‘w Facultad de

Psicologia

UNIVERSIDAD DE LA REPUBLICA

TRABAJO FINAL DE GRADO:

Impacto de los procesos psicosociales en

personas con esquizofrenia

ESTUDIANTE: Cynthia Victoria, Facet Pintos 5.091.531-8
TUTORA: Rossina Machifiena
FECHA: 30-07-2016

Montevideo.-




INDICE

1. RESUMEN.......ooi s p. 2
p 200 [ 207 010 Lo o3 [ ] X p.3
3. MARCO TEORICO: Antecedentes..........cccoeeueeereeresesessssessesessessssssessessnnns p.- 4-11
3.1.- ESQUIZOIENIA. ... e p. 4
3.2.- DisSCapacidad.............uuuuuuuiiiiie e p.5
3.3.- Intervencidn pSiCOSOCIAL. ..o p.8
3.4.- Calidad de Vida.....coooiiiiieieee e p.9
4. DESARROLLO..... .ot nnnnns p. 11-23
4.1.- Esquizofrenia y estigma soCial...........cceeviiiiieiiiiiiiiiiiieee e, p. 11
4.2.- La importancia del modelo de apoyos en la intervencion psicosocial........ p. 14
4.3.- Calidad de vida en la esquizofrenia..........ccccooiuieeiiiiiiiiieiiieee p. 20
5. REFLEXIONES FINALES...........coiiiiisnneesrrr s p. 24-25

6. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS.........ccccceouierrrrnesrsssssssssssssssesesesseenes p. 26-30



1. RESUMEN

El presente texto, enmarcado dentro de la propuesta de Trabajo final de grado para la
obtencion de la Licenciatura en Psicologia, procura hacer un recorrido de bibliografia en torno a la
tematica de las intervenciones psicosociales, desde la perspectiva del paradigma de Derechos
Humanos, el modelo de apoyos y el concepto de calidad de vida. Tiene por objetivo analizar cémo
estos mecanismos operan en la calidad de vida de una persona con discapacidad psicosocial
como la esquizofrenia. Teniendo en cuenta la complejidad de la tematica elegida, habiendo
realizado una busqueda bibliografica actualizada sobre la misma, se puede inferir como hipétesis
de este trabajo que las intervenciones psicosociales inciden favorablemente en la calidad de vida

de personas con discapacidad psicosocial.

En esta monografia, se expone el marco tedérico de cada uno de los conceptos que se
pretenden considerar para luego ser revisados con un andlisis critico a la luz de la bibliografia

seleccionada en el apartado dedicado al desarrollo.

Asimismo, cuenta con una ultima seccién de reflexiones finales que busca ser una sintesis de

las conceptualizaciones desarrolladas mas destacadas, junto a criterios de caracter personal.
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“Todo ser humano estd inmerso en una red vincular que lo determina”
Victor Giorgi.-

2. INTRODUCCION

Dado el creciente interés a nivel mundial en torno a la inclusion de las personas con
discapacidad, y la necesidad de promover medidas de intervencién que contemplen los derechos
de las mismas propiciando de esta forma una posible mejora en su calidad de vida, es que parece
fundamental la pertinencia de esta tematica. Este trabajo tendra como objetivo, analizar como los
procesos de intervencion psicosocial, pueden contribuir 0 no a la mejora de la calidad de vida en

una persona con diagnéstico de esquizofrenia.

El informe de Uruguay, presentado en 2013 ante el Comité creado por la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, arroja algunos datos estadisticos importantes que
reflejan la situacidon de la discapacidad en nuestro pais. Segun las encuestas de la Comisién
Nacional Honoraria de la Discapacidad (CNHD) y el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en
2004, la prevalencia de la discapacidad en Uruguay era del 7,6%, y en 2006 este porcentaje
asciende al 9,2%. Asimismo, el 48% de las personas con discapacidad pertenecen a los hogares
con menos ingresos. En cuanto a educacion, trabajo y oportunidades en general, este sector de la
poblacion se ubica siempre en desventaja en comparacion con el resto de la misma (Ministerio de

Desarrollo Social (MIDES) - Programa Nacional de Discapacidad (Pronadis), s.f.).
¢ Y que pasa entonces con la esquizofrenia?

Segun una nota descriptiva publicada recientemente por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) en 2015, unos 21 millones de personas en el mundo padecen esquizofrenia, siendo mas
comun este trastorno en hombres que en mujeres. A su vez, estas personas tienen entre 2y 2,5
mas de probabilidades de fallecer mas jovenes que el resto de la poblacion, debido a la
comorbilidad con enfermedades de tipo fisica, metabdlica, infecciosa o cardiovascular. La
esquizofrenia no s6lo afecta a nivel cognitivo, sino que ademas es un déficit que afecta el
desempeno funcional en areas como la laboral y la educativa, por lo que genera discapacidad.
Asimismo, es frecuente la estigmatizacion y discriminacion que acarrea consigo este trastorno y la

posterior vulneracion de los derechos fundamentales del ser humano.

Por otro lado, la OMS denuncia que mas del 50% de la poblacién con esquizofrenia no recibe
una adecuada atencion, y el 90% de los mismos no reciben tratamiento en paises de media y baja

renta, siendo uno de los problemas principales la falta de acceso a los servicios de salud mental.

Como respuesta a esta problematica, la OMS en su plan de accion 2013-2020, enfatiza en las
estrategias necesarias para brindar servicios adecuados a personas con trastornos mentales,
incluido la esquizofrenia. Una de las recomendaciones mas importantes que se traza en este Plan

de accion, es la transferencia de los servicios desde las instituciones a la comunidad.



3. MARCO TEORICO: Antecedentes
3.1.- Esquizofrenia

Diversos autores a lo largo de la historia, han brindado sus aportes para aproximarse a la
definicion de esquizofrenia, quizds de alguna manera por ser una patologia que por la
extravagancia de su conjunto de sintomas posee un magnetismo particular que ha despertado el
interés de muchos clinicos e investigadores, tal vez entre otras cosas, porque encarna el

estereotipo clasico de “locura”.

Uno de los pioneros en intentar conceptualizar las “psicosis esquizofrénicas” ha sido Kraepelin
(1890-1907), en la serie de ediciones de su “Tratado de las enfermedades mentales”, quién las
denomina como “demencia precoz”’. Para este autor, esta consistia en “una especie de locura,
caracterizada por su progresiva evolucion hacia un estado de debilitamiento psiquico, y por los
profundos trastornos de la afectividad (indiferencia, apatia, sentimientos paraddjicos)” (Ey, 1980,
p.472). Kraepelin describe tres formas de demencia precoz: la forma simple, hebefrenia; la forma

cataténica o hebefrenocataténica y por ultimo la forma paranoide.

En 1911 Bleuler acufia el término esquizofrenia, considerando que no son dementes, sino que
estos sujetos pierden la capacidad asociativa, por lo que al verse alterado su pensamiento se
retraen hacia una vida “autistica”, en la que sentimientos e ideas son parte de la expresion

simbdlica de los procesos inconscientes (Ey, 1980, p.473).

Haciendo referencia a la nocion de esquizofrenia que maneja Henry Ey (1980) en su “Tratado
de psiquiatria”, se puede decir entonces que, la misma es una patologia severa de evolucién
deficitaria, perteneciente al grupo de las psicosis crénicas, en la que se da un corte del sujeto con
la realidad, caracterizada por un sindrome deficitario o negativo de disociacién y por un sindrome
secundario o positivo, de produccion de ideas, sentimientos y actividad delirante. Esta altera la
personalidad de manera profunda y progresiva, donde la persona deja de entablar comunicacion

con los demas y se pierde en su propio pensamiento (p. 473).

En la presente monografia, se toma como marco de referencia el criterio diagnostico de
esquizofrenia del “Manual Diagnéstico y Estadistico de los trastornos mentales” (DSM V, 2014),
considerando las caracteristicas diagndsticas como “(...) una constelacién de signos y sintomas
asociados con un deterioro del funcionamiento laboral y social” (p.100). La sintomatologia como
los delirios, alucinaciones, el discurso y el comportamiento desorganizado y los sintomas
negativos deberan estar presentes en un tiempo significativo de un mes o mas. Son
caracteristicos los déficits cognitivos de memoria, del lenguaje y de otras funciones ejecutivas, asi

como la velocidad de procesamiento, que se hacen visibles en lo laboral y vocacional.



3.2.- Discapacidad

Considerando la esquizofrenia como un trastorno altamente discapacitante, por lo que algunos
autores refieren a la misma como una “discapacidad psicosocial”’, debido a la relacion negativa
que tiene una persona con esquizofrenia con el medio, es que se torna importante revisar
entonces el concepto de discapacidad y algunos antecedentes de como han sido los modelos de

intervencion en discapacidad en las distintas épocas.

El concepto actual de discapacidad ha sido histéricamente, sino controversial, por lo menos
fuertemente debatido. A lo largo de los afos, se han utilizado diversas categorias como invalidez,
minusvalia, incapacidad, “capacidades diferentes”, “capacidades especiales”, etc., para referirse a
la misma. Dado en muchos casos el contenido peyorativo de estos términos, o la incompletud de
las definiciones, es que se han ido modificando hasta llegar a la conceptualizacién teérica de

discapacidad de la que disponemos en la actualidad.

La concepcion de discapacidad establecida por la OMS (2001) en la “Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud” (CIF), es definida como un
amplio concepto que incluye “déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo (con una
“condicion de salud”) y sus factores contextuales (factores ambientales y personales)” (p.231).
Esta definicién nos habla de un término general, abarcativo y dinamico, que no queda limitado al
déficit de una determinada estructura o funcién corporal, sino que hace referencia de manera
clara, a la incidencia del contexto sobre la persona con deficiencia, incrementando o reduciendo a
través de las barreras o facilitadores la discapacidad de un individuo. Este concepto ademas,
cambia la manera de ver a la persona con discapacidad, ya que da cuenta de un estado de salud

y se desmarca de la idea de la discapacidad como una condicién intrinseca e individual del sujeto.

En el afio 2006 se celebra en Estados Unidos, la Convencidn sobre los Derechos de las
personas con Discapacidad, reunion de la que ademas Uruguay fue participe adhiriendo a la
misma, y promulgando a su vez en el afo 2008 la Ley N° 18.418 que ratifica los articulos definidos
en dicha Convencion. El propésito de este documento, fue la promocién y garantia del
reconocimiento y ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad. A su vez, en el
Articulo | de la Convencién (2006), se reafirma de alguna manera la definicion de discapacidad de
la CIF, afiadiendo que se entiende por persona con discapacidad a todas aquellas que presenten
alguna deficiencia ya sea de tipo fisica, mental, intelectual o sensorial, y que en interaccion con el
medio y los obstaculos que alli se presentasen, no le permita una adecuada participacion en la

sociedad, y con iguales condiciones que el resto de la misma (p.4).

Por su parte en nuestro pais, en el Articulo 2° de la Ley N° 18.651 aprobada en el afio 2010,

se establece que:



se considera con discapacidad a toda persona que padezca o presente una alteracion funcional permanente o
prolongada, fisica (motriz, sensorial, organica, visceral) o mental (intelectual y/o psiquica) que en relacién a su
edad y medio social implique desventajas considerables para su integracion familiar, social, educacional o
laboral. (p.1)

Por otro lado, en cuanto a las formas de intervencion en discapacidad algunos autores las han
intentado conceptualizar en distintos modelos, que reflejan cdmo ha sido considerada la misma a
lo largo del tiempo. Egea y Sarabia (2004) toman como referencia dos autores que distinguen
varios enfoques; Puig de la BellaCasa (1990) que los divide entre “Modelo tradicional’, “Paradigma
de la rehabilitacion” y “Paradigma de la autonomia personal” (p.1); y Casado (1991) quien define

cuatro modelos:

De ‘integracion utilitaria”, donde se acepta a las personas con discapacidad, pero desde la

“(...) resignacion providencialista o fatalista”.
De “exclusién aniquiladora” el sujeto es encerrado y ocultado dentro de su hogar.

De “atencién especializada y tecnificada”, hay una predominancia de servicios y de

organismos especializados.

De “accesibilidad”, donde la idea es normalizar a los sujetos, considerando que estos tienen

el mismo derecho a llevar una vida como el resto de la sociedad (Egea y Sarabia, 2004, p.2).

Palacios (2007) por su parte, hace un analisis interesante de los tres modelos fundamentales
que han influido en la manera de visualizar la discapacidad en distintas épocas; los cuales se

esbozan a continuacion:

Modelo de Prescindencia: Se consideraba a las personas con discapacidad como
innecesarias, de las cuales se podia prescindir ya que no producian ganancia alguna para la
sociedad. Se atribuia que la causa de la discapacidad era de origen religioso, siendo por tanto las

personas con algun déficit, merecedoras de “castigo divino” y que no eran dignas de vivir.

Este posee a su vez dos submodelos: el eugenésico y el de marginacion. El primero se
ubicaba en la Antigiedad, donde por fines politicos y religiosos no se creia conveniente que las
personas con discapacidad se desarrollaran, ya que eran una carga para la familia y la sociedad,
debido entre otras cosas, porque se consideraba que tal discapacidad provenia de alguna sefal
del poder de Dios o algun castigo sobre esa familia. Es por esto que recurrian a practicas
eugenésicas como por ejemplo el infanticidio, donde los nifios que nacian con alguna deficiencia

eran exterminados.

El segundo submodelo, responde a una légica constante en la historia de la discapacidad, la
marginacion. Por ejemplo, en la Edad Media estos eran excluidos y discriminados junto a los

pobres. Por esta época aun se continuaba con la firme creencia de que la discapacidad se



relacionaba a la voluntad de Dios. Se les consideraba dignos de lastima, por lo que la mayoria

recurria a la mendicidad para subsistir.

Modelo Rehabilitador: Este se sitia aproximadamente al término de la Primera Guerra
Mundial, principios del siglo XX, y con el mismo se avanza algunos pasos en cuanto a la forma de
concebir la persona con discapacidad, dejando de ser consideradas innecesarias en tanto se
rehabilitasen. En este momento histérico las causas de la discapacidad se relacionaban con la
guerra y los accidentes, concibiéndola desde la limitacion fisica debido al dafio de un 6rgano o
funcion, por lo cual el objetivo era “normalizar” la persona. Es a través de este modelo que el
accionar ante las personas con discapacidad pasa a ser en su mayor parte asistencialista, por lo
que empiezan a implementarse politicas como pensiones por invalidez, educacién especial,

institucionalizacion, beneficios de rehabilitacion, etc.

De esta perspectiva, si bien se le comienza a dar un nuevo lugar a la persona con
discapacidad, considerando que se podian mejorar sus condiciones de vida, se perpetua la idea
de que no podian hacerse cargo de su vida por lo que debian estar bajo la supervision de
profesionales y cuidadores. Es recién a partir de las décadas de los sesenta y setenta que la

discapacidad comienza a ser paulatinamente visibilizada.

Modelo Social: Finalmente este tercer enfoque, se basa en la idea de que la discapacidad
fundamentalmente tiene un origen social. A su vez se impulsa la posicion independiente de la
persona con discapacidad, teniendo en cuenta que éstas si pueden aportar a la sociedad al igual
que el resto de la poblacion, resaltando sus habilidades, autonomia y autodeterminacion. Se
comienza a ver la discapacidad desde una posicion de respeto e igualdad de derechos, pero

desde el reconocimiento de la diferencia.

Es entonces a partir de este ultimo enfoque que sera enmarcado este trabajo, considerando la
esquizofrenia, desde la perspectiva del modelo social como una discapacidad psicosocial, que
afecta al individuo a nivel global sin negar la existencia del déficit, pero considerando a su vez al
sujeto como un todo, que es afectado por su entorno y por las barreras que este presenta.
Reafirmando lo dicho anteriormente, nos vamos a apoyar en el modelo bio psico social, que
sustenta la CIF, en el que no se concibe la discapacidad desde la enfermedad, sino como una
condicién de salud que es atravesada por el contexto (factores ambientales y personales),
alterando el funcionamiento de la persona a la vez de limitar su actividad y restringir su

participacion a nivel social.



3.3.- Intervencién psicosocial

El modelo bio psico social, deja entrever a su vez, la necesidad de implementacién de las
medidas necesarias para suprimir o por lo menos disminuir las barreras del entorno, a la vez de
entrenar a la persona con discapacidad de manera que ésta pueda interactuar con su medio de
forma adecuada y gozar de los mismos derechos que el resto de la poblacion. Es en esta linea
entonces que trabaja la rehabilitacion psicosocial, como un tipo de intervencién que va en pos de

una posible mejora en la calidad de vida de la persona con discapacidad.

Segun Giorgi (2002), “En la primera mitad del siglo XX se consolida el concepto de
rehabilitacion como estrategia sistematica basada en el modelo médico y teniendo como Unico

objetivo la recuperacion funcional del cuerpo como sistema anatomofisiolégico (cuerpo-maquina)”
(p-88).

Tomando como referencia la Declaracion de Consenso (1996) de la Asociacion Mundial de
Rehabilitacion Psicosocial (WAPR) en conjunto con la OMS, la rehabilitacion psicosocial se puede
definir como; “un proceso que facilita la oportunidad a individuos- que estan deteriorados,
discapacitados o afectados por el handicap- o desventaja- de un trastorno mental- para alcanzar el
maximo nivel de funcionamiento independiente en la comunidad”. En sus inicios, ésta se practico
en los antiguos hospitales mentales, por lo cual todavia conserva la terminologia y la mayoria de

sus técnicas asociadas a los cuidados hospitalarios (WAPR/OMS, 1996).

Parece relevante precisar, que si bien en la bibliografia consultada, en muchas ocasiones
ambos términos se utilizan indiscriminadamente, en este trabajo no se referira a rehabilitaciéon
psicosocial sino mas bien a intervencién psicosocial, intentando de este modo dar un salto
cualitativo al modelo social, dejando atras el modelo médico-rehabilitador. Se entendera por
intervencion psicosocial tomando como fundamento la perspectiva del modelo social, una practica
posible, para promover cambios en determinado contexto que vive un sujeto en situacion de
discapacidad, enfatizando en la autodeterminacion, favoreciendo asi la autonomia de la persona

con el fin de obtener como resultado una mejoria en su calidad de vida.

Teniendo en cuenta que la discapacidad tiene un origen social, es que se torna imprescindible
a su vez intervenir en el entorno, de modo que se den las condiciones necesarias para que la
persona con discapacidad pueda ejercer sus derechos, entre otras cosas, promoviendo
informacién a través de la psicoeducacion para disminuir el estigma social, como también
impulsando el desarrollo y conocimiento de las normativas legales existentes, y promoviendo
nuevas. De este modo, dejamos atras las concepciones centradas en el déficit, para comprender a

la persona en su contexto.



3.4.- Calidad de vida

Siguiendo entonces en la linea de lo expresado anteriormente, el ultimo concepto- aunque no
menos importante- que se trabajara en el presente texto, es el de calidad de vida. Al igual que
con las demas definiciones revisadas en este marco tedrico, nos encontramos con debates en
torno a la misma debido a la complejidad de la tematica, que han ido variando a lo largo del
tiempo hasta consolidarse en una conceptualizacién medianamente aceptada por consenso. En la
actualidad, la calidad de vida se ha vuelto un concepto clave que guia los procesos de

intervencion en las personas con discapacidad.

Navarro, Garcia- Heras, Carrasco y Casas (2008), afirman que existen dos modelos para la
evaluacion de la calidad de vida. El primero se podria decir, es un enfoque mas bien subjetivo,
basado en la propia percepcion de la persona acerca de su bienestar y satisfaccion con la vida. El
otro modelo por su parte, considera aspectos objetivables como el funcionamiento y adaptacion en
areas vitales del individuo, evaluando factores como “ingresos econdmicos, empleo, status

residencial, etc.” (Navarro et al., 2008, p. 324).

Podemos decir que, los modelos a los cudles se ha referido convergen en la definicién que
establece la OMS (WHOQOL group,1997) acerca de la calidad de vida, donde se entiende como:

La percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de
valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata
de un concepto que esta influido por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de independencia,
sus relaciones sociales, asi como su relacién con su entorno. (p.1, “traduccién propia”)

Dicha definicion que toma en cuenta las distintas dimensiones, fisicas, psicolégicas, y
ambientales del ser humano, a su vez esta en estrecha relacion con la concepcion de salud
emitida también por el mismo organismo, en donde se establece que la salud no remite
unicamente a la ausencia de enfermedades, sino que corresponde a “un estado de completo
bienestar fisico, mental, y social” (OMS, 2014, p.1). Awad (2008) expresa que, la definicién de
salud de la OMS “abri6 las puertas para que el concepto de calidad de vida pasara a ser una meta

con relacién a la salud” (p.122).

Segun Verdugo et al. (2013), en la actualidad se llega a un acuerdo internacional para
describir los aspectos esenciales de la calidad de vida, concretado en los principios conceptuales
basicos de la misma, propuestos por Schalock y Verdugo, 2008 (citado en Verdugo et al., 2013,

p.15), que se enumeran a continuacion:

1) La Calidad de Vida esta compuesta por “los mismos indicadores y relaciones que son

importantes para todas las personas”.

2) “(...) se experimenta cuando las necesidades de una persona se ven satisfechas” y se puede

“mejorar en las areas vitales mas importantes”.



3) “(...) tiene componentes subjetivos y objetivos”, pero es fundamental “la percepcién del

individuo (...)”
4) “(...) se basa en las necesidades, las elecciones y el control individual”.

5) %(...) constructo multidimensional influido por factores personales y ambientales, tales como las
relaciones de intimidad, la vida familiar, la amistad, el trabajo, el vecindario, la ciudad o lugar de

residencia, la vivienda, la educacién, la salud, el nivel de vida y el estado de la propia nacioén”.

Por otra parte, Schalock y Verdugo (2007) definen la calidad de vida como: “(...) un estado
deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éticas
-universales- y émicas -ligadas a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta

influenciada por factores personales y ambientales" (p.22).

El modelo propuesto por estos autores, se centra en ocho dimensiones fundamentales que

intervienen en la calidad de vida, como son:

. “desarrollo personal’

. “autodeterminacion”

. “relaciones interpersonales”

. “inclusion social”

. “derechos”

. “bienestar emocional”

. “bienestar fisico”

. “pbienestar material” (Schalock y Verdugo, 2007, p.23).

Como ultimo punto a desarrollar, y en estrecha vinculacién con la calidad de vida y la

discapacidad psicosocial, se revisara la definicion de apoyos y el paradigma de los apoyos.

Tal como sefala la Asociacion Americana de Retraso Mental (AAMR) en el afio 2002, cuando
hablamos de apoyos nos estamos refiriendo a: “(...) recursos y estrategias destinadas a promover
el desarrollo, la educacion, los intereses y el bienestar personal de una persona y que
incrementan su funcionamiento individual” (p.48). Es decir, que los apoyos apuntan como objetivo

a la calidad de vida.

Al decir de Cuervo Rodriguez (2014), el paradigma de los apoyos “defiende que para mejorar
la calidad de vida de una persona es preciso analizar sus necesidades de apoyos teniendo en
cuenta su contexto (...)" (p.24). En el mismo sentido, Javier Tamarit (2005) agrega, que el hecho

de que una persona con deficiencias no logre avanzar, es un reto que debe ser asumido por el

10



entorno, procurando brindar los sistemas de apoyos necesarios de manera que la persona con

discapacidad logre un incremento en su calidad de vida (p.6).

4. DESARROLLO
4.1.- Esquizofrenia y estigma social

En primer lugar se vuelve necesario precisar, porque se referirda a la esquizofrenia como

trastorno mental y no como enfermedad, patologia u otras categorias.

El DSM-V (2014) indica que el trastorno mental:

(...) es un sindrome caracterizado por una alteracidon clinicamente significativa del estado cognitivo, la
regulacién emocional o el comportamiento del individuo que refleja una disfuncién de los procesos psicoldgicos,
biolégicos o del desarrollo que subyacen en su funciéon mental. Habitualmente, los trastornos mentales van
asociados a un estrés significativo o a discapacidad, ya sea social, laboral o de otras actividades importantes.
(p-20)

Ademas de ser un término genérico que engloba multiples aspectos de la funcionalidad del
sujeto, reafirma la idea que se viene sosteniendo en este trabajo de que la esquizofrenia genera

discapacidad, e indefectiblemente conlleva al deterioro del funcionamiento social.

La esquizofrenia entonces es un trastorno mental cuyo inicio es variable, siendo en muchos
casos repentino o progresivo, pudiéndose manifestar a su vez de manera precoz o tardia. Esta se
da aproximadamente “(...) entre la adolescencia tardia y la mitad de la treintena” (DSM-V, 2014,
p.102), diferenciandose por género tanto en cuanto a la edad de inicio como en su intensidad y
evolucién. No se ha arribado a la conclusion de que haya una Unica causa que determine el inicio,
siendo mas aceptada la idea de que ésta se da por multiples factores: genéticos, ambientales, etc.
Si bien hay desencadenantes que precipitan su aparicion como pueden ser una pérdida
significativa o duelo (fallecimiento de un ser querido, separacion parental, etc.) o bien, el transito

por una etapa vital (adolescencia), estos no determinan la aparicién del trastorno.

La esquizofrenia presenta sintomas que se pueden dividir segun el DSM-V (2014) en; delirios,
alucinaciones, discurso desorganizado y comportamiento desorganizado o catatonico
(comprendidos dentro de los sintomas considerados positivos en ediciones anteriores del DSM)

por un lado, y por el otro los sintomas negativos (p.99).

Los sintomas positivos son aquellos que distorsionan el funcionamiento normal de la persona,
los que se pueden escindir a su vez en dos dimensiones: la dimensién psicética, que incluye las
alucinaciones y las ideas delirantes, y por otro lado la dimension de desorganizacion que abarca el
lenguaje y el comportamiento desorganizado. Cabe aclarar, que ésta no posee sintomas que sean
especificos del trastorno en si mismo, pudiendo encontrarlos en distintas patologias, dificultando

asi el diagnéstico de la misma.
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Los sintomas negativos, por otra parte, son aquellas caracteristicas que se ven afectadas
luego de que se manifiesta el trastorno. Los mas predominantes en la esquizofrenia son: la
expresion emotiva disminuida, es decir que hay un descenso en la expresion de las emociones en
cuanto a la gestualidad, el contacto visual, asi como movimiento de manos, cabeza y cara que
generalmente acompafan el discurso y la abulia, que se traduce en la dificultad o incapacidad en
la permanencia o consecucién de actividades dirigidas a un objetivo. Si bien estos son los
sintomas mas significativos dentro de los negativos, no significa que sean los unicos, también se
puede ver en estos pacientes una marcada pérdida de placer en actividades que eran de su
interés (anhedonia), la disminucion en la produccion del pensamiento que a su vez se manifiesta
en la fluidez del lenguaje (alogia), y la falta de entusiasmo o iniciativa por establecer vinculos con
otras personas (asocialidad), con respecto de este ultimo, si bien puede estar relacionado a la
abulia, a su vez podria estar denunciando las pocas posibilidades de interaccion social de estas
personas (DSM-V, 2014, p.88).

Las personas con diagndstico de esquizofrenia se caracterizan por un deterioro marcado de su funcionamiento
social, el que antecede al inicio de la enfermedad y es un importante predictor de su pronéstico, a mediano y
largo plazo, incluyendo la frecuencia de recaidas y rehospitalizaciones. (Cavieres y Valdebenito, 2005, p.98)

Es entonces a partir de este despliegue de sintomas, sobre todo de los positivos, que la
esquizofrenia es percibida de manera negativa a nivel social, generandose en torno a ésta una
serie de fantasias que estigmatizan a la persona y en ocasiones a su familia, llevando a que sean
discriminados y generalmente excluidos del colectivo social. Esto pasa a tornarse una constante
para el sujeto y su familia, quiénes empiezan a organizar su vida en torno a la discapacidad. El
cuidado de estas personas en su mayoria queda sujeto al nucleo familiar, que de manera casi
inevitable comienza a desgastarse. En otros casos, la hospitalizacion parece ser la salida mas
efectiva, sobre todo en paises como el nuestro donde el modelo asilar sigue siendo aun el mas

preponderante.

Ya por el hecho en si, de ser la esquizofrenia perteneciente al grupo de los trastornos
mentales, carga con el peso estigmatizante historico que acarrea la salud mental propiamente
dicha. Hay que afadir también, que la discriminacion se extiende incluso a los trabajadores en
salud mental. Esto se debe entre otras cosas al desconocimiento aun existente en cuanto a los
trastornos mentales, que se traduce a su vez en temor y rechazo hacia lo diferente. En este punto
abrimos paréntesis para destacar que se entiende por discriminacion en el ambito de la

discapacidad.

El “Manual de buenas practicas para el trato y la atencién al publico de las personas con
discapacidad”, que publico el MIDES (s.f.) en conjunto con la Direccion Nacional de Politicas

Sociales (DNPS), refiere por discriminacién a:

cualquier distincién, exclusion o restriccion por motivos de discapacidad que tenga el propésito o el efecto de
obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos los
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derechos humanos vy libertades fundamentales en los ambitos politico, econémico, social, cultural, civil o de
otro tipo. Incluye todas las formas de discriminacion, entre ellas, la denegacion de ajustes razonables. (p.16)

La esquizofrenia desconcierta a todos, a tal punto que resulta muchas veces inentendible para
familiares, amistades y entorno en general, comprender realmente lo que le esta pasando a la
persona que presenta este trastorno; y es en este punto donde la psicoeducacion cobra una
especial importancia en ese proceso. En el caso de la familia, esto se puede dar en gran parte por
la propia resistencia del nucleo familiar a la nueva condicion de salud de la persona con

esquizofrenia y el proceso logico de asimilacion y acomodacién de ésta a la situacion emergente.

Pero a su vez, a este trastorno se le afade un plus extra de violencia, admitido por la sociedad
como un signo caracteristico del mismo, lo que dificulta la integracién de estas personas al ambito
laboral, educativo y hasta recreativo. Los medios de comunicacion mucho han contribuido a la
imagen social negativa de la esquizofrenia, entre otras cosas, por resaltar los casos en los que
lamentablemente debido al estado agudo de estas personas que no estan recibiendo tratamiento
farmacolégico, desembocan en actos de violencia atentando contra otros o contra su propia vida.
Esto aumenta aun mas el temor y la confusion en la sociedad, que ve las personas con

esquizofrenia.

Por el contrario a lo que comunmente se percibe a nivel social, un estudio realizado
recientemente en Espafa con personas con esquizofrenia, ha revelado que el porcentaje de
pacientes en tratamiento que comete algun acto violento en el transcurso de su enfermedad se
reduce al 5%, en comparacion al 10% que se observa en el resto de la poblacién con conducta
violenta de la misma franja etaria (Espar, 2009). A su vez, el DSM-V (2014) anade que; “(...) la
gran mayoria de las personas con esquizofrenia no son agresivas y son victimas con mas

frecuencia que los individuos de la poblacién general” (p.101).

El estigma social quizas sea entonces, uno de los factores directos mas influyentes en la
disminucién de la calidad de vida de estos sujetos, ya que afecta la misma en todas las areas. La
integracién al ambito laboral se dificulta en gran manera; sea por desconocimiento del trastorno o
prejuicios en torno al mismo, pero en muchos casos las empresas no estan dispuestas a aceptar
personas con trastornos mentales considerando entre otras cosas, que tal vez éstos no puedan
llegar a ser lo suficientemente eficientes y eficaces en el cumplimiento de su labor, ademas del
temor que generan los rasgos agresivos de estos sujetos, considerados inherentes al trastorno.
De la misma forma que ocurre en la esfera laboral, pasa también a la hora de conseguir
alojamiento, tornandose todo un desafio para estas personas, ya que propietarios y/o vecinos de
pensiones o apartamentos, no siempre son receptivos a la idea de recibir a alguien con esta

condicion de salud.
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4.2.- La importancia del modelo de apoyos en la intervencion psicosocial

A través de un largo proceso, por momentos arduo y lento, las personas con discapacidad
comienzan a ser reconocidas a nivel juridico por la Convencién sobre los derechos de las
personas con discapacidad, aspecto importante que influyé no solo en los discursos y politicas
publicas que cada pais incorpord, sino en las formas de intervenir en discapacidad. Como se ha
mencionado antes, es reconocido en este documento, que por discapacidad se entiende a
cualquier persona que presente una deficiencia fisica, mental, sensorial e intelectual que debido a
las barreras que pudiesen presentarse, no permitan la plena participacion en igualdad de
condiciones con el resto de la poblacién. Es decir, la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con discapacidad se basa en los preceptos del Modelo Social, desde la perspectiva
ecoldgica, reconociendo la implicancia del contexto que actia como barrera o facilitador para el

sujeto.

Hace ya algunos afios Uruguay se encuentra en una transicién de modelos, desde el modelo
médico hegemodnico apoyado en la idea de que la discapacidad es una circunstancia definida por
las deficiencias y anormalidades en funciones o estructuras fisicas o mentales, al modelo social
que concibe la misma como un constructo social que limita y excluye a las personas con
discapacidad poniendo especial énfasis en el medio y en los obstaculos que éste presentase
(Vasquez, 2013, pp.122-123). Cabe aclarar, que si bien hay un notorio crecimiento de esta ultima
perspectiva tanto en los discursos como en las practicas de intervencion, el modelo médico no se

ha abandonado por completo, sino que coexiste junto al modelo social.

En otras palabras, como bien lo expresa Florit-Robles (2006), “(...) la medicina se ha visto
obligada a incluir en la valoracion de las intervenciones no solo el concepto de curacion, sino el de
calidad de vida” (p.224).

La perspectiva ecolégica mucho influyd en el modelo social, basado en la premisa de que la
discapacidad es el resultado de la interaccion de la persona con el contexto que lo rodea. Desde
este punto de vista se plantea la existencia de tres sistemas que se interrelacionan;
microsistema (alude a las caracteristicas principales de la persona con discapacidad; aspecto,
personalidad, particularidad del déficit, etc. Y su contexto mas inmediato como lo son la familia y
grupos de pertenencia mas cercanos), mesosistema (consiste en la comunidad en la que vive la
persona y su familia) y macrosistema (se trata de las influencias sociales, politicas y culturales de
la sociedad). Como se mencioné antes, estos tres sistemas estan interconectados entre si, siendo

la discapacidad un reflejo de la interaccion de los mismos (Jiménez, s.f, pp. 2-6).

Es asi que desde este enfoque, se gesta el paradigma de los apoyos sustentado en la idea de
que estos atraviesan los tres sistemas, generandose entonces un efecto dominé que actua desde

el microsistema, pasando por el meso hasta el macrosistema, a la vez de que simultaneamente
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promueven tanto el empoderamiento individual como colectivo.

A propédsito de esto ultimo, resulta importante destacar entonces la nocion de
empoderamiento; como lo expresa la Declaracion de la Oficina Regional para Europa de la OMS
(2010), el empoderamiento “(...) consiste en un proceso social multidimensional, a través del cual

los individuos y los grupos logran un mejor conocimiento y mayor control sobre sus vidas” (p.4).

Es claro que el empoderamiento refiere en ultimo término, a la capacidad de eleccion y toma
de decisiones de los individuos y la comunidad para su propia vida, y de esta manera poder influir
sobre el entorno para transformarlo, mejorando situaciones que estan relacionadas con su
condicion de salud, alcanzando asi una mayor autodeterminacion y autonomia en cuanto a su

discapacidad y su calidad de vida.

En este documento se distingue entre el empoderamiento a nivel individual y comunitario. Si
bien es esencial empoderar al usuario de salud mental en el reconocimiento de sus derechos, no
hay que dejar por fuera la necesidad de empoderar también a la sociedad en su conjunto, de
manera que esta pueda estar preparada para recibir a un sujeto con discapacidad y garantizar que
este tenga a su vez, acceso a los mismos derechos y oportunidades que la poblacién en general.
Sobre el empoderamiento individual, la Declaracién enfatiza en cuatro dimensiones:
“autoconfianza, participacion en las decisiones, dignidad y respeto, y la pertenencia y contribucién

a una sociedad mas plural” (OMS, 2010, p.4).

A su vez, en la Ley N° 18.651 de nuestro pais, en el articulo 4°, se afade un componente
importante a lo ya previsto en materia de garantia de los derechos de las personas con
discapacidad y es el énfasis que se hace en la rehabilitaciéon integral. En este documento se
define la misma como un proceso que se caracteriza por “(...) la aplicacion de un conjunto de
medidas meédicas, sociales, psicoldgicas, educativas y laborales, para adaptar o readaptar al
individuo (...)" (p.1). Dicha intervencion se propone como objetivo, que la persona con
discapacidad llegue a alcanzar la inclusion social y el mayor nivel de capacidad que le sea posible,
a la vez de tomar acciones tendientes a suprimir las barreras del entorno en el que se mueven
estas personas y que puedan estar interfiriendo de alguna manera en el desarrollo de tal
capacidad (Ley N° 18.651, 2010).

La rehabilitacién integral no solo se enfoca en el individuo en situacion de desventaja y en sus
potencialidades, sino también en la necesidad de promover cambios en el medio en que éste se
mueve, con el fin de mejorar la calidad de vida lo maximo posible. Tiene como algunos de sus
objetivos principales, reducir la sintomatologia a través de distintos tipos de intervencion, mejorar
las habilidades sociales y psicoldgicas del individuo, asi como respaldar al usuario y a su familia

brindando sistemas de apoyos, entre otros.
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Pardo, Del Castillo, Pérez, Paladino y Kaplan (2014), nos dicen que la rehabilitacién

psicosocial plantea entre sus objetivos:

(...) combatir las repercusiones que el trastorno mental grave y persistente (TMGP) tiene sobre las
competencias en las diferentes areas pragmaticas o funcionales (ocupacional, social, familiar, cuidados
personales), la disminucién de los sintomas y la prevencién de recaidas y hospitalizaciones, asi como la mejora
de la calidad de vida para los pacientes y sus familias. (p.14)

Esta intervencion promueve como estrategias, operar sobre tres niveles: individual, en el
ambito de los servicios y a nivel social. Se trabaja sobre/con el individuo en cuanto a, la adhesion
y uso adecuado de la medicacién (“tratamiento farmacolégico”), el entrenamiento de las
habilidades sociales y actividades basicas de la vida cotidiana (“‘preparacién para la vida
independiente”), brindando apoyo psicoldgico constante asi como informacion acerca de los
derechos del usuario y su familia (“apoyo psicolégico a pacientes y sus familias”), organizando
alternativas de vivienda fuera del hospital psiquiatrico (“alojamiento”), formacion profesional para
ingresar al mercado laboral asi como adiestramiento en habitos de trabajo (“rehabilitacion
vocacional y empleo”), creando redes que sostengan al individuo (“redes de apoyo social”) y
estimulando a la participaciéon y eleccién de actividades que sean de su interés (“ocio”)
(WAPR/OMS, 1996).

A nivel de los servicios de salud mental y recursos humanos es importante una “politica de los
servicios de salud mental y asignacion de fondos, mejoria del marco residencial e institucional,
formacion de personal y garantia de calidad” (WAPR/OMS, 1996). Y con respecto a las estrategias
de intervencién de la rehabilitacion a nivel social, es imprescindible contar con una “mejoria del
marco legislativo, habilitacién de los usuarios, mejoria de las opiniones y actitudes publicas hacia

los trastornos mentales e investigacién” (WAPR/OMS, 1996).

Segun Pardo et al. (2014), la evaluacion de los programas de rehabilitacién psicosocial se
centra sobre todo en mejorar tres dimensiones que se consideran fundamentales: “nivel

sintomatico, funcional y calidad de vida” (p.15).

Reflexionando desde una perspectiva de derechos, se considera que el término rehabilitacion
resulta algo incompleto. Es decir, la rehabilitacion concebida desde el modelo médico imperante
donde se parte de la idea de que el sujeto no esta habilitado ni tiene control sobre si mismo, sobre
su cuerpo e incluso sobre sus derechos, busca a través de la misma una especie de “cura magica”
que le dara al sujeto las habilidades perdidas debido al déficit que presenta. Si bien es innegable,
que en los primeros tiempos en que la persona se encuentra en el auge de sintomas positivos que
distorsionan su funcionamiento esperado, es fundamental desde el punto de vista psicoldgico,
comenzar a trabajar sobre la conciencia de enfermedad buscando la adherencia al tratamiento
farmacoldgico. Los farmacos en general, no actuan sobre los sintomas negativos, es mas, traen

consigo los llamados efectos secundarios que suman al retraimiento de la persona. Es en este
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momento donde se deberia dar comienzo a la intervencion psicosocial, apuntando no solo a
mantener o entrenar aquellas habilidades adaptativas que conserva la persona o que estan
disminuidas, sino que va mas alla, intentando promover cambios en el entorno, de manera que el
sujeto pueda desarrollar sus capacidades, propiciando los apoyos necesarios en la medida que
sean requeridos y retirandolos paulatinamente a medida que la persona ya no los necesita,

disefando asi un proyecto de inclusién social.

Teniendo en cuenta que las palabras y conceptos que utilizamos responden a determinadas
teorias y paradigmas que a su vez construyen saberes y practicas, haciendo una lectura de la
‘realidad” desde una determinada 6ptica, es que resulta relevante hacer la aclaracion del porqué
del uso de intervencion psicosocial, dado que la terminologia que se utiliza no es elegida al azar.
Es por eso que en este trabajo se hace fuerte hincapié en el uso de este concepto, por lo que deja
entrever la intencionalidad de actuar en determinada situacion con el objetivo de transformarla en
la medida de lo posible, pero no sélo centrado en restaurar o devolver la funcionalidad perdida del
sujeto, sino que la intervencion hara centro en el sujeto con el objetivo de la inclusion social plena

en igualdad de condiciones.

La intervencion psicosocial como se ha sefialado entonces, pretende hacer foco en el

individuo, por lo que tiene como uno de sus ejes principales el centramiento en la persona.

En el manual de “BUENAS PRACTICAS. En la atencién a personas con discapacidad” del
SIIS Centro de Documentacién y Estudios de la Fundacion Eguia- Careaga (s.f.), se enfatiza en la
planificacion centrada en la persona, que tiene como algunas de sus caracteristicas principales
ser; “un proceso continuo de escucha y aprendizaje”, es “de caracter colectivo” donde participa la
propia persona, la familia, amistades, etc., esta fundamentada en la “igualdad de relacién”, esta
relacionada de forma directa al “derecho de autodeterminacion” y esta ajustada al “modelo de
calidad de vida” (p.7).

Algunos de los fundamentos basicos de la planificacion, se basan en que la persona es el
nucleo del proceso, siendo la familia y el circulo de personas mas allegado acompanantes del
mismo, a su vez ésta debe reflejar lo que resulta fundamental para la propia persona, asi como en
las capacidades que ésta tiene y los apoyos que requiere, “(...) contiene una serie de acciones

que se refieren a la vida de la persona considerada en su conjunto (...)" (SIIS, s.f., p.8).

Esta planificacion implica un cambio de paradigma, desde el “Modelo de servicios” al “Modelo
de Apoyos” (SIIS, s.f., p.47). Es decir, se pasa desde un modelo puramente asistencialista y de
cuidados, a un modelo basado en la consecucion de los objetivos y metas del propio sujeto: en los

resultados personales.

Las principales lineas de impacto de la planificacion centrada en la persona, apuntan sobre

todo a actuar sobre cuatro niveles: a nivel de la propia persona con discapacidad, enfatizando
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en el empoderamiento; en las familias, propiciando un cambio en la forma de visualizar a la
persona que presenta la discapacidad, que incluye tomar en cuenta “sus necesidades”, fortalecer
“deseos y preferencias (...)", y las metas que ésta tiene como objetivos a futuro; a nivel de las
organizaciones (instituciones/servicios), en definir y apostar por este modelo, integrar a todos los
que participan del proceso, definir, estructurar y mejorar las formas de trabajo, articular “iniciativas
de formacion y apoyos continuados”, “apertura hacia el exterior”; y por ultimo a nivel de los
profesionales, en el cambio de rol (expertos/facilitadores), desde una relacion de poder a una

relacion mas equitativa (SIIS, s.f., p.48).

El diagrama de la figura 4.2.1 que vemos a continuacion, explica el modelo tedrico del retraso
mental que figura en el Libro de trabajo de la AAMR (2002), “Retraso Mental. Definicion,
Clasificacién, y Sistemas de Apoyos”. Cabe especificar, que si bien este no es el déficit que
convoca a este trabajo, se considera de suma pertinencia, teniendo en cuenta que los apoyos son
un pilar fundamental en la vida de cualquier persona con discapacidad psicosocial, por lo que este

modelo puede ser pensado y aplicado de igual manera para las personas con esquizofrenia.

En este esquema se puede observar, que por un lado esta la dimensién del funcionamiento del
individuo y por el otro la dimension que engloba aquellos componentes que inciden en dicho
funcionamiento, como lo son las habilidades intelectuales, la conducta adaptativa, la salud, la
participacién y el contexto y entre estas dos se encuentran los apoyos, que son el nexo entre
estos aspectos y el funcionamiento humano. Es decir, la dimension de los apoyos interactua
dindamicamente en un ida y vuelta con el funcionamiento de la persona con discapacidad. Los
apoyos sostienen de alguna manera este funcionamiento, a la vez de que es el mismo
funcionamiento el que va marcando que tipo de apoyos se requieren, en qué momento y de que
manera seran incorporados. A medida que el funcionamiento de la persona con discapacidad
psicosocial se torna mas auténomo, a la vez de que comienza a ser aceptado socialmente y

alcanza la inclusion, los apoyos paulatinamente van siendo retirados.
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Fig 4.2.1.- Modelo teérico del retraso mental.

Fuente: AAMR (2002). Retraso Mental. Definicién, Clasificacion, y Sistemas de Apoyos. Libro de trabajo. 10? Edicion.
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En primer lugar, para llevar a cabo un plan individualizado de apoyos, que apueste a una
mejora en la calidad de vida de las personas con discapacidad, entre otras cosas hay que tener en
cuenta que es imprescindible contar con un equipo de profesionales y técnicos especializados y
formados para la tarea, lo que debe ser acompasado a su vez, por la calidad de los servicios que
se brindan en las instituciones. A propésito de esto, Schalock (2009) explica que es necesario

apostar por una “mejora en la calidad”, expresion que refleja;

(...) la capacidad de un sistema u organizacion para mejorar el rendimiento y la rendicion de cuentas a través
de la recopilacion y el analisis sistematico de datos e informacion, y la implementacién de acciones (es decir,
estrategias de mejora de la calidad). (p.35)

La calidad de las instituciones y de los servicios que éstas brindan, asi como de los
profesionales que alli se desempefan, sin dudas también tienen un fuerte impacto tanto favorable
como desfavorable en la calidad de vida de estas personas. De estos dependen en gran medida la
adhesion al plan de intervencion basado en las necesidades de apoyo, trazado con y para el

sujeto y su familia.

En el caso especifico de una persona con esquizofrenia, las estrategias de apoyos son
variadas y van desde el entrenamiento en actividades basicas de la vida cotidiana, como la
higiene personal y el autocuidado, la estimulacion a la toma regular de la medicacion de forma
auténoma, la estimulacién a la apropiacion del tiempo de manera productiva, el entrenamiento en
habilidades sociales, la creacion de redes que la sostengan, hasta la formacion para la busqueda

de un empleo adaptado a sus condiciones y la preparacion para una vida independiente.

La siguiente figura, enumera algunos de los recursos disponibles de abordajes psicosociales y
psicoterapéuticos en nuestro pais:

4 5

PROPUESTAS PSICOSOCIALES Y PSICOTERAPEUTICAS
ADAPTADAS AL PERFIL DE LA PERSONA Y SU GRUPO FAMILIAR

Atencion en Crisis Psicoeducacion Familiar

Hospital de dia Terapia Familiar (individual y
Centros Diurnos R e )
Seguimiento Psicosocial

Centros de Rehabilitacion B
Talleres de expresion

Psicosocial Integral
Comunidades Terapéuticas
Orientacion, Seguimiento y/o
Psicoterapia individual.

Grupos de autoayuda
Taller Protegido

Orientacion Sociolaboral y
apoyo curricular (individual y

Abordajes Grupales grupal)
Grupos de Apoyo Pasantias Laborales
Grupos Terapéuticos Clubes de activacion socio-

recreativos

Terapia Cognitiva
k Residencias asistidas _/

Fig. 4.2.2.- Dispositivos de atencion en rehabilitacion psicosocial.

Fuente: Del Castillo, Villar y Dogmanas (2011). Hacia una Rehabilitacién Psicosocial Integral en el Uruguay.
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4.3.- Calidad de vida en la esquizofrenia

Tomando como insumo la definicion de la OMS (1997), la calidad de vida no puede
conceptualizarse por consenso de una manera universal, sino que toma en cuenta el conocimiento
y reconocimiento propio de cada persona en cuanto al lugar que ocupa, en relacién a las metas
que se plantea, a sus expectativas e intereses, donde participan todos los niveles de salud.

Es preciso distinguir entre lo que seria la calidad de vida objetiva, que se asemeja mas a lo
que se considera nivel de vida, es decir: sustento econdmico, obtencion y mantencién de un
empleo, vivienda digna, relaciones interpersonales satisfactorias, etc. y lo que seria la percepcion
de la persona con esquizofrenia en cuanto a su calidad de vida, es decir el sentimiento de
bienestar generado por la satisfaccion con su vida, con los apoyos sociales y familiares en torno a
su condicion de salud, el afecto y compania recibidos, nivel de comprension de la sociedad hacia
éste. Muchos clinicos y tedéricos sostienen que en gran parte de los casos, debido al deterioro que
conlleva esta discapacidad, no siempre las medidas utilizadas para la evaluacion de la calidad de
vida que manejan autorreportes son fiables, remitiendo a que en muchos casos la persona con
esquizofrenia puede tener una imagen distorsionada o percibir un nivel mas alto o bajo de lo que
en realidad seria su calidad de vida. Aun asi, ambos modelos lejos de ser opuestos, resultan

complementarios.

La calidad de vida de una persona con esquizofrenia se ve afectada por diversos factores que
la atraviesan e inciden de forma directa e indirecta sobre la misma. Como ya se ha dicho, uno de
estos factores fundamentales es el estigma social, que a su vez lleva a la poca o nula insercion
laboral que resulta en una baja posicion econdmica, la escasa recreacion, las relaciones

interpersonales reducidas o inexistentes.

Los derechos de estas personas estdan por demas vulnerados, y en muchos casos las
intervenciones psicosociales son tomadas como “uno de los tantos” intentos de mejorar la calidad
de vida del sujeto, no adquiriendo realmente la dimension de la importancia que ésta deberia tener
en el funcionamiento social deteriorado de la persona con esquizofrenia. Estas practicas
contribuyen a reducir el estigma social, en cuanto al intervenir a nivel familiar y del contexto
inmediato del sujeto, se interviene por afadidura en el barrio, en la comunidad y hasta en el resto
de la sociedad. Se da a conocer en cierta forma, aspectos positivos y capacidades que la persona
con esquizofrenia conserva, y que de otra forma seguirian estando ocultos dentro del hogar, lo
que no permitiria dejar a un lado los prejuicios y estereotipos de la sociedad, que se dan
mayormente por el desconocimiento del trastorno. Se aspira a que la persona con esquizofrenia
sea considerada y reconocida como un ciudadano con determinada condicion de salud que con la
ayuda de los mecanismos adecuados, recursos humanos y ayudas técnicas apropiadas, puede

adaptarse a los requerimientos sociales y llevar una vida en igualdad de condiciones.
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Segun las conclusiones del estudio realizado por Ruiz, Nufiez, Jédar y Meana (2008) titulado
“Calidad de vida y esquizofenia”, el ingreso al mercado laboral supone grandes beneficios para la
persona con esquizofrenia y conlleva a una notoria mejoria en su calidad de vida. La actividad
laboral es un organizador del tiempo, ademas de la satisfaccién que puede generar una actividad
socialmente valorada que actua como un agente “normalizador”’, reduciendo asi la brecha

existente entre las personas con discapacidad y la poblacion general (p.50).

La inclusion laboral en personas con esquizofrenia a su vez aumenta la autoestima, entre
otras cosas porque la persona se siente util y productiva, ademas colabora con los ingresos
economicos familiares y cambia el rol de la persona en su familia, pasando de ser un integrante
con un rol pasivo a uno activo. Aporta estructura y orden diario a la vida, a la vez de que reduce el
aburrimiento o también denominado “ocio forzado” segun algunos autores; es decir un sobrante de
tiempo que no causa satisfaccion a la persona, mas bien contribuye al incremento y la cronicidad
de los sintomas. El empleo estimula ademas el establecimiento de nuevas interacciones sociales
con companeros de trabajo, generando de esta forma un sentido de pertenencia a la comunidad
(Ruiz et al., 2008, p.51). Incluye a la persona con discapacidad en la sociedad en igualdad de

condiciones.

En relacion a lo expuesto anteriormente, seria importante mencionar un concepto fundamental;
la autodeterminacién. Es una de las habilidades adaptativas que participa activamente en la
calidad de vida y que consiste en la capacidad de una persona de establecer todos los aspectos
de su vida y llevar a cabo las elecciones necesarias para lograrlo. Schalock y Verdugo (2007) la

consideran una de las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida.

La capacidad de autodeterminacion, es un derecho fundamental en la vida de todo ser
humano que va adquiriendo una enorme importancia en las personas con esquizofrenia. En la
mayoria de los casos estas personas estan limitadas para ejercerlo, siendo rehenes de lo que el
entorno indica que puede ser elegido y de lo que no, coartando asi, la libertad de hacer una
eleccion consciente de actividades que son de real interés para éstas. Este derecho es necesario
y deberia estar presente en todos los aspectos de la vida de un individuo, ya sea a la hora de
conseguir un empleo, elegir que estudiar y hasta decidir en que actividades recreativas desea

participar.

La persona con esquizofrenia no siempre puede encauzar un proyecto de vida realista
ajustado a sus capacidades, debido entre otras cosas al nivel de deterioro presente en su
funcionamiento, propio de los sintomas negativos como la anhedonia e incrementados a su vez
por los efectos colaterales de la medicacién. Es asi, que el sujeto pierde la capacidad de desear y
proyectarse, y si a eso le sumamos las barreras del entorno en cuanto a las pocas oportunidades
existentes en la comunidad para ellos, la autodeterminacién resulta poco probable. Los recursos y

herramientas disponibles ademas, al ser escasos y muchas veces hasta desconocidos, dificultan
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en gran manera una verdadera apropiacién de los mismos.

Esto deberia ser uno de los puntos fundamentales a trabajar en el proceso de intervencion
psicosocial, construir ese deseo en conjunto con la persona, descubriendo sus intereses enfocado
en las necesidades de apoyo que estos requieren para llevar a cabo un proyecto de vida y asi

lograr autodeterminarse en todos los aspectos vitales.

Retomando entonces cudles son los efectos de la inclusion laboral en personas con
esquizofrenia, se revela que “el desempleo afecta negativamente la evolucién de la enfermedad
mental grave”, a la vez que “los ingresos hospitalarios por esquizofrenia aumentan durante

periodos de restriccion econémica” (Ruiz et al., 2008, p.51).

En relacion a lo académico, es esperable que luego de los primeros episodios en que se
manifiesta el trastorno, los estudios tengan que ser abandonados, ya que de por si a estas
personas se les dificulta el hecho de concentrarse con facilidad y cumplir con un horario de clase
extendido. Segun Ruiz et al. (2008), se pudo ver que el 52% de la poblaciéon objetivo de esta
investigacion no supera el nivel de secundaria, mientras que el 32,5% abandoné la Universidad

antes de finalizar la carrera (p.49).

Como ultimo punto importante, hay que tener en cuenta que si hablamos de calidad de vida en
personas que presentan esquizofrenia y lo trasladamos al plano local, no podemos desestimar un
hecho trascendental y de compleja resolucion que sigue ocurriendo en nuestro pais: la situaciéon
en la que se encuentra un alto porcentaje de pacientes que contintan asilados. Al apostar por la
inclusion social y la calidad de vida, indirectamente estamos reclamando por un cambio de raiz en
el sistema de salud mental, que asegure entre otras cosas, un trato digno y humanizado hacia las
personas con trastornos mentales, y mejore sus condiciones de vida. El modelo manicomial
todavia fuertemente arraigado en Uruguay, denuncia que la segregacién de este grupo social
sigue vigente, ocultando aquello que no queremos 0 no podemos ver, en el entendido de que si no

lo vemos entonces no ocurre.

La estigmatizacion es el mecanismo por el cual el conjunto social marca negativamente a las personas que no
se adecuan a sus preceptos. Es nuestra manera de tratar con lo diferente, de marcar simbdlicamente a quiénes
hacen ruido en nuestra vida cotidiana. (Techera, Apud y Borges, 2009, p.26)

La institucionalizacién, ademas del estigma que acarrea el hecho de permanecer recluido en
un hospital psiquiatrico, contribuye lentamente al deterioro de la persona y cronifica los sintomas
de la esquizofrenia. La persona permanece “inmoévil” en un lugar en que el tiempo parece
detenerse y las horas son vividas sin sentido, donde la elaboracion de un proyecto de vida resulta
utopico y lo que el afuera tiene para ofrecer es poco alentador, ademas de las condiciones de
hacinamiento en las que a menudo se encuentran estas personas. Es por esto que los pacientes

que son dados de alta, en su mayoria caen bajo el efecto llamado “puerta giratoria”, es decir el
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reingreso continuo de las personas al hospital psiquiatrico o unidad de agudos, luego de
enfrentarse a la dificultad para reinsertarse en la comunidad. Ortega Aladrén (s.f.) agrega que,
numerosos estudios han revelado que algunos de los factores que predicen este fendmeno son en
su mayoria: “el numero de ingresos previos, el incumplimiento terapéutico y el abuso de

sustancias psicoactivas” (p.3).

Frente a este panorama, el nuevo proyecto de Ley de Salud Mental en Uruguay parece ser
prometedor, ya que propone entre sus objetivos a largo plazo el cierre progresivo de las colonias
psiquiatricas, optando en su lugar por centros de atencidon en la comunidad, hogares de medio
camino y residencias asistidas, asi como propuestas de integracién y rehabilitacion psicosocial y
todos aquellos recursos que propicien la inclusién, el desarrollo y la autonomia de las personas

con trastornos mentales.
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5. REFLEXIONES FINALES

Nuestro pais se encuentra en un proceso lento pero firme de transicion, que pretende dirigirse
hacia la inclusion social de un colectivo que ha sido olvidado durante siglos. De a poco, las
personas con discapacidad psicosocial van buscando su lugar, un lugar que les pertenece y les ha
sido negado histéricamente y que aun hoy les es negado, o por lo menos resistido. Las practicas
de intervencién en discapacidad han ido evolucionado favorablemente, desde las mas crueles
como las eugenésicas o excluyentes, hasta practicas rehabilitadoras y de integracion, que dan

cuenta de este proceso de transformacion.

El concepto de calidad de vida a su vez, mucho ha tenido que ver en este cambio de vision e
intervencion sobre la discapacidad, tornandose junto a la inclusion social, una de las metas mas

importantes a alcanzar por los procesos psicosociales.

Entonces, ¢donde radica la importancia de la intervencion psicosocial? ;qué es lo novedoso
de esta practica?. A mi entender, reside en que ésta interviene en la vida del individuo en situacién
de discapacidad a nivel de varias areas, no solo a escala individual sino también familiar y en
ultimo término social y comunitario. Como en toda practica, dado que ninguna es infalible, puede
no alcanzarse el nivel de calidad de vida deseado o trazado en el plan de intervencion, pero
siempre se ha mejorado algun aspecto de la discapacidad por mas imperceptible que parezca. De
mas esta decir, que no alcanza sélo con la intervencidn para la mejora en la calidad de vida, dado
que la discapacidad transversaliza toda la existencia del ser humano, es fundamental el trabajo
interdisciplinario, me atreveria a decir transdisciplinario, para lograr los mejores resultados
posibles en la vida de esa persona siempre de acuerdo a la capacidad potencial que ésta posea
segun el déficit que tenga, y sin generar expectativas poco légicas en ésta y su familia que luego
pueda traer aparejadas frustraciones y sobreexigencias en la persona con discapacidad. No basta
solo con la experticia en el conocimiento del déficit, si dejamos por fuera necesidades y deseos
propios de la persona. No nos descentramos del aspecto biolégico de la deficiencia, que si bien
esta presente y debe estar contemplado en un plan de intervencién psicosocial, es atravesado por

otros multiples factores que hacen a la discapacidad psicosocial.

La intervencion psicosocial apuesta a la singularidad del sujeto, aludiendo a la diversidad bio
psico social del ser humano, ya que las personas con un mismo déficit funcionaran diferente en
cuanto a sus capacidades, deseos y necesidades, por lo que no se puede tender a la
homogeinizacién. El plan de intervencion basado en el modelo de los apoyos debe ser unico, dado
que al igual que pasa con las personas que no tienen discapacidad psicosocial, tampoco hay dos
personas con esquizofrenia con las mismas caracteristicas, por lo tanto los apoyos requeridos a
su vez varian. Al decir de Florit- Robles (2006), “Un mismo diagndstico no implica unas mismas

necesidades” (p.224).
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Para que una persona con discapacidad psicosocial alcance una mayor calidad de vida, ésta
debe ser incluida en la sociedad, tener la capacidad de trazar un proyecto de vida y llevarlo a
cabo, para lo cual se le debe ofrecer tantas oportunidades como al resto de la poblacién, solo asi
podra ejercer su derecho de autodeterminacién. Entonces, no basta con entrenar a la persona con
esquizofrenia en explotar al maximo su potencial, si como sociedad no garantizamos que ésta

pueda lograrlo.

Considero que si bien se procura cada vez mas que las personas con discapacidad sean
integradas y sus derechos sean reconocidos y respetados, todavia como sociedad nos
encontramos lejos de dejar a un lado los prejuicios hacia este colectivo, lo que dificulta en gran
manera lograr una verdadera inclusion. Debido al énfasis que se ha dado a lo largo de este trabajo
sobre el estigma social hacia las personas con esquizofrenia y como este afecta la calidad de vida
de estas personas, es importante afiadir que la discriminacion no solo refiere a hechos concretos y
explicitos, sino también a la indiferencia presente frente a los trastornos mentales, que de alguna

manera es una practica mas que perpetua la discriminacién e invisibiliza la discapacidad.

Siendo optimistas podemos pensar, que la integraciéon es el paso previo hacia la inclusion,
aunque falta ain mucho camino para recorrer, desde el punto en el que nos encontramos no se

puede hacer mas que de aqui en adelante, todo sea avanzar.
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