88

Creencias sobre la discapacidad en la
esquizofrenia en familiares de usuarios del
Instituto Jalisciense de Salud Mental

RICARDO IGNACIO AUDIFFRED JARAMILLO, JAVIER EDUARDO GARCIA DE ALBA GARCIA
Y MABEL VIRGINIA RODRIGUEZ CANCHOLA

RICARDO IGNACIO AUDIFFRED JARAMILLO

Universidad de Guadalajara, Centro
Universitario de Ciencias de la Salud,
Guadalajara, Jalisco, México
ricardo.audiffred@academicos.udg.mx

JAVIER EDUARDO GARCIA DE
ALBA GARCIA

Instituto Mexicano del Seguro Social,
Unidad de Investigacion Epidemioldgica
y en Servicios de Salud,

Guadalajara, Jalisco, México
javier.garciaal@imss.gob.mx

MABEL VIRGINIA RODRIGUEZ CANCHOLA
Narodni Ustav Dusevniho Zdravi,

Praga, Republica Checa
mabel.rodriguez@nudz.cz

La esquizofrenia es un trastorno mental discapacitante que limita la funcio-
nalidad de las personas. El objetivo del estudio fue conocer el dominio cul-
tural sobre la discapacidad en la esquizofrenia en familiares de usuarios del
Instituto Jalisciense de Salud Mental. Se encontré un dominio cultural valido
(p = 0.05), con el trabajo e independencia como principales discapacidades.
Concluimos que el entorno de la persona con esquizofrenia tiene un gran im-
pacto sobre la experiencia de discapacidad que vive un individuo. Las creen-
cias individuales y familiares configuran barreras que limitan la inclusion.

PALABRAS CLAVE: esquizofrenia, dominio cultural, discapacidad, salud mental,
México

Beliefs about Disability in Schizophrenia in Relatives of Users from
Instituto Jalisciense de Salud Mental

Schizophrenia is a disabling mental disorder that limits the functionality of
people. The objective of the study was to recognize the cultural domain of disa-
bility in schizophrenia in relatives of users from Instituto Jalisciense de Salud
Mental. As results, a single valid cultural domain was found (p = 0.05), in
which, work capacity and independent living were part of the main beliefs
about disability. The conclusions are that the environment of the person with
schizophrenia has a great impact on the experience of disability that a hu-
man lives. Individual and family beliefs configure barriers that limit inclusion.

KEYwoRDs: schizophrenia, cultural domain, disability, mental health, México
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Introduccion

a discapacidad se define como una condicién que compromete o limita la

interaccién de una persona en sus dimensiones fisicas, psiquicas y sociales, e
incluye la restriccidn total en el funcionamiento para la vida cotidiana (Padilla-
Munoz, 2010: 384). Segtn los datos de la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS), un porcentaje significativo de la poblacién tendra alguna forma temporal o
permanente de discapacidad en algin momento de la vida, en la mayoria de los
hogares del mundo habitard un miembro fisica 0 mentalmente discapacitado (OMS
y BM, 2011: 3) y sus familiares serdn quienes asuman la responsabilidad de apoyar-
los y cuidarlos.

A comienzos de la década de 2000, el Programa de Accidén en Salud Mental
(pASM) en México registrd que una quinta parte de la poblacién mexicana padecié
alguna perturbacion mental, es decir, cerca de 19.7 millones de mexicanos estuvie-
ron afectados por alguno de estos padecimientos (OMs, 1999). De esta cantidad de
personas, casi 1773000 individuos, 9%, padecieron algtn tipo de esquizofrenia u
otro trastorno psicotico (OMS y BM, 2011: 3).

La esquizofrenia es un trastorno mental incapacitante que suele limitar la
funcionalidad de quienes la padecen. De acuerdo con el National Institute of
Mental Health (N1MH, 2018) de Estados Unidos, siete u ocho de cada 1000 perso-
nas desarrollan esquizofrenia a lo largo de su vida en todo el mundo. Segun el pASM
de la oMs, los paises con economias emergentes, como los de Latinoamérica y el
Caribe, son los mas afectados por este padecimiento. Se estima que del total de
personas diagnosticadas con esta enfermedad, 33 millones viven en estas regiones
(oms, 1999).

La esquizofrenia se encuentra dentro de las 15 causas de mayor discapacidad.
Se estima que en promedio se pierden 28 anos de vida por este padecimiento
(oMs, 1999). Ademds, las personas con esquizofrenia tienen una probabilidad

de 40% a 60% de muerte prematura debido a factores de comorbilidad, como el
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suicidio, la depresion y los problemas de salud fisica
relacionados (Oms, 2001).

Este trastorno mental se considera grave y
persistente, y no tiene una etiologia precisa. Los
factores biologicos estructurales y funcionales del
cerebro, hereditarios, del nacimiento, ambientales y
familiares han evidenciado su relacion con el riesgo
de desarrollar esquizofrenia (APA, 2004). La edad de
mayor probabilidad para debutar con la enfermedad
es entre los 15 y 20 afos en varones, y entre los 20
y 30 anos en mujeres (APA, 2004). Existen variables
sociodemograficas asociadas a este padecimiento,
como la pobreza, el abuso de sustancias, la margina-
ci6n social y educativa, el desempleo o encontrarse
en situacidén de migraciéon. Los sintomas mds co-
munes de la enfermedad son alucinaciones; delirios;
desordenes cognitivos, del lenguaje y la motrici-

dad; dificultad para socializar; disminucién de la

motivacion para el trabajo o la ejecucidén de tareas,
y limitaciones en la expresion emocional (Attkisson
et al., 1992).

El estigma es otra variable importante relacio-
nada con la esquizofrenia. Se entiende por estigma
el conjunto de creencias y actitudes de connota-
cién negativa de un grupo hacia grupos minori-
tarios con algun rasgo diferencial, que provocan
un estereotipo negativo hacia estas personas en la
conciencia social. Para Erving Goffman (1963), ese
atributo impuesto es profundamente desacredita-
dor y genera discriminacion y exclusion social. Una
persona portadora de este atributo negativo deja de
ser considerada normal y es cuestionada por su valor
y aportacion social.

Estos estereotipos provocan discriminacion y
frecuentes violaciones a los derechos humanos, ci-

viles, econémicos, politicos, sociales y culturales,
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ademids de generar dificultades para obtener opor-
tunidades educativas y de trabajo, y atencién médica
digna. La mayoria de las personas con esquizofrenia
sufre condiciones de vida infrahumanas, maltratos
fisicos y abuso sexual, falta de atencién y practi-
cas terapéuticas nocivas y degradantes, incluso en los
centros de salud donde son atendidas.

En varios estudios se ha evidenciado que las
personas con diagndstico de esquizofrenia se sien-
ten constantemente rechazados por la sociedad y en
ocasiones por sus familias, aun cuando tienen una
estabilidad clinica adecuada y alto funcionamiento
personal (Munoz et al., 2009). Algunas investiga-
ciones han descrito la necesidad de estas personas de
ocultar su diagndstico para obtener un empleo, una
oportunidad educativa o ejercer su sexualidad. Es
tanta la discriminacién que padecen, que ellos mis-
mos anticipan este rechazo y han creado un propio
estigma internalizado (Gonzalez-Pablos y Martin-
Lorenzo, 2021: 67-68).

Desde principios del siglo XX, la esquizofrenia
se concibid como un trastorno crénico y debili-
tante, con posibilidades nulas de recuperacion. Emil
Kraepelin (1919) describi6 la esquizofrenia —que
¢l llamaba dementia praecox— como un proceso no
rehabilitable que generaba, entre otras cosas, in-
competencia social. Segiin Robert Liberman y Alex
Kopelwicz (2004: 13), esta percepcion ha influido
hasta hoy en el entendimiento de la enfermedad en
los sistemas diagndsticos modernos. En la quinta
edicion del Manual diagnéstico 'y estadistico de los tras-
tornos mentales DSM-5 (APA, 2004) se advierte que la
remision total de este trastorno es poco frecuente.

En 1980, la oms publicé la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalia (CIDDM), que tuvo como propdsito prin-
cipal redefinir la discapacidad bajo los parimetros de
una enfermedad (Aparicio, 2009: 130) y la necesi-
dad de su inclusion en la sociedad. A propésito de
esta coyuntura, algunas personas con discapacidad

y sus familias conformaron el “Movimiento de vida

independiente” con la finalidad de modificar las
legislaciones de los paises del primer mundo para
crear estados mds incluyentes. Asi, estas personas
y sus familias fueron incluidas en la creacion de los
nuevos modelos de rehabilitacion de la discapacidad
fisica y mental.

Con la institucion de la Convencion de los
Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad
(CRPD, por sus siglas en inglés) de la Organizacion
de las Naciones Unidas (ONU, 2014: 3), también
se impulsod el reconocimiento legal de las deficien-
cias mentales como un tipo de discapacidad, junto a
las limitaciones fisicas, intelectuales o sensoriales que
impiden la participacion social en igualdad de condi-
ciones (Fernandez, 2010: 10-17). Mds tarde, en la
54 Asamblea Mundial de la Salud de la oMms, se de-
cidi6 cambiar el nombre de la cibpm de 1980 por
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud, conocida como CIF,
que propuso algunas modificaciones y promovié el
abandono del término “minusvalia” para cambiarlo
por el de “discapacidad”, desde una perspectiva
social, fisica e individual, con un enfoque biopsi-
cosocial.

Segtin Andrea Padilla-Munoz (2010: 403-407),
en la actualidad existen cinco modelos o enfoques
historicos sobre la discapacidad: el médico-bioldgico,
el de discapacidad social, el de las minorias coloni-
zadas, el universal de la discapacidad y el biopsicoso-
cial. En el primero, la discapacidad se entiende como
el resultado de una enfermedad médica que requiere
cuidado individual y especializado. El segundo pos-
tula que la discapacidad es también resultado de la
interaccion de una persona con un medio ambiente
que presenta barreras y desventajas para los indivi-
duos que la padecen. El tercero incorpora la pers-
pectiva de los derechos humanos y considera que la
persona es discriminada y marginada por la socie-
dad de manera sistemidtica por formar parte de un
grupo minoritario. El cuarto propone superar la

lucha de la visién de la minusvalia para contemplar
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la discapacidad como fenémeno universal que todos
estamos en riesgo de padecer. El ultimo modelo
vigente ubica la discapacidad como un problema
dentro de la sociedad y no como una caracteris-
tica de la persona, y exhorta a utilizar un lenguaje
universal, neutro y positivo para definir y clasificar
la discapacidad.

Existen tres conceptos diferenciadores sobre
las limitaciones del individuo en relacién con la en-
fermedad y la sociedad: deficiencia, discapacidad y
minusvalfa. Segin Maria Lourdes Aparicio, la de-
ficiencia es la pérdida o alteracion de la capacidad
de alguna funcidén bioldgica; la discapacidad es la
alteracién de la funcionalidad del individuo por una
limitacién biolégica, y la minusvalia es la desventaja
que padecen las personas en la sociedad por presen-
tar una discapacidad (2009: 129-138).

La discapacidad es un término complejo, dina-
mico y multidimensional, que en las Gltimas décadas
ha transitado de una perspectiva médica individual
a otra universal y social. Las ciencias sociales y de la
salud han estudiado estos cambios en investigaciones
con disenos descriptivos.

La antropologia cognitiva es el estudio de la
relacidn entre la sociedad y el pensamiento humano
(Aurioles-Tapia y Torres-Lopez, 2014: 12), su ob-
jeto de estudio son las creencias culturales. Ha apor-
tado métodos especializados para comprender estos
temas, con herramientas como el consenso cultural,
que indaga en el conocimiento de las creencias in-
dividuales sobre cualquier tema social y su repre-
sentacion grafica multidimensional por medio de
listas libres.

La teoria del consenso cultural resulta de la
integracién de varias propuestas epistemologicas
(Kroeber, 1948; Roberts, 1951; Romney, Bat-
chelder y Weller, 1986; Romney y Moore, 2001;
Weller, 2007) para interpretar los dominios cultu-
rales y formular un analisis para estimar ¢l grado
de conocimiento sobre un tema preciso (Aurioles-
Tapia 'y Torres-Lopez, 2014). Utiliza el concepto de

dominio cultural como uno de sus elementos prin-
cipales para examinar el nivel de acuerdo sobre un
tema especifico en un grupo humano. Este enfoque
se utiliza por lo regular para describir el conoci-
miento o las creencias en torno a problemas de
salud. La mayor cantidad de informantes que con-
cuerden en una respuesta de forma independiente
conformara un dominio cultural propio. Esta teorfa
es de las que permite conocer mejor las estructu-
ras simbolicas acerca de cdmo las personas com-
prenden los procesos de salud-enfermedad mental
que las predisponen a exteriorizar ciertas conductas
ante los individuos que las padecen.

Se decidié hacer un estudio para conocer
el dominio cultural de los familiares de personas
diagnosticadas con esquizofrenia en el Centro de
Atencidn Integral de Salud Mental Estancia Pro-
longada (Caisame-EP) del Instituto Jalisciense de
Salud Mental (Salme) sobre la discapacidad y las
capacidades en la esquizofrenia. Se utilizaron las téc-
nicas de la antropologia cognitiva para estudiar
las creencias de los cuidadores primarios de estos

usuarios.

Metodologia

Se disend un estudio cualitativo, con un método
descriptivo para estudios antropoldgicos cognitivos.
Se eligieron 18 familias con base en las 313 camas
censables del Caisame-EP, seleccionadas con un
muestreo probabilistico simple aleatorizado, con-
formado por familiares de usuarios del Salme, ha-
bitantes de la Zona Metropolitana de Guadalajara.
La muestra se calculé con base en la propuesta de
Susan Weller y Kimball Romney (1988) para obte-
ner un nivel de competencia mayor a 50%, con un
nivel de confianza de 95% y 5% de error.

El dominio cultural fue validado a partir de una
razén de variabilidad igual o mayor a tres. El agru-

pamiento de Johnson integrd los items similares y
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con base en éste se elaboraron las graficas de dis-
tancias virtuales a escala multidimensional, con un
ajuste de estrés menor a 0.100 entre todos los items.
Se utilizé el software Anthropac® (Borgatti, 1992)
para analizar la razén entre las varianzas del dominio
cultural sobre la percepcion de la discapacidad en
familiares de personas diagnosticadas con esquizo-
frenia.

Se identificé a las personas con diagnostico
confirmado de esquizofrenia con la Mini Entrevista
Neuropsiquidtrica Internacional (MINI, por sus siglas
en inglés), adaptada por el Instituto Nacional de Psi-
quiatria Ramoén de la Fuente Muniz (Heinze, Shee-
han y Cortés, 2000), y con los usuarios del Salme,
y se agendo una cita en casa de sus familiares con
apoyo de Trabajo Social. Se incluyeron los familiares
identificados como cuidadores primarios de la per-
sona con esquizofrenia. De manera independiente
para cada familiar y en un lugar privado, se firmd
un consentimiento informado. Después, con base
en la técnica de listas libres (Fleisher y Harrington,
1998), un grupo de investigadores entrenados utilizd
preguntas abiertas relacionadas con las capacidades y
discapacidades en la esquizofrenia para entrevistar a
los participantes.

Para cada respuesta repetida en al menos tres
ocasiones, se imprimieron tarjetas en cartulina blanca
para mostrarlas a los evaluados. En una segunda visita
se aplico la técnica de sorteo de montones (Ross,
1998): se colocaron las tarjetas frente a los participan-
tes y se solicitd que acomodaran los items primero
por similitud y después por importancia para cada
montén. Los resultados del orden que dieron los eva-
luados a cada respuesta fueron anotados en una hoja
de registro especial del programa Anthropac.

Con este programa se obtuvieron los resulta-
dos de las significancias para saber si existié un mo-
delo cultural valido y estadisticamente significativo
sobre la discapacidad en la esquizofrenia, es decir, si
hubo una coincidencia significativa en las creencias

de los familiares de las personas con diagndstico de

esquizofrenia sobre sus capacidades y discapacidades
asociadas al trastorno. Ademds, con estos datos se
claboraron las representaciones grificas de los con-
ceptos agrupados en cada dominio cultural.

La investigacién se ejecutd de conformi-
dad con la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion para la Salud de los Estados Unidos
Mexicanos (Presidencia de la Republica, 2021) y el
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia
de Investigacidn para la Salud (Presidencia de la
Republica, 2014), publicado en el Diario Oficial de
la Federacion el 7 de tebrero de 1984, y se dio cum-
plimiento a los articulos 13 y 14, fracciones I a VIII,
del titulo segundo, correspondientes a los aspec-
tos ¢ticos de la investigacién en seres humanos. Se
respetaron los principios éticos para la investiga-
ci6n en seres humanos estipulados en la Declaracion
de Helsinki y en la Conferencia Internacional de
Armonizacién para las Buenas Pricticas Médicas
(AMM, 1964).

Se considerd que esta investigacion es de
riesgo minimo con base en la Ley General de Sa-
lud en Materia de Investigacidn para la Salud.
Sin embargo, los participantes firmaron una carta
de consentimiento informado. El estudio fue acep-
tado por el Comité de Investigacion de la Unidad
de Investigacion Epidemioldgica y en Servicios de
Salud del Instituto Mexicano del Seguro Social y el

Comité de Bioética e Investigacion del Salme.

Resultados

El estudio estuvo conformado por 18 familias de
personas con esquizofrenia que reciben atenciéon en
el Caisame-Ep del Salme. Entre los 40 participantes
habia siete madres, tres padres, 19 hermanos, dos
cuniados, dos primos, cuatro sobrinos, una esposa y
dos tias; 80% mujeres y 209 hombres. El prome-
dio de edad de los participantes fue de 48.5 anos.

El estado civil predominante fue el matrimonio,
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con 60%. En cuanto al grado de estudios, 40% de-
clard haber cursado la primaria, 25% la secundaria,
15% alguna licenciatura y el resto tuvo estudios de
preparatoria o educacion nula. Acerca de la ocupa-
cién, 27.5% estaba autoempleado o se dedicaba al
hogar; 17.5% tenia un empleo formal y los demas es-
taban desempleados o eran estudiantes. Respecto al
estatus socioecondmico, 40% se identifico con bajo,
35% alto y 25% medio. Mds de la mitad de los cui-
dadores, 55%, afirmé tener una buena relacién con
su familiar diagnosticado con esquizofrenia, pero
30% considerd su relacion como regular. El resto
menciono tener una mala relacién con su familiar.

En cuanto a las creencias sobre la discapacidad
en la esquizofrenia desde la mirada de los familiares,
se encontrd un solo modelo cultural valido, con una
raz6én de variabilidad de 29.825 y una significancia
estadistica menor a p < 0.05, que incluyo 94.8% de
todas las posibles variaciones de items del modelo
(véase el cuadro 1). El item mds mencionado, por
18% de los participantes, afirma que las personas
con esquizofrenia son incapaces de trabajar. En un
segundo lugar, con 14%, se ubicé la creencia de
que pueden tener una vida independiente. En los
siguientes lugares estan la incapacidad para ser res-
ponsables, con 8%, y para ser organizados, cuidarse
solos o salir solos, con 6% cada una. Estas men-
ciones formaron parte del dominio cultural de las
discapacidades mds importantes de la persona con
esta enfermedad. Ademds, se encontr6 un diagrama
multidimensional con un ajuste de estrés de 0.01,
representado en la figura 1.

En relacion con las capacidades, desde su ex-
periencia como cuidadores primarios los familiares
consideraron que una persona con esquizofrenia
puede hacer quehacer o ¢jecutar actividades domés-
ticas, con 24% de las menciones; mantener un aseo
personal adecuado, con 12%, y cocinar y hacer los
mandados, con 9%. Sin embargo, 9% de los en-
trevistados pens6 que no pueden ser independien-

tes porque no pueden hacer algo sin supervision.

En este modelo también se constat6 un solo modelo
cultural predominante, con una razén de variabili-
dad de 21.616 y una significancia estadistica menor
ap <0.05, que incluyd 93.4% de todas las variacio-
nes posibles de items del modelo (véase el cuadro 2).
Se encontrd un diagrama multidimensional con un

ajuste de estrés de 0.01, representado en la figura 2.

Discusion

A lo largo de la historia, las personas con discapa-
cidad han sido segregadas y comprendidas como
sujetos imposibilitados para tener una vida inde-
pendiente. Como sostienen Liberman y Kopelwicz
(2004: 12-29), tanto quienes padecen un trastorno
como sus familias se resignan con facilidad a la idea
de estar sentenciados a una vida de discapacidad, con
pocas expectativas productivas para la sociedad.

En el presente estudio se encontrd que la ma-
yoria de los familiares de personas con esquizofre-
nia considé que la discapacidad mds importante es
no poder tener un trabajo formal. Esto coincide
con lo que reportan David Penn y James Martin:
que la mayoria de los sujetos con un padecimiento
mental tiende a ser considerada incapaz para rea-
lizar un trabajo debido al estigma que pesa sobre
todos ellos (1998: 235-247). Esther Shurka destaca
que en Israel la sociedad también contempla al en-
fermo mental como impedido para trabajar (1983:
101-110).

Segun la oMs, la disfuncién laboral se percibe
como la mayor causa de minusvalia entre las per-
sonas con trastornos mentales. Un estudio reali-
zado en 15 paises miembros de la Unién Europea
en 2003 encontrd que las personas con problemas
mentales no tienen las mismas oportunidades para
encontrar trabajo que el resto de la poblacién (Oliva
et al., 2013). La disfuncién laboral en la esquizofre-
nia es un déficit que debe atribuirse mis a las ba-

rreras sociales impuestas a estas personas que a una
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CUADRO 1. MODELO DE CONSENSO CULTURAL SOBRE LA DISCAPACIDAD

Lugar item Frecuencia %
1 Trabajar 13 18
2 Tener una vida independiente 10 14
3 Ser responsables 6 8
4 Ser organizados 4 6
4 Cuidarse solos 4 6
4 Salir solos 4 6
5 Convivir con los demas 3 5
5 Estudiar 3 5
5 Conducir 3 5
5 Seguir su tratamiento 3 5
Resto 15 22
Total 68 100
Medicion del consenso cultural
Modelo Varianza % Razodn de probabilidad
1 32.431 94.8 29.825
2 1.087 3.2 1.605
3 0.678 2.0
Total 34196 100.0
Fuente: Elaboracion propia.
FIGURA 1. GRAFICA MULTIDIMENSIONAL SOBRE LA DISCAPACIDAD
0.78—
0134 Estudiar Ser independientes
Convivir Ser responsables
052 Trabajar Cuidarse
solos Ser
organizados
Salir solos
-107
I I I I I
-1.25 -0.72 -0.18 0.35 0.88

Fuente: Elaboracién propia.
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CUADRO 2. MODELO DE CONSENSO CULTURAL SOBRE LA CAPACIDAD

Lugar Item Frecuencia %
1 Quehacer 16 24
2 Aseo personal 8 12
3 Estan imposibilitados en todo 6 9
3 Cocinar 6 9
3 Mandados 6 9
4 Cualquier cosa 5 8
4 Trabajar 5 8
5 Cumplir con sus consultas 3 4
5 Todo con supervision 3 4
6 Tomar su medicamento 2 3
Resto 7 10
Total 67 100
Medicién del consenso cultural
Modelo Varianza % Razodn de probabilidad
1 31.088 934 21616
2 1.438 43 1.876
3 0.767 2.3
Total 33.293 100.0

Fuente: Elaboracion propia.

FIGURA 2. GRAFICA MULTIDIMENSIONAL SOBRE LAS CAPACIDADES

0.54 —
Estan
Quehacer imposibilitados
-0.33
Ir a las citas
Hacer
de todo
Trabajar Cocinar
-119—
-2.06

I I I
-217 -1.46 -0.75 0.04 0.67
Fuente: Elaboracién propia.
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insuficiencia caracteristica de este padecimiento.
Este fendmeno se denomina “minusvalia de rol”,
es decir, una minusvalia que otros atribuyen a es-
tas personas. A pesar de esto, las politicas pablicas
sobre el empleo tienden a desatender a esta pobla-
cién. De acuerdo con William Anthony y Andrea
Blanch (1987: 5-21), una persona con discapacidad
neuropsiquiatrica es mas susceptible de ser estigma-
tizada y condicionada en una situacién de empleo
que una persona con cualquier otra discapacidad,
por e¢jemplo, la fisica.

El trabajo y la discapacidad han sido temas re-
levantes en las dltimas décadas. La mayoria de las
politicas y reformas a las leyes del trabajo en va-
rios paises ha pretendido impulsar la inclusiéon en
el trabajo de personas con alguna discapacidad para
alcanzar la reinsercion real a la sociedad de aquellos
que se encuentran afectados por alguna limitacién
psiquidtrica. Es también importante sefialar que la
percepcidn sobre las personas con esquizofrenia in-
fluye incluso en el concepto que ellos mismos tie-
nen sobre sus capacidades. Un estudio de Susana
Ochoay colaboradores (2011: 477-489), en Espana,
con 104 personas diagnosticadas con esquizofre-
nia, encontrd que la mayoria refirié autopercibirse
como insuficiente para tener un trabajo o incapaz de
buscar un empleo por su enfermedad.

Las personas con esquizofrenia tienen el mismo
interés en obtener un trabajo que la poblacién en
general. No obstante, quienes consiguen un em-
pleo gracias al apoyo de programas de rehabilitacién
psicosocial y entrenamiento laboral desempenian ta-
reas no especializadas. Aunque los porcentajes de
efectividad para conseguir un empleo aumentan
con este tipo de programas, su impacto es modesto
cuando se trata de colocar a los pacientes en puestos
de trabajo especializados (Autonell, Ballis-Creus y
Busquets, 2001).

Otros estudios divergentes han publicado que,
en cuanto a las capacidades de trabajo de las personas

con esquizofrenia, no todos piensan en ellas como

gente discapacitada para el trabajo, sino que tienen
la capacidad para trabajar al igual que cualquiera y
sin una supervision especial (GBD 2016, 2017).

La discapacidad y la esquizofrenia son temas
importantes que deben ser centrales en los progra-
mas de rehabilitacion social debido a la mejora que
experimentan las personas con este diagndstico al
ser incluidas, sentirse valoradas y funcionales, ade-
mas del valor econdémico que aportan para sufragar
sus tratamientos y los gastos adicionales que se agre-
gan a una discapacidad.

Seguin la OMs y el Banco Mundial (2011: 42),
las personas con discapacidad necesitan cubrir gas-
tos adicionales para tener un nivel de vida equi-
valente al de las personas sin discapacidad. Estas
inversiones economicas atienden necesidades médi-
cas especiales, dispositivos asistenciales, transportes
mds costosos y dietas especiales, entre otras cosas,
ademis del costo econdémico de la pérdida de pro-
ductividad (Drew et al., 2011). Por lo tanto, es indis-
pensable que las personas con esquizofrenia tengan
la oportunidad de ser incluidas en la capacitacién
para la vida y el trabajo, para sortear cualquier tipo
de creencia familiar o individual que limite su in-
clusion laboral.

Las personas con diagndstico de esquizofrenia
tienen la capacidad de desempenar diversas activi-
dades de la vida diaria de manera independiente, in-
cluidas las actividades laborales (Lysaker et al., 1993).
Sin embargo, los alcances de estas actividades suelen
comprenderse de forma distinta entre las personas
con este padecimiento y sus familiares. Mientras
unos creen que son capaces de hacer cualquier cosa,
otros perciben que no tienen la capacidad de lograr
todo lo que se proponen, como se muestra en el
presente estudio. Estas disonancias cognitivas pue-
den rehabilitarse con un trabajo personalizado con
la persona con esquizofrenia y su familia, y alcanzar
expectativas adecuadas.

La incapacidad para tener una vida indepen-

diente ocupd el segundo lugar entre las menciones
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RAFAEL DEL Rio » Hospital Psiquidtrico de Jalisco, serie "Al otro lado del silencio”, noviembre de 2016.

sobre la vision de la discapacidad en este estudio.
Los participantes consideraron que las personas afec-
tadas por la esquizofrenia son incapaces de tener una
vida por si mismos. A esto se suma la creencia de
que son incapaces de ser responsables, organizados,
cuidarse solos ¢ incluso salir de casa sin compania.
Algunos estudios mencionan que las familias con
actitudes de sobreproteccion y una vision tan res-
tringida de las capacidades de sus familiares llegan
a considerar que las personas con esquizofrenia son
incapaces de casarse, tener hijos o ¢jercer su derecho
al voto (Magliano et al., 2004).

La estigmatizacion tiene una influencia nega-
tiva en las personas con esquizofrenia, que permea
incluso la idea de limitacién para desempenar las
actividades mads elementales de la vida, como te-
ner relaciones sociales satisfactorias con amigos o
parejas. El estigma tiene raices histdricas profundas

y se comunica por medio de imdgenes, expresiones

negativas y estereotipos que provocan un fuerte re-
chazo social y dificultan su reinsercion social (Ruiz
etal., 2012).

Las experiencias a lo largo del mundo han
demostrado que se puede combatir el estigma con
campanas contra la discriminaciéon. Mds de 20 paises
europeos han evidenciado la importancia de este tipo
de intervenciones a largo plazo. Sensibilizar y desafiar
estas actitudes negativas es uno de los primeros pasos
para crear una conciencia distinta sobre la discapa-
cidad en los trastornos mentales y eliminar la idea
errénea de que la discapacidad se asimila con la in-
capacidad (Roca-Bennasar y Crespi-Ginard, 2013).

En relaciéon con las capacidades, es decir, lo
que los familiares creen que estas personas si pue-
den hacer de manera independiente, se encon-
traron en primer lugar las labores del hogar, y en
seguida, mantener un aseo personal adecuado.
José Gutiérrez-Maldonado y colaboradores (2012)

Desacatos 71 » Ricardo Ignacio Audiffred Jaramillo, Javier Eduardo Garcia de Alba Garciay Mabel Virginia Rodriguez Canchola



encontraron similitudes sobre este punto. En su in-
vestigacion, el cuidado de la apariencia personal y
el cumplimiento de tareas domésticas se describie-
ron como actividades que estos pacientes pueden
ejecutar sin dificultad y sin ayuda o supervisiéon de
los cuidadores.

Es de notar que la impresion de los familiares
sobre las capacidades del individuo con esquizo-
frenia se limita a actividades bdsicas del orden del
cuidado personal, que en su mayoria no involucran
tareas cognitivas demandantes, tareas que suponen
un alto grado de estrés o la posibilidad de hacer
cosas relevantes sin supervision: 9% de los entre-
vistados sostuvo que sus familiares no pueden ser in-
dependientes o estan imposibilitados para hacer algo
sin supervision.

Conclusién

Como sostiene la OMS, el entorno de la persona es lo
que ejerce el mayor impacto sobre la experiencia de
la discapacidad en quienes padecen esquizofrenia.
Las creencias individuales, de la familia y la sociedad
en general, acerca de lo que estas personas pueden
hacer con independencia, configuran el tipo de ba-
rreras que limitardn su inclusion en la sociedad y las

actitudes idiosincraticas hacia ellas.
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