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Resumen

Antecedentes: la esquizofrenia se considera una experiencia intrinsecamente humana,
gue ha estado presente en todas las épocas y culturas. Representa la tendencia de la
mente a desviarse de lo que se considera normal y aceptable, asi como la inclinacion
de la sociedad a interpretar estas reacciones como signos de locura. Objetivo:
Comprender la esquizofrenia desde la mirada de quienes la han vivido. Método: Se
tratd de un estudio cualitativo con enfoque fenomenolégico interpretativo. Implico la
seleccién de tres participantes (un hombre y dos mujeres) entre los 35 y 57 afios, y la
realizacion de varias entrevistas semiestructuradas. Los datos se analizaron segun los

procedimientos del analisis fenomenoldgico interpretativo. Resultados: Los temas
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surgidos luego del analisis fueron: la persona en la esquizofrenia, el proceso de
hospitalizacion, el tratamiento psiquiatrico, factores psicosociales de la esquizofrenia,
esquizofrenia y suicidio, y servicios de salud mental. Para los participantes la
esquizofrenia representd una experiencia angustiante y confusa, que trajo cambios
significativos en la vida de cada uno de estos. Conclusiones: sus narrativas permitieron
identificar posibles areas problematicas susceptibles de investigacion en trabajos

futuros.

Palabras clave: esquizofrenia, experiencia vivida, analisis fenomenoldgico

interpretativo, investigacion cualitativa.

Abstract

Background: Schizophrenia is considered an intrinsically human experience, which has
been present in all times and cultures. It represents the mind's tendency to deviate from
what is considered normal and acceptable, as well as society's inclination to interpret
these reactions as signs of insanity. Objective: To understand schizophrenia from the
perspective of those who have experienced it. Method: This was a qualitative study with
an interpretive phenomenological approach. It involved the selection of three
participants (one man and two women) between the ages of 35 and 57, and conducting
several semi-structured interviews. Data were analyzed according to interpretive
phenomenological analysis procedures. Results: The themes that emerged after the
analysis were: the person in schizophrenia, the hospitalization process, psychiatric
treatment, psychosocial factors of schizophrenia, schizophrenia and suicide, and mental
health services. For the participants, schizophrenia represented a distressing and
confusing experience, which brought significant changes in the lives of each of them.
Conclusions: their narratives made it possible to identify possible problem areas that
could be investigated in future works.

Keywords: schizophrenia, lived experience, interpretative phenomenological analysis,

gualitative research.
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Introduccion

Segun el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, (DSM-5,
por sus siglas en inglés), la esquizofrenia es un trastorno caracterizado por la presencia
de alucinaciones, delirios y sintomas negativos (abulia, anhedonia, aplanamiento
afectivo). Ademas, existe un deterioro en las relaciones sociales, laborales o
interpersonales. Para emitir el diagnéstico estos signos deben estar presentes durante
seis meses 0 menos si han sido tratados con éxito .

Aunque esta es la definicion mayormente citada, se prefiere, al igual que Geekie
y Read , considerar a la esquizofrenia como una experiencia intrinsecamente humana,
gue ha estado presente en todas las épocas y culturas. Desde el punto de vista de
estos autores, representa la tendencia de la mente a desviarse de lo que se considera
normal y aceptable, asi como la inclinacion de la sociedad a interpretar estas
reacciones como signos de locura.

Con la anterior definicion se busca sentar una posicion frente a la corriente que
ha dominado durante décadas la comprension de la esquizofrenia. Se cuestiona, al
igual que lo vienen haciendo académicos e investigadores, usuarios y familiares
alrededor del mundo el modelo médico psiquiatrico como principal referencia a la hora
de ayudar a estas personas. Lo que se promueve es el reconocimiento de otras logicas
interpretativas, formas alternativas y valiosas de entender este tipo de acontecimientos,
perspectivas en donde el punto de partida sea la persona y sus circunstancias vitales,
no su diagnaostico ni sus sintomas .

Ahora bien, estas perspectivas alternativas implican retomar la experiencia
subjetiva de los pacientes y sus familias, escucharlos desde su vivencia personal y los
significados atribuidos al hecho de experimentar la esquizofrenia. De igual forma, es
crucial entender que un hecho como estos no solo puede producirse debido a factores
bioldgicos y genéticos , sino que las experiencias vividas, los momentos cruciales

durante el desarrollo, el trauma , la espiritualidad (Heffernan, Neil, Thomas, &
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Weatherhead, 2016), la pobreza, la raza y la etnia, entre muchos otros factores pueden
tener un papel causal crucial en el desarrollo de experiencias inusuales (alucinaciones
auditivas, visuales y delirios).

Al mismo tiempo, otro de los objetivos que se persigue, es que dentro de la
terapia y la formulacion conceptual de la esquizofrenia se incluyan las historias, las
narrativas, y los puntos de vista de los pacientes, es decir, que haya un reconocimiento
de estos en cuanto a la dimensién de persona y lo que ello implica en términos de
necesidades humanas, mas en situaciones de sufrimiento y gran angustia.

A su vez, es interesante apreciar como a lo largo de los udltimos afos ha
resurgido un interés por los aspectos subjetivos y la experiencia vivida de las personas
con esquizofrenia. Al revisar la literatura disponible se aprecia un nimero importante de
investigaciones realizadas desde metodologias cualitativas y en paises como Estados
Unidos, Reino Unido, Espafa, India, Sudafrica, Noruega, Israel, y Chile (Abarzuia,
Venegas, & Hidalgo, 2016; Hamman, 2017; Hansen, Stige, Davidson, Moltu, & Veseth,
2017; ; Mathew, Nirmala, & Kommu, 2018; Soneira, 2017; Wood & Alsawy, 2017). En lo
que respecta a paises como Colombia son escasos los estudios encontrados (Fierro,
Maria, & Malcom, 2017; Zaraza-Morales, 2017), esto quizas se deba al predominio de
las teorias bioldgicas y los tratamientos farmacolégicos a nivel de los circulos
académicos y los servicios de salud mental, sumado a las posibles creencias que
recaen sobre estas personas en el sentido de que se les puede considerar incoherentes
y disfuncionales, incapaces de verbalizar su experiencia y hacer aportes significativos
en su proceso de diagndstico, tratamiento y recuperacion, asi como a la mejora de los
servicios de salud mental.

Asi pues, la presente investigacion, realizada bajo una metodologia cualitativa,
tuvo como propdosito comprender la experiencia vivida de un grupo de personas con
relacion a la esquizofrenia. Las preguntas que orientaron el estudio giraron en torno a
comprender como fue la experiencia inicial ante las primeras manifestaciones, qué
significo el diagndéstico, cdmo se vivio el tratamiento, la hospitalizacion y el consumo de
medicamentos psiquiatricos, cuales han sido las vivencias con los clinicos, la familia y
la sociedad en general, asi como también, establecer como estas personas definen la

esquizofrenia y sus creencias acerca de su naturaleza.
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Metodologia

Diserio y tipo de estudio

La investigacion se desarroll6 bajo una metodologia cualitativa, la cual se
caracteriza por ser inductiva y holistica, ademas, se interesa por los significados que las
personas elaboran sobre sus vidas, también las formas como sienten y actian . De
igual forma, el enfoque de la investigacion fue el analisis fenomenoldgico interpretativo
(AFI), este tiene como razon de ser, analizar y describir como las personas le otorgan

significado a sus experiencias vividas .

Seleccion de los patrticipantes

La seleccion de los participantes se orientd bajo una logica intencional, siguiendo
una estrategia de casos tipicos .Las caracteristicas requeridas para la participacion en
la investigacion fueron: a) tener el diagnostico de esquizofrenia; b) y residir en el
Departamento del Atlantico, Colombia. De igual manera, los criterios de exclusion
fueron: a) Estar en fase aguda; b) presentar alguna discapacidad cognitiva que dificulte
la comunicacién durante las entrevistas; ¢) y no estar en capacidad para consentir.

Una vez se aplicaron estos criterios y teniendo en cuenta las sugerencias en
cuanto al numero ideal de sujetos para un estudio de esta naturaleza , se seleccionaron
un total de tres participantes; dos mujeres y un hombre, cuyas edades oscilaron entre
35 y 57 afos, estos se encontraban siendo atendidos dentro del sistema de salud
mental publico del Departamento del Atlantico, Colombia. Partiendo de los
presupuestos epistemologicos de la investigacion cualitativa, este namero resultd
conveniente ya que, la finalidad no fue generalizar resultados ni generar explicaciones,
toda vez que se buscdé comprender la realidad de un grupo de personas particulares; lo
que si es cierto es que, segun las similaridades de la situacion y las caracteristicas de

los sujetos, se puede aplicar el principio de la transferibilidad .

Técnica de recoleccion de datos
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Para la recoleccion de datos se recurrio a la entrevista semiestructurada . Previo
a la realizaciéon de éstas se disefid un protocolo de entrevista con algunas preguntas
orientadoras, las cuales estaban relacionadas con categorias previas identificadas en la
revision de literatura. Este protocolo fue evolucionando a medida que se planificaban

las posteriores entrevistas con cada participante.

Procedimiento

Para el momento de la recoleccion de datos los participantes se encontraban en
tratamiento hospitalario dentro del sistema publico de salud mental del Departamento
del Atlantico, Colombia, uno de ellos asistia a hospital dia y los otros dos estaban
institucionalizados. De igual manera, se encontraban en fase de recuperacion o
mantenimiento. En cuanto a las caracteristicas del contexto, las instalaciones
hospitalarias carecian de infraestructura moderna, presentandose hacinamiento en
algunas salas, contaminacion auditiva y falta de espacios recreativos. Previo al inicio de
las entrevistas se procedio con la lectura y firma de los consentimientos informados,

también, con la evaluacion de la capacidad para consentir a través del MacCAT-CR .

En relaciéon con las entrevistas, fueron realizadas por el investigador en los
espacios proporcionados por el centro hospitalario, e implicaron la formulacion de
preguntas abiertas y orientadas a la experiencia con la esquizofrenia. Hay que
mencionar también que, el tiempo promedio de las mismas fue de 43.87 minutos, y que
fueron registradas a través de audio grabadora. Este proceso se dio a lo largo de cinco
meses Y finalizo al lograr una riqueza y profundidad en los datos recogidos, es decir,

hasta lograr cierta saturacion de los temas explorados.

Analisis de resultados

A partir de los datos obtenidos inicid el proceso de andlisis. Fue asi como se

transcribieron de manera textual cada una de las entrevistas registradas en los audios,
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teniendo en cuenta las convenciones sugeridas por Silverman . Seguidamente se
aplicaron los lineamientos establecidos por el AFI .

En primer lugar, una vez transcriptas las entrevistas se realizaron los
comentarios y notas iniciales, esto sobre la base de las unidades de sentido
identificadas por el investigador. Luego, y teniendo como referencia tales comentarios,
se desarrollaron los temas emergentes, frases o términos que sintetizan esas
construcciones iniciales. Mas adelante, estos temas fueron agrupados para obtener las
categorias mayores, mismas que se organizaron en tablas de temas individuales que
derivaron en el desarrollo de una tabla de temas maestros. Para la construccion de esta
tabla se tuvo en cuenta, no solo la relacion tematica entre las categorias y la capacidad
de algunas de estas para subsumir a otras, también se valor6 su fundamentacion

discursiva.

Calidad de la investigacion

Para lograr la credibilidad de los datos se triangul6 la fuente , esto llevd a la
realizacion de entrevistas a familiares y personal del hospital, logrando asi corroborar
los hallazgos desde personas cercanas a los participantes, aportando a la veracidad del

conocimiento generado.

Consideraciones éticas

Esta investigacion cont6 con la aprobacion de los Comités de Etica de la Universidad
del Norte y del centro hospitalario donde se realizé6. Hay que mencionar ademas que,
requirio el registro de datos basicos de los participantes, asi como la realizacion de
varias entrevistas semiestructuradas. Todos los datos recogidos se han utilizado
exclusivamente para fines de esta investigacion. De igual forma, para salvaguardar la
identidad de todas las personas involucradas y citadas durante las entrevistas, se
utilizaron seuddénimos en las transcripciones y en el informe de investigacion,

cumpliendo asi con los lineamientos establecidos para este tipo de trabajos y que



Tesis Psicolédgica | Vol. 17(2) junio-diciembre /22 | pp. 1-31| E- ISSN: 2422-045

involucra a seres humanos, especialmente la declaracion de Helsinki. Cabe agregar

gue, los participantes firmaron un consentimiento informado debidamente explicado.
Resultados

Para esta investigacion se incluyeron un total de tres participantes: dos mujeres
gue se encontraban en sala de recuperadas, una de ellas institucionalizada hace mas
de 10 afos, y un hombre que asistia a hospital dia. En la Tabla 1 se presentan estos

datos sociodemograficos.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Tiempo desde

o ) Fase de la ) )
Seudoénimo Edad la primera o Medicamentos Escolaridad
crisis
crisis
. ) Bachillerato
_ . Acido valproico .
Maritza 18 afos Estable ) Un afo de
35 Clozapina o
musica
_ Clozapina _
Raiban 42 22 afos Estable . ) Técnico
Acido valproico
) . Clonazepam o
Luciana 57 7 anos Estable o Primaria
Amitriptilina

Fuente: Autor

En relacién a los hallazgos, el analisis de los datos permitié desarrollar una serie
de temas maestros, mismos que se describen a continuacion junto a los fragmentos
gue fundamentan cada uno de estos. Es importante mencionar que, con el fin de no
alargar innecesariamente los fragmentos y cumplir con las normas de la revista, no se
han presentado la totalidad de las citas, al mismo tiempo que se ha hecho uso de tres
puntos suspensivos para indicar la omision de texto por considerarlo irrelevante para lo

que se dice.
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Comprendiendo la experiencia con la esquizofrenia

La persona en la esquizofrenia resalta la dimension personal de cada uno de los
participantes, llamando la atencion sobre algunos aspectos y necesidades que no
fueron consideradas durante el proceso.

En la experiencia de los participantes se aprecia la necesidad por dotar de

sentido aquellos eventos vividos, a veces esto resulta en un diagnostico.

Que las anteriores veces que he estado aqui, yo he pasado como un ignorante, porque
siempre que estoy aqui he querido averiguar ¢qué es esquizofrenia?, hasta ahora que con
este proyecto me estoy dando cuenta (Raiban).

Entonces yo cuando, cuando estaba esperando el turno para que el doctor Martinez me
viera, yo entré y yo queria hablar con él, pero que fuera nada mas de psiquiatra a paciente,
pero yo esperé que él se desocupara de su paciente (...)Y entonces él como en cinco
minutos me dijo, tienes esquizofrenia, y me metieron aqui (Maritza).

Expectativas personales: Pese a todas las dificultades y los cambios que ha traido el
sufrir la esquizofrenia, aun persisten los deseos de trabajar y hacer realidad los

proyectos personales:

Ya yo no quiero vivir en esta hospitalizacion, lo que quiero es trabajar (...) Entonces eso

me impulsa, pero no hacer cosas malas, sino como trabajar, cambiar de labor (Raiban).

Si yo tuviera la oportunidad de salir de aqui, trabajar en otro lugar; porque ya le dije
a la psiquiatra que quiero trabajar, sea aqui dentro o en otro lugar;, me han
estancado esa parte, si yo tuviera la oportunidad de salir y comenzar a hacer mi
vida y hacerme mis bienes, eso seria lo genial, pero no, no esta pasando asi
(Maritza).

EL PROCESO DE HOSPITALIZACION

10
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Cada uno de los participantes ha afrontado periodos de hospitalizacion en diversos

centros de salud mental. Desde lo vivido por estos, el ingreso a un hospital psiquiatrico

resulté en un hecho negativo, casi traumatico.

La hospitalizacion como una _experiencia traumatica: La internacion psiquiatrica tiene
como fin el cuidado y la recuperacion, sin embargo, para algunos de los participantes,

fue un momento de temor, angustia y confusion:

Me metieron enseguida a un grupo de sefioras que daban mucho miedo, y me daba mucho
miedo estar ahi, fue una experiencia muy traumatica para mi (Maritza).

Me cayeron unos nervios horribles (Luciana).

El _ambiente del hospital y el proceso psicoterapéutico. Cada uno de los

participantes desarroll6 expectativas durante la hospitalizacion. Es el caso de
Luciana, quien, a pesar de su optimismo, no pasé mucho tiempo para cambiar de

opinion acerca de su estadia en dicho lugar:

Yo me alegré, porque yo dije se me iba a quitar todo al mes y voy a volver otra vez a
trabajar (...) pero que va, eso no fue asi (Luciana).

De la misma forma, Maritza y Raiban describen su experiencia al respecto:

Antes imaginate, hacian cosas horribles, lo inmovilizaban a uno y se burlaban de uno, uno
dormia con miedo que lo cogieran; a mi me violaron dos veces aqui (Maritza)

¢Por qué lo digo? Porque es feo estar en un hospital psiquiatrico, feo, feo estar encerrado,
feo tomar pastillas (Raiban).

EL TRATAMIENTO PSIQUIATRICO

En esta categoria se recogen las experiencias en relacion con el quehacer
psiquiatrico y la actitud que algunos de éstos han asumido durante el proceso.
También al recibir el diagnéstico y tomar la medicacion psiquiatrica.

11
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La medicacion psiquiatrica: Son varios los aspectos mencionados en relacion con la
medicacion: por un lado, estan algunos efectos negativos como la somnolencia
excesiva, y por otro, el medicar y prescribir farmacos como el principal objetivo del

proceso:

Las pastillas me dopaban casi todo el dia, era horrible (...) Y esa pastilla que me estaban
dando, me acostaron a las 8 de la mafiana y aunque yo quisiera me levantaba a las 11 de
la mafiana o 2 de la tarde, mi vida se estaba yendo en eso (Matritza).

El médico Giraldo, él da la medicacion correcta, pero él nunca me hablé de cémo sacarme
de la esquizofrenia, él solamente me da clozapina, dipirona (...) Yo creo que lo importante
de ellos es que uno se tome la medicacion y los medicamentos adecuados (...) pero el
resto no, no creo que es importante (Raiban).

El diagndstico psiquiatrico: Al llegar a la consulta psiquiatrica, Maritza esperaba
obtener las respuestas para comprender lo que vivia; finalmente solo hubo espacio

para el diagnéstico:

Entré y estaba el doctor Martinez me acuerdo, y me dijo enseguida que tenia
esquizofrenia. Entonces él como en cinco minutos me dijo - tienes esquizofrenia- y

me metieron aqui (Maritza).

También se aprecia cierto desacuerdo frente al término esquizofrenia:

Pues que yo no soy loco, eso fue lo que yo pensé, que me estan tratando de loco, y yo -
doctor, pero yo no soy loco ¢ usted por qué me califica como tal?- (Raiban).

La actitud psiquiatrica: Para los participantes, los psiquiatras solo se dedican a

escribir, prevaleciendo el trato frio y las pocas muestras de afecto y consideracion:

Ellos escribian todo el dia, nada mas escribian y escribian, ¢ Donde estaba la parte tactil?
¢Donde estaban los abrazos? ¢Doénde estaban las palabras dulces? O sea, esas cosas no
las habia (Maritza).

Eso es una manera de rechazo (...) Aqui los psiquiatras tienen, como que uno no puede
hablar con ellos (...) como dos personas iguales (Maritza).

Yo creo que lo importante de ellos es que uno se tome la medicacion y los medicamentos
adecuados (...) pero el resto no, no creo que es importante (Raiban).

12
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La experiencia de Luciana es un poco diferente en cuanto a este tema:

Si, que era importante (...) porque los médicos me decian -usted puede salir adelante por
sus hijos-, los psiquiatras se interesaron por mi (...) -no te vamos a mandar tanto
medicamento, vamos a hacer una terapia psicolégica (Luciana).

FACTORES PSICOSOCIALES DE LA ESQUIZOFRENIA

En esta categoria se describen algunos hechos que, segun los participantes,

influyeron en el desarrollo de la esquizofrenia.

Trauma y esquizofrenia: _Con relacion a las causas de la esquizofrenia, se

establecio una relacion entre ésta y diversas experiencias negativas: el abandono,
un estilo de crianza autoritario y sobreprotector, asi como el abuso sexual se

destacan:

Pero yo me afecté fue porque desde chiquitica mi papa me dafiaba mi parte sentimental
(...) mi papa fue la primera causa, sinceramente no sé si antes tendria yo otro trauma
(Maritza).

De ese sefior ha originado todo esto, ese trastorno, originé todo esto, me lleve por delante
a mis hijos, a mis dos nietos, a mi hijo (...) a mis hermanas (Luciana).

De hecho, doctor, yo fui violado, me dieron escopolamina (...) Mi violacién doctor, eso es

cruel, ¢ usted sabe todo lo que hicieron conmigo? (Raiban).

LA SOCIEDAD ANTE LA ESQUIZOFRENIA

Dentro de las experiencias descritas se encontraron situaciones de origen

social y familiar que han significado rechazo, exclusion, y estigma social.

Exclusion social y familiar ante la esquizofrenia: Luego del diagndéstico psiquiétrico,
en la vida de los participantes predomind el abandono, la lejania y la falta de

sensibilidad por parte de la familia y amigos:

13
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Después de eso me fueron abandonando poco a poco, me prometian cosas y no lo hacian
(...) mis amigos (...) se alejaron de mi cuando supieron que estaba enferma, no supe de
estos (Maritza).

Yo desde que (...) me enferme (...) y me dan ganas de llorar, no he escuchado una
palabra linda, bonita (...) puros rechazos, como si no valiera nada, y a mi eso si me duele
en el alma (Luciana).

Todos me ignoran, la Gnica que esta a pesar de mi enfermedad y me ignoran totalmente es
mi mama y mi hijo (Raiban).

Estigmatizacion: Producto del estigma, tanto a Luciana, Maritza , y Raiban se les ha

atribuido rasgos debido a su diagnéstico, por ejemplo, se les considera personas
sin juicio o que son peligrosas, lo que repercute en la actitud y la falta de

oportunidades dentro de la sociedad:

Eso es lo que a uno a veces le quita el deseo de vivir, que la gente dice -loco-, esa palabra
loca, loco -no, ella es una loca, ella es un loco- (...) ¢quién le va a parar bolas a una loca?
¢£quién quiere ser amigo de una loca? (Luciana).

Me la montan, a veces te la montan y dicen que estas loco, a veces la montan, algunos la
montan, otros no (Raiban).

Horrible (...) mi abuela me decia loca, me decian que yo era peligrosa, mi hermana se

encerraba (...) y cogia todos los utensilios de la cocina y los guardaba (...) me hacia sentir
como si no fuera mi hermana, como si no nos hubiéramos criado juntas...(Maritza).

CARACTERISTICAS DE LA ESQUIZOFRENIA
Por medio de este tema se abordan las definiciones que sobre la
esquizofrenia ofrecieron los participantes. Asi mismo, se citan afirmaciones que

permiten apreciar lo significativo de este acontecimiento para cada uno de estos.

La esquizofrenia _como un problema psicolégico: Desde la mirada de los

entrevistados, la esquizofrenia se relacioné con experiencias como el trauma, entre

otros factores psicologicos y sociales:

Disculpeme, yo lo que tenia era psicoldgico...,en realidad mi problema era psicologico(...)
en cuanto a la parte psicologica yo me sentia mal(...)Las enfermedades psicolégicas van
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mas pues en la parte afectiva, es algun trauma, algo que no pudiste superar, algo que no le
diste mente, no lo pensaste, o que te pasaron cosas (Maritza).

Para Luciana, la esquizofrenia no es una enfermedad, y lo argumenta asi:

No(...) porque si ahora mismo yo consigo cien mil pesos (...)voy al centro y yo puedo
comprar; me levanto y puedo comprar(...) porque no tengo azucar, no tengo corazon, no
estoy muerta, no estoy fea, compro esto, compro esto y voy a vender, entonces yo no
estoy enferma (Luciana).

Por su parte, Raiban difiere completamente con la prescripcion del psiquiatra:
Que no. Yo me tomo todas las pastillas que él me da, de hecho, comencé a tomar
clozapina y €l me pregunto -¢y usted se toma esa clozapina?- Yo no me las tomo,

yo me las tomo aca, pero en mi casa no (Raiban).

La esquizofrenia como una experiencia significativa: Los datos permitieron apreciar

lo angustiante y el temor experimentado debido a la esquizofrenia, un hecho

emocionalmente impactante, casi terrorifico:

Miedo, yo tenia miedo, la esquizofrenia da miedo (Maritza).

La primera vez fue con la crisis, con una crisis tremenda, tremenda, qué crisis, pero
espantosa, que no quiero ni acordarme (Luciana).

Que no es facil, que no es facil doctor (...) no se lo recomiendo a nadie (Raiban).

SERVICIOS DE SALUD MENTAL
Como usuarios de los servicios de salud mental, los participantes estuvieron

en condiciones privilegiadas para evaluar y realizar comentarios de mucho valor.

Los servicios de salud mental: Uno de los temas expuestos fue la deshumanizacion

de los servicios; a nivel de la atencion, la persona no es el centro de estos:

Que son, no sé, que les falta como mas hacia el enfermo (Raiban).
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Que se pongan en el lugar de uno, que sean humanas (...) Porque el hecho de que tu seas
cientifico no quiere decir que yo no pueda hablar, asi como estamos hablando ahora (...)
que se vea que hay hermandad (...) Ganarse la confianza para poder examinar a los
pacientes (Maritza).

Derechos de los usuarios: Otro tema relevante tiene que ver con los derechos de

los usuarios, por ejemplo, el conocer claramente el diagndéstico y la informacién

vinculada con este. También la coercién al suministrar los medicamentos:

Claro, yo tengo derecho de saber qué es esquizofrenia (...) Pero no me quieren decir, o si
me lo dicen yo no lo entiendo, no entiendo su significado (Raiban).

Pienso que deben darnos las medicinas, pero nos las obligan a tomar, pero yo digo, si yo

no me quiero tomar la pastilla es mi problema y no me pueden obligar, y eso es una
realidad y la deben entender (Maritza).

El personal del hospital: En cuanto a la calidad de la relacion entre el equipo de

enfermeria y los pacientes, segun Maritza, predomina el aislamiento y el poco

dialogo:

Como aisladas de nosotros, es que es obvio, si ellas hacen parte de la recuperacion de
nosotros, ¢por qué no hablan con nosotros como la sefio Maria, que viene los lunes de su
cuenta a trabajar con nosotras, a regalarnos un momento de esparcimiento, pero ellas no
( Maritza).

Si, son muy aisladas, entonces ¢qué ejemplo nos estan dando a nosotros? si una de las
cosas de la enfermedad psiquiatrica es el aislamiento, si la gente se aisla cuando esta
enferma psiquiatricamente, entonces ellas van a estar dando ejemplo de aislamiento
(Maritza).

Discusion

El propésito de este trabajo fue comprender la esquizofrenia desde la
perspectiva de tres personas que la han vivido de forma directa. A partir de los
resultados, es posible apreciar como la experiencia de estas personas se extiende
a lo largo de varios temas, entre estos estuvieron: la hospitalizacién como un hecho
traumadtico, la reflexion frente a su propia condicion de persona en el proceso de
tratamiento, la postura critica frente al diagnostico y prondstico, asi como también,

su experiencia frente al consumo de medicamentos psiquiatricos. Adicionalmente,
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el estigma y la exclusion social se muestran como aspectos significativos de la

experiencia.

La persona en la esquizofrenia: Desde el modelo de tratamiento predominante, es

decir, el de la psiquiatria bioldgica, la esquizofrenia es vista como una enfermedad
organica que puede ser causada por factores genéticos y del cerebro . Lo anterior
hace mas comprensible el hecho de que, aspectos personales ligados a la
experiencia de Maritza, Luciana y Raiban no hayan sido tenidos en cuenta durante
el proceso.

Es claro que tras un diagnostico de esquizofrenia hay todo un conjunto de
circunstancias de caracter psicosocial y cultural que, bien podrian también explicar
los hechos experimentados por los entrevistados (alucinaciones, delirios, etc.) .
También es importante entender que, mas alla del diagnostico sigue estando la
persona, esa que muchas veces termina siendo anulada debido al predominio de
modelos reduccionistas, que se olvidan de que los problemas humanos surgen
dentro de circunstancias humanas . Estas personas sufren, lloran, necesitan la
consideracion de los otros, anhelan recuperar sus vidas, tienen proyectos, metas,
deseos de formar una familia, de poder decidir sobre su futuro, el derecho de
asumir posiciones criticas frente a su recuperacion . Los temas de esta categoria

coinciden con las Ultimas investigaciones realizadas .

El proceso de hospitalizacion: Durante los momentos de crisis, de recaidas y de
sintomas agudos, es comun que las personas con diagndstico de esquizofrenia
sean hospitalizadas en clinicas psiquiatricas. Segun el Observatorio Nacional de
Salud Mental, tan solo en el afio 2017 (Gltimas cifras disponibles), un total de 8.205
personas fueron hospitalizadas. Desde el punto de vista de la familia y en algunos
casos desde los mismos pacientes, esta medida es necesaria ya que, contribuye a
la recuperacion y rehabilitacién

Ahora bien, las experiencias de Luciana, Maritza, y Raiban se alejan mucho

de lo expuesto previamente. Para estos, el ser hospitalizado en una clinica
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psiquiatrica represento toda una experiencia traumatica y angustiante, que mas que
contribuir a la recuperacion, agudizé el sufrimiento y la desesperanza.

Estudios actuales coinciden con estos temas, permitiendo apreciar los
multiples problemas asociados a esta practica: el proceso de admision y la falta de
informacion durante esta , la relacién terapéutica , el suicidio (Forte, Buscajoni,
Fiorillo, Pompili, & Baldessarini, 2019), el estrés postrauma , la insatisfaccion con
las actividades realizadas o la ausencia de estas , el uso de medidas coercitivas y
de procedimientos como la contencion y el aislamiento (Prophy, Roper, Hamilton,
Tellez, & McSherry, 2016). Esta situacion ha generado el surgimiento de
propuestas que se presentan como una alternativa a la internacion psiquiatrica,
entornos que permiten estar cerca de la comunidad y los seres queridos, como es
el caso de los servicios residenciales alternativos o las crisis houses en Inglaterra
(Katz, Friedlander, & Lichtenberg, 2019; Lloyd-Evans & Johnson, 2019).

El tratamiento psiquiatrico: Parte de las experiencias conocidas revelaron una serie
de problemas relacionados al tratamiento psiquiatrico. En primer lugar, cada uno de
los participantes manifestd su desacuerdo frente a los diagnosticos, debido a que
estos no consideran su experiencia. Otro aspecto problematico fue la medicacion
psiquidtrica; estos farmacos conllevaron a una experiencia negativa, ademas,
parecié ser lo mas importante dentro del proceso. También cuestionan la actitud
excluyente y fria de algunos de los psiquiatras, a quienes segun estos, solo les
interesa recetar.

Con relacion a etiquetas diagnésticas como la esquizofrenia, autores como
sugieren su eliminacion ya que, a diferencia de otras areas de la medicina, la
psiquiatria no ha podido establecer una relacion entre sus diagndsticos y algun
proceso etiolégico claro. Asi mismo, para autores como Kinderman ,los
diagnosticos psiquiatricos son producto de la libre voluntad y carecen de toda
validez cientifica, no representan procesos etioldgicos objetivos ni  mucho menos
alguna enfermedad. Ademas, refuerzan una vision biologico reduccionista de la
salud mental y el bienestar personal, conllevando al desarrollo de actitudes

negativas y discriminatorias, y al uso de tratamientos médicos inadecuados. De ahi
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que, cualquier intento por comprender la esquizofrenia que tome como referencia la
idea del diagnostico, tenderd a estar cada vez mas lejos de las experiencias
dolorosas y llenas de confusibn propias de quiénes experimentan este

acontecimiento. Algunas investigaciones han encontrado problemas similares .

Factores psicosociales de la esquizofrenia: Una de las ideas centrales de los
enfoques psicosociales sobre la esquizofrenia, es que esta puede ser causada no

solo por factores genéticos u organicos, sino también, por experiencias personales
como el trauma y otros problemas en la vida de las personas. En el caso de los
participantes, estos atribuyeron a distintos eventos acaecidos en sus vidas el
desarrollo de la esquizofrenia.

Autores como Read y Dillon , no dudan en afirmar que, eventos de gran
impacto emocional pueden contribuir al desarrollo de la esquizofrenia. Para estos,
hechos como la pobreza, el abuso en la infancia, y perder a uno de los padres tiene
una relacion causal con dicho acontecimiento. Del mismo modo, quienes atraviesan
por experiencias de este tipo presentan una mayor gravedad en la afectacion
psicolégica, tienen ingresos mas a temprana edad y hospitalizaciones mas
duraderas; también estan expuestos a mayor consumo de farmacos psiquiatricos.
Al mismo tiempo, factores como la discriminacion y el rechazo social en
migrantes , asi como el ser blanco o negro (Olbert, Nagendra, & Buck, 2018),
aumentan las tasas de este tipo de experiencias inusuales y la probabilidad de

recibir el diagnéstico.

La sociedad ante la esquizofrenia: Para cada uno de los participantes, la

esquizofrenia no solo ha traido consigo experiencias inusuales, dias y semanas de
hospitalizacion, consumo de medicamentos con efectos secundarios indeseables;
también ha generado situaciones de rechazo y exclusion social. Gran parte de
estas conductas revelan el estigma existente sobre estas personas. Es asi como
algunos autores no dudan en afirmar que, el estigma es uno de los principales
problemas que enfrentan quienes experimentan la esquizofrenia, a su vez que

atribuyen a las etiquetas diagndsticas gran parte de esta situacion, debido a la
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asociacion negativa que existe hacia los mismos por parte de la sociedad.
Investigaciones muestran cémo los problemas de salud mental estan relacionados
con el estigma social .

Ademés, el estigma hacia estas personas resulta tan doloroso e
insoportable que puede llevar incluso al suicidio, generando un aumento en las
probabilidades de que ello suceda . Este fue el caso de Luciana, quien atentd
contra su propia vida a casusa del rechazo y los continuos sefialamientos de los
que fue objeto. Ademas, no hay que dejar por fuera el impacto que la exclusion, el
rechazo y la discriminacion pueden tener en los esfuerzos de estas personas al

guerer recuperar sus vidas .

Caracteristicas de la esquizofrenia: En los estudios de la experiencia subjetiva de la

esquizofrenia, es comun que los participantes ofrezcan definiciones basadas en su
propia vivencia . En el caso de esta investigacion, se encontraron perspectivas
variadas pero coincidentes en un aspecto: ninguno de los participantes definio la
esquizofrenia como un problema del cerebro, al contrario, sus juicios acerca de
ésta estuvieron profundamente influidos por lo que han sido sus experiencias, tanto

fuera como dentro del hospital.

Asi mismo, toda esta variedad de perspectivas sobre la esquizofrenia ha
llevado a que algunos autores sugieran la inclusion de ciertos aspectos de la
experiencia personal en los criterios al momento de definirla , mas adn, hay quienes

consideran inevitable un cambio de paradigma en las clasificaciones diagnésticas .

Limitaciones del estudio
Dentro de las limitaciones estan el numero de participantes, sus
caracteristicas, y los contextos situacionales seleccionados para la recoleccion de

los datos.

Conclusiones
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Para concluir, es preciso expresar que, pese a los prejuicios Yy
preconcepciones existentes acerca de las personas con diagnéstico de
esquizofrenia, tanto Maritza, Luciana, y Raiban han demostrado, no solo que estan
en capacidad de hablar de forma precisa y clara sobre su experiencia, sino que
también, pueden hacer aportes significativos al campo de la investigacion y la salud
mental. Desde la posicion de estos, la esquizofrenia mas que ser una enfermedad
del cerebro asociada con la genética y los neurotransmisores, es un acontecimiento
experiencial, es una vivencia con gran significado. De igual forma, cada una de
estas personas vivié su proceso de hospitalizacion de manera intensa; contrario a
lo esperado, representd un hecho traumatico y angustiante.

Ademas, las experiencias alrededor del diagnostico, el consumo de farmacos
psiquiatricos y la actitud de los psiquiatras, fue completamente negativa, incluyendo
la poca empatia y el desinterés en los aspectos subjetivos y vivenciales. De la
misma manera, cada uno de los participantes asociéo el desarrollo de la
esquizofrenia con distintos acontecimientos personales; el trauma, el abandono, y
el estigma predominaron a través de las narraciones.

Por otro lado, en contextos distintos al hospital, para los participantes ha
prevalecido la falta de apoyo y el abandono familiar. Del mismo modo, la exclusion
junto al rechazo social ha contribuido al aislamiento y la falta de oportunidades,
viéndose comprometida la recuperacion y reinsercion social.

Asi mismo, la experiencia subjetiva con la esquizofrenia también implica
realizar evaluaciones de los servicios de salud mental. Desde la perspectiva de los
entrevistados, hubo criticas con respecto a la calidad de los servicios, la
deshumanizacion de estos, y el personal de atencién.

Finalmente, es importante mencionar que, los hallazgos generados por la
presente investigacion, sugieren la existencia de problemas vinculados al campo y
los servicios de salud mental, estos deberan ser revisados en estudios y trabajos
posteriores. Entre esos problemas cabe destacar la hospitalizacién psiquiatrica y
sus posibles efectos negativos en la recuperacion, asi como diferentes aspectos
vinculados con esta; es el caso de la coercion y falta de informacion durante la

admisién, la no inclusién de la persona en la toma de decisiones, calidad de la
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relacion terapéutica y cOmo ésta se ve afectada por practicas como la contencion y
el aislamiento; la escasez de actividades terapéuticas durante la hospitalizacién, la
organizacion de los pacientes en las salas y su impacto emocional, el excesivo
énfasis en la medicacion y la poca valoracion de la psicoterapia; repercusiones del
diagnéstico en la actitud y juicio de los clinicos a la hora de interpretar la conducta
del paciente. De igual manera, la influencia de eventos como el trauma, el
abandono y el abuso en el desarrollo y la gravedad de experiencias inusuales
(delirios y alucinaciones). Por ultimo, cabe sefialar también aquellos factores
asociados a la recuperacion y al efectivo e integral logro de esta, asi como la cada

vez mayor deshumanizacion de los servicios de salud mental.
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