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Artigos Originais

Cuestiones existenciales en la
esquizofrenia: percepcion de
portadores y cuidadores

Existential questions in
schizophrenia: perception of patients
and caregivers

RESUMEN

OBJETIVO: Examinar los temas y cuestiones existenciales del cotidiano de
personas con esquizofrenia y de sus cuidadores.

METODOS: Estudio cualitativo con grupos focales. Fueron incluidos 146
sujetos con esquizofrenia (55% hombres) y 80 cuidadores (75% mujeres) que
provenian de servicios primarios y secundarios de salud de Argentina, Brasil,
Chile, Espana, Inglaterra y Venezuela. Cada grupo tenia de 6 a 10 participantes.
Los datos fueron explorados por el proceso de analisis de contenido.

RESULTADOS: Fueron identificadas cuatro cuestiones existenciales
omnipresentes en los discursos: la necesidad de realizacion como persona
y de encontrar un sentido en la vida; la necesidad de ser respetado y no
sufrir discriminacion; el conflicto decurrente de la pérdida de autonomia; la
importancia de comprender la enfermedad y de reconocerse como enfermo.
Las cuestiones existenciales aparecieron fuertemente conectadas a necesidades
objetivas, como la falta de ocupacion y trabajo, que generalmente resultan en
una vida sin proposito y sentido.

CONCLUSIONES: Hace falta desarrollar un nuevo tipo de cuidado en salud,
en que la consideracion por la persona con esquizofrenia y la valoracion de su
subjetividad sean tan importantes cuanto el tratamiento bioldgico, asi como
crear estrategias de promocion de la salud que comprendan mecanismos de
inclusion laboral y combato al estigma.

DESCRIPTORES: Esquizofrenia. Psicologia del Esquizofrénico.
Conocimientos, Actitudes y Practica en Salud. Existencialismo.
Investigacion Cualitativa.
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Cuestiones existenciales en la esquizofrenia  Wagner LC et al

ABSTRACT

OBJECTIVE: To examine existential questions in the daily life of people with
schizophrenia and their caregivers.

METHODS: Qualitative study with focus groups. 146 people with
schizophrenia (55% men) and 80 caregivers (75% women) participated. They
came predominantly from primary and secondary health services of Argentina,
Brazil, Chile, Spain, England and Venezuela. Each group had between six and
ten participants. The data was explored through a content analysis process.

RESULTS: Four omnipresent existential themes were identified from the
discussions: the need for personal development and to find meaning in life;
the need to be respected and not suffer discrimination or stigma; the conflict
resulting from the loss of autonomy; the importance of understanding the
illness and recognizing it as an illness. The existential questions were closely
associated with objective needs, such as the lack of occupational opportunities
and employment, which generally result in a life without meaning.

CONCLUSIONS: It is necessary to develop a new type of health care in which
both the consideration for the person with schizophrenia and their subjectivity
are as important as biological treatment. Health promotion strategies need to

combat stigma and use mechanisms of occupational inclusion.

DESCRIPTORS: Schizophrenia. Schizophrenic Psychology. Health
Knowledge, Attitudes, Practice. Existentialism. Qualitative Research.

INTRODUCCION

Aunque nuevas corrientes e influencias hayan contri-
buido para la evolucion del conocimiento en salud
mental, el modelo de cura y normalizacion sigue
predominando. El tratamiento psicofarmacoldgico,
paradigma de este modelo, sin duda favorecio el desa-
rrollo de mejores condiciones de salud, principalmente
apartir de la segunda mitad del siglo XX.” Sin embargo,
esto no es suficiente, especialmente para aquellas
poblaciones que sufren incapacitaciones funcionales
severas como la esquizofrenia. A estas personas, les
hace falta, ademas de obtener diagnostico y farmacos
adecuados para su enfermedad, comprender y manejar
el sufrimiento impuesto por la misma.

Trastornos mentales como la esquizofrenia limitan
enormemente la vida social y tienen impacto negativo
en la autoestima. Aislamiento, soledad, angustia, sensa-
cién de vacio, dificultades para conseguir y mantener
trabajo son casi una constante. En especial, es muy
dificil enfrentar el estigma que cotidianamente expone
alos sujetos a constrefiimientos de toda orden y limitan
su vida social y laboral .

(Qué hace el sujeto para manejar tales problemas?
(Coémo percibe su existencia como portador de una
enfermedad cronica, que produce cambios dramaticos
en la vida y para la cual todavia no hay cura? ;Donde
encuentra espacio para discutir sus angustias, una vez

que el sistema de salud comunmente no las acoge?
Los profesionales de la salud no estan habituados a
pensar que las personas con esquizofrenia tengan otras
demandas que no los sintomas psicéticos. Van Meer?
(2003) refiere que los enfermos frecuentemente desean
discutir experiencias subjetivas con sus médicos, pero
estos consideran tales temas irrelevantes.

En la década de los 1960, Fromm® (1966) apuntaba la
crisis en la ciencia tradicional que se deshumanizo, mas
preocupada con la clasificacion y control de los indivi-
duos. Antes de Fromm, en el siglo XIX, Kierkegaard!’
(2003) ya cuestionaba la pretension de la ciencia de su
época en suponer que la realidad podria ser condensada
y explicada completamente mediante sistemas y estruc-
turas concretas. Kierkegaard sostenia que un sistema es
incapaz de dar cuenta de la realidad humana, una vez
que los individuos son singulares, tienen diferencias y
existencias muy particulares.

Pensando en esto, el presente articulo tuvo el objetivo
de describir la subjetivad que hace de cada persona
con esquizofrenia un ser singular. En este sentido,
el estudio intentd escuchar lo que en general no se
escucha, o es olvidado: los temas y cuestiones exis-
tenciales del cotidiano de personas con esquizofrenia
y de sus cuidadores.
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METODOS

Estudio cualitativo en que se ha utilizado la técnica de
los grupos focales. Los sujetos entrevistados tenian las
caracteristicas que siguen:

1. Personas con esquizofrenia y otros trastornos
psicoticos de larga evolucion (F20-29), segln la
Clasificacion Internacional de las Enfermedades, '
de ambos sexos,mayores de 15 afios, con evolucion
de un minimo de tres y un maximo igual o inferior
a 15 afios, sin hospitalizacion por motivos de salud
mental durante los Ultimos tres afios al menos
el 60% de ese tiempo, con buena capacidad de
expresion.

2. Cuidadores no formales: individuos allegados a la
persona con esquizofrenia, reconocidos por ella
como el cuidador principal y que se consideren a
si mismos como tal; sin vinculacion con entidades
formales de cuidado.

Los participantes procedian de servicios publicos
predominantemente primarios y secundarios de aten-
cion a la salud de las ciudades que siguen: Buenos
Aires, Rosario y La Plata (Argentina); Caracas
(Venezuela); Concepcion (Chile); Granada (Espaiia);
Londres (Inglaterra); Porto Alegre (Brasil). El trabajo
fue concluido en noviembre de 2005.

En cada centro, se conformaron cuatro grupos de
personas con esquizofrenia y dos de cuidadores no
formales. Cada grupo tuvo entre seis y diez parti-
cipantes. En total, se escuchd a 146 sujetos con
esquizofrenia (55% hombres) y a 80 cuidadores (75%
mujeres). Expertos en salud mental fueron entrenados
para la realizacion de los grupos focales. Un guién
tematico auxiliaba al coordinador en la tarea de orientar
la discusion. Los discursos eran grabados y posterior-
mente transcriptos.

Los datos fueron explorados por el proceso de analisis
de contenido.* Para aumentar la confiabilidad del
método, algunos segmentos de las transcripciones
fueron codificados individualmente por diferentes
miembros del equipo y comparados posteriormente.
Discrepancias en la codificacion fueron discutidas y
resueltas por consenso. El proceso de codificacion
de los datos se realizd con el auxilio del programa
Qualitative Solutions and Research — Non-numerical
Unstructured Data Indexing (QSR NUD*IST 4.0)."® Las
tematicas que predominaron en los discursos generaron
las categorias analizadas.

El proyecto fue aprobado por el comité de ética y
pesquisa del Hospital Materno Infantil Presidente
Vargas, Secretaria Municipal de Satude de Porto Alegre
(Proceso n° 05-02, 3/4/2002).
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ANALISIS DE LOS RESULTADOS Y DISCUSION
Necesidad de realizacion personal

La categoria esta relacionada con la busqueda de un
sentido para la existencia. Aparece fuertemente vincu-
lada con la cuestion laboral, con la capacidad de ser
productivo. Sea por los sintomas o por el estigma, la
dificultad de conseguir trabajo es casi una regla para
personas con esquizofrenia. Sin poder desempefiar una
actividad ocupacional, estas personas experimentan la
sensacion de inutilidad, se notan improductivas, depen-
dientes y, por consecuencia, inferiores a los demas.

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

Muchos refirieron experimentar inmensa desilusion
irrumpida de la constatacion de que todos los amigos
de juventud estan con la vida arreglada, tienen empleo,
pareja, hijos, mientras ellos siguen sin ninguna
conquista significativa.

Mi mama me decia “cuando tu papa y yo estemos
muertos tu vas a esperar a tus hermanos con el
almuerzo, con la ropita, en la casa todo arregladito” ...
jentonces ese era mi fin, aprender a cocinar y esperar
a mis hermanos a que lleguen del trabajo!...; Como?
porque tengo esquizofienia voy a tener que quedarme en
la casa, sola, sin hijos. (Mujer con esquizofrenia, Chile)

Para algunos, una salida para estos problemas seria
la disponibilidad de recursos terapéuticos ocupacio-
nales. En Latinoamérica, principalmente, hay una gran
deficiencia de este tipo de servicio. La realizacion de
actividades ocupacionales disminuye la sensacion
de vacio, aumenta la autovaloracion y contribuye
para el comprometimiento con el tratamiento. No
obstante, incluso en aquellos contextos en que existe
la disponibilidad de tales recursos, algunas personas
se quejaron de que, eventualmente, a los enfermos se
los entrena para una actividad, pero al final, no tienen
donde aplicar los conocimientos recibidos porque
faltan oportunidades reales de trabajo.

...lastima que no tengo trabajo. Tengo la beca si, pero
se termino el trabajo...no es lo mismo...se terminaron
los estudios, se termino... (Hombre con esquizofrenia,
Argentina)

Frankl®(1978), al reflexionar sobre aquellos que habian
0 no sobrevivido tras la Segunda Guerra Mundial,
concluye que las personas que poseian proyectos que
sentian como una necesidad inconclusa parecian tener
mejores oportunidades de sobrevivir que los que habian
perdido el sentido de la vida. Frankl estaba conven-
cido de que, si no existe sentido alguno para vivir, la
persona tiende a quitarse la vida y estd lista para hacerlo
aunque todas sus demas necesidades estén satisfechas.
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Su teoria nos ayuda a comprender porqué el suicidio
es tan frecuente entre personas con esquizofrenia.?’
La cuestion laboral es central en el entendimiento de
este problema. La mayoria de los participantes, inde-
pendientemente del contexto sociocultural, no ejerce
actividad laboral formal o informal. Esto tiene impacto
dramatico en la autoestima.

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

De alli surge la idea de que cualquier estrategia de aten-
cion a la salud que objetive mejorar la vida de personas
con esquizofrenia debe comprender el desarrollo de
mecanismos de inclusion laboral. Sin tales mecanismos,
es probable que la vida de estos sujetos siga un patron
de exclusion social e incluso marginalidad en muchos
contextos.

Discriminacién y la necesidad de respeto

La angustia existencial presente en los discursos de
los participantes con esquizofrenia traduce en parte la
dramatica realidad a que estan sometidas, enfrentando,
ademas de privaciones de toda orden, las consecuencias
emocionales de portar un trastorno altamente estigma-
tizado por la sociedad.

...la dificultad se presenta cuando le preguntan a mi
hija “;qué haces de tu vida?” “jen qué trabajas?”,
Jcomo uno va a contestar? La tendencia naturalmente
es ocultar la situacion real, por vergiienza, o lo que
quieras. (Cuidador, Inglaterra)

El comportamiento del sujeto tras el brote es frecuen-
temente de dificil comprension para aquellos que
conviven con él. Problemas como la falta de motivacion
son interpretados como vagabundaje. En algunos sitios,
la conducta bizarra se percibe como manifestacion de
malignidad. Comunmente se tiene al enfermo como
alguien potencialmente violento.

Siyo le contara a un vecino que tengo esta enfermedad
me diria: “esta nifia estd loca” y me rechazaria o me
tendrian lastima...y yo no quiero que nadie me tenga
lastima...prefiero que una persona me odie pero que no
me tenga ldastima... (Mujer con esquizofrenia, Chile)

También es comun que la familia sienta vergiienza
de tener un integrante tan raro. Muchos familiares se
sienten victimas de un destino ruidoso y cruel. El aban-
dono puede ocurrir. En Argentina y Venezuela, la insti-
tucionalizacion todavia acontece. En Inglaterra, gran
parte de los enfermos va a vivir en pisos protegidos.

Ella es nuestra unica hija y nosotros somos un
matrimonio grande. No tuvimos suerte. (Cuidador,
Argentina)

Cuestiones existenciales en la esquizofrenia ~ Wagner LC et al

El estigma es uno de los obstdculos mas importantes
para el desarrollo personal de aquellos que padecen
enfermedades mentales.”' Dificultades para conseguir
trabajo, mantener relaciones afectivas, compartir
vivienda, rechazo y miedo por parte de la comunidad,
son frecuentes en la vida de quienes sufren estigma.
La palabra esquizofrenia se usa de forma constante
metaforicamente en los medios de comunicacion como
adjetivo de caracter negativo.? Incluso los programas
infantiles en la television contienen referencias sobre
enfermedades mentales, la gran mayoria de naturaleza
despreciativa, lo que puede contribuir para el desarrollo
de comportamientos segregacionistas en los jovenes
telespectadores.?

En nuestro estudio, participantes de paises latinoame-
ricanos también consideraron como estigma la precaria
inversion de recursos en salud mental por parte de los
organismos politicos, especialmente la poca disponibi-
lidad de profesionales, consultas y farmacos.

...Yo hablo abiertamente de lo que tengo...porque
considero que es una obligacion conmigo mismo y
es una obligacion con la situacion del pais. Porque a
nosotros no se nos da el trato que se le da a una persona
enferma del rifion...a ellos nunca les falta la dialisis.
(Mujer con esquizofrenia, Venezuela)

El estigma produce sufrimiento existencial y tiene
impacto negativo en la autoestima del sujeto. Es un
ciclo vicioso, pues la baja autoestima esta probable-
mente conectada con empeoramiento de la salud de las
personas.'? Estudios indican que enfermos que reportan
sentirse mas estigmatizados presentan sintomas mas
severos y son significativamente mas deteriorados.’?

La depresion, la angustia, el dolor, la discriminacion,
no es solamente por parte de las personas de la familia,
es mas de los amigos o conocidos o desconocidos. Uno
se queda desanimado, uno no tiene como salir, uno
se queda con la mente bloqueada, es una cosa muy
terrible. (Hombre con esquizofrenia, Brasil)

Autonomia

La autonomia tiene que ver con la posibilidad de ser
independiente, no estar sujeto a la voluntad ajena. En
adicion, podriamos incluir la sensacion subjetiva de
satisfaccion derivada del individuo sentirse en razo-
nable coherencia interior. Personas con esquizofrenia
generalmente tienen problemas con la autonomia.
A menudo, cuando sintomaticos, estan presos a la
enfermedad, con dificultad para racionalizar y hacer
elecciones que sean benéficas para si mismos y para los
demas. Cuando estables, asimismo, pueden quedarse
limitados por las exigencias del tratamiento.

El cuidador se vuelve el principal soporte para la
manutencion de la vida de estas personas. En los
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paises latinos, son los familiares, en especial la madre,
quienes asumen tal tarea. En Inglaterra, en general son
los servicios, representados por los profesionales de la
salud/sociales.

Siento que una cosa que mejoraria mucho mi calidad
de vida seria responsabilizarme mds por mis cuestiones
v no depender tanto del juicio de mis cuidadores sobre
lo que es o no es mejor para mi...necesito terminar de
resolver eso de volverme un adulto. Siento que haber
estado en el sistema de salud mental me ha mantenido en
el papel de nifio. (Hombre con esquizofrenia, Inglaterra)

Algunos participantes con esquizofrenia de paises
latinoamericanos manifestaron que podrian responder
adecuadamente a una serie de situaciones a las que se
ven impedidos, por considerarse incapaces. Acusaron
a los cuidadores de no permitirles ejecutar tareas tan
sencillas como hacerse cargo de la comida. No se confia
en las habilidades que, de esta manera, no se estimulan
y que terminan por deteriorarse.

Por otra parte, mientras lamentaban no tener libertad
para hacer sus propias elecciones, muchos enfermos
también relataron sentirse incapaces y poco moti-
vados para hacerlas. Igualmente, aunque gran parte
de los cuidadores se quejaron de que sus hijos eran
muy dependientes, no les estimulaban a desarrollar
habilidades de vida diaria. Esta ambigiiedad refleja
la inseguridad a que estas personas estan sometidas.
Comportamientos protectores de ambas partes aparecen
como defensa y limitan el ejercicio de la autonomia.

Uno cree que no son capaces. En el caso mio sobrepro-
tectora...le digo haz esto y aquello y... A la tarde queda
solo porque yo trabajo y bueno él ahi dispone, se hace
su leche, se baiia, en cambio yo le estoy encima “‘ven,
abrigate, ponte, no salgas”...lo quiero manejar como
si fuera todavia un bebé. Me falta la confianza de que
puede. (Cuidadora, Argentina)

La problematica relacionada a la autonomia de
enfermos con trastornos mentales de larga evolucion
se complica todavia mas en los dias actuales. En los
paises desarrollados y en los grandes centros urbanos
el apoyo de la familia es cada vez menor. Ademas, hay
mucha énfasis en el individuo y en sus realizaciones
materiales. Esos son ideales a que los esquizofrénicos
en general no consiguen alcanzar. En la esquizofrenia,
el enfermo pierde los medios internos para desempefiar
los roles que la sociedad le exige e esta puede ser una
de las razones de la evolucion de la esquizofrenia ser
aparentemente mejor en aquellos contextos sociocultu-
rales menos favorecidos.’ En estos contextos hay mas
énfasis en la colectividad y menos en los individuos.
Esto podria resultar en menos sufrimiento existencial,
una vez que diminuye la presion social por tener
“suceso” y ser “normal”.
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Nuestros hallazgos también sugieren que el comprome-
timiento en la capacidad de administrar la vida hace con
que muchos de los sujetos con esquizofrenia no sepan
manejar su tratamiento e identificar sus problemas
mentales y fisicos. Esto podria contribuir para el
deterioro en la salud. Estudios revelan que pacientes
psiquiatricos experimentan aumento de morbilidad
y mortalidad asociado a una gama de enfermedades
médicas, lo que reforzaria esta hipotesis.'

Para enfrentar este problema, seria importante una
actitud preventiva por parte de los profesionales, en
el sentido de anticiparse a la queja (que cominmente
es tardia en esta poblacion). Sin embargo, segin los
participantes de nuestro estudio, en la practica de los
servicios, la persona portadora de esquizofrenia es a
menudo vista como tomada por la psicosis: sujeto y
enfermedad se confunden. No hay espacio para atender
a demandas que no sean objetivas y relacionadas a los
sintomas psicoticos. Es comiin que siquiera se escuchen
estos sintomas. La subjetividad del sujeto tradicional-
mente ha sido suprimida de la atencién en salud.

Hay una necesidad real por una aproximacion y
una aceptacion mds creativas y por oir al individuo.
Esquizofrenia tiene un amplio sentido de definiciones.
Los profesionales deberian tocar esa cuestion...La
primera cosa que preguntan es “; Tienes ganas de suici-
darte? ;Sientes que las personas te odian? "y cosas asi.
Todavia estamos en este nivel, no nos movemos hacia
parte alguna. (Hombre con esquizofrenia, Inglaterra)

El sujeto termina dividido, no siendo visto como un todo,
pero en partes. Los profesionales se responsabilizan
por las cuestiones “urgentes” — los sintomas, mientras
ignoran la subjetivad o se la derivan a otras instancias
(religiosas, sociales, entre otras). Esta es una medida
también protectora. Cuando transformamos al enfermo
en objeto (el cuerpo, los sintomas), disminuimos nuestra
responsabilidad y restringimos la demanda. Es la deshu-
manizacion que, en cierta medida, protegemos con la
sobrecarga advenida del hecho de ser cuidador. Ese
mecanismo puede ser negativo para los sujetos, como
afirman los participantes de nuestro estudio.

Un cuidado humanizado, por otra parte, ejerce
influencia en un sentido opuesto. Pacientes con esqui-
zofrenia que reciben un cuidado en que se prioriza la
conversacion y la escucha, mejoran su calidad de vida.!”
Ademas, la participacion activa del sujeto con esquizo-
frenia en su tratamiento parece mejorar su autoestima
y salud general.®

Toma de conciencia

Tener conciencia de presentar la enfermedad implica
darse cuenta de su propio funcionamiento, conocerse
a si mismo. Tal proceso, en poblaciones con esqui-
zofrenia, es complejo. Una vez que esta es vista con
prejuicio por la sociedad, es un dolor muy grande
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admitirse portador de la misma. Los propios familiares
a menudo sienten vergiienza y culpa, lo que puede
estimular actitudes de negacion.

Yo perdi la memoria, el trabajo y se me desarrollo la
esquizofrenia. Yo nunca quise ver a un médico porque
quizds yo nunca quise reconocer que me enfermé de
esquizofrenia. (Hombre con esquizofrenia, Chile)

La pobreza en la capacidad de insight (o reconocerse
como enfermo) es condicion tremendamente frecuente
entre las personas con esquizofrenia.! Algunos indivi-
duos tienen limitaciones cognitivas, lo que perturba
la capacidad de entendimiento. La mala adherencia
al tratamiento suele ser el resultado de este proceso.
Mantenerse sintomatico también puede ser una manera
de huir de la realidad. La negacion es un mecanismo
de defensa comun a otras enfermedades. En las
enfermedades oncologicas, por ejemplo, el enfermo
pasa por diversos “estadios” mentales hasta aceptarse
como portador (negacion, busqueda de soluciones
magicas, rabia).?* Enfermedades cronicas, tales como
la diabetes, el reumatismo y la hipertension, a menudo
se niegan en su principio.'

He sufrido mucho cuando me dijeron los psiquiatras
que yo estaba loco. Se lo dirian con palabras mas
suaves, pues fue un bombazo... éramos muy ignorantes
del tema. Mis amigos tienen un poco de miedo, pero
no a mi, sino a la enfermedad. Pensaban que yo les
iba a hacer algo. (Hombre con esquizofrenia, Espafia)

Algunos participantes relataron que tras haber admitido
padecer un trastorno mental, pasaron a sufrir menos.
Estudios sugieren que la toma de conciencia esta
asociada a menor grado de sintomas y mejor conduc-
cion del tratamiento.!® Igualmente, menor adhesion
parece estar vinculada a menores niveles de insight."
Estos datos justifican el desarrollo de estrategias psico-
educacionales por parte de los servicios. La identifi-
cacion de las tacticas utilizadas por los pacientes para
controlar los sintomas puede auxiliar en el tratamiento
de los mismos. Pero, para esto, hay que escucharse las
experiencias de estos individuos.

...no me voy a sentar en el tejado y decir “jOiga! Soy
un paciente psiquidtrico” porque hay un estigma alla
afuera. Pero si viene alguien y dice “;Qué te pasa?”,
yo les explico el problema. El unico modo de hacerlos
entender es si las personas que sufren del problema se
sientan y les explican. Somos los mejores educadores
que hay. (Hombre con esquizofrenia, Inglaterra)

Hace falta desarrollar mecanismos de promocion de la
salud basados en la propia experiencia de los sujetos.
Esto deberia empezar por cambios en la comunica-
cion entre profesionales y usuarios. Los profesionales
muchas veces tienen dificultad incluso para informar
sobre la presencia del trastorno. Para algunos parti-
cipantes, durante mucho tiempo, su trastorno fue
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identificado simplemente como una “enfermedad de
los nervios”.

Me parece muy importante que los psiquiatras, ademas
de usar palabras grandes y quitarte de encima, real-
mente paren para explicarte de qué estan hablando,
porque todavia no lo sé. (Mujer con esquizofrenia,
Inglaterra)

Muchos observaron que es necesario empefiarse acti-
vamente en la busqueda del entendimiento de la enfer-
medad. Eso significa procurar informaciones, estudiar,
participar de actividades en los grupos terapéuticos y
asociaciones; la toma de conciencia de la enfermedad
asociada a la bisqueda de informaciones parece ser un
elemento promotor de ciudadania.

Tenemos que saber todo lo que hay en el sistema
de salud mental de modo a mantenernos vivos.
Necesitamos saber qué se esta haciendo por nosotros,
presionar con respecto al tema, ayudar a aumentar
nuestra autoestima. Por ahora, me parece que el
sistema no es suficiente para nosotros. (Hombre con
esquizofrenia, Inglaterra)

COMENTARIOS FINALES

La pérdida de vinculos y oportunidades (laborales
especialmente) tras el inicio de la enfermedad es
omnipresente en la vida de personas con esquizofrenia.
Dolor, depresion y ganas de morir aparecieron en el
discurso de estas personas. De hecho, ;por qué seguir
viviendo, si en general, sus experiencias subjetivas
no son consideradas importantes, no tiene pareja, se
siente rechazado, no tiene proyectos personales, no
consigue realizarse profesionalmente y depende de
los demas? Es incluso sorprendente, que en medio de
tantas adversidades, estos individuos encuentren razéon
para seguir viviendo.

Son necesarios cambios complejos en esta realidad,
que tomen en cuenta cada realidad en particular. La
inclusion laboral es sin duda importantisima y debe
ser tomada como prioridad. Las oficinas terapéuticas,
el desarrollo de leyes de proteccion y cotas de mercado
de trabajo son fundamentales para que personas con
esquizofrenia puedan de hecho ascender a una mejor
calidad de salud y autonomia.

El combate al estigma es otro grande desafio, pues
exige cambios en el imaginario social. Desarrollar
mecanismos para ampliar el acceso a informacion y
al conocimiento sobre la enfermedad, quizas sea el
medio mas viable de obtener alguna evolucion en este
sentido. En particular, habria que promover dispositivos
de educacion en salud con este objetivo.

Cambios en la calidad del cuidado en salud también
son necesarios. La realidad de los servicios parece
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estimular la manutencién de un cuidado, un tanto
“deshumano”, todavia mas preocupado con la cura de
las enfermedades que con la promocion de la salud.
Promover salud, asimismo, es un desafio aun mayor,
especialmente en contextos latinoamericanos en que la
adversidad social y econoémica ejerce un papel decisivo
en la calidad de vida. Algunas personas tienen incluso
su supervivencia constantemente amenazada. Primero
necesitan sobrevivir para so6lo posteriormente existir
como sujeto de sentidos y deseos.

Los cambios no ocurriran mientras los mas intere-
sados permanezcan silenciados. La participacion y
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movilizacion de los sujetos son dos de los motores
mas importantes para las trasformaciones sociales.
Una posicion mas pro-activa es necesaria para que
enfermos se vuelvan sujetos. Como concluyd uno de
los participantes:

Necesitas superar tu enfermedad aceptandola, saliendo
todos los dias y siguiendo con tu vida porque no puedes
dejar que tu vida pare... es importante que cada uno
perciba que tenemos que movernos y hacer algo por
nosotros mismos. No podemos siempre culpar el sistema.
Si uno quiere volver a la sociedad, tendra que aceptar
ciertas cosas. (Hombre con esquizofrenia, Inglaterra)
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