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Abstract The current study aims to discover the
opinions of patients and their (informal and for-
mal) carers concerning the mental health care of
individuals with long term schizophrenic disor-
ders within different contexts and cultures. It's a
qualitative study with focus groups,in which 6
research centers (from Argentina, Brazil, Chile,
Spain, England and Venezuela) participated. Eight
focus groups were conducted in each center, total-
ing 303 individuals in 46 groups. The data were
analyzed with the aid of the Qualitative Solutions
and Research/Non-numerical Unstructured Data
Indexing program (QSR NUD*IST 4.0). The per-
ception regarding the quality of care is influenced
by the professional-patient relationship and the
availability of resources. Poor quality of care is
also perceived as discrimination. People with
schizophrenia in general consider themselves to
be ostracized by professionals and services and lack-
ing in more humanized care. In the contexts in
which community care is less advanced, the com-
plaints center on resources and services that do
not meet demands. On the other hand, in more
developed contexts criticism centers more on the
attitude of the professionals and the professional-
patient relationship. Over and above the need for
resources and services, people with schizophrenia
require more humanized health care.

Key words Mental health care, Schizophrenia,
Stigma

Resumen El presente trabajo pretende conocer la
percepcion de personas que sufren esquizofrenia y
de sus cuidadores respecto a los cuidados ofrecidos
por profesionales y servicios de salud en distintos
contextos socioculturales. Se trata de un estudio
cualitativo con grupos focales. Los participantes
(303 individuos) provenian de servicios primari-
0s y secundarios de salud de Argentina, Brasil,
Chile, Espafia, Inglaterra y Venezuela. Los datos
fueron explorados a través del proceso de analisis
de contenido, con el auxilio del programa Quali-
tative Solutions and Research/Non-numerical
Unstructured Data Indexing (QSR NUD*IST 4.0).
La percepcion sobre la calidad del cuidado es influ-
enciada por la relacion profesional-paciente y por
la disponibilidad de recursos. La precariedad de la
atencion también es entendida como discrimina-
cion. Personas con esquizofrenia en general se per-
ciben desvalorizadas por profesionales y servicios
y sienten falta de un cuidado més humanizado. En
los contextos en que el cuidado comunitario es poco
desarrollado, las quejas se centran en la falta de
recursos y servicios. Mientras en los contextos mas
desarrollados las criticas estdn mas relacionadas
con la actitud de los profesionales y a la relacion
médico-paciente. Mas alla de la necesidad de re-
Ccursos y servicios, personas con esquizofrenia re-
quieren un cuidado mas humanizado.

Palabras clave Cuidado en salud mental, Esqui-
zofrenia, Estigma
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Introduccion

El ultimo siglo ha sido testigo de grandes avances
en el campo de la salud mental, destacando el
descubrimiento de los psicofarmacos y el cam-
bio de tendencia desde uno modelo hospitalario
a otro comunitario.

Sin embargo, independientemente del contex-
to, estos avances no garantizan la calidad de los
cuidados'? En algunos paises en vias de desa-
rrollo, los servicios de rehabilitacién y soporte
social son casi inexistentes y la disponibilidad de
medicamentos es frecuentemente amenazada.

En otros paises, donde hay mas recursos so-
cio-sanitarios, los problemas estan relacionados
directamente con el cuidado prestado a personas
con trastornos mentales, que a menudo es perci-
bido como frio y despersonalizado®. Las quejas
sobre la poca disponibilidad del profesional para
la escucha, las actitudes de prejuicio y el rechazo
son comunes*.

Este problema estd poco estudiado y no sa-
bemos cudl es su impacto en la evolucion de los
trastornos mentales. Es posible que algunos pa-
trones de cuidado formal lleguen a ser tan noci-
vos para el prondstico como los altos niveles de
“emociones expresadas” de los familiares®.

Pensando en comprender mejor esta cuestion,
los autores buscaron conocer la percepcion de las
personas que sufren esquizofrenia y otros tras-
tornos psicoticos de larga evolucion y de sus cui-
dadores formales e informales, respecto a los cui-
dados ofrecidos por profesionales y servicios de
salud en distintos contextos socioculturales. Este
estudio forma parte de un proyecto multicéntrico
de la Red Maristéan, que estudia el estigma, las
necesidades y los cuidados relacionados con la
esquizofrenia en distintos contextos sociocultu-
rales.

Estrategia metodoldgica

El presente estudio ha utilizado la metodologia
cualitativa para abordar el tema de interés, por
medio de la técnica de los grupos focales®.

Poblacion del estudio
y criterios de seleccién

La poblacion definida como “objeto de estu-
dio” fue formada por:

(1) Personas con esquizofrenia y otros tras-
tornos psicoticos de larga evolucion: segun la
Clasificacion Internacional de las Enfermedade’;

de ambos sexos; mayores de 15 afios; con evolu-
cion del trastorno de un minimo de 3 y un méaxi-
mo igual o inferior a 15 afios; que no hayan esta-
do hospitalizadas por motivos de salud mental
durante los ltimos 3 afios al menos el 60% de
ese tiempo, ni en el Ultimo afio mas de 3 meses de
forma continuada; y que tengan buena capaci-
dad de expresion.

(2) Cuidadores formales: profesionales de
salud mental, que trabajen en el cuidado de per-
sonas con trastornos psicéticos; con un minimo
de tres afios de trabajo formal en el cuidado di-
recto de estas personas y estar actualmente des-
empefiando dicho trabajo.

(3) Cuidadores informales: individuos alle-
gados a la persona con trastorno psicotico, reco-
nocidos por ella como el cuidador principal y
que, ademas, se consideren a si mismos como
tal; sin vinculacién administrativa contractual con
entidades formales de cuidado; y que presten, al
enfermo, aquellos cuidados que no son admi-
nistrados por el sistema formal.

Todos los participantes fueron informados
sobre los objetivos de la investigacion y aceptaron
previamente participar en el estudio. El proyecto
ya habia sido aprobado por los comités de ética
de los servicios e instituciones implicados.

Locales y periodo de realizacion
del estudio

Los participantes en los grupos focales proce-
dian de servicios predominantemente primarios
y secundarios de atencién a la salud de las ciuda-
des que siguen: Buenos Aires, Rosario y La Plata
(Argentina); Caracas (Venezuela); Concepcion
(Chile); Granada (Espafia); Londres (Inglaterra);
Porto Alegre (Brasil). El trabajo de campo fue
desarrollado entre marzo y noviembre de 2002.

Muestra

Se llevaron a cabo 8 grupos focales en cada
centro: 4 de personas con esquizofrenia, 2 de cui-
dadores formales y 2 cuidadores de informales.
Una excepcion se dio en Inglaterra, donde fueron
hechos 6 grupos (los de pacientes fueron sélo 2).
Cada grupo tuvo entre 6 y 10 participantes. En
total se realizaron 46 grupos, con la participa-
cion de 303 individuos. El muestreo fue realizado
segln los canones de la metodologia cualitativa®.

Tuvimos dificultades mayores para seleccio-
nar la muestra en los paises de Europa, donde los
invitados se mostraron con mas cuestionamien-
tos y restricciones respecto a la investigacion. En



Latinoamérica, por otra parte, los invitados fue-
ron mas receptivos, demostrando menos recelos
y haciendo menos cuestionamientos a la hora de
ser informados sobre los objetivos de la misma.

La técnica de los grupos focales

Expertos en salud mental fueron especifica-
mente entrenados para la realizacion de los gru-
pos focales. Un guion tematico auxiliaba el coor-
dinador en la tarea de orientar la discusién gru-
pal. Los discursos eran grabados y posterior-
mente transcriptos. Las reuniones tuvieron una
duracién media de una hora y treinta minutos.

Analisis de los datos

Concluido el trabajo de campo, los investiga-
dores iniciaron el andlisis de las transcripciones
realizando maltiples lecturas de las mismas. A
continuacion procedieron la segmentacion de los
textos en pequefias unidades textuales, las cuales
fueron posteriormente categorizadas seguin un
mapa de categorias previamente elaborado. Con
la finalidad de aumentar la confiabilidad del mé-
todo, algunos segmentos de las transcripciones
fueron codificados individualmente por diferen-
tes miembros del equipo y comparados poste-
riormente. Discrepancias en la codificacion fue-
ron discutidas y resueltas por consenso.

Los datos fueron explorados a través del
proceso de “andlisis de contenido” En este proce-
s0, se examina el contenido de las transcripcio-
nes con la intencién de producir una descripcion
objetiva y sistematica de las mismas®®,

Para la construccion del presente articulo, se
ha analizado la categoria denominada “calidad
del cuidado formal”, la cual retine la opinién de
los participantes sobre las caracteristicas del cui-
dado ofrecido a las personas con trastornos psi-
céticos de larga evolucion en el sistema formal de
salud. Més especificamente, investigamos el cui-
dado prestado por los médicos (incluyendo los
psiquiatras) y psicélogos, que fueron los profe-
sionales mas mencionados por usuarios y cui-
dadores informales.

En el andlisis de esta categoria evidencid que
la misma tenia un vinculo estrecho con el tema
“estigma institucional”. Esta relacion fue analiza-
day discutida. El estigma institucional es enten-
dido como aquél que proviene desde los profe-
sionales de salud, relacionado con la atencidn
socio-sanitaria y con las actitudes de las institu-
cionesy gobiernos responsables de los servicios®.

El proceso de codificacion de los datos fue
realizado con el auxilio del programa Qualitative
Solutions and Research/Non-numerical Unstruc-
tured Data Indexing (QSR NUD*IST 4.0)°, un
software especificamente desarrollado para tra-
bajar datos cualitativos®**,

Resultados

Un total de 146 personas con trastornos esqui-
zofrénicos de larga evolucion (usuarios), 77 cui-
dadores formales y 80 cuidadores informales
participaron del estudio. Los usuarios eran adul-
tos jovenes, 81 (55%) hombres, la mayoria sin
pareja. Aquellos procedentes de los paises lati-
noamericanos en general vivian con su familia.
En Inglaterra mas comdnmente vivian en pisos
protegidos y, en Espafia, cerca de mitad en pisos
y mitad con familiares. De los cuidadores infor-
males, 75% eran mujeres (64/80), la mayoria
madres.

Percepcion de usuarios e cuidadores sobre
el cuidado segun los distintos contextos

La percepcion sobre la calidad del cuidado
formal varia seguin el grupo de participantes y el
contexto evaluado, estando intrinsecamente re-
lacionada con la categoria estigma institucional.
Seguidamente seran expuestas, los hallazgos so-
bre esta temética en cada uno de los contextos
estudiados.

— Argentina: los usuarios préacticamente no
refieren percepcion de estigma institucional ade-
maés de los malos tratos que sufrieron a manos de
los antiguos funcionarios de los hospitales psi-
quidtricos y ciertas actitudes de la Iglesia Catdlica.
Los cuidadores a su vez, si refieren varios meca-
nismos de estigma institucional, todos ellos rela-
cionados con la falta de recursos humanos, de
servicios comunitarios, de politicas publicas e in-
cluso medicacién gratuita. Los cuidadores infor-
males se preocupan especialmente por la falta de
recursos sociales que sustituyan a la familia cuan-
do ésta ya no pueda hacerse cargo de la persona
afectada. El cambio de la atencion del hospital psi-
quidtrico hacia la comunidad pasa por un proce-
so de incremento de las relaciones familiares, que
es positivo para los usuarios, pero de mas carga
para las familias. Los cuidadores en Argentina in-
culpan a la economia del pais por la destruccién
de una red de atencion comunitaria que empez6 a
formarse, pero que no pudo tener continuidad.
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— Brasil: los usuarios en general demostraron
percibir de forma positiva tanto la actitud de los
profesionales como de los servicios con los que
tienen contacto. Sin embargo, los cuidadores ha-
cen una serie de criticas a los profesionales que
rechazan atender a esta poblacién, a los servicios
que son insuficientes o a los servicios de urgencia,
gue se niegan a prestar el transporte al hospital.
También piensan que faltan dispositivos de aten-
cion, profesionales, servicios de traslado para los
momentos de crisis e principalmente formacién
continuada del personal, hechos considerados
como mecanismos de estigma institucional que
tienen como fuente el gobierno y sus politicas.
Los cuidadores también ven como mecanismo de
estigma institucional el hecho de que el sistema de
salud privilegie con mas recursos a ciertas enfer-
medades fisicas y no invierta tanto cuanto exigen
las demandas de salud mental.

— Chile: mientras los usuarios practicamente
no observan formas de estigma institucional, los
cuidadores utilizan gran parte de los discursos
para quejarse del rechazo en la atencién primaria,
el trato poco personal y demasiado técnico de los
especialistas en salud mental, el rechazo de los ser-
vicios de urgencias y la falta de provision de medi-
cacién gratuita o demas servicios comunitarios
por parte del gobierno. Otro mecanismo guber-
namental de estigma sefialado por los cuidadores
en Chile es la escasez de informacién y educacion
sobre la esquizofrenia, tanto a la poblacién gene-
ral como en casos especificos relacionados con la
sexualidad de los usuarios, por ejemplo.

— Espafia: los usuarios son bastante menos
criticos que los cuidadores. Enrelacién a los pro-
fesionales de atencion primaria y los servicios de
urgencia, los cuidadores perciben como meca-
nismos de estigma el hecho de que no atiendan a
los usuarios con trastorno esquizofrénico de la
misma forma que a otras personas, los conside-
rando pacientes especificos para los psiquiatras.
Esta postura hace que estos profesionales algu-
nas veces infravaloren los problemas organicos
de los pacientes. Los cuidadores también reco-
nocen como mecanismos de estigma ciertas acti-
tudes de los profesionales, como el hecho de prio-
rizar la atencién de las patologias menos graves,
que son muchas, y disminuir el nimero de citas
disponibles para las personas con trastornos es-
quizofrénicos. También comentan la actitud dis-
criminadora del gobierno y sus politicas cuando
este prevé la reduccién de costes, sin tener en cuen-
ta las especificidades de la atencién a la salud
mental, y la falta de campanfas informativas y de
prevencion.

— Inglaterra: los cuidadores hablan maés del
estigma institucional que los propios usuarios,
pero ambos citan las mismas fuentes de estigma,
0 sea, los profesionales de atencion primaria, los
servicios de urgencia, los trabajadores en salud
mental, las unidades de hospitalizacion y las po-
liticas y programas del gobierno. Cuidadores in-
formales y usuarios critican el trato impersonal
que se utilizaen nombre de una actitud profesio-
nal y el etiquetaje impuesto por el propio diag-
néstico, 0 aun, el desprecio de las cualidades de
los usuarios. Parece haber una lucha constante
entre cuidadores formales e informales. Los fa-
miliares creen que los profesionales quieren ale-
jarlos del cuidado, que les culpan por la enferme-
dad de sus hijos y que no hacen bien su trabajo.
Al otro lado estan los profesionales, que afirman
que muchas veces son las propias familias las
fuentes de los comentarios criticos y el desaliento
de los usuarios. Asimismo, se defienden alegan-
do que existe una presién tanto social como po-
litica en el sentido de que ellos se responsabilicen
de que los usuarios no hagan nada peligroso a la
sociedad, por esto se preocupan tanto por la ad-
herencia a la medicacion.

— Venezuela: ambos perfiles, usuarios y cui-
dadores coinciden en que la mayor fuente de es-
tigma es el gobierno que no provee los recursos
necesarios a laampliacion de los servicios comu-
nitarios, ni organiza las politicas y programas
especificos como alojamiento y reintegracion la-
boral para los usuarios. Los usuarios, al revés de
otros paises, elogian la buena relacién médico-
paciente. Ademas los dos perfiles opinan que el
estigma por parte del gobierno también se revela
en la falta de campafias informativas y educati-
vas sobre las enfermedades mentales y en la dife-
rencia de presupuesto destinado cuando se com-
para con el asignado a enfermedades fisicas. Los
cuidadores, también como los usuarios, creen que
la falta de provision de recursos ocasiona pro-
blemas de orden social a las personas con esqui-
zofrenia y acusan a los servicios de la red general
de salud de evitar la atencién a los usuarios de
salud mental.

Percepciones generales sobre
el cuidado profesional y los servicios

Como se ha visto anteriormente, en cada con-
texto se identifican diversos mecanismos y acti-
tudes estigmatizantes relacionados tanto con los
profesionales como con los servicios. Muchos de
estos mecanismos se repiten en los distintos con-
textos, de modo a se constituyeren en hallazgos



generales. Otros son muy especificos, caracteri-
zando determinada realidad como particular.
Seguidamente serdn expuestos estos hallazgos,
con la finalidad de hacer una articulacion entre
los eventos generales y particulares.

Las quejas sobre las actitudes estigmatizan-
tes de los profesionales y servicios son casi omni-
presentes en los discursos de usuarios y cuida-
dores informales. Los cuidadores formales justi-
fican su actitud mencionando el tiempo corto de
las consultas, la presién institucional por la“pro-
ductividad”, la propia formacién que reciben o
que les haria falta, e incluso el miedo a demandas
judiciales o a expedientes disciplinarios, por no
poner limites a conductas de los pacientes consi-
deradas inadecuadas por la sociedad o por la
gerencia de los servicios.

Existe una gran dificultad de algunos profesio-
nales, principalmente del médico general, para acep-
tar los pacientes con problemas de salud mental,
estables. (Cuidador formal, Brasil)

Las personas con esquizofrenia frecuente-
mente se quejan que no son escuchadas, que no
pueden asumir responsabilidades y que general-
mente no opinan en las decisiones sobre su tra-
tamiento. ComUnmente, todas sus demandas
son interpretadas como sintomas.

Los doctores no escuchan... No sé si estaran
cabreados de escuchar por tanta gente que va [...]
nunca me preguntaron como me siento, qué pro-
blemas tengo, a ver cémo te puedo ayudar. (Perso-
na con esquizofrenia, Chile)

La actitud fria y despersonalizada, cuando no
la evitacion a prestar atencion bajo la férmula de la
derivacién a servicios especializados, tanto en las
consultas de atencién primaria como en las urgen-
cias, parece ser una queja generalizada e interpreta-
da, tanto por usuarios como por cuidadores in-
formales, como una forma de discriminacion.

Hay una necesidad real por una aproximacion
y una aceptacion mas creativas y por oir al indivi-
duo. La mayor parte de las veces no oyen lo que
tenemos a decir sobre nosotros mismos. (Persona
con esquizofrenia, Inglaterra)

Sin embargo, en paises donde la atencion to-
davia estd en proceso de cambio hacia la pers-
pectiva comunitaria, como en Argentina y Vene-
zuela, las criticas de los usuarios a los psiquiatras
y psicélogos son bastante menos agrias que en
Espafia e Inglaterra, aunque también se quejen
del trato recibido en los hospitales y por parte de
los profesionales ajenos a los servicios de salud
mental.

Mi familia en realidad, ;cuél seria?, porque no
se puede suplantar a la familia, pero en este mo-

mento mi familia son mis doctores y mi psicologa.
(Persona con esquizofrenia, Argentina)

Por otra parte, los cuidadores informales se
quejaron que son, muy a menudo, despreciados
por los profesionales. Ademas de recibir poca
instruccion sobre como manejar las situaciones
dificiles, no se escuchan sus preocupaciones, no
se considera su opinidn y muchas veces se han
sentido acusados y responsabilizados por el de-
sarrollo de la enfermedad.

Lo que me hace falta es un sentimiento de que
a los profesionales les importamos. Ellos estdn muy
bien entrenados, son excesivamente clinicos y de-
masiado indiferentes [...] uno casi puede sentir el
rechazo... (Cuidador informal, Inglaterra)

Muchos afirmaron que poca o ninguna in-
formacion sobre la enfermedad se ofrece a las
personas afectadas y a sus familiares. Este pro-
blema fue asociado a la discriminacion. Como la
gente desconoce la enfermedad y la teme, algu-
nos familiares prefieren ocultarla, como forma
de proteccion contra el prejuicio. En muchos ca-
s0s eso termina generando una cierta negacion
del trastorno, o el retraso en buscar ayuda y ade-
mas profundiza el aislamiento social.

Esquizofrenia tiene un amplio sentido de defi-
niciones, los profesionales deberian tocar esa cues-
tion. La primera cosa que preguntan es: “;Tienes
ganas de suicidarte? ;Sientes que las personas te
odian?” jTodavia estamos en este nivel! (Persona
con esquizofrenia, Chile)

Falta informacion en las escuelas [...] las per-
sonas tienen que saber que existe la enfermedad
mental [...] es una manera de prevenir. Dejar a las
familias en la ignorancia no va a disminuir el nd-
mero de personas con la enfermedad. (Cuidador
informal, Brasil)

Las quejas sobre la insensibilidad del profe-
sional también estan conectadas con su poca dis-
posicion para hablar de temas intimos como la
sexualidad de las personas afectadas. Este pro-
blema se hizo presente en todos los contextos,
especialmente en Inglaterra. La poca posibilidad
de ofrecer respuestas objetivas a estas necesida-
des parece justificar el problema. Muchos profe-
sionales afirmaron que no estan habituados a
discutir este asunto.

Algunos familiares refirieron que a los enfer-
mos no les hace falta la sexualidad. Los partici-
pantes con esquizofrenia parecian bastante cons-
trefiidos cuando hablaron de este tema, sobre el
cual demostraron tener poca informaciény con-
siderables prejuicios. Ademas, se quejaron de los
efectos secundarios de los farmacos sobre la
sexualidad.

N
o
oo
-

TT0Z '2802-LL02:(7)9T "eAIB|0D 3PNES 72 BIOUIID



Wagner LCetal. |
©
N

Si uno tiene una pareja [...] bueno si Dios quie-
re, porque parece que no quiere cuando uno esta
enfermo [...] una pareja es como una solucién,
porque el sexo tiene mucho que ver... (Persona
con esquizofrenia, Chile)

Tuvimos un paciente que pidi6 que el equipo le
ayudara a conseguir una novia [...] en Holanda
se lo tomarian de otro modo, arreglarian el acceso
a las prostitutas [...] permitirle a alguien a tener
una relacion puede ser atender a un cuidado so-
cial. (Cuidador formal, Inglaterra)

Ciertos cuidadores formales reconocen que
tampoco son sensibles a las necesidades reales de
los usuarios cuanto a las actividades de ocio y
tiempo libre, pues las que se proponen parten de
la perspectiva de los profesionales y pueden ge-
nerar mas tensién que placer.

Pretendemos imponerles un modelo de tiempo
libre que no corresponde con el modelo de ellos, con
lo cual generamos por un lado presion y por otro
frustracion porque ni tienen los recursos para po-
der hacer las cosas y por otro porque no tienen la
motivacion ni el interés por hacerlo. (Cuidador
formal, Espafia)

Una excepcion a esto parecen ser los grupos
(terapéuticos), asociaciones y clubes de convi-
vencia, donde las personas con esquizofrenia en-
cuentran gente con sus mismos problemas, cam-
bian experiencias, apoyo, se sienten mas acepta-
das y entendidas en sus particularidades.

Como grupo, podemos aceptar y entender unos
a los otros. Construimos una comunidad y la ha-
cemos funcionar [...] es muy importante que esos
Centros se mantengan abiertos, porque si cierran
no tendremos un lugar para dénde ir. (Persona
con esquizofrenia, Inglaterra)

Aparte de los problemas relacionados direc-
tamente con el cuidado prestado por los profe-
sionales, aparecen también muchas quejas rela-
cionadas con la falta de plazas en las unidades
hospitalarias de ingreso, en las consultas de aten-
cién especializada y de programas de informa-
ciony prevencion en salud mental. Estos proble-
mas son mas citados por los participantes de los
paises latinoamericanos y son atribuidos o bien
a la propia institucién que no toma las medidas
necesarias para aumentar el nimero de plazas, o
al gobierno que no provee los recursos humanos
y el nimero de servicios necesarios para atender
completamente la demanda.

Habria que ver en que lugar esta la salud men-
tal para la prioridad del Estado. Porque de acuerdo
a esa prioridad, repartirian la plata. (Cuidador
informal, Argentina)

En relacion a los medios de comunicacion so-
cial, por parte del Estado no hay nadie que haga
programas en salud mental, por ejemplo lo hacen
sobre dengue, hipertensién. Es muy raro ver un
programa de salud mental. (Cuidador formal,
Venezuela)

La falta de medicacidn antipsicética gratuita,
en cantidades suficientes, igualmente es entendi-
da como una forma de estigma institucional, que
demuestra el prejuicio del gobierno cuando si
provee medicacion gratuita o subsidiada a enfer-
medades fisicas y escatima presupuesto para la
medicacion antipsicética. Esta es una queja que
practicamente sélo aparece en los paises latinoa-
mericanos, donde muchas veces se afiade el pro-
blema econdmico de las familias de baja renta,
para quien la compra de la medicacion presupo-
ne una carga objetiva adicional.

Eso pasa cada vez menos, porque estan recortan-
do presupuesto. Y te encontras con medicacion que
ya farmacia no compra y hay que cambiarle el plan.
O sea que se regula por los recursos y no por la nece-
sidad del paciente. (Cuidador formal, Argentina)

Anadlisis comparativo final

El analisis comparativo apunta un hallazgo
bastante peculiar: parece haber una relacion es-
trecha entre el nivel de desarrollo de los servicios,
que puede ser considerado inversamente propor-
cional a la satisfaccion de los usuarios y familia-
res con los cuidadores formales que prestan la
atencion.

En este sentido quizas pudiéramos separar los
6 paises participantes en 3 grupos distintos seguin
el nivel de desarrollo de la red comunitaria de aten-
cion a la salud mental, donde Espafia e Inglaterra
formarian el grupo de los servicios mas estructu-
rados y con la red mas amplia; Brasil y Chile for-
marian un grupo intermedio, donde la red de ser-
vicios comunitarios atn esta formada por pocos
servicios y coexiste con hospitales psiquiatricos; y,
finalmente, el grupo formado por Argentina y
Venezuela, en donde la atencién en la comunidad
todavia no conforma una red y normalmente es
prestada desde recientes programas de externali-
zacion de pacientes, que han pasado largos perio-
dos de vida en hospitales psiquiatricos.

Por otro lado, se podria segmentar las fuen-
tes de estigma institucional en 3 niveles, uno mas
cercano a los usuarios, formado por los profe-
sionales, otro mas lejano — gobierno/recursos/
servicios, y otro intermedio, formado por una
mezcla de los dos.



Segun estas divisiones se evidencid que en los
paises en que el cuidado comunitario es mas pre-
cario (como Argentina y Venezuela), las quejas
se centran sobre los recursos y servicios que no
suplen las demandas, asi como sobre la actitud
de los gobiernos que no proveen los presupues-
tos suficientes para subsanar estos problemas.
Mientras en los paises mas desarrollados (Espa-
fia e Inglaterra) las criticas estdn mas relaciona-
das con la actitud de los profesionales y a la rela-
cién médico-paciente. En Chile y Brasil, el grupo
intermedio, las criticas se dirigen a profesionales
y servicios en la misma proporcion.

Discusion

Los estudios cualitativos multiculturales no son
comunes. Asimismo, no hay registros en la lite-
ratura de estudios con estas caracteristicas rela-
cionados a personas con esquizofrenia e investi-
gando cualitativamente la calidad del cuidado en
salud.

Las ventajas de este estudio vienen en gran
parte de lamuestra elevada de participantes (con-
siderando que es un estudio cualitativo), pero
también lacomparacion internacional y lainclu-
sion de la percepcidn de usuarios y cuidadores.

Unade las desventajas fue la dificultad de ase-
gurar que los grupos focales siguieran una me-
todologia idéntica en todos los paises, una vez
que los investigadores no podian controlar to-
dos los factores locales. Otras limitaciones fue-
ron la procedencia exclusivamente urbana de los
participantes y la necesidad de que pudieran ex-
presarse claramente, por lo que las conclusiones
no pueden ser extrapoladas a otros colectivos.
Igualmente, diferencias de idioma pudieran in-
ducir a errores a la hora de interpretar el discur-
so. Para minimizar estas dificultades, los investi-
gadores desarrollaron un diccionario de térmi-
nos linglisticos compartido a través de Internet
y mantuvieron seguidas sesiones de chat.

Nuestros resultados soportan que la percep-
cion sobre la calidad del cuidado esté vinculada
tanto a la provision de recursos como a la rela-
ciény actitudes del profesional para con el usua-
rio. Respecto a la provision de recursos, este es
un problema grave especialmente en los paises
latinoamericanos, resultando en precariedad a la
hora de ofertar los cuidados. Tal precariedad
también es entendida como discriminacion. Este
problema se vincula directamente con el nivel de
desarrollo del pais y también con la importancia
y deferencia dada a la salud mental en cada con-

texto. No polemizaremos tal cuestion, una vez
que nos apartariamos de nuestro objetivo. Pero,
defendemos una actitud maés afirmativa por parte
de los politicos y gobernantes a la hora de inves-
tir recursos en este campo.

Por otra parte, cuando se piensa la relacion
profesional-paciente y el cuidado directo del pro-
fesional, seguramente se podria hacer varias espe-
culaciones sobre las razones para tantas y genera-
lizadas quejas por parte de los participantes de
nuestro estudio. Las dificultades seguramente po-
drian ser sanadas con cambios en actitudes y no
con inversiones financieras. Parece, no obstante,
que cambiar actitudes es tan dificil y costoso cuan-
to la oferta de recursos. Seguidamente, discutire-
mos algunas hipdtesis para estas cuestiones.

El prejuicio en la atencién en salud mental

Los profesionales de la salud parecen estar
poco habituados a pensar que las personas con
esquizofrenia tienen otras demandas més alla de
los sintomas psicoticos y muy a menudo no es-
cuchan siquiera cuando los usuarios desean ha-
blar de estos sintomas®.

Van Meer* encuentra que los enfermos fre-
cuentemente desean discutir experiencias subje-
tivas con sus médicos, pero estos consideran ta-
les temas irrelevantes. Una justificativa universal
para este problema es el tiempo (corto) de las
consultas®?. Los propios enfermos restringen la
manifestacion de sus demandas, tomando para
si la responsabilidad de manejar el tiempo de la
consulta, para aliviar la carga a la que piensan
que sus médicos estan sometidos®®.

Tradicionalmente, el modelo médico ha eva-
luado la esquizofrenia como de prondstico po-
bre en términos de desarrollo personal. Esta ex-
pectativa negativa puede inducir un escaso com-
promiso del profesional con los cuidados. En
nuestro estudio, participantes de los distintos
contextos hicieron referencia a la poca disponi-
bilidad de los profesionales para la escucha, ex-
presando que frecuentemente los médicos s6lo
se preocupan con sintomas (si tiene o no aluci-
naciones) y con laadherencia al tratamiento (pre-
dominantemente farmacolégico).

Ladiscriminacién puede tener consecuencias
desastrosas también para la salud global de los
enfermos, segln los discursos de algunos cuida-
dores de nuestro estudio, que enfatizaron, por
ejemplo, que los problemas fisicos de los enfer-
mos comunmente son negligenciados por los
profesionales. La separacion entre salud fisica y
mental a menudo fragmenta la atencion que se
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les ofrece a las personas con trastornos menta-
les, habiendo grandes probabilidades de que una
enfermedad fisica pase sin diagnostico®.

Por otro lado, una investigacién sobre las ac-
titudes de estudiantes de medicina delante de la
carrera de psiquiatriay de las enfermedades men-
tales encontr6 que aquellos que nunca habian
sido expuestos a disciplinas y entrenamientos en
salud mental tenian prejuicios mayores y reac-
ciones mas negativas que los estudiantes con prac-
ticaen este campo®. Esto sugiere que laopiniény
las actitudes de los estudiantes probablemente
estan influidas por la opinidn negativa generali-
zada socialmente, y que la experiencia puede dis-
minuir este prejuicio, aunque no lo extinga.

El nivel de desarrollo del pais afecta
el cuidado (reflexidn sobre las diferencias
entre los distintos contextos del estudio)

Estudios multiculturales soportados por la
Organizacién Mundial de la Salud apuntan que
en paises en vias de desarrollo personas afectadas
por esquizofrenia tienen un prondstico mejor que
en paises desarrollados'®Y’. Especulacién sobre
razones para este hallazgo sugiere diferencias en
laactitud de lacomunidad para con personas con
esquizofrenia, menos hostil en paises en vias de
desarrollo, ademas de patrones distintos de ex-
pectativas sociales, menos competitividad y ma-
yor tolerancia con las diferencias'®. Es posible, se-
gun tal hipdtesis, que los profesionales de Latino-
ameérica sean menos hostiles y esto haya influen-
ciado en la opinién de los participantes de nues-
tro estudio. De hecho, encontramos que en los
paises mas desarrollados hay mayor insatisfac-
cion con el trato dado por los cuidadores forma-
les, mientras que en los paises con menos desa-
rrollo de servicios comunitarios la relacién médi-
co-paciente es percibida como mas positiva.

Pero, como curiosidad, parecio a los investi-
gadores que el cuidado médico, en Latinoaméri-
ca, eraa menudo visto no como deber del profe-
sional, pero como una dadiva que recibian (y a
que deberian ser muy agradecidos) los usuarios.
Esto pudo haber incluso corrompido la opinién
de algunos participantes, que podrian, por ejem-
plo, pensar que serian perjudicados si no habla-
sen positivamente sobre los profesionales. So-
portando tal hipétesis, los usuarios se mostra-
ron mas solicitos y receptivos para participar del
estudio en Latinoamérica que en Europa. Esto
puede reflejar unafalta de politizacion y concien-
cia sobre derechos de los latinoamericanos.

Otra justificativa para este hallazgo seria que
en los sitios donde hay mas recursos, co6mo en
Inglaterra y Espafia, familiares y enfermos tienen
sus necesidades clinicas y sociales basicas atendi-
das, habiendo menos problemas (estructurales)
con los servicios, lo que aumentaria la expectativa
y quejas directas a los profesionales. En Latino-
américa, por otra parte, la falta de servicios socia-
les y de medicamentos es una amenaza tan fre-
cuente que se impondria a las demas demandas, y
la quejas se centrarian en esta problematica. In-
terpretacion que estaria de acuerdo con la teoria
de Maslow*® sobre una jerarquia de necesidades.

Maslow*® afirmaba que las necesidades no
estan todas en un mismo plano, sino que estan
escalonadas, jerarquizadas, formando una pira-
mide, y esta piramide no se imagina por razones
expositivas, sino que se postula como caracteris-
tica inmutable de la especie humana. El criterio
de ordenacién es la “humanizacion”, dando lu-
gar a que en la base de la piramide se encuentren
las necesidades cercanas a los instintos (necesi-
dades fisicas) y en la parte mas alta se encuentren
las necesidades de “autorrealizaciéon”. Para este
autor, las necesidades de mas alta orden (exis-
tenciales y relacionadas a las relaciones interper-
sonales) s6lo aparecerian cuando todas las nece-
sidades basicas de las personas estuvieran satis-
fechas. Seria, en Ultima anélisis, una cuestion de
supervivencia: las personas se preocupan prime-
ramente con lo mas urgente que les hace falta,
ahi poniendo su atencién y quejas.

El desinterés resulta del sufrimiento
personal del cuidador

¢Quizas podamos hablar —al igual que la“so-
brecarga familiar”?® — de una sobrecarga del cui-
dador formal con el cuidado? En Brasil, por ejem-
plo, vivimos una realidad alarmante en los servi-
cios publicos de salud: desorganizacion estruc-
tural, recursos limitados, funcionarios desvalo-
rizados y desmotivados. La falta de recursos
materiales y humanos genera sobrecarga para
los profesionales, de los que pueden derivarse
problemas fisicos y psiquicos. Este escenario es
fértil para la depresion y hostilidad en la oferta
de laatencion.

La ciencia tradicional estimula
la deshumanizacion del cuidado

Si es verdad que los cambios hacia la aten-
cion comunitaria en su momento fueron posi-



bles en gran parte debido al desarrollo farmaco-
I6gico, hoy en dia la atencién se centra casi ex-
clusivamente en la adherencia a la medicacion, y
los protocolos y guias son mas respetados que la
relacién médico paciente.

En la década de los sesenta del altimo siglo,
Erich Fromm?ya apuntaba la crisis de deshuma-
nizacion en la ciencia tradicional, mas preocupa-
dacon laclasificacion y control de los individuos.
La gran cuestion levantada por Fromm es que
hay un abismo inmenso entre la I8gica de las cien-
cias y la realidad existencial de las personas.

La légica altamente objetiva y tecnicista pue-
de inducir a la fragmentacion del sujeto. Des-
afortunadamente, la vision integral del individuo,
popularmente conocida como holistica, se ha
asociado peyorativamente a las “terapias alter-
nativas”. La paradoja es que la basqueda de las
“terapias alternativas” parece estar aumentando
en el mundo occidental?. Es decir, el hombre no
parece sentirse comprendido por aquellos que se
proponen formalmente a estudiar y cuidar de su
salud. La ciencia evoluciona rapidamente en la
misma medida que parece apartarse de la subje-
tividad del hombre.

Nuestros resultados sugieren que escuchar a
los pacientes puede contribuir para la disminucién
de su sufrimiento. Valorar la opinién y las expe-
riencias subjetivas de los pacientes puede reducir la
ansiedad y mejorar laimagen que ellos tienen de si
mismos?. Apoyo, educacidn sobre la enfermedad
y un abordaje centrado en el desarrollo de las ha-
bilidades del enfermo aumentan la adherenciay la
satisfaccion con el tratamiento2. Asimismo, un
abordaje que considere las necesidades existencia-
les seguramente contribuira para el fortalecimien-
to de la relacion profesional/paciente®.

La formacién del profesional
esta equivocada

La realidad nos hace suponer que la forma-
cién de los profesionales del area de la salud sea
muy técnica y no prepare los estudiantes para un
cuidado mas global y “humanizado” Psiquiatras
y psicélogos obviamente reciben entrenamiento
para el cuidado en salud mental y para la “escu-
cha” Pero estos profesionales no son los Gnicos
gue han de trabajar con enfermos mentales gra-
ves. Los cambios en la atencién significaron la
transferencia de los cuidados para la comuni-
dad. Independientemente del contexto, son los
profesionales de la atencidn primaria — comun-
mente carentes de capacitacion — los que ofrecen
tratamiento continuado a estas personas.

La “privacién” u “omisién” de capacitacion a
estos profesionales puede reflejar los prejuicios
de las instituciones respeto a las enfermedades
mentales. Cambiar esta realidad seguramente es
un trabajo arduo, pues estamos hablando de
valores, tradiciones y cultura de una préctica. Si
los cambios individuales son dificiles, méas atun
los colectivos.

La “vocacion” es importante
para trabajar en salud mental

Es probable que para trabajar con personas
que sufren alguna enfermedad mental sea im-
prescindible tener deseo y en alguna medida “vo-
cacion” El profesional necesitara administrar sus
propios prejuicios, mediante la reflexion. La ca-
pacidad de empatia y el gusto por escuchar a las
personas, por mas diferentes que sean, también
es fundamental®. Estas caracteristicas no son
universales, y es probable que muchos de los tra-
bajadores del area de la salud no las tengan. Pero
tampoco se puede decir que sean innatas. Cree-
mos que es posible aprender ciertas habilidades
para el cuidado. La informacion y la capacita-
cion pueden cambiar nuestra manera de ser y ver
el mundo. Pero opinamos que una buena dosis
de deseo es necesaria para que la préctica del pro-
fesional se vuelva méas humana.

Conclusiones

La percepcion sobre la calidad del cuidado es in-
fluenciada por la relacion profesional-paciente y
por ladisponibilidad de recursos. La falta de pro-
vision de recursos es un problema grave espe-
cialmente en los paises latinoamericanos, resul-
tando en precariedad a la hora de ofertar los cui-
dados. Esta precariedad también es entendida
como discriminacién. Personas con esquizofre-
nia en general se perciben desvalorizadas por pro-
fesionales y servicios y sienten falta de un cuida-
do més humanizado.

Parece haber una relacion estrecha entre el
nivel de desarrollo de los servicios, que puede ser
considerada inversamente proporcional a la sa-
tisfaccion de los usuarios y familiares con los
cuidadores formales que prestan la atencién. En
los contextos en que el cuidado comunitario es
poco desarrollado, las quejas se centran en la fal-
ta de recursos y servicios. Mientras en los con-
textos mas desarrollados las criticas estdn mas
relacionadas con la actitud de los profesionales y
ala relacion médico-paciente.
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Nuestro estudio apunta que, mas alla de la

imprescindible provision de recursos y servicios,
personas con esquizofrenia requieren un cuida-
do més humanizado.
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