150
empresarios grandes y medianos), mas del 60% los veian como peligrosos o
violentos y so6lo un 28% creia que podrian desempefarse bien incluso en
trabajos simples, contra un 70% que estarian en condiciones de trabajar segun
una medicién de los investigadores. El 70% de ambas muestras eran solteros.

Esta situacion es comun en Latinoamérica y, como muestran otros
estudios, se da de manera parecida en paises desarrollados, aunque alli se
estan implementando recientemente medidas mas efectivas para superarla.

El derecho a la no discriminacion, el derecho a un trabajo digno, el
derecho a formar una familia propia, son todos derechos humanos
fundamentales, que en el caso de las personas con enfermedades mentales
severas no se cumplen. Ello hace que el Estado deba intervenir para
garantizarlos, lo que implica un papel activo en un proceso de reinsercion social
gue garantice la inclusion social plena. Pero, si la orientacion social y ética del
proceso no es la adecuada puede conducir a una nueva forma de
discriminacion. La discriminacion es una de las fuentes principales de la
exclusion social en que se encuentran muchos usuarios, tanto en cuanto a

obtener y mantener un trabajo remunerado digno, como en otros aspectos
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familiares, sociales y legales. Pero hay formas mas sutiles de discriminacion.
Cuando se habla de “adaptar” a los usuarios, como aparece incluso en el
protocolo de tratamiento para el primer brote de esquizofrenia en uno los
planes recientes de salud del Gobierno chileno, ¢ cuales son las implicaciones?
Estar adaptado significa actuar de acuerdo a lo que esperan los demas de uno
o actuar “adecuadamente”. Pero en la realidad las conductas no estan nunca
perfectamente ajustadas unas a otras como en un mecanismo O en un
organismo. Lo natural es que junto con coincidencias haya discrepancias y
conflictos. Un mismo valor moral, como la libertad, tiene significados opuestos
segun se trate de la ideologia liberal, que defiende la propiedad privada, en
oposicion al marxismo clasico que afirma que hay formas de propiedad privada
gue son formas de opresion y negacion de la libertad. Hay normas, como no
mentir, que casi todos violamos en algin momento. La mayoria de los
cristianos no siguen el precepto de Cristo “amaras a tu enemigo”. En la vida
normal, aceptamos conductas que no nos parecen bien de un familiar, por
respeto o amor, de nuestra pareja o amigos. Hay muchas conductas de
nuestros vecinos que por pertenecer a su vida privada que no conocemos no
sometemos a ningun cuestionamiento, lo que hariamos si las conociéramos.
Esto coincide con la generalizacién que hace el antropélogo Ralph Linton en su
libro CULTURA Y PERSONALIDAD, que en todas las culturas las pautas
ideales (lo que los participantes piensan deberia ser la conducta) no
coinciden con las pautas teoricas (la conducta mas frecuente o modal) ni con
las pautas reales (la conducta en toda su variabilidad). El hecho que el
concepto de adaptacion sea de tan facil aceptacién se explica por el hallazgo
de George Homans en su liboro EL GRUPO HUMANO en el sentido que los
miembros de un grupo estan mas de acuerdo en las normas (lo que deberia ser
la conducta) que en su conducta real. ¢ Por qué entonces exigir al usuario que
se adapte, es decir que actué como los demas esperan de él, lo que muchas
veces no se exige de las personas comunes y corrientes? Mas aun cuando,
debido al prejuicio, se tiende a ver como conductas raras o inadecuadas
conductas que aceptamos en los demas. Pretender adaptar a los usuarios es
discriminarlos, ponerles una “camisa de fuerza social”’, no aceptar la diversidad

tan propia de los seres humanos
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Pero esto tiene que ver con un problema mas profundo: ¢cuél es la
concepcion que tenemos de los seres humanos? ¢Qué es un ser humano
como persona? ¢ Es lo fundamental su organismo biolégico?

Es claro que el sustrato biologico influencia la conducta y que en el caso
de la esquizofrenia habria un componente bioldgico, pero eso no es lo que
identifica a alguien como persona. La persona llega a ser tal por las
interacciones sociales que va estableciendo a lo largo de su vida y sus formas
particulares de reaccidn frente a ellas, y uno de los productos mas importantes
de su experiencia y componente fundamental de su personalidad son sus
valores sociales, lo valores y concepciones con que enfrenta su vida. El
concepto de adaptacion, al pretender fundir a la persona con un pretendido
sistema perfectamente integrado, al negarle la autonomia irrenunciable de todo
ser humano, le esta negando su esencia como persona y le esta excluyendo
del mas fundamental de los derechos. Este problema se manifiesta cuando, por
ejemplo, la persona tiene una ideologia politica o religiosa u opta por una
profesién, distintas a lo que quiere su familia. Como con la enfermedad la
persona queda inerme ante su familia, por el shock que esta produce en él o
ella ¢es legitimo que se arrase con sus valores politicos, religiosos o
vocacionales mas queridos, que definen parte sustancial de él o ella como
persona, en nhombre de una pretendida adaptacion (ya que la familia es el tnico
grupo, si lo hay, que usualmente lo acoge cuando se declara la enfermedad)?

La enfermedad estd usualmente acompafiada de un proceso de
exclusion social y el proceso de adaptacion social para lograr la reintegracion
no parece ser éticamente valido. ¢ Qué alternativa existe entonces?

Proponemos que el concepto que guie los esfuerzos por reintegrar a la
persona logrando una inclusion social que respete la diversidad sea el de
realizacion personal.

¢, Qué significa el concepto de realizacidén personal? ¢ Significa que si la
persona hace lo que se le antoje, como estar encerrado todo el dia sin hacer
nada o drogandose, se estaria realizando personalmente? Un componente
necesario para que nos realicemos es que a través de nuestra conducta
tengamos un reconocimiento social (como afirma el soci6logo George Mead),

nuestra satisfaccion interior depende de los demas. Ademas, como lo plantea
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Max Weber, las grandes metas que se plantean los hombres no surgen de la
nada, son metas elaboradas socialmente. ¢Esto significa que el concepto de
realizacion personal coincide con el de adaptacion social? No es asi porque:

8. El reconocimiento puede ser en algunos aspectos y no en otros.

9. El reconocimiento puede ser no de los mas proximos a la persona, pero
deben ser metas en lo general (no en lo especifico) consideradas
valiosas por un sector apreciable de la sociedad (por ejemplo la
profesién de profesor universitario es valorada socialmente, puede que
la familia la considere poco remunerativa desde el punto econdémico, y
en lo especifico la persona puede innovar en las materias que dicta).

10.A esas metas, se les da un contenido personal que puede no ser
compartido con otros, debiéndose dejar las decisiones especificas a la
persona que estd inmersa en la situacidn y que muchas veces no
pueden establecerse desde fuera (por ejemplo, muchas veces la familia
tiene temores a que la persona asuma los desafios de un nuevo trabajo
porque podria tener una recaida).

Es claro que debe apoyarse a la persona a realizarse, y en Europa en lo
laboral se han iniciado programas de empleo asistido (empleo normal con
apoyo terapéutico), que tiene muchas mas ventajas que los talleres protegidos
y empresas para discapacitados psiquicos que existen en nuestros paises.

Pero esto no significa que la persona sea apoyada en metas absolutamente
irrealizables en un plazo mediano. Se lo puede ayudar a tener una estrategia,
impulsarlo a alcanzar metas mas pequefias que vayan conduciendo a las
metas mayores, de acuerdo a sus valores y concepcion de la vida. No basta
con que la persona se plantee una meta valorada socialmente, para realizarse
personalmente debe tener logros, sin que ello signifique que estos logros sean
completos y los mas altos.

El concepto de realizacion personal no sélo da una perspectiva ética a la
salud mental, sino que es un corolario de todos los derechos. Para realizarse
personalmente el individuo debe tener la posibilidad real de trabajar
remuneradamente segun su vocacién y con una remuneracion digna que le
permita formar la familia que escoja, lo que implica educacién, una vivienda o

habitacion digna y acogedora y la concrecion, que esta lejos de alcanzarse, de
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todos los derechos humanos fundamentales y todo esto debe lograrse, lo que
es muy importante y queremos destacar, segun nuestros valores, los que le
dan sentido a nuestra vida, como seres unicos e irrepetibles.

Para terminar, debo agradecer profundamente a mi esposa y comparfiera
Angélica Klaucke, por su amor, apoyo y comprension.
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Presentado en el Seminario Internacional “Chile trabaja por la inclusion
laboral de las personas con discapacidad mental” Organizado por la
Organizacion Panamericana de Salud OPS/OMS, Escuela de Salud
Publica/ Facultad de Medicina Universidad de Chile, Fundacion Rostros

Nuevos/Hogar de Cristo; Santiago de Chile 22 y 23 de agosto 2011.

SITUACION ACTUAL DEL PROCESO DE REINSERCION SOCIO-LABORAL
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD PSIQUICA

La situacién laboral de las personas con esquizofrenia es desmedrada
en los diversos paises alrededor del mundo, incluso en paises desarrollados.
En Japon se hizo una evaluacion global del problema para ese pais y se
concluye que el 16% de los pacientes tiene trabajo completo, un 8% jornada
parcial, 12% asistian a un centro de atencién diurna, 4% van a talleres cerrados
y s6lo un 1% a talleres de rehabilitacién (Yamashita T. y otros, 1996). En otro
estudio realizado en Alemania, 502 pacientes fueron estudiados, llegandose a
concluir que sélo un 12,8% vivia de lo que ganaba; s6lo 16% espera cambiar al
mercado abierto y competitivo; la satisfaccion con el trabajo es alta (Reker T. Y
otro, 1993). Segun un estudio realizado en Polonia, después de dos afios de
declarada la enfermedad un 40% estaba trabajando, pero la mayor parte en
trabajos para discapacitados; los pacientes que trabajaban profesionalmente
tenian mejor estado mental, disminuyendo los sintomas psicopatologicos en
ellos (Mikulska-Meder J., 1992). Una encuesta de 72 pacientes en Alemania
revelé que sélo un 16% mantenia un empleo, y s6lo 15% ganaba su propio
salario; cerca de 25 pacientes dependia de la seguridad social para

mantenerse y se manifestaban situaciones de pobreza en muchos pacientes
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(Morchen G. Y otros, 1992). En Chile, segiin una investigacion ) que consideré
entrevistas a 150 empresarios y 150 pacientes esquizofrénicos solo un 13%

tenia empleos competitivos, en su mayor parte de baja calidad.

Segun la misma investigacion, solo el 28% de los empresarios cree que
se podrian desempefar bien en tareas simples, mucho menos en tareas
complejas o estresantes. Los ven como: (1) peligrosos, agresivos o violentos,
(2) tienen problemas en las relaciones interpersonales y en la comunicacion y
dificultades para cumplir las tareas (situacion compartida por todas las
enfermedades mentales), (3) tienen crisis, pueden descompensarse de
repente, (4) no dan confianza, no hay credibilidad, (5) son inestables, muestran
cambios de animo o ritmo de trabajo, muestran expresion emocional superficial
y cambiante, (6) muestran rigidez y obstinacion y (7) son conflictivos
(compartido con la neurosis obsesiva y la histeria).

El estigma no es la Unica explicacion de la baja integracion laboral. Usar
el criterio de la adaptacion social para la reinsercion es como poner un zapato
en una horma. Con la diferencia que si a un ser humano se le presiona para
ello, no es como el zapato: se rebela, pude ponerse agresivo si ho le parece, 0
se somete pasivamente. En este Ultimo caso la principal consecuencia
negativa, es el acostumbramiento a no tomar decisiones propias, muchas
veces contra la corriente, decisiones propias que son necesarias en los puestos
de mayor responsabilidad, ya que en ellos, por el lastre de la rutina u oponerse
a intereses creados negativos, muchas veces hay que luchar contra la inercia
del grupo. Desde este punto de vista, el tratamiento de adaptacion, inhibe
actitudes que son necesarias en cargos de responsabilidad y, por tanto, relega
a las personas en tratamiento, a actividades ocupacionales menores, como
resultado del enclaustramiento social impuesto. La falta de iniciativa propia
limita en una amplia gama de actividades sociales como el establecimiento de
relaciones de pareja con el sexo opuesto y en multitud de actividades

ocupacionales en gque no se puede estar consultando constantemente a los

®) Proyecto FONDECYT # 1000001, afios 2000/2001, “Esquizofrenia, estigma e insercion laboral”.
Investigador responsable: R. Jorge Chuaqui K. Ayudante: Pablo Guzman Véliz. Experto psiquiatra:
Augusto Gonzalez Ortlzar.
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superiores, actitud dependiente frecuente en personas en tratamiento, ya que
hay que asumir tareas en base a la confianza del trabajo bien hecho, con cierto
grado de autonomia. Si el tratamiento de adaptacion social se ejerce de
manera impuesta, con una notable presion social 0 métodos coercitivos, se
transforma en una cércel invisible, un nuevo enclaustramiento, una camisa de

fuerza social, un obstaculo importante para el pleno desarrollo personal.

Otro aspecto que contribuye a explicar el problema de la baja insercion
en empleos competitivos, son las actitudes mas comunes que adoptan las
familias. En una segunda investigacién” con una muestra de aproximadamente
100 tutores de pacientes esquizofrénicos ambulatorios casi todos
compensados, se muestra que el impacto de la enfermedad a través de la
desinformacion y desorientacion inicial, dificultades del diagndstico y tratamiento,
problemas provocados a la familia y sus miembros, intentos de suicidios de los
pacientes, dificultad de controlarlos durante las crisis; provocaria alta tension
emocional y baja objetividad de la evaluacion de sus capacidades laborales,
teniendo conductas sobreprotectoras, que se manifiestan en que : (1) no se
encontré ninguna correlacion entre la evaluacion de la capacidad laboral de los
usuarios hechas por el equipo de investigadores y la evaluacion de los tutores (2)
la Unica evaluacion mas alta de la capacidad de los usuarios por la familia es para

trabajos protegidos, no para trabajos competitivos.

Un cuarto aspecto que contribuiria a explicar la baja insercion laboral en
empleos competitivos es el papel que cumplen las instituciones o dispositivos de
rehabilitacion existentes. Los resultados de una tercera investigacion
FONDECYT N° 1040186, afios 2004-2007, ayudante Carolina Pérez, en que se
pretendi6 evaluar el papel que cumplen en Santiago y Valparaiso las
eventuales empresas sociales y los talleres protegidos, vis a vis los empleos
semi-protegidos y los empleos “normales” (competitivos), en este sentido, ya
que las empresas sociales pueden verse como una alternativa valida dada la

fuerte presencia del estigma. Sin embargo se concluye que en Chile sélo

“ Proyecto FONDECYT N° 1020027: “Esquizofrenia y discriminacién familiar”, afios 2002/2003.
Investigador responsable: Renan Jorge Chuaqui Kettlun. Ayudante: Ricardo Fuentealba.



291

existen talleres protegidos que por no ser sustentables econémicamente y por
estar lejos de brindar autonomia econémica a sus miembros y mantenerlos “en
una burbuja”, no pueden calificarse de empresas sociales, cumplen una funcién
desde el punto de vista subjetivo (hay una alta satisfaccion de los participantes)
pero no resuelven el problema. El hecho que los mantengan “en una burbuja”
se manifiesta en el contraste entre sus percepciones como desempleados y las
gue tienen quienes postulan a las oficinas de empleo de las municipalidades
(personas “normales” con lo que se contrastd los resultados); en lo que no
coinciden con estas ultimas personas “normales” es que los usuarios no
perciben las dificultades, la falta de oportunidades para desempefarse en
todas estas areas de actividad (falta de oportunidades que se ve reforzada por
la existencia del estigma que muestran investigaciones nacionales y de otros
paises). El no enfrentar a las personas a su situacion, el mantenerlas en una
burbuja asistencial tiene esta consecuencia, que obviamente las hara tener
actitudes desaprensivas al buscar un empleo “normal”. Esta “ingenuidad
laboral” también fue constatada en una investigacion cualitativa, una de cuyas
autoras es la psicéloga Carolina Pérez. Estas conclusiones las corroboran
investigaciones realizadas en EEUU y Europa que muestran que mientras
mayor es el tiempo que las personas permanecen en una institucién de
rehabilitacion es menor la probabilidad que busquen y encuentren un trabajo

“normal’.

Si tuviéramos que mencionar un solo problema de las personas con
discapacidad psiquica, el problema mas importante, problema crucial y que
opaca todos los otros, incluso los de salud, este es el de la insercion laboral en
un trabajo digno y que permita autonomia econémica. Tiene que ver con una
supervivencia digna de la persona cuando ya no estén sus padres o tutores. Es
fundamental para que la persona tenga un minimo de autonomia en las
decisiones, sin verse coartado por la dependencia econdmica de otros y en
este sentido es un requisito para ser un ciudadano pleno. Mejora la salud,
dificultando las recaidas en el caso de las enfermedades mentales y

acelerando la rehabilitacion para todas las discapacidades. Permite a la
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persona formar su propia familia y relacionarse de manera estable con una
pareja con quien compartir la vida. El participar a través del trabajo en la vida
econdémica y social, es el mas importante antidoto contra la segregacion y el
aislamiento, fantasma que persigue a todo discapacitado. En fin, es un requisito

sine qua non de la realizacion personal a que aspira todo ser humano.

La experiencia internacional muestra que la estrategia de empleo con
apoyo es la que ha brindado mas frutos para la reinserciéon laboral en empleos

competitivos.

Las estrategias de empleo con apoyo involucran acciones multidimensionales:

1. Exploracion y registro de la historia ocupacional, educacion,
caracteristicas psicoldgicas, valores, intereses y aspiraciones, actitudes
con la familia, representaciones de si mismo respecto a la enfermedad y
capacidad laboral de personas con discapacidad psiquica, para
estimular conductas proactivas laboral-educacionalmente basadas en el
principio de la realizacion personal y la toma de decisiones propias,
llevando registro también de los factores que inciden en, los obstaculos y
resultados de un proceso exitoso, parcial o truncado de insercion laboral
plena.

2. Historia familiar, actitudes de la familia frente a la persona y la
esquizofrenia, evaluacién de la persona por la familia en cuanto a
capacidad y efectos y situacion generada por la enfermedad, temores y
aspiraciones de la familia respecto a la insercion laboral-educacional
plena de la persona, llevando registro e intentando modificar actitudes
inadecuadas, analizando los obstaculos y factores que inciden en los
logros que se vayan alcanzando.

3. Intentos de convencimiento a potenciales empleadores o educadores,
registrando sus temores y obstaculos a la aceptacion de la persona,
registro de sus reacciones al conocerla y tener un eventual contacto con
ella, estimulando actitudes adecuadas en el empleador o educadores y
acompanando a los empleadores o0 educadores en el proceso,

evaluando los logros y trabas al proceso de reinsercion.
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4. Fomentar terapias adecuadas reorientadas hacia la reinsercion bajo el
principio de la realizacion personal, en los terapeutas psiquiatricos y

ocupacionales de la persona.
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ADAPTACION SOCIAL: NUEVA FORMA DE ENCLAUSTRAMIENTO EN LA
SALUD MENTAL

RESUMEN

La internacién prolongada en instituciones psiquiatricas tiene una serie
de consecuencias negativas para la persona, como han mostrado los analisis
de Ervin Goffman: deterioro del yo, pérdida de la autoestima y de habilidades
sociales, sumado al hecho de sufrir tratos degradantes que anulan la
personalidad. El resultado es una persona sin vida propia e iniciativa,
acostumbrada a que su vida se la administre la institucién, sin horizontes, sin
capacidad de valerse por si misma y con una calidad de vida desastrosa. En la
adaptacién social, criterio para “integrar” a personas con problemas
psiquiatricos, al igual que en el caso de las internaciones psiquiatricas, se
construye una situacién social externa a la cual la persona debe ajustarse
coercitivamente, fomentando la iniciativa de los otros sobre la propia y, mas
que estimular el desarrollo personal fomenta la obediencia y sumision. La
persona “normal” no esta sometida a un proceso de adaptacién forzada, no
estd “en examen” constantemente frente a los otros que miran con ojo
prejuicioso si una conducta es adecuada o “rara”, no se le bloquean
artificialmente conductas “inadecuadas”. Con el criterio de la adaptacion, la
persona estaria mas “sana” en la medida que obedezca, exactamente el
mismo principio de las internaciones psiquiatricas, que a diferencia de la

salud fisica que involucra un sector delimitado y acotado de la conducta, en la
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salud mental involucra a la persona como totalidad. Proponemos un
concepto con contenido social que es liberador y estimula del desarrollo

personal: el de realizacion personal.

DESARROLLO

La internacion prolongada en instituciones psiquiatricas tiene una serie
de consecuencias negativas para la persona, como han mostrado los analisis
de Ervin Goffman: deterioro del yo, pérdida de la autoestima y de habilidades
sociales, sumado al hecho de sufrir tratos degradantes que anulan la
personalidad. El resultado es una persona sin vida propia e iniciativa,
acostumbrada a que su vida se la administre la institucién, sin horizontes, sin
capacidad de valerse por si misma y con una calidad de vida desastrosa. Las
internaciones psiquiatricas se justifican solo para crisis psicoticas agudas
incontrolables, respetando irrestrictamente los DDHH y por periodos muy
breves de tiempo. La “ustificacion” subyacente de tratos vejatorios como
internaciones prolongadas y otras alternativas que analizaremos, esta en las
imagenes que existen a nivel societal y la conceptualizacion asociada a las

terapias.

Hay que destacar el problema del estigma asociado a enfermedades
psiquiatricas como la esquizofrenia. En una muestra aleatoria de 150
empresarios grandes y medianos de Santiago de Chile’?, es notable que
incluso respecto a tareas simples un 68% de los entrevistados opina que las
personas con esquizofrenia lo harian s6lo de manera regular o deficiente, lo
gue muestra la bajisima opinién de su capacidad de trabajo. Mas del 50% los
considera peligrosos, agresivos o violentos. En otra muestra de 150 personas
con esquizofrenia compensadas médicamente de la misma ciudad, los
investigadores llegaron a la conclusion, muy distinta a la imagen del prejuicio,

gue alrededor de 65% estarian capacitados para trabajar en empleos normales,

12 proyecto FONDECYT N° 1000001, ANOS 2000-2001



298

en circunstancias que sélo el 13% lo habia logrado, lo que esta dentro del
rango arrojado por estudios internacionales (entre 10 y 20%). En otra
investigacién con una muestra de 100 familias ** con una persona con
esquizofrenia dentro de ella de la ciudad de Santiago de Chile, un 71,6%
conocia nada o poco de la enfermedad antes de presentarse en ella, alrededor de
50% tuvieron que consultar a muchos especialistas antes de llegar al diagnéstico
y tratamiento adecuados en una situacidon muy dificil de controlar, 60% de las
familias han tenido muchos o demasiados problemas ( incluyendo los
econdémicos), en el 45,2% de los casos otro miembro de la familia ha debido
someterse a terapia psicologica o psiquiatrica por el problema y en el 36% de los
casos el resto de los parientes se ha alejado de la familia. Estigma y trauma
familiar, que dejan a la persona sin vinculos sociales y laborales, en situacion de
indefension y vulnerabilidad. Los talleres protegidos de rehabilitacion son una
solucion insuficiente, porque aunque los usuarios manifiestan un alto grado de
satisfaccion subjetiva, reciben remuneraciones de menos de un tercio del salario
minimo legal y se genera una percepcién absolutamente distorsionada del
mercado real de trabajo, debido a la segregacion en que trabajan, estan en “una

burbuja” protegida™®.

Se han elaborado estrategias para integrar socialmente a las personas
con el problema, estrategias contaminadas por prejuicios que incluso tienen los
profesionales de la salud y que involucran también una discriminacion. En el
protocolo del Ministerio de Salud chileno para el primer brote de esquizofrenia,
se expone que hay que lograr la adaptacién social de la persona. Cuando se
habla de “adaptar” a los usuarios, ¢cuales son las implicaciones? Estar
adaptado significa actuar de acuerdo a lo que esperan los demas de uno o
actuar “adecuadamente”. Pero en la realidad las conductas no estan nunca
perfectamente ajustadas unas a otras como en un mecanismo O en un
organismo. Lo natural es que junto con coincidencias haya discrepancias y
conflictos. Un mismo valor moral, como la libertad, tiene significados opuestos

segun se trate de la ideologia liberal, que defiende la propiedad privada, en

13 proyecto FONDECYT N° 1020027, ANOS 2002-2003.
1 proyecto FONDECYT N° 1040186, ANOS 2004-2006.
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oposicién al marxismo clasico que afirma que hay formas de propiedad privada
gue son formas de opresion y negacion de la libertad. Hay normas, como no
mentir, que casi todos violamos en algin momento. La mayoria de los
cristianos no siguen el precepto de Cristo “amaras a tu enemigo”. En la vida
normal, aceptamos conductas que no nos parecen bien de un familiar, por
respeto o amor, de nuestra pareja 0 amigos. Hay muchas conductas de
nuestros vecinos que por pertenecer a su vida privada que no conocemos no
sometemos a ningun cuestionamiento, lo que hariamos si las conociéramos.
Esto coincide con la generalizacion que hace el antrop6logo Ralph Linton en su
liboro CULTURA Y PERSONALIDAD, que en todas las culturas las pautas
ideales (lo que los participantes piensan deberia ser la conducta) no
coinciden con las pautas tedricas (la conducta mas frecuente o modal) ni con
las pautas reales (la conducta en toda su variabilidad). ¢Por qué entonces
exigir al usuario que se adapte, es decir que actué como los demas esperan de
él, lo que muchas veces no se exige de las personas comunes y corrientes?
Méas aun cuando, debido al prejuicio, se tiende a ver como conductas raras o
inadecuadas conductas que aceptamos en los demas. Pretender adaptar a los
usuarios es discriminarlos, ponerles una “camisa de fuerza social’, no aceptar
la diversidad tan propia de los seres humanos. El concepto de adaptacion tiene
los siguientes rasgos:

e Fines aceptados por el sistema de pertenencia

¢ Fines valorados por los otros participantes del sistema de pertenencia

e Los fines pueden ser de beneficio propio, de beneficio de los otros del
sistema de pertenencia, de beneficio de otros grupos o de beneficio de
un apreciable sector social.

e No pone como condicion imprescindible autonomia econdmica,
autonomia economica que garantiza no depender econdémicamente y
que por tanto daria una base mayor para adoptar decisiones propias

e Ellogro de los fines provoca satisfaccion en otros miembros del sistema
de pertenencia.

e Estimula, coerciona o prohibe

e Bloguea o permite
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e Juzga conductas como apropiadas o inapropiadas, si corresponden a
valores morales o sociales de los otros

Como vemos, al igual que en el caso de las internaciones psiquiatricas, se
construye una situacién social externa a la cual la persona debe ajustarse
coercitivamente, fomentando la iniciativa de los otros sobre la propia y, mas
que estimular el desarrollo personal fomenta la obediencia y sumision. La
persona “‘normal” no esta sometida a un proceso de adaptacion forzada, no
estd “en examen” constantemente frente a los otros que miran con o0jo
prejuicioso si una conducta es adecuada o “rara”, no se le bloquean
artificialmente conductas “inadecuadas”, la persona “normal” no esta en la
situacién constante y forzada de agradar a los demas, en ese sentido relativo,
es mucho mas libre y no esta dentro de una céarcel invisible. Con el criterio de la
adaptacion, la persona estaria mas “sana” en la medida que obedezca,
exactamente el mismo principio de las internaciones psiquiatricas, que a
diferencia de la salud fisica que involucra un sector delimitado y acotado de la
conducta, en la salud mental involucra a la persona como totalidad. No se
trata de comer verduras para evitar el colesterol, se trata de estar adaptado
como persona, en una multiplicidad de conductas, a riesgo de no estar “sano”.
El buscar postergar fines legitimos, pero que su grupo considera inadecuados,
es una limitacién mucho mas dificil de superar para la persona que esta siendo

“adaptada” que para una persona “normal”.

La principal consecuencia negativa, es el acostumbramiento a no tomar
decisiones propias, muchas veces contra la corriente, decisiones propias que
son necesarias en los puestos de mayor responsabilidad, ya que en ellos, por
el lastre de la rutina u oponerse a intereses creados negativos, muchas veces
hay que luchar contra la inercia del grupo. Desde este punto de vista, el
tratamiento de adaptacion, inhibe actitudes que son necesarias en cargos de
responsabilidad y, por tanto, relega a las personas en tratamiento, a
actividades ocupacionales menores, como resultado del enclaustramiento
social impuesto. La falta de iniciativa propia limita en una amplia gama de
actividades sociales como el establecimiento de relaciones de pareja con el

sexo opuesto y en multitud de actividades ocupacionales en que no se puede
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estar consultando constantemente a los superiores, actitud dependiente
frecuente en personas en tratamiento, ya que hay que asumir tareas en base a
la confianza del trabajo bien hecho, con cierto grado de autonomia. Si el
tratamiento de adaptacion social se ejerce de manera impuesta, con una
notable presion social o métodos coercitivos, se transforma en una cércel
invisible, un nuevo enclaustramiento, una camisa de fuerza social, un obstaculo

importante para el pleno desarrollo personal.

Examinemos el problema metodologico de determinar a qué
conducta se pretende ajustar al paciente, cuél es la conducta que se considera
adecuada. Aqui se presentan obstaculos metodoldgicos insalvables. (1). Lo
primero que habria que tener en cuenta, es si la conducta pautada, corresponde
que la emita el individuo o no, ya que no todas las conductas corresponden a
todos los individuos, pues hay conductas socialmente definidas para grupos o
individuos especificos (personas con una ocupacion, militantes de un partido
politico, de un grupo religioso, etc.) y otras que se consideran idiosincrasicas.
Este problema se evitaria s6lo con ser acucioso, pero hay otro problema mas
fundamental: (2) las pautas tedricas (las conductas que se emiten con mas
frecuencia en las situaciones reales), no coinciden con las pautas ideales (las
conductas que los miembros de la sociedad piensan deben emitirse). A esta
conclusién se llegd después de observaciones antropoldgicas rigurosas en
multiples sociedades. En ninguna sociedad los hombres actian como piensan se
deberia actuar: ¢A qué conducta debe ajustarse al individuo, a la que deberia
tener o a la mas usual?, considerando que ambos criterios son importantes,
especialmente en las normas morales. Aqui estamos examinando el problema
gue se crea para determinar si la conducta emitida es "aceptada socialmente”. (3)
La evaluacién de las conductas morales o apropiadas en general, varia segun las
ideologias personales y sociales, para las mismas pautas. (4) Pueden
confundirse los criterios de evaluacion para determinar adecuadamente la
ausencia o presencia de enfermedad con los de relevancia social. Ademas,
puede haber: (1) diferentes evaluaciones entre: (a) el sujeto y el terapeuta, (b) el
sujeto y el grupo en gue participa (c) los diversos grupos e individuos con que se

relaciona el sujeto; (2) la conducta puede satisfacer un valor o pauta, pero
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contradecir otro valor o pauta importante. El problema no es la evaluacion en si,
gue puede ser muy rigurosa y considerar todos los matices y ambivalencias, sino
el tener un criterio que entregue resultados que no apunten en sentidos diversos,
como ocurre en la evaluacion social, ya que el que sean univocos (que no es el
caso) es fundamental a la hora justificar metodoldégicamente el criterio de
adaptacion social, sobre todo si se trata de terapias que no son aceptadas
voluntariamente por el paciente.

Considerando que los criterios para la adaptacién social son ambiguos y
contradictorios y que estimulan la obediencia y falta de iniciativa, constituyendo
una cércel invisible y mal fundamentada, ¢ se puede proponer una alternativa que
no adolezca de todos estos vicios?

No estamos negando la importancia del contexto social para cualquier
persona y la necesidad que restablecer los lazos que nos ligan a él, pero esa
integracion debe cumplir principios éticos. Como alternativa ética al concepto
de adaptacion social proponemos el concepto de realizacién personal, que

teniendo un contenido social, libera y desarrolla y no coerciona ni limita.

El concepto de realizacion personal tiene los siguientes rasgos:

e Fines propios (acordes con los valores mas queridos por la persona).

¢ Fines considerados dignos de lograrse por un sector apreciable de la
sociedad, pudiendo ser rechazados por los miembros de sistema de
pertenencia u otros sectores

e Los fines pueden ser de beneficio propio, de beneficio de los otros del
sistema de pertenencia, de beneficio de otros grupos o de beneficio de
un apreciable sector social

o Entre los fines propios debe estimularse alguno(os) que, existiendo las
capacidades, posibiliten autonomia economica, sin rechazar o dejar
en segundo plano otros fines propios valorados por el sujeto.

e El logro de los fines involucra reconocimiento tacito en un sector
apreciable de la sociedad, no necesariamente en los otros del sistema
de pertenencia.

e Estimula, apoya, desarrolla, facilita. NO COERCIONA NI PROHIBE

(salvo posibilidad clara de dafio grave para el sujeto).
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e Da ideas, sugiere estrategias, muestra discursivamente el caracter
irrealizable en el corto o en el largo plazo de posibles metas imaginadas,
subdivide: sugiere metas intermedias realistas para lograr fines de mas
largo plazo.

e No juzga valdrica ni éticamente.

Como vemos, teniendo un contenido social, el concepto de realizacion
personal contribuye a liberar e integrar de manera ética a la persona, antes que
someterla o enclaustrarla socialmente. Excluye conductas sin ninguna
significaciéon social positiva, como la autodestruccion de los drogadictos, y otras

conductas autodestructivas o completamente antisociales.
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