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Resumen

El presente trabajo pretende reflexionar sobre el problema que representa el
estigma que sufren las personas con esquizofrenia y sus familiares o entorno cercano en
diferentes &mbitos de su vida. Para ello se realiza una revision bibliogréfica de material
académico pertinente y disponible actualmente en distintos formatos. Se intenta conectar
las conceptualizaciones de diferentes autores que trabajan sobre la temética con el
proposito de lograr una base conceptual consistente que pueda dar cuenta del impacto
negativo que produce el estigma en quien lo padece y en su entorno.

Se realiza una breve introduccién al concepto de esquizofrenia, desde sus inicios
en la descripciéon de la llamada “Dementia Praecox” propuesta por Kraepelin hasta las
caracterizaciones sintomatoldgicas actuales, como por ejemplo las desarrolladas en el

Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales DSM-IV-TR (2002).

A modo de introduccién a la concepcién de estigma, se efectla un breve recorrido
por las diferentes interpretaciones y tratamientos que ha utilizado la sociedad para con la

locura a través la historia.

Se define el concepto de estigma y luego se profundiza en las diferentes
consecuencias que presenta este fenédmeno, tanto a nivel individual como a nivel familiar.

Como ejemplo de lo mencionado se desarrolla la nocién de “autoestigma”.

Por ultimo, se exponen diferentes acciones llevadas adelante para disminuir la
exclusion y el estigma de la enfermedad mental. Como las que desarrolla La Asociacion de
Familiares con Enfermos de Esquizofrenia de Malaga en Espafia, o el Centro Psicosocial

Sur Palermo en Uruguay.

Palabras clave: Estigma, Esquizofrenia, Enfermedad Mental
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1. Introduccion

Las personas con trastornos mentales configuran uno de los grupos mas
estigmatizados hoy en dia en la poblacién, y mas aun si hablamos de personas que sufren
esquizofrenia (Domenici, 1993). Esta ultima, es un trastorno mental grave que afecta a mas
de 21 millones de personas en todo el mundo (Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
2016). Tiene una prevalencia de un 1%, segun los estudios ECA (The Epidemiologic

Catchment Area) (Regier et.al, 1984).

Como objetivo principal de este trabajo pretendo problematizar en torno a la
incidencia que tiene el estigma negativo en dichas personas, tanto a nivel individual como

también a nivel familiar.

Por caracteristicas propias de la esquizofrenia, se presentan una serie de
conductas estigmatizantes por parte de la sociedad que generan una imagen estereotipada
y negativa no sélo de la enfermedad, sino también del individuo que la padece y de lo que

éste representa para dicho conjunto.

Es por esto que considero fundamental tener una mirada global de la problemaética,
ya que son distintos los factores que estan en juego en la construccion del estigma. Para
conseguir este propdsito, es necesario distinguir entre los sintomas y caracteristicas
propias de la enfermedad, y las significaciones y comportamientos que se generan a partir
de esto en la sociedad. En consecuencia, podemos pensar en dos niveles de sufrimiento:
uno inherente a los sintomas de la enfermedad y otro como producto de la impresion
negativa que se le atribuye a la figura del enfermo (Lépez et al, 2008). En concordancia
con esta idea, Riisch, Angermeyer y Corrigan (2006) afirman que la enfermedad mental no
sélo conduce a problemas derivados de los sintomas del trastorno que se padezca, sino

también a desventajas a través de las reacciones de la sociedad.

Existen diversas perspectivas desde las cuales se abordan los estados de salud y
enfermedad. Para la OMS (2013), la salud se define como “un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades". Siguiendo esta linea, define salud mental como “un estado de bienestar en
el cual el individuo es consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones
normales de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer

una contribucién a su comunidad.”

En el caso de la esquizofrenia, muchos de los aspectos mencionados en la

definicion anterior se ven afectados negativamente, y tal como plantean Valencia, Gomez,
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Ortega y Rodriguez (2004) esta enfermedad incapacita a las personas que la padecen a tal

grado que presentan dificultades en diversas areas de su funcionamiento psicosocial.

Para abordar este tipo de problemas, considero que una perspectiva biopsicosocial
puede ser muy acertada, ya que ademas de los factores biolégicos que influyen en el
proceso salud-enfermedad, atiende también a los aspectos psicosociales del mismo. De
esta manera, se puede obtener una mirada mas amplia, facilitando un abordaje integral de

la problematica.

2. Evolucién del concepto de esquizofrenia

Si pensamos en la historia del concepto y la caracterizacién actual de esta
enfermedad, nos encontramos con que el punto de partida es la descripcion de la llamada
“Dementia Praecox” propuesta por el psiquiatra aleman Emil Kraepelin. Luego de un breve
paso por la Universidad de Dorpat (Estonia) en 1891, Kraepelin se instal6 de forma
provisoria en Heidelberg como director y profesor de la clinica. Fue alli donde publicé la
quinta y sexta edicién de su obra “Psiquiatria. Un tratado para estudiantes y médicos”
(Alvarez, 1996).

En la quinta edicion (1896), impulsado por los conceptos de Hebefrenia de Ewald
Hecker y de Catatonia de Karl Ludwig Kahlbaum, Kraepelin retne bajo el nombre de
“Procesos de deterioro” (o también traducido como “procesos psiquicos degenerativos”) a
un grupo de cuadros clinicos formado por la “Dementia Praecox”, la “Katatonie” y la
“‘Dementia Paranoides”. Luego, en su sexta edicion (1899), estas tres formas fueron
consideradas como una sola enfermedad, bajo el nombre de “Dementia Praecox” (Novella
y Huertas, 2010).

Kraepelin, a diferencia de lo que més adelante configuraran las conceptualizaciones
de Bleuler, se dedico a describir la sintomatologia mas visible, sus correlaciones frecuentes
y variaciones evolutivas (Alvarez, 1996). Para Kraepelin, la “Dementia Praecox” se trataba
de una serie de cuadros clinicos que como factor comun conducian a un deterioro psiquico
caracteristico. Entonces, instituye una serie de sintomas deficitarios (entre los que se
encontraban por ejemplo: deterioro afectivo, apatia, desorganizacién del pensamiento,
disgregacion psiquica) como las manifestaciones nucleares de la Dementia Praecox y a
éstas asocié un conjunto de sintomas accesorios como ideas delirantes, alucinaciones y

trastornos psicomotores (Novella y Huertas, 2010).

Pagina | 4



Eugen Bleuler, publica en 1911 su obra “Dementia praecox oder Gruppe der
Schizophrenien” (Demencia precoz o el grupo de las esquizofrenias) en la cual propone
una caracterizacion del cuadro a partir de lo que para él era el rasgo psicopatolégico
fundamental: la escisiébn del yo. Desde esta nueva perspectiva introduce el término
“esquizofrenia” (“mente escindida”). Esta propuesta, lejos de significar simplemente una
variacion terminolégica, era una nueva forma de ver al loco y su locura, en la que la clinica
(sintomatologia y evolucion) adquiri6 un papel secundario respecto a la interpretacion
psicopatoldgica, la cual asumié una importancia central (Gruhle, 1913, citado en Novella y
Huertas, 2010, p.208).

Puede que esta nueva mirada haya tenido sus raices en la experiencia clinica de
Bleuler en el Hospital mental de Rheinau y en el Burghdlzli zuriqués. Durante doce afios
(1886-1898) dirigié el Hospital de Rheinau. Alli tuvo una relacibn muy cercana con todos
sus pacientes esquizofrénicos con los cuales compartia el dia a dia. No s6lo hablé con
ellos en su propio dialecto, sino que intenté comprender el significado de sus expresiones y
errores supuestamente “insensibles”, logrando asi establecer un “contacto emocional”
(Alvarez, 1996).

Segun Vallejo (1991), Bleuler se baso en la escision de la personalidad, el autismo,
la disgregacion de la vida psiquica y la falta de entidad, para describir a la enfermedad

como esquizofrenia.

A diferencia de Kraepelin, Bleuler intenta descubrir y nombrar los sintomas
fundamentales (no siempre perceptibles por la observacion directa) presentes en esta
patologia. Estos incluian trastornos de las asociaciones, a partir de los cuales los pacientes
presentan ideas y conceptos sin relacién entre si, lo que genera la pérdida de su
continuidad y asociaciones “ilogicas” e incoherentes. También se describian trastornos
afectivos, como el retraimiento y aplanamiento emocional, asi como la aparicion de una
afectividad incongruente, ambivalencia y autismo -el cual consiste en el predominio de la
vida interior sobre la vida de relacién-. Ademas de estos sintomas fundamentales, podian
presentarse sintomas “accesorios” como por ejemplo los delirios, las alucinaciones, las

perturbaciones de la memoria o los trastornos del lenguaje (Novella y Huertas, 2010).

De acuerdo a definiciones mas actuales, como por ejemplo la que plantean Ey,
Bernard y Brisset (1994), la esquizofrenia se puede denominar como una psicosis cronica
gue altera profundamente la personalidad y debe ser considerada como una especie
dentro del género de las psicosis delirantes crénicas. “Se caracteriza por una

transformacion profunda y progresiva de la persona, quien cesa de construir su mundo en
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comunicacion con los demas, para perderse en un pensamiento autistico, es decir en un

caos imaginario” (p.473).
Queda definida segun estos autores como:

“Conjunto de trastornos en los que dominan la discordancia, la incoherencia
ideoverbal, la ambivalencia, el autismo, las ideas delirantes y las alucinaciones mal
sistematizadas, y perturbaciones afectivas profundas, en el sentido del desapego y
de la extrafieza de los sentimientos —trastornos que tienden a evolucionar hacia un

déficit y hacia una disociacion de la personalidad” (p. 474).

Segun el DSM-IV-TR (2002), las caracteristicas esenciales de esta enfermedad son
una mezcla de signos y sintomas positivos y negativos. Los primeros reflejan un exceso o
distorsion de las funciones normales, mientras que los segundos se asocian a una
disminucion o pérdida de dichas funciones. Los sintomas positivos incluyen distorsiones
del pensamiento inferencial (Ideas delirantes), de la percepcion (alucinaciones), del
lenguaje y la comunicacién (lenguaje desorganizado), y de la organizacién del
comportamiento (comportamiento gravemente desorganizado o catatonico). Los sintomas
negativos comprenden restricciones del ambito y la intensidad de la expresién emocional
(aplanamiento afectivo), de la fluidez y la productividad del pensamiento y del lenguaje

(alogia), y del inicio de comportamiento dirigido a un objetivo (abulia).

Siguiendo con esta descripcion, se plantea que algunos de estos sintomas deben
estar presentes durante un periodo de como minimo un mes y con algunos signos del
trastorno que deben persistir al menos 6 meses. Estos signos y sintomas estan asociados
a un gran deterioro en el relacionamiento con el entorno, presentando mdultiples
disfunciones cognoscitivas y emocionales, entre las que se incluyen “la percepcion, el
pensamiento inferencial, el lenguaje y la comunicacién, la organizacion del
comportamiento, la afectividad, la fluidez y productividad del pensamiento y el habla, la

capacidad heddnica, la voluntad y la motivacién y la atencion.” (DSM-IV-TR, 2002, p.335)

Por su parte Gabbard (2000), se refiere a la esquizofrenia como “una enfermedad
heterogénea con manifestaciones clinicas proteiformes” (p. 184). Y realiza una descripcion
sintomatoldgica descriptiva en la cual organiza los sintomas en tres grupos: 1) sintomas
positivos, 2) sintomas negativos, y 3) desordenes en las relaciones interpersonales. En
cuanto a los primeros, éstos incluyen alteraciones en el contenido del pensamiento como
los delirios, trastornos de la percepcion, referidos a las alucinaciones, y manifestaciones
conductuales, tales como la catatonia y la agitacion. Agrega que estas disfunciones se

desarrollan en un corto tiempo y en general acompafan a un episodio psicético agudo. Los
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sintomas negativos estan caracterizados como una “ausencia” de funcion. Incluyen afecto
restringido, pobreza de pensamiento, apatia y anhedonia. Los desordenes de las
relaciones interpersonales estdn marcados por el retraimiento, expresiones inapropiadas
de agresion y sexualidad, pérdida de la percepcion de las necesidades de los otros,
excesiva demanda y dificultad para establecer contactos significativos con otras personas.
Y ademds agrega que esta categoria esta definida con menos rigurosidad, ya que de por si
los pacientes que padecen esta enfermedad, luchan constantemente con problemas en las

relaciones interpersonales.

Para Novella y Huertas (2010), esta enfermedad no sélo es uno de los cuadros
clinicos mas emblematicos de la psiquiatria contemporanea, sino que también la definen
como una severa perturbacion de la conciencia del yo, la vivencia del cuerpo y la vida
social que hunde sus raices en el potencial de alienaciéon que comportan las estructuras de

la subjetividad moderna.

3. Breve recorrido histérico através de las concepciones de locura

“La locura, como la perversién sexual o la delincuencia, es «lo otro» de la
racionalidad moderna, lo rechazado y expulsado mas alla de los limites de la razén”
(Martin y Bernal, 2009, p. 294).

Conductas como el rechazo o la censura para con la locura datan de hace mucho
tiempo atras. A través de los afios, ésta fue tomando muchas formas y ha sido interpretada
y valorada de distinta manera de acuerdo a cada momento histérico. Pero mas alla de la
importancia o el rol de la misma en cada momento, hay algo que ha sido comun a todas las
épocas, y es que detras de este fendmeno, se han ido sedimentando estructuras sociales

(ideas, juicios, imagenes) que marcan en cada periodo el comportamiento al respecto.

A lo largo de la historia, no sélo la locura ha provocado esta experiencia en los
grupos sociales. Si nos remontamos a la edad media (Siglo V al XV), podemos comprender
cOmo se comienzan a implementar por parte de estos grupos conductas discriminatorias y
de exclusién hacia personas con enfermedades como por ejemplo la lepra (Foucault,
1997). Son comportamientos, ideas, cogniciones, que marcan de alguna manera la génesis

de un largo proceso que concluyé en lo que hoy podemos denominar estigma.

Michel Foucault, en su obra “Historia de la locura en la época clasica” (1997), nos

acerca a este proceso. Describe como con la aparicion de la lepra, se producen

Pagina | 7



movimientos de exclusion y privacion en las sociedades europeas. En ese entonces, los
leprosos eran excluidos de la sociedad y encerrados en leprosarios. Al desaparecer esta
enfermedad en Europa, la mayoria de los leprosarios (mas de veinte mil en la Europa
cristiana), se convirtieron en centros de reclusion e internamiento donde se encerraba
indiscriminadamente a todo aquel que no pudiera justificar su modo de ganarse la vida. El
loco, ahora insensato (era el representante de las insensateces de la razon, de lo pautado
y aceptado), es encerrado junto a enfermos y ancianos, criminales y pobres viciosos y
pervertidos, herejes y ociosos, rebeldes y libertinos (Martin y Bernal, 2009).

Aunque la lepra y la figura del leproso hayan desaparecido, no significa que haya
ocurrido lo mismo con la estructura de exclusién que residia detras. Foucault nos ensefia
como se articulan a lo largo de la historia discursos diferentes sobre la locura con préacticas
de encierro, de exclusion, mostrando que las concepciones de ésta cambian, y no tanto el

tratamiento que las sociedades hacen con ella.

A modo de ejemplo, nos remontamos al Renacimiento (Siglo XV al XVI), momento
en el que se crea la obra "Stultifera Navis", la Nave de los Locos, una alegoria de un barco
que navega por los rios de Europa. Se decia que los locos vagaban en él a la deriva,
expulsados de las ciudades. La figura del loco es importante en el siglo XV, es considerado
amenazador vy ridiculo. Se experimentaba a la locura como aquello que denunciaba las
insensateces de las costumbres que la gente consideraba racionales y correctas. El loco

en esta época esta vinculado a un saber oscuro, irracional, mistico (Foucault, 1997).

Esta concepcién va cambiando con el tiempo. En el mundo literario, la locura sirve
de satira moral: la presuncion (el loco se da atributos que no posee), el castigo (la sinrazon
le sobreviene por los excesos de la pasién). Se la empieza a considerar como una figura

conocida y menos temible.

Poco a poco cambia el panorama amenazador del loco. El espacio del hospital es
crucial en este cambio. Comenzamos a ver una nueva experiencia de la locura, la
experiencia clasica, donde la misma es parte de la sociedad. En el siglo XVII se crean
grandes internados en los cuales se mezclan locos, pobres, desocupados, etc. Y el
Hospital General de Paris, no guarda relacién alguna con lo médico, sino que por el
contrario se convierte en una instancia de orden burgués y monarquico, vinculada a la
justicia. La practica del encierro se generaliza impulsada por la condenacion de la
ociosidad (no por criterios de curacién), por imperativos de trabajo, y por toda Europa se
crean instituciones para ello. La razén y la moral funcionan como criterio de exclusion, y

van a fundamentar la practica del confinamiento de la locura (Foucault, 1997).
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En el Siglo XVIII el loco aparece nuevamente como personaje social, en este
momento se los veia como personajes incomprensibles para la razén y la sociedad
identificaba a la locura con un mal que se puede difundir por las calles, hecho que
generaba miedo. Era este tipo de pensamiento magico, el que animaba la persecucion de

la locura, y no un pensamiento médico riguroso.

El miedo a la locura desarroll6 una serie de tépicos: ésta podia sobrevenir tanto por
un exceso de libertad, como de un sentimiento religioso; es decir, elementos del medio
social podian conducir a la locura. Entonces, ésta ya no era algo ajeno a lo humano, sino
gue comienza a ser vista como una posibilidad en lo inmediato de la vida social (Foucault,
1997).

De Ledn (1997) en sus teorizaciones acerca de la locura, explica que ésta conforma
un sitio de marginacion, ya que existe un gran peso social que la cerca y produce. Tal
como intenté plasmar en este recorrido histérico, desde los inicios se ha buscado separar
al loco de la sociedad, sea institucionalizandolo o evitdndolo, por la razén de que se sale
de la norma y sus conductas se consideran desajustadas a lo socialmente establecido.

Es necesario tener presente que la definicion de qué es normal y qué es anormal no
obedece a un patrdon universal, sino que es propio de cada sociedad, la cual delimita e

instituye formas correctas de pensar y actuar en el mundo (Apud, 2008).

4. Estigma

En el diccionario de la Real Academia Espanola (2001), el término “estigma” se

define como: “Marca o senal en el cuerpo” y también como “Desdoro, afrenta, mala fama”.

Segun Goffman (1963), este término “sera utilizado, pues, para hacer referencia a
un atributo profundamente desacreditador” (p. 13). Pero agrega que lo que en verdad se

necesita para conformar un estigma es un “lenguaje de relaciones, no de atributos” (p. 13).

En concordancia con la propuesta de Goffman, Lépez et al (2008) plantean que
desde hace mucho tiempo el término estigma ha venido caracterizando las relaciones que
la mayoria de la poblacion establecemos con determinados grupos de personas. Refiere a
un conjunto de actitudes generalmente negativas, que un grupo social mantiene con otros
grupos minoritarios en virtud de que éstos presentan algun tipo de rasgo distintivo o

“marca” que permite diferenciarlos.
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Goffman, en su obra “Estigma. La identidad deteriorada” (1963), nos proporciona
una idea de como se articulan las relaciones que establecemos en sociedad y cémo éstas
estan sesgadas por interpretaciones anticipadas del otro en base a una “identidad social”
preestablecida que ayuda a distinguir de antemano donde se ubica cada persona de
nuestro entorno, es decir, qué lugar va a ocupar y qué tipo de relacion vamos a entablar
con ésta. Dicho autor, describe como la sociedad establece quiénes pueden estar dentro
de ella, categorizando a cada individuo de acuerdo a sus atributos, conformando asi la
“identidad social” que integran. De acuerdo con Goffman, inconscientemente vamos
creando demandas para con los demas individuos. Y éstas, no son mas que una
caracterizacion que conforma una “identidad social virtual”’, la cual se contrapone con una
‘identidad social real”, concepto que se describe por el conjunto de atributos que

objetivamente le pertenecen al sujeto (Goffman, 1963).

Segun Mufoz, Pérez Santos, Crespo y Guillén (2009), el estigma puede
manifestarse a través de tres aspectos del comportamiento social. Por un lado, los
estereotipos, conformados por estructuras de conocimiento aprendidas por la mayor parte
de la sociedad. Por otro, los prejuicios sociales, que serian la aplicacion de estos
estereotipos. Y finalmente la discriminacion, que se define como aquellos comportamientos
de rechazo hacia quien carga con el estigma, implica la experimentacion de sentimientos

negativos expresados a través de actitudes y valoraciones.

Los planteamientos de Rusch, Angermeyer y Corrigan (2006) en relacién a los
estereotipos sociales se asemejan a la mencionada idea de Goffman, ya que afirman que
éstos son una forma eficiente de categorizar informacién de diferentes grupos sociales,
debido a que estan sostenidos por opiniones colectivas sobre grupos de personas. Al
mismo tiempo, suscitan impresiones sobre individuos que pertenecen a un grupo

estereotipado y entonces se generan expectativas hacia éstos.
Goffman (1963), propone tres clasificaciones de estigma:

e Las abominaciones del cuerpo (deformidades fisicas).

e Los defectos del caracter (defectos que se perciben como falta de voluntad,
creencias rigidas y falsas, deshonestidad, etc).

o Estigmas tribales (de raza, religion, nacion, susceptibles de ser transmitidos por

herencia o contaminar a toda la familia).

Si bien estas tres propuestas se diferencian claramente, comparten una
caracteristica comun: en cada situacion, existe un individuo que podria haber sido

aceptado en un intercambio social corriente pero que es poseedor de un rasgo que nos
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llama la atencién negativamente y produce rechazo, lo que deriva en que nos alejemos o
evitemos el contacto con el mismo. A su vez que este atributo nos impide que veamos las

demas cualidades del sujeto.

4.1 Enfermedad mental, estigma y esquizofrenia

El estigma es un fenébmeno que puede afectar a una infinidad de personas o cosas
en multiples ambitos o circunstancias, encontrandose no sélo asociado a enfermedades ni
Unicamente a aspectos negativos. Cuando relacionamos el tema a enfermedades
mentales, pareceria que las personas con trastornos graves son las que mas se ven
afectadas en diferentes aspectos de su vida, ya que se enfrentan a dos grandes
problemas: los derivados directamente del trastorno y aquellos relacionados al estigma. En
cuanto a los primeros, pese a su gravedad, pueden ser episédicos o intermitentes, siendo
susceptibles a intervenciones. Por el contrario, los relacionados al estigma, suelen ser mas

permanentes y constantes, ademas de refractarios a la intervencion (Lépez et al, 2008).

El resultado de estos problemas es un descenso de oportunidades para que el
sujeto pueda disfrutar de una vida social plena y activa, y de distintos aspectos de lo que
cotidianamente denominamos una buena “calidad de vida”: relaciones sociales, de pareja,
un empleo, entre otros. Sumado a estas dificultades, la esquizofrenia ha estado asociada a
una serie de prejuicios sociales que muchas veces definen al enfermo como agresivo, raro,

impredecible en cuanto a su conducta, débil, vago e improductivo (Lépez et al, 2008).

Respecto a esta Ultima idea Walsh, Buchanan y Fahy (2002) realizan una
investigacion que recorre diversos estudios en los que se asocia intimamente a la violencia
con la esquizofrenia. Estos llegan a la conclusion de que no hay suficiente evidencia que
compruebe dicha concepcion, ya que muchas veces estos estudios utilizan metodologias
incongruentes o plantean relaciones causales. Concluyen planteando que si bien existe
cierta relacion entre dicha enfermedad y la violencia, solamente una pequefia proporcion

de la violencia en la sociedad puede ser atribuida a personas con este trastorno.

Ochoa et al (2011) coinciden con Lopez et al (2008) en que este estereotipo del
enfermo mental produce una percepcion de peligrosidad y miedo en cuanto a la relacién
con estos individuos y agregan que este hecho puede verse potenciado por la falta de
informacién o ignorancia respecto a la enfermedad, situacién que deja como resultado no
sélo la discriminacion hacia la persona sino que también puede afectar la rehabilitacién de

la misma.
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Siqueira, Rodrigues y Marques (2012) concuerdan con el planteamiento de que la
falta de informacién es un factor importante en la génesis de los estereotipos de los
enfermos mentales, como es el caso de las personas con esquizofrenia. Afirman que la
ausencia de conocimiento sobre la enfermedad, se puede considerar un factor causal de la
estigmatizacion de la misma, ya que a partir del desconocimiento se generan
preconceptos. Sostienen que consecuentemente aparece el temor I6gico a aquello que no
se conoce y a sus posibles efectos. Ademas, complementan esta idea manifestando que
las consecuencias de la estigmatizacion pueden ser la pérdida de la autoestima y de la
dignidad, sentimientos de desesperanza, debilitamiento de las relaciones sociales asi
como también la vulneracion de los derechos como ciudadanos, lo que favorece el
descenso de las posibilidades de una resocializacion del individuo. Estos factores dificultan
y en ocasiones impiden una re-insercion real en la comunidad, obstaculizando el

cumplimiento del objetivo principal que marca la rehabilitacion psicosocial.

Las consecuencias de la probleméatica son amplias y diversas. La restriccion de los
derechos se da de forma general, y una de las areas donde resulta mas evidente es la de
los derechos sociales, como por ejemplo el acceso a los recursos sociales 0 servicios
publicos. El rechazo a nivel social de la enfermedad mental incide muchas veces en que
las personas con este trastorno eviten acudir a los servicios especificos para abordar la
enfermedad por temor a ser etiquetados bajo el titulo de “enfermo/a mental’. Cuando este
tipo de situacién se da en las fases iniciales, el agravamiento de la enfermedad se ve

favorecido (Romero, 2009).

El estigma de la enfermedad psiquiatrica puede considerarse el factor mas
significativo que influye negativamente en el proceso de busqueda terapéutica y de
rehabilitacién, obstaculizando el acceso a tratamientos y el cumplimiento de las
prescripciones médicas, ralentizando la efectiva reintegracion del individuo a la sociedad
(Pedersen, 2009).

Siguiendo esta linea de pensamiento Bosqued et al (2015), expresan que la
estigmatizacion “puede tener efectos muy negativos sobre la atencion psiquiatrica de los
pacientes. Como consecuencia del rechazo social que perciben, los pacientes pueden
minimizar o negar los sintomas, abandonar el tratamiento o aislarse de la sociedad” (p.
722).

En relacion a esta idea, se realizO un estudio en Japon en el cual queda
demostrado que muchas veces los psiquiatras prefieren eludir el hecho de informar a sus
pacientes sobre un diagnéstico de esquizofrenia, debido al significado negativo que se le

atribuye a esta palabra. Esto conlleva problemas en la relacion médico-paciente, y por
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supuesto en el tratamiento. Por este motivo, sugieren una sustitucién del término
“esquizofrenia” por otro menos estigmatizante, asumiendo que esto promovera una mejor
recepcion del diagnéstico. De esta forma los pacientes podran comprender y aceptar,
facilitando la comunicacion en contextos clinicos (Ono et al, 1999).

A partir de estas conceptualizaciones, y tratando de cambiar la 6ptica desde la cual
entendemos el estigma, surgen interrogantes como: ¢Qué siente el enfermo de
esquizofrenia respecto al padecimiento del estigma?, ¢ Cémo es percibido subjetivamente
este estigma? ¢Qué mecanismos utiliza para enfrentar esta problemética? Me parece

necesario poder atender a estas interrogantes para intentar hacer frente a este fenémeno.

Uribe, Mora y Cortés (2007), aportan informacién acerca de qué sienten los
enfermos mentales respecto al estigma del que son victimas. Entre las consecuencias
negativas del estigma, se encuentran por ejemplo el aislamiento y ostracismo, la
desmoralizacion, baja autoestima y una menor blusqueda de ayuda. Muchas veces los
efectos de este problema pueden ser mas nocivos que el de la enfermedad en si misma.
También hacen referencia al dafio que se produce en la identidad de la persona afectada,

afirmando que se deja de reconocer su historia previa para pasar a ser “el enfermo”, “el

loco” o “el esquizofrénico” por ejemplo.

Arnaiz (2006), expresa que el hecho de etiquetar a determinados grupos de
personas marca una linea simbdlica entre “nosotros” y “ellos” que supone cierta
diferenciacioén, es asi que nuestro lenguaje es revelador respecto al uso de etiquetas para
distinguir entre estas categor. En este punto se alinea con los planteamientos de Uribe,
Mora y Cortés (2007) al afirmar por ejemplo que es comun llamar a una persona por
“esquizofrénico” en vez de “persona con esquizofrenia”’, demostrando asi que el lenguaje

puede ser una fuente poderosa y signo de estigmatizacion.

Ochoa et al (2011), llevaron a cabo un estudio cualitativo en Espafia, en el cual se
planteé analizar la autopercepcion del estigma social en personas con esquizofrenia. Los
datos fueron recabados mediante grupos focales realizados con usuarios de los Servicios
de Rehabilitacion del Baix Llobregat (Bajo Llobregat, Barcelona) de la red de salud mental
del Parc Sanitari Sant Joan de Déu (Parque Sanitario San Juan de Dios). Para el andlisis
de datos se efectudé una categorizacion de los comentarios de los usuarios en las
diferentes tematicas y categorias trabajadas en los grupos. De dichas tematicas, las mas
referenciadas y por lo tanto las mas preocupantes para los usuarios fueron: peligrosidad,

pérdida de roles sociales, miedo al rechazo y culpabilidad ligada a la enfermedad.
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Respecto a la peligrosidad, el andlisis muestra distintas subcategorias como por
ejemplo el miedo hacia personas que padecen una enfermedad mental. Y surgieron frases

como:
“Te cogen miedo” “Siempre les queda el miedo, de qué haras...”.

Aparece también en los participantes la comparacion con otros colectivos como
alcohdlicos o maltratadores, definiéndose a si mismos como menos peligrosos que estos
otros grupos. El descenso de roles sociales estd marcada por la pérdida de amistades y

relaciones sentimentales. Por ejemplo, las personas expresaron que
“Ya no hay amigos como antes”
“Ya perdi todas mis amigas”

“Estar en tratamiento psiquiatrico crea dificultades para establecer

relaciones sentimentales”.

También hacen referencia a la pérdida de la capacidad para estudiar “Estamos

limitados, no trabajas, ni estudias y quedas como un vago/ga”

Esto se relaciona con la sensacion de pérdida de capacidades en general, que esta

directamente asociado a la disminucién de confianza en si mismos:
“no tengo mucha autoestima,...no sé si sabré hacer algo...”
“no me valoro”

Consecuentemente esta situacion deriva en una conducta de autorrestriccion, la

cual refiere a la automarginaciéon del enfermo respecto a los demas.

En relacion al miedo al rechazo se reflejan principalmente dos aspectos: la
discriminacion de la sociedad y el ocultamiento de la enfermedad mental para evitar esta

discriminacion.
“Huyen de ti” “Dicen, mira el loco ese”

Muchas veces las personas con esquizofrenia omiten el hecho de mencionar que
padecen esta enfermedad por miedo a ser rechazados y lo confirman en frases como:
“dices que tienes una enfermedad mental y te rechazan”. A su vez, mencionan este
ocultamiento de la enfermedad por parte de la familia en frases como “mi familia no dice
que tengo una enfermedad mental”. El hecho de sentirse una carga para los demas (para

la familia por ejemplo) incide en la culpabilidad ligada a la enfermedad: “por tener una
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enfermedad mental puedo ser una carga para el otro”, pero también emergen cuestiones
relativas a la causalidad de la enfermedad y lo que la gente piensa sobre ello que
favorecen este sentimiento de culpa. Continuando con esta idea, es preciso decir que otras
categorias comentadas por los usuarios como la pérdida de control sobre su vida también
pueden dar lugar a la culpa, ya que algunos manifiestan que han perdido dicho control y
necesitan una supervision y sobreproteccion de la familia (Ochoa et al, 2011).

Como expresé anteriormente, el trabajo es uno de los ambitos que se ve en claro
detrimento a causa del estigma. Novak y Svab (2009) indican que las personas con
esquizofrenia mencionan sentir la mayor discriminacion en el &mbito laboral, en gran parte
asociada al consumo de drogas antipsicoticas y a sus efectos secundarios. La asociacion
de las enfermedades mentales con la violencia mencionada anteriormente, incide en que
las personas que padecen la enfermedad tengan dificultades a la hora de encontrar un
trabajo o mantener el que tienen. Magallares (2011), citando a Heather Stuart (2006),
plantea que la discriminacién que sufren estas personas en el entorno laboral puede ser de
dos tipos: directa, a razén de las actitudes prejuiciosas de empleadores y compafieros de
trabajo. E indirecta, debido a la tendencia de exclusibn a este grupo estigmatizado,

asociado también a politicas de empleo negligentes.

En cuanto al trabajo y la incapacidad relacionada al mismo, Mufioz, Pérez Santos,
Crespo y Guillén (2009) encontraron posturas ambivalentes en familiares de pacientes con
trastorno mental grave y persistente. Por un lado, éstos ultimos manifestaron que la

capacidad de trabajo de los enfermos es muy limitada, plasmandolo en frases como:

“Algunos podrian realizar trabajo en una empresa ordinaria, con

horario normal, pero la mayoria no”.

“La persona enferma no tiene porqué o no puede asumir un trabajo

como el resto, de ocho horas... yo parto de ahi”.

Por otro lado, reconocen que los enfermos necesitan un trabajo que los ayude en la

rehabilitacion:

“Es dificil, no nos vamos a engafiar. Pero bueno, tenemos que
conseguir eso (que trabajen), y para eso tenemos que
concienciarnos nosotros mismos y la sociedad, al darse cuenta que
hay enfermos que pueden hacer un trabajo. Si no van a poder hacer
ocho horas pues igual pueden hacer unos cuatro, otros cinco, otros

tres, lo que sea’.
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4.2 Internalizacion del estigma: autoestigma

Por el hecho de convivir constantemente con situaciones estigmatizantes, tanto por
parte de la sociedad en general y muchas veces también desde los equipos de salud, las
personas acaban internalizando estas ideas, de modo que se produce una
autoestigmatizacion y puede que esto sea mas dificil de superar que el estigma percibido
externamente. Esta internalizacion de concepciones peyorativas puede desencadenar la
sensacion de sentirse diferente por parte de quien tiene esta patologia, generando un

impacto negativo en su calidad de vida. (Siqueira, Rodrigues y Marques, 2012).

Alineadas con estas conceptualizaciones Garay, Pérez Cabeza y Rodriguez (2014),
indican que el estigma es uno de los mayores obstaculos para la recuperacién de personas
con enfermedad mental grave, ya que entre las consecuencias del autoestigma
encontramos la pérdida de autoestima y autoeficacia, que redunda finalmente en
reticencias a la interaccion. Ademas agregan en relacién al proceso de recuperacion, que
el reconocimiento de la enfermedad puede ser una clave o un contratiempo para el mismo.
De esta manera es decisivo para dicho proceso en la medida que conduzca al
cumplimiento de terapias y la consecuente mejora clinica y psicosocial. Pero a su vez el
hecho de asumir la enfermedad sumado a la aceptacion del estigma social vinculado a la

misma, puede ser desfavorable para la recuperacion.

Para Risch, Angermeyer y Corrigan (2006), el autoestigma refiere a las reacciones
de los individuos que pertenecen a un grupo estigmatizado, los cuales vuelven las
actitudes estigmatizadoras contra ellos mismos. Estos autores proponen la nocion de
“‘estigma publico” y “autoestigma”, que constan de tres componentes cognitivos,
emocionales y conductuales: los estereotipos, el prejuicio y la discriminacién. Esto mismo
es planteado por Mufioz, Pérez Santos, Crespo y Guillén (2009) en relacién al concepto de

estigma.

Hinshaw y Stier (2008), explican en relacion a la exclusion que sufren las personas
aquejadas por alguna enfermedad mental, que esta situacion implica un claro correlato
negativo en la salud psicologica de los mismos, e indican que dichas personas también
padecen sentimientos de pesimismo, desesperacién y baja percepcion de competencia
debido a la internalizacion de los mensajes negativos que provienen del medio social en el

cual viven.

Las personas que tornan el prejuicio (el de la enfermedad mental por ejemplo)
contra si mismas aprueban el estereotipo. Ejemplo: “Es cierto; jSoy débil e incapaz de

cuidar de mi mismo!”. Este autoprejuicio, lleva a reacciones emocionales negativas;
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especialmente niveles bajos de autoestima y autoeficacia. Ademas, a causa del
autoprejuicio, muchas veces las personas con enfermedad mental pueden fracasar en la
busqueda de un trabajo (por ejemplo) o desaprovechar oportunidades para vivir de forma
independiente. Y esto, no necesariamente ocurre a causa de la enfermedad, sino que a

menudo se debe a un comportamiento de autodiscriminacion (Arnaiz, 2006).

4.3 Familia: Repercusiones de la enfermedad mental y el estigma asociado

Durante el proceso de convivencia con la esquizofrenia, la familia comparte el
sufrimiento del enfermo. Esta es fundamental y debe ser un lugar donde el individuo
encuentre seguridad y comprension. La forma de pensar y actuar de la familia repercute
directamente en la persona afectada. Muchas veces, los familiares no estan dispuestos a
involucrarse con los problemas que conlleva la enfermedad y con el tratamiento, lo cual es
perjudicial para el paciente ya que puede sentirse desamparado. Con el inicio del trastorno
y las derivadas alteraciones del comportamiento, el grupo familiar se ve impactado en
diferentes aspectos como por ejemplo en el cuidado del enfermo, el cual por lo general
demanda mucha atencién. También surgen grandes cambios en las estructuras familiares
antes existentes, que a veces no son capaces de soportar tal acontecimiento. Entonces, la
convivencia constante con la enfermedad mental implica una sobrecarga emocional

bastante intensa para la familia (Siqueira, Rodrigues y Oliveira, 2012).

En esta misma linea, Uribe, Mora y Cortés (2007), mediante un estudio buscaron
ejemplos y testimonios que describan coémo viven el estigma los pacientes con
esquizofrenia y sus familiares. En principio, encontraron que desde el inicio de la
enfermedad, la familia del paciente atraviesa un proceso que pasa por fases de negacion,
frustracion, duelo y aceptacion de la misma. Esto ultimo implica el reconocimiento de los

distintos cambios sociales que acarrea el diagnéstico y la enfermedad.

Por su parte Mufioz, Pérez Santos, Crespo y Guillén (2009), realizaron un estudio,
en el cual analizaron entre otros aspectos el estigma percibido por familiares de personas
con trastornos mentales graves y persistentes. Tal como he mencionado anteriormente, el
rechazo hacia estas personas se extiende a sus familiares, lo cual quedo plasmado y fue
reconocido en este estudio por los mismos. No sélo eso, sino que el andlisis de las
experiencias permitio distinguir distintas situaciones desde las cuales los familiares de los
enfermos perciben el estigma. Una de las formas en que experimentan el rechazo es a
través de la falta de comprension y negacién de ayuda por parte de amigos o familiares
lejanos. Dentro de la familia, a veces se reproducen las mismas actitudes estigmatizadoras

que se reconocen en la sociedad, condicionando asi la visién que se tiene del integrante
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afectado por la enfermedad. De esta manera, se dan comportamientos que terminan
perpetuando la forma de ver y tratar al enfermo. Un ejemplo de esto es la nocion de
incapacidad asociada a la patologia, quedando reflejada en comentarios como:

“Lo tienes que educar como si fuese un nifio de dos anos. “Haz esto,
lleva no sé qué, coge no sé qué...”. Vuélveselo a repetir, porque no se

acuerda... Los movimientos son lentos y eso es general casi en todos”.
“Se comporta como un nifio, un poquito como un nifio”.

“El lleva una tesitura y un tratamiento que esta muy por encima de él. En
el momento en que estas criaturas se tengan que automedicar solas ya

estamos perdidos”.

Al igual que ocurre con la persona estigmatizada, la familia también puede
experimentar autoestigma, manifestado a través de sentimientos de verglenza,
culpabilidad y conductas de ocultamiento de la enfermedad a otras personas ajenas al
grupo familiar. Cabe destacar que este tipo de manifestaciones como por ejemplo el
sentimiento de vergienza y el ocultamiento del trastorno también se dan de manera
individual en la persona estigmatizada. Y muchas veces es la causa de abandono de

tratamientos o directamente el motivo por el cual ni siquiera acceden a los mismos.

5. Algunas acciones paralalucha contra el estigma

Como intenté plasmar en mi trabajo, las personas con trastornos mentales, en
especial las que padecen esquizofrenia cargan con el estigma y discriminaciéon por parte
de la sociedad en general. Esta problematica unida a la sintomatologia inherente a la
enfermedad, limitan el desarrollo personal y psicosocial de la persona afectada. También,
quedd reflejado que la falta de informacion acerca de la enfermedad es determinante en la

construccién del estigma y consecuentemente en las conductas asociadas al mismo.

Rusch, Angermeyer y Corrigan (2006), plantean que a partir de un programa
lanzado por la Asociacion Psiquiatrica Internacional en 1996 con el fin de luchar contra el
estigma y la discriminacion relacionados a la esquizofrenia se han utilizado tres estrategias

principales: la protesta, la educacion, y el contacto.

La protesta es utilizada frecuentemente frente a declaraciones publicas o anuncios
estigmatizadores por ejemplo. Y muchas veces estas intervenciones han logrado cambiar

dichas declaraciones o anuncios. Esta estrategia conduce a la supresion de pensamientos

Pagina | 18



estereotipicos y conductas discriminatorias. Podria ser Gtil para reducir las imagenes
estigmatizadoras de la enfermedad mental y favorecer la eliminacion del comportamiento
publico estigmatizante, pero no es tan eficaz como estrategia para cambiar los prejuicios
de las personas. Y ademas, podria ser menos adecuada que una campafa de promocién

de actitudes positivas a favor de la erradicacion del estigma.

La educacion intenta reducir el estigma brindando informacién contradictoria a la
gue genera este Ultimo. Dicha informacion se transmite a través de diferentes canales,
como por ejemplo libros, videos o programas de ensefianza estructurados. Se ha
comprobado que cursos educativos breves sobre la enfermedad mental pueden reducir las
actitudes estigmatizadoras. No obstante, se debe tener en cuenta la perspectiva desde la
cual se transmite esta informacién para no crear un efecto contrario al deseado, como

puede ser eliminar un estigma.

En cuanto al contacto con personas con enfermedad mental, éste puede potenciar
los efectos de la educacion para disminuir el estigma, ya que puede ser una estrategia
importante para la reduccion de los estereotipos y la estigmatizacion. Luego de tener
contacto, el estereotipo natural de una persona perteneciente a un grupo minoritario
estigmatizado puede ser sustituido por otra imagen mas positiva. Por ejemplo un individuo
gue tiene como comparfiero de trabajo (en un mismo nivel) a una persona con enfermedad
mental, puede descartar determinados estereotipos, como la idea de que esa persona es

peligrosa o incompetente (Risch, Angermeyer y Corrigan, 2006).

Dadas estas circunstancias me parece pertinente que las acciones que se lleven
adelante para combatir el estigma deben partir de la premisa de que el problema tiene
diferentes aristas, las cuales deben ser tenidas en cuenta a la hora de abordar la

problematica.

La Asociacion de Familiares con Enfermos de Esquizofrenia de Malaga (en
adelante AFENES), es una entidad fundada en 1992 y tiene como objetivo adoptar
medidas que contribuyan a mejorar la calidad de vida de las personas con esquizofrenia y
sus familiares. Sus principales fines son: Mejorar el tratamiento, la atenciéon sanitaria y la
integracion sociolaboral de personas con esquizofrenia. Promover la comprension y
sensibilizacién de la sociedad y los poderes publicos para con los afectados, defendiendo
sus derechos con la intenciobn de erradicar la marginacion de la que son victimas.
Favorecer el relacionamiento entre familiares de personas con esquizofrenia, orientdndolos
sobre recursos y dispositivos existentes (prestaciones asistenciales, econdmicas, etc.).
Educar y formar a las familias sobre la enfermedad para lograr cierto control y el mayor
nivel autogestion posible (AFENES, 2017).

Pagina | 19



También, se organizan por parte de esta asociacion algunos programas y actividades
asistenciales, sociales, educativas, culturales, recreativas y deportivas, con el fin de
cumplir los cometidos planteados anteriormente. Algunas de estas acciones por ejemplo

son:

e Programa de atencion a domicilio: Este programa surge a partir de la deteccién de
pacientes que no accedian a los servicios sociosanitarios por motivos como por
ejemplo falta de recursos, excesivo retraimiento social, abandono personal o falta
de motivaciones. Entonces, lo que busca esta iniciativa es proporcionar la ayuda
necesaria al entorno familiar para facilitar la vinculacion del usuario a los servicios
existentes e incentivarlos a intervenir de forma mas activa, lo que redunda en una
vida méas autébnoma y normalizada.

e Programa “Escuela de Familias”: Se orienta a realizar actividades con el fin de
mejorar el grado de informacién y formacién de los familiares y el entorno cercano
de personas con enfermedad mental. Entre sus principales objetivos encontramos
por ejemplo educar a la familia en el manejo de la enfermedad, asesorar sobre
problemas de salud mental y tratamientos actuales, favorecer la relacion entre las
familias y los profesionales dela salud.

e Programa de atencibn a usuarios: Este programa se divide en diferentes
actividades. Actividades de ocio y tiempo libre, como ir al cine, realizar paseos por
el centro de la ciudad, ir a conciertos o a partidos del Malaga C. F. La finalidad de
estas actividades es gue los usuarios puedan ocupar su tiempo libre en actividades
que contribuyan a trabajar aspectos psicosociales. También se realizan deportes
como futbol, pesca, basketball y bicicleta. Ademas, se llevan adelante programas

vacacionales y acciones para promover habitos de vida saludables.

En esta misma linea de trabajo, en 2006 se pone en marcha la estrategia

“1decadad” (www.ldecadad.es), una iniciativa intersectorial del Plan Integral de Salud

Mental de Andalucia (PISMA) contra el estigma social de la enfermedad mental. Dicha

estrategia tiene dos grandes obijetivos:

o Combatir el estigma, la discriminacion y la vulneracion de derechos que sufren las
personas con enfermedad mental.

o Favorecer la recuperacion de las personas con enfermedad mental y sus familias.

Para el cumplimiento de estos objetivos, se llevan a cabo un conjunto de acciones
mantenidas en el tiempo, destinadas tanto a la poblacion general como a determinados
publicos especificos (medios de comunicacion, lugares de trabajo, profesionales de la

salud, personas con trastornos mentales y familiares, etc), fundamentales para invertir los
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procesos de discriminacion y exclusién social en favor de la recuperacién de las personas
con enfermedad mental. Ademas, se incluyen actuaciones destinadas a hacer visible la
vulneraciéon de derechos humanos en el ambito de la salud mental, y las medidas

orientadas a su erradicacion.

Ejemplos de estas acciones mencionadas son la creacion de la guia “Como
defender nuestros derechos” y el programa “Escuela de familias”. El primer caso se trata
de una guia para que las personas con enfermedad mental tomen conciencia de sus
derechos de ciudadania, los reivindiquen y reclamen cuando sean vulnerados. El segundo
caso va en la misma linea que el programa “Escuela de Familias” de la AFENES. Consiste
en un programa mediante el cual se potencian mecanismos y técnicas para facilitar la
convivencia y la permanencia en el entorno familiar y social de referencia. Uno de los
objetivos de esta iniciativa es orientar, apoyar y formar a familiares y allegados de
personas con problemas de salud mental desde el primer contacto con la enfermedad.

Estas acciones forman parte de una estrategia mas global que tiene como objetivo
mejorar la atencion sanitaria y social, incorporando una perspectiva de recuperacion y un
enfoque de derechos humanos. Es importante resaltar que ademas de las actuaciones que
se llevan a cabo, son necesarias otras iniciativas cuyo objetivo sea la eliminacion de los
factores estructurales de discriminacion y también la reduccion de las desigualdades

sociales que afectan a las personas con enfermedad mental.

5.1 Situacién actual en nuestro medio

En lo que respecta a Uruguay, existen diferentes centros y ONG que intentan evitar
la exclusién de las personas con trastornos mentales a través de diferentes acciones,

trabajando también en la rehabilitacion psicosocial de las mismas.

Un ejemplo de esto, es el Centro Psicosocial Sur Palermo (www.surpalermo.org),
creado en 1987. Alli se desarrollan distintos programas de rehabilitacion psicosocial
integral, dirigidos a jovenes y adultos con trastornos mentales severos y persistentes.
Su accionar esta orientado hacia el trabajo con la familia, el usuario y su rehabilitacion
psicosocial integral en lo cultural, ambiental, en y con la comunidad. Algunos de sus
objetivos son: brindar servicios terapéuticos adaptados a las diferentes etapas y
necesidades por la que transita la persona y su familia, orientar a la persona para lograr
avances en su autocuidado, integracion socio laboral y cultural adaptada a sus recursos. Y
también, apoyar a la persona en la recuperacion de sus derechos ciudadanos y en la

construccién de un proyecto de vida alcanzable y digno.
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Esta organizacion cuenta con una asociacién de familiares denominada “Grupo de
Familiares Sur Palermo”, que integra la Federacion Nacional de Grupos de Familiares por
la Salud Mental “Caminantes”. Algunos fines de este grupo son educar a sus miembros
sobre la enfermedad mental, conocer las necesidades de los familiares, y contribuir en la

sensibilizacién de la sociedad respecto a la enfermedad mental.

Continuando con el trabajo que se viene realizando en Uruguay, en setiembre de
2015 la “Asamblea Instituyente por salud mental, desmanicomializacion y vida digna”
presento6 al Parlamento un anteproyecto de ley de Salud Mental. Y en diciembre del mismo
afo, el Poder Ejecutivo envié al Parlamento un proyecto de ley sobre Salud Mental. Lo que
se busca a partir de esto, es un cambio en el modelo de atencion de las personas con

trastornos mentales.

En el mencionado anteproyecto se afirma que la nueva ley tiene como objetivo
garantizar en Uruguay el derecho humano a la salud mental de todas las personas sin

distincién, exclusién o restriccién de ninguna indole.

En junio de 2016, se forma la Comisién Nacional por una Ley de Salud Mental. Esta
es un espacio politico no partidario conformado por diversas organizaciones y personas
que luchan por profundizar los derechos de las personas con trastornos mentales en
nuestro pais. Para esta comisién es importante conseguir una ley justa, inclusiva y
humanizadora que haga énfasis en algunos aspectos fundamentales como por ejemplo: El
respeto a los Derechos Humanos, la dignidad y el buen trato hacia las personas con
problemas de salud mental. La implementacién de politicas de comunicacion y educacion
gue promuevan procesos de desestigmatizacion y despatologizacion. Lograr la
participacion de usuarios y familiares en el disefio, aplicacion y seguimiento de las politicas
en salud mental, lo que consecuentemente incide en el empoderamiento de estas
personas sobre su bienestar. Promover la formacién en DDHH de las personas que

trabajan en salud mental y en todos los niveles de la educacion.
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6. Algunas conclusiones

A través de este trabajo ha quedado reflejado lo importante que es para la
eliminacion del estigma el hecho de abordar no sélo aspectos relacionados al fenbmeno en
si mismo, sino que es imprescindible trabajar también en areas que favorezcan por

ejemplo el empoderamiento del enfermo, principalmente de sus propias capacidades.

Respecto al empoderamiento, éste es definido por la OMS como un proceso a
través del cual las personas ganan un mayor control sobre sus decisiones y acciones que
afectan a su salud (Rodriguez, 2009). Esta organizacion internacional lleva adelante un
proyecto de Empoderamiento en Salud Mental que comenzé a partir de la deteccion de
gue habitualmente las personas con enfermedad mental y sus familiares (y cuidadores) no

participan ni en las politicas ni en el disefio de los servicios de los que son destinatarios.

Tal como plantean Campo-Arias y Herazo (2013), las campafias educativas
dirigidas a la poblacién en general pueden reducir de forma significativa las actitudes
negativas hacia las personas que padecen un trastorno mental; una de las estrategias para
poder brindar estos conocimientos es la psicoeducacion. Esta puede entenderse como el
suministro de informacién acerca de los sintomas, la etiologia y el tratamiento con el
objetivo de mejorar el entendimiento y las conductas asociadas a la enfermedad. La
psicoeducacion dirigida al paciente y a sus familiares tiene un papel importante en el
manejo de la enfermedad, ya que concede el entrenamiento necesario para entender,

enfrentar y resolver los problemas ocasionados por la patologia (Gutiérrez et al, 2001).

Iniciativas como las mencionadas anteriormente son necesarias para pugnar contra
la exclusién y estigmatizacion de los trastornos mentales. Es imprescindible para este
propdsito tener en cuenta que en muchas ocasiones la estigmatizacion no parte
Unicamente de conductas o acciones discriminatorias en una dimension interpersonal, sino
que existen otras instancias desde donde se ejerce la discriminacion. Por ejemplo, Lépez
et al (2008) mencionan la “discriminacion estructural”, la cual puede verse reflejada en
politicas publicas, leyes y otras practicas de la vida social que de forma mas o menos
intencional adquieren un papel importante por la repercusion que tienen tanto en las

personas estigmatizadas como en los procesos de estigmatizacion.

A lo largo de esta monografia he buscado generar un acercamiento a las
dificultades que presenta el estigma asociado a la enfermedad mental, principalmente en
personas que padecen esquizofrenia y sus familiares. Considero que es posible atenuar
este problema, pero como mencioné anteriormente, para lograr este objetivo se debera

trabajar constantemente en la educacion tanto de las personas que lo padecen, como de
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su entorno y la sociedad en general. Implementar actividades que favorezcan el
relacionamiento del paciente con la comunidad puede ser una estrategia eficaz para
quebrar muchos estereotipos y potenciar las capacidades de los enfermos, asi como
también favorecer un aumento de la autoestima y autoeficacia. Por lo tanto, la
comunicacion y el contacto me parecen herramientas fundamentales para acercarnos al
objetivo de erradicar el estigma de la enfermedad mental.
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