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RESUMEN

En nuestro pais, al igual que la mayoria de los paises del mundo, las enfermedades
mentales son una realidad cada vez mas comdn. No obstante, los financiamientos en
materia de salud mental no han aumentado acordes a los objetivos propuestos por los

ultimos gobiernos, por lo que las tasas de enfermedad mental no se han logrado disminuir.

Ante esta realidad, se hacen necesarias nuevas investigaciones y estudios capaces de
aportar de manera positiva en el ambito de la salud mental. A partir de esto, se decide
abordar el tema de la salud mental pero a un nivel micro, es decir, enfocandonos en la
familia como unidad fundamental dentro de todo el proceso generado a partir de la

irrupcion de una enfermedad mental.

Las referencias tedricas en la presente investigacion, enfocadas desde la micro-
sociologia, corresponden primero, a autores clasicos como: Parsons (1988), Merton (2002),
Linton (1993) y Homans (1977) para darnos un panorama mas concreto de la estructura
social en general. Por otra parte, hemos trabajado con un gran nimero de autores que han
elaborado diversas investigaciones en el area de la salud mental y que nos presentan un
panorama mas completo ante este complejo fendmeno, algunos de estos autores son
Martinez (2000), Bott (1990), Caqueo y Lemos (2008), Del Picé (2011), Gisbert (2002),
Laing & Esterson (2006), Leal, Espinosa, Vega & Vega (2012), Poblete, Sapag & Bossert
(2008) y Ceboratev (2003) entre otros. Respecto a la enfermedad mental en particular, las
referencias tedricas corresponden principalmente a Levinson & Gallagher (1964), Foucault
(2007), Aroca (2010), Bastide (1988) y Porter (2003) entre otros, quienes nos presentan de

forma tedrica una guia concreta para enfrentarnos al concepto de enfermedad mental.

A través del material obtenido mediante nuestras entrevistas, se fueron dando a
conocer los cambios, conflictos y expectativas que los miembros de la familia poseen sobre
la persona diagnosticada con algin trastorno psiquiatrico severo, factores que van

influyendo en la vida cotidiana de la persona y en todo el sistema familiar.



Palabras claves: Salud mental, trastorno psiquiatrico severo, enfermedad mental, familia,

estructura social, roles, expectativas, conflictos, adaptacion social, paciente.
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INTRODUCCION

A lo largo de nuestra historia, la asistencia al enfermo ha sido un punto primordial dentro
del desarrollo de las diferentes sociedades, encontrandose directamente relacionada con la
totalidad de la estructura social, y en donde aspectos como economia, derecho, religion,

familia, gobierno, instituciones, etc. forman parte de este complejo fenomeno.

La existencia de un vasto acervo histérico y antropoldgico, nos da la posibilidad de
conocer mas acerca de la asistencia al enfermo desde el inicio de los tiempos, puesto que
diversas investigaciones nos muestran como el ser humano desde sus origenes ha tratado de

explicar la realidad, pero por sobre todo, explicar la vida, la muerte y la enfermedad.

Dentro de este Ultimo punto, la enfermedad mental, y todo lo que nos lleva a pensar
el fendmeno de la locura, ha pasado por innumerables etapas y procesos, siendo éste uno de
los episodios méas particulares e interesantes dentro del desarrollo de la medicina y en

especial, del surgimiento de la psiquiatria.

La concepcién demoniaca y divina de la locura, la posterior racionalizacion de ésta
y su creciente relacion con la medicina, el encierro de los llamados “locos”, el surgimiento
de la psiquiatria, el psicoanalisis y la revolucién farmacoldgica, puede resumir a grandes

rasgos la vasta historia del fendmeno (Porter, 2003).

Del mismo modo, la enfermedad mental, como objeto de estudio, ha sido parte
central del eje de analisis de multiples disciplinas a lo largo del tiempo. Entre ellas, se
encuentra la sociologia, disciplina desde donde diversos enfoques se ha buscado

comprender y explicar la realidad del fenomeno.

La presente investigacion esta enfocada, desde la micro-sociologia, al estudio de la
enfermedad mental en el seno de la familia, ya que entendemos que esta institucion es el
mediador entre los individuos y la sociedad, la cual busca ajustarse a los requerimientos y
demandas que emergen de la sociedad (Cebotarev, 2003), lo que muchas veces implica una

serie de transformaciones dentro de ella.



El objetivo de este estudio, es describir aguellas transformaciones que experimentan
los diferentes miembros de la familia, desde el momento en que uno de ellos es
diagnosticado con trastornos psiquiatricos severos (TPS de ahora en adelante). Estos
cambios que se generan en el nucleo familiar, afectan su funcionamiento normal y acarrean
una serie de conflictos, que pueden también influir en la efectividad del tratamiento médico
psiquiatrico y por ende, en la salud mental tanto de la persona, como de la familia
(Rodriguez, 2003; Gisbert, 2002; Vargas, 2011; Valencia, Rascon, & Quiroga, 2003;

Caqueo & Lemos, 2008).

De forma particular, la presente investigacion ahondara en las percepciones que la
familia posee sobre todo el proceso experimentado desde las primeras manifestaciones de la
enfermedad psiquiatrica y, por otra parte, se rescataran las percepciones que surgen a partir
de este hecho, en el ambito de las précticas médico-psiquiatricas, con el fin de trazar un

panorama mas completo de lo que significa para las familias este complejo fenémeno.



1. FORMULACION DEL PROBLEMA

1.1 CONTEXTUALIZACION: EL CASO CHILENO
A través de la historia, la idea de los primeros asilos fue reflejo del desplazamiento cultural
de largo plazo que se condujo desde la religion al secularismo cientifico. Si bien se puede
establecer una distincién de los diferentes periodos por lo que transité la psiquiatria®, el
caso de la historiografia psiquiatrica en Chile resulta confuso, probablemente porque existio
practicamente un solo establecimiento durante toda la segunda mitad del siglo XX, la Casa

de Orates, fundada en 1852.

El médico psiquiatra Alfredo Aroca (2010), establece 3 “movimientos” para

clasificar el fenémeno en Chile:

Un primer movimiento (centrifugo) que comprende el periodo colonial, en donde se
trata de sacar al loco de la ciudad y que termina con la creacién de la Casa de Orates en
1852; un segundo movimiento (centripeto), que abarca tentativamente entre 1852 y 1990,
en donde comienza la recogida de locos y posterior clasificacion de éstos, ademas de la
organizacion del espacio de reclusién en funcién de la nosologia de Pinel? y el tercer
movimiento (centrifugo), desde 1990 hasta nuestros dias, subsiste una institucionalidad

basada en el asilo, junto a una reforma en donde la atencion abierta predomina.

Al concluir el siglo XX tanto los recintos hospitalarios psiquiatricos, como el
psicoanalisis ortodoxo freudiano quedaron desacreditados y en decadencia, mientras se
comenzaba a presenciar lo que Porter (2003) sefialaba como un explosivo crecimiento de
supuestos trastornos psiquiatricos, que hasta el dia de hoy van de la mano con un gran
despegue de laindustria farmacéutica, ademas de sucesivos hallazgos de
nuevas moléeculas con actividad en la esfera del comportamiento humano, que comienzan a

ensamblar un nuevo concepto farmacologico de la psiquiatria.

! Historia de la psiquiatria: 1) s XV, en donde se despoja de su caracter de santidad; 2) s XVII y s XVIII,
época clasica en donde se entiende a la locura como sinrazén y se inicia el asilamiento; 3) s XIX se libera a
los locos y se les da calidad de enfermo; 4) s XX surgimiento del psicoanalisis.

2 Pinel fue un médico francés dedicado al estudio y tratamiento de las enfermedades mentales. Introdujo la
“terapia moral” y se supone que rompi6 las cadenas de los locos en los asilos.
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Sin embargo, si pensamos que la atencion médica corresponde al conjunto de
servicios que se le proporciona a la poblacién, con el fin de promover, proteger y restaurar
la salud, se debe tener en cuenta una clara definicion de lo que salud significa, ya que es la
Unica manera de saber cuando existird una buena practica médica. Segun la Organizacion
Mundial de la Salud (2011) la definicion de salud corresponde a un estado de completo

bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades.

En ese sentido, una definicion de salud mental no correspondera sélo a la ausencia
de trastornos mentales, ya que segun la misma organizacién, ésta se define 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 (Organizacion Mundial de la Salud, 2011) Si
bien desde su origen los sistemas sanitarios se construyeron en base a la necesidad de
intervenir en el ambito de la salud fisica, existen también financiamientos y modelos
orientados a presupuestos en el &rea de la salud mental. Asi mismo, muchos de éstos se
encuentran en gran medida determinados por el nivel de desarrollo que cada pais presenta
en sus diversas areas (politica, administrativa, social, sanitaria, etc.), lo que hace a su vez
que los indicadores de salud de los paises estén fuertemente determinados por sus niveles

de ingreso.

El Ministerio de Salud de Chile, con el fin de adecuarse a las demandas y
necesidades de la poblacion, elabora en el afio 2000 el “Plan Nacional de Salud Mental y
Psiquiatria”, que buscé implementar un modelo de atencion ambulatorio y comunitario, con
el fin de alcanzar mayor equidad y terminar con la discriminacion, exclusion y

estigmatizacion del enfermo mental.

El enfoque de este nuevo plan se centra principalmente en el acceso a
intervenciones de caracter preventivo (primario, secundario y terciario) dirigidas a la
deteccion precoz, el diagndstico oportuno, el tratamiento temprano y la rehabilitacion e

insercion social de la persona con enfermedad mental

11



1.1.2 Antecedentes del problema
En nuestro pais, como en gran parte de la region, los principales avances en materia de
salud mental, corresponden a inversiones en hospitales psiquiatricos desde la segunda mitad
del siglo XIX, siendo el caso mas significativo, como ya dijimos, el de la Casa de Orates en

1852.

En la actualidad, las condiciones de la vida moderna (especialmente de las grandes
ciudades), y la efectividad y cobertura de los sistemas de salud, son unos de los principales
factores que hacen de las enfermedades mentales uno de los mas importantes desafios
sanitarios. El impacto generado por éstas, tanto para la persona afectada como para los
familiares y la sociedad en general, es muy alto, no s6lo en términos financieros, sino
también emocionales (Minoletti & Zaccaria, 2005), del mismo modo, la salud mental es la

base para el bienestar y funcionamiento efectivo de un individuo y una comunidad.

En Chile, segun declaraba el Dr. Fernando Poblete en el afio 2008, “un 36% de la
poblacion ha presentado un trastorno de salud mental en su vida y 23% en los Gltimos seis
meses. Se sabe que no mas de la mitad de las personas con criterios de enfermedad

psiquiatrica recibe algn tipo de atencion en salud mental” (pag. 231).

El Ministerio de Salud de Chile, con el fin de adecuarse a las necesidades de la
poblacion, ha venido desarrollando acciones dirigidas al &mbito de la salud mental,
especialmente a partir de 1990, durante el gobierno que sucede a la dictadura militar,
aunque ya desde la década de 1950 diversos factores fueron contribuyendo a la evolucién
de los modelos de intervencion para trastornos psiquiatricos, desde el nivel hospitalario

hasta el comunitario (Minoletti & Zaccaria, 2005).

Segun explican Minoletti y Zaccaria (2005), este modelo es considerado por
muchos investigadores como el mejor para la atencion de trastornos psiquiatricos, tanto

desde el punto vista ético como terapéutico, aunque explican que

“los resultados obtenidos mediante la aplicacion de la psiquiatria
comunitaria han demostrado que los factores bioldgicos explican solo
parcialmente la etiopatogenia de los trastornos psiquiatricos, ya que

12



algunos factores psicosociales condicionan su apariciones y duracion
mediante una compleja interaccion entre la persona, su entorno social
inmediato y sus antecedentes” (pag, 348).

Asi mismo, a nivel de investigacion, hasta la fecha el pais cuenta con muy pocos
estudios de salud mental enfocados a nivel poblacional, aunque si se han realizado un
variado numero de estudios de prevalencia de trastornos mentales referidos a grupos
especificos y parciales, pero que dada la heterogeneidad de sus objetivos, no permiten una

clara comparacion de sus resultados.

En ese sentido, a nivel poblacional se cuenta principalmente con los estudios
realizados por Marconi y Horwitz en las décadas de los 50 y 60, y con el Estudio Chileno

de Prevalencia de Patologia Psiquiatrica realizado entre los afios 1992 y 1999.

Posteriormente, en el afio 2004, el Gobierno de Chile, con el fin de cambiar las
falencias conceptuales en las bases estadisticas anteriores, dadas principalmente por las
diferentes formas de conceptualizar la discapacidad y a la vez, por los diversos
instrumentos ocupados en las mismas, lleva a cabo el “Primer Estudio Nacional de la
Discapacidad — ENDISC Chile 2004”. En este estudio, se recoge nueva informacion sobre
las condiciones de la discapacidad de la poblacion, acercandose mas a los estandares
internacionales vigentes. Dentro de esta investigacion se refieren al concepto de

“discapacidad”

“un término genérico, que incluye deficiencias de las funciones y/o
estructuras corporales, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion, indicando los aspectos negativos de la interaccion entre un
individuo (con una “condicion de salud”) y sus factores contextuales
(factores ambientales y personales)” (pag. 12)

Los datos arrojados por el estudio indican que en el afio 2004 el 12,9% de la
poblacion viven con discapacidad lo que supone 2.068.072 personas. De ese total 121.487
personas, equivalente al 5,87%, poseen discapacidad en el tramo Enfermedad Mental y del
Comportamiento (depresion, esquizofrenia, trastorno bipolar, retraso mental, autismo,

alcoholismo, neurosis de angustia, panicos, entre otras).

13



Figura 1: Prevalencia nacional de la discapacidad en Chile, 2004

Prevalencia nacional de la discapacidad en Chile, 2004

Personas con discapacidad
v 129

Personas sin discapacidad 4
a7.1

Fuente: “Primer Estudio Nacional de la Discapacidad 2004”, INE.

Asi mismo, de aquél total de personas con discapacidad, un 7,2% presenta un grado
leve de discapacidad; un 3,2% moderado y un 2,5% severo. De ese ultimo tramo, 403.942
personas por su discapacidad severa, “ven gravemente dificultada o imposibilitada la
realizacion de sus actividades cotidianas, requiriendo del apoyo o cuidados de una tercera
persona y no logra superar las barreras del entorno; o lo hacen con gran dificultad”

(FONADIS & INE, 2004: 43).

Figura 2: Prevalencia discapacidad segun grados, Chile 2004
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Fuente: “Primer Estudio Nacional de la Discapacidad 2004”, INE.
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Si separamos los datos de la discapacidad psiquiatrica en rangos de edad, existe un
crecimiento desde los 0 a los 64 afios, siendo el rango con mayor porcentaje el que va desde
los 30 a los 64 con un 57,16%. Del mismo modo, desde los 65 afios en adelante se produce

una disminucion de los porcentajes.

Figura 3: Discapacidad por rangos etareos. Distribucion porcentual. Chile 2004

a0

Fuente: “Primer Estudio Nacional de la Discapacidad 2004, INE.

Por otra parte, segin los datos arrojados por el Primer Estudio Nacional de la
Discapacidad 2004, un 70% del total de las personas que presentan alguna forma de
discapacidad cuentan con algin nivel de apoyo de una tercera persona, a diferencia del 30%
restante que no tiene, o bien no requiere personas que le presten apoyo. Asi mismo, el 68%

de las personas con discapacidad recibe el apoyo de sus familiares.

Figura 4: Personas con discapacidad segun quienes prestan apoyo. Chile 2004

N %
Amigos 325 0,02%
Cuidadora 4978 0,24%
Familiares 1.421.066 BE,71%
Vecinos 6. 282 0.30%
MNadie 635421 30,73%
Total 2.068.072 100%

Fuente: “Primer Estudio Nacional de la Discapacidad 2004”, INE

Segun este estudio (2004), el apoyo a la persona es primordial. “Una estrategia de

rehabilitacion basada en la comunidad debiera sostenerse en este compromiso de la

15



familia, junto con fortalecer el trabajo comunitario de cuidadores y otros agentes

comunitarios” (pag. 75).

En ese sentido, del total de personas con discapacidad, el 29%, es decir un total de
599.051 personas, participan activamente de alguna agrupacion social de cualquier indole.
El tipo de organizacion mas comun son las religiosas que comprenden el 48% de la
poblacion en estudio, seguido por las organizaciones de adultos mayores, vecinales y
deportivas. En cuanto a la participacion en organizaciones de discapacidad, ésta alcanza tan

solo el 3,75% de la muestra.

Figura 5: Discapacidad segun tipo de organizacion a la que pertenece. Chile 2004

Tipa de Oeganizacion N %

Religiosa
Adulto Mapor

Vacina

Deportiva

D discapacidad 37
Famenina 3,34
Solidaria 258
Sindica 2,501
Cultu 2,33%
Gremial-Palitica 1,208
De capacitaciin 0,97
Socia 0,90%
D escuela o colegio 4,431 0,86%

Tootal 516.119 100r%

Fuente: “Primer Estudio Nacional de la Discapacidad 2004”, INE

1.1.3 El Nuevo Modelo Comunitario y la Carga Familiar
A raiz de la creciente desinstitucionalizacion de los pacientes diagnosticados con Trastorno
Psiquiatrico Severo (TPS), se ha establecido un nuevo modelo de apoyo comunitario,
comprendiendo que quienes sufren enfermedades mentales graves presentan problemas que
no se reducen a la sintomatologia psicopatoldgica, sino que afectan a las diversas areas del
funcionamiento psicosocial y de la integracion en comunidad (Gisbert, 2002). Segln datos
del Gobierno de Chile (2011) este modelo comunitario de atencién es, en la actualidad, el

gue mejor responde a la necesidad de elevar el nivel de salud de una comunidad.
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Este cambio de eje, sumado al cambio paradigmatico e ideoldgico que se produce
en materia de salud mental, han significado un progresivo traspaso desde el cuidado y la
atencion de estos pacientes hacia las familias. Esta desinstitucionalizacion, como vemos,
implicd que la asistencia al paciente, que anteriormente era asumida por el Estado a traves
de las instituciones hospitalarias, sea transferida a las familias, lo que Ilevo a generar en
ellas cambios econémicos, sociales y de salud, directos e indirectos, incluyendo aspectos

negativos y positivos (Leal, Espinosa, Vega, & Vega, 2012). En consecuencia,

“la importancia del apoyo familiar en el tratamiento de pacientes
esquizofrénicos ha sido bien documentada, y es percibida claramente por
las propias familias. Los resultados obtenidos en los tratamientos cuando
la familia ha participado activamente son superiores a aquellos casos
tratados en forma individual y sin intervencion familiar” (pag. 219).

Del mismo modo, las consecuencias generadas tanto en el cuidador, como en el
sistema familiar en su totalidad, han sido objeto de estudio aproximadamente desde los
afios 50. En este punto, el eje central de analisis de los estudios es la carga familiar en las

distintas areas de la vida del cuidador.

Estas cargas, tal como indican Leal y colaboradores (2012) se agrupan en dos
grandes dimensiones: carga objetiva y carga subjetiva. La carga objetiva se define como
“la descripcion de todos los cambios que la familia sufre como consecuencia de la
enfermedad de uno de sus miembros, cualquier alteracion de la vida familiar debida a la
enfermedad del paciente, potencialmente verificable y observable” (pag. 220). Mientras que
la carga subjetiva hace referencia a “la sensacion de soportar una obligacion pesada y
opresiva, 0 sea, a la reaccién subjetiva del cuidador ante las tareas que asume por el hecho
de cuidar al paciente”. (pag. 220). Esta se relaciona principalmente con la tension propia
del ambiente que rodea las relaciones interpersonales entre el paciente y sus familiares y las

preocupaciones generales por la salud, seguridad, tratamiento y futuro del paciente.

La gravedad de la carga, tal como indica Leal (2012) puede estar dada tanto por
factores relacionados con las caracteristicas del paciente (intensidad de los sintomas, grado
de discapacidad, edad, entre otros) y por los vinculos afectivos entre el paciente y el

cuidador, y las caracteristicas y dindmicas familiares, como por factores como la
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disponibilidad de redes de soporte social, las leyes socio sanitarias, las politicas de empleo

y la estructura de los servicios de salud mental, entre otros.

1.1.4 Rehabilitaciéon y Rol Familiar
La nocion de rehabilitacion, se ha ido adaptando de manera paulatina a las diversas etapas
por las que la historia de la salud mental ha transitado, superando hoy en dia el significado
reduccionista que tuvo desde la creacion de la institucion manicomial, ya que tanto la
parcial superacion de los hospitales psiquiatricos, como la reduccion de la poblacion
hospitalizada han hecho que la rehabilitacion se conciba en términos mas complejos

(Markez, 2000).

En la actualidad, uno de los enfoques que la Organizacion Mundial de la Salud
posee es el de la rehabilitacion basada en la comunidad (RBC) la cual “promueve la
colaboracidn entre los dirigentes comunitarios, las personas con discapacidad, sus familias
y otros ciudadanos involucrados para ofrecer igualdad de oportunidades a todas las

personas con discapacidad en la comunidad” (2005: 1).

El proceso de rehabilitacion requiere de medidas sociales, educativas y
profesionales, destinadas a restituir al paciente minusvalido la mayor capacidad e
independencia posibles, tomando en cuenta sus capacidades y aspiraciones de vida. Este
conjunto de medidas, en el &mbito de la rehabilitacion, requieren también de la continuidad
de medidas sanitarias, del soporte socio-familiar, de la existencia de grupos de autoayuda,
de redes de soporte, etc. En definitiva, lo necesario para una completa integracion en la

comunidad.

En ese sentido, dada la evolucion de los servicios asistenciales de la salud mental en
el tratamiento de los TPS, y el ya nombrado trasladado desde el hospital a la comunidad, la
familia se convierte en la principal fuente de prestacion de servicios, y el hogar, en el

primer centro de atencion y cuidado (Markez, 2000).

Dada la importancia de la institucion familiar, las interacciones, creencias y

expectativas de los miembros de esta, pueden afectar al curso y al prondstico de la
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enfermedad, ya que muchas veces la falta de informacién sobre la enfermedad y su

tratamiento puede ser altamente propensa a afectar negativamente al paciente.

Segun datos entregados en el Informe WHO-AIMS sobre Sistema de Salud Mental
en Chile (2006), el estigma producido en la sociedad genera grandes consecuencias en el

tratamiento de la enfermedad, ya que

“las personas con estos trastornos son habitualmente consideradas
incompetentes, incapaces de cuidar de si mismas y de manejar sus asuntos
personales y potencialmente violentas. Los medios de comunicacion
refuerzan estas visiones (...) y son generalmente compartidas por los
técnicos y profesionales de la salud y de salud mental. Este estigma
contribuye a que las personas con enfermedades mentales sean
discriminadas negativamente tanto en los establecimientos de salud como
en la sociedad en general” (pag. 54).

La esquizofrenia, el trastorno bipolar, entre otras, al ser enfermedades caracterizadas
por la presencia de sintomatologia psicética, y que muchas veces incapacita al paciente de
manera considerable, se observa, segun Valencia (2003), que el tratamiento integral actual

debe considerar por lo menos cuatro aspectos fundamentales:

1. El tratamiento farmacoldgico
2. El tratamiento psicosocial
3. Laterapia familiar

4. El manejo del paciente en la comunidad

Centrandonos en el segundo aspecto, Marcelo Valencia (2003) sefiala que “se han
identificado areas especificas en las cuales los pacientes tienen dificultades para tener un
desempefio de roles efectivo y satisfactorio en cuanto a su funcionamiento psicosocial”
(pag. 3). Estas incapacidades denominadas psicosociales, tienen directa relacion con los
problemas que los pacientes presentan y afectan diversas areas como la ocupacional, la
econdmica, la social o la familiar, lo que podria generar que la persona pase a depender
econdémicamente de la familia y/o que se dificulten las relaciones sociales existiendo una
tendencia al aislamiento social, ya que generalmente su red de apoyo social es muy

reducida.
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El aplanamiento afectivo puede llevar a un quiebre en los vinculos afectivos en
relaciones de pareja, asi como también el impacto de la enfermedad en la familia, sumado a
la carga que eso significa, puede generar un sinfin de cambios en el seno familiar
(Rodriguez, 2003; Gisbert, 2002; Cruz, et al., 2011; Valencia, Rascén, & Quiroga, 2003;
Caqueo & Lemos, 2008; Valencia, 2003), principalmente en el sistema de expectativas
presentes en ella, las cuales son de suma importancia para el normal desarrollo de la vida

dentro de ésta.

1.2 FORMA DE ABORDAR LA INVESTIGACION
La actual investigacion se centrard, principalmente, en los cambios generados por la
presencia de un TPS en la familia. Esto con el fin de dar cuenta del proceso por el cual ha

de transitar la familia en el camino de la rehabilitacion del paciente.

De forma maés especifica, el eje de analisis seran las percepciones de aquellos
cambios en el sistema de expectativas, que poseen los miembros de la institucién familiar,
tanto de quien padece de algun TPS, como de los cuidadores y/o demas miembros de la
familia y como esos cambios van generando conflicto al interior de ella. Del mismo modo,
para trazar un panorama mas completo de la compleja situacion, abordaremos también las
percepciones acerca de las mismas practicas méedico-psiquiatricas en las que esta inmersa la

familia en general.

De esta forma, la pregunta de investigacion queda estructurada de la siguiente
manera: ¢Cuales son, y como se resuelven, los conflictos generados por los cambios en el

sistema de expectativas, percibidos por las personas con TPS y sus familias?
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1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Objetivo general
Describir los conflictos generados por los cambios percibidos en el sistema de
expectativas, que tanto la persona que padece de algun TPS, como los cuidadores

y/o familia poseen, en el contexto de la rehabilitacion.

1.3.2 Objetivos especificos
Identificar y describir los factores que generan los cambios en las expectativas de

rol que las familias y las personas perciben.

Describir los conflictos generados por los cambios percibidos en las expectativas de
rol por la persona y su familia en cuanto a: 1) sus obligaciones o tareas sociales; 2)

su funcionamiento en roles familiares; 3) funcionamiento en roles sociales.

Describir las percepciones que las familias y la persona poseen acerca de las

practicas médico-psiquiatricas.

Comparar las percepciones entre la persona que padece de TMS y su familia, en

relacion al funcionamiento familiar.

Describir y analizar los roles que generan conflictos en la persona diagnosticada.
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1.4 RELEVANCIAS
Ya explicado cabalmente nuestro problema de investigacion, es necesario definir las
relevancias practicas del abordaje. En ese sentido, el principal aporte de la presente
investigacion es la busqueda de contribucion a los estudios locales, ya que teniendo en
cuenta el aumento en las tasas de discapacidad en nuestro pais, especialmente las psiquicas,
se hace necesario poder aportar de manera positiva al trabajo que ya generan diversas
instituciones y agrupaciones enfocadas en el area de la salud mental, especialmente en la V

y VI region, ya que ahi se desarrollé parte importante de nuestra investigacion.

Asi mismo, teniendo en cuenta el poco conocimiento que posee la sociedad en
general sobre salud mental, a través de este tipo de estudios se espera poder ser una
herramienta de apoyo a la comunidad mediante la entrega de conocimiento, lo que podria
llegar a generar estrategias y/o planificaciones para las familias afectadas por la irrupcién

de un trastorno psiquiatrico.

En cuanto a las relevancias dentro de la sociologia, se espera poder aportar desde la
conjuncién entre la teoria, y los relatos y experiencias vivenciales entregadas por las
familias, un analisis cualitativo que permita una comprensién mas acabada del fenémeno en
estudio. Si bien el &rea de la salud mental dentro de la disciplina ha avanzado en los ultimos
afios, aun hacen falta mas estudios e investigaciones que no puedan entregar un
conocimiento mas complejo de esta realidad cada vez mas comdn para las familias

chilenas.
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2. MARCO TEORICO

2.1 ESTRUCTURA SOCIAL Y FAMILIA

Unos de los principales problemas que se nos presentan, a la hora de establecer una
completa conceptualizacion de la familia, son la temporalidad y la relatividad que posee el
fendmeno. La diversificacion de formas de familias que han aparecido a través del tiempo y
la creciente desinstitucionalizacion del matrimonio existente en la actualidad, son algunos

de los hechos que transforman esto en una compleja situacion.

Ante la mirada de diversas disciplinas, como la sociologia, la teologia o la filosofia,
la inclusion de la variable histérica se hace conjuntamente necesaria para poder estudiarla,
ya que como indica Jorge del Pic6 (2011), al querer enfocarlo doctrinariamente,
rapidamente daremos cuenta de la ausencia de coincidencia en cuanto a su significado,
debido a los incontrarrestables influencias de criterios e ideologias que van determinando

su construccion.

Segun el articulo 16 de la Declaracién Universal de los Derechos Humanos
(Naciones Unidas, 2012), en donde se sefialan los derechos que el individuo posee en
relacion con la comunidad, la familia es definida como un “elemento natural y fundamental
de la sociedad y tiene derecho a la proteccion de la sociedad y del Estado” afirmacion que

consideramos demasiado simple entendiendo la complejidad que ésta necesita.

Dentro del plano sociol6gico, uno de los principales tedricos de la familia fue
Talcott Parsons, quien indico gque los individuos son miembros de una unidad de parentesco
solidaria, en donde los elementos basicos de pertenencia corresponden principalmente a dos
puntos. Por un lado el nacimiento, y por el otro, la union sexual socialmente legitimada, es
decir, el matrimonio (Parsons, 1994). Esta unidad conyugal estd compuesta principalmente

por padres e hijos, la cual es fundamental dentro el sistema de parentesco parsoniano.

Dentro de este analisis estructural-funcionalista, se considera a la familia como un

sistema de posiciones sociales y roles que se relacionan por procesos funcionales con las
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instituciones sociales. En esta escuela, uno de los principales problemas que se presenta es
la ausencia de diversidad en cuanto a modelos familiares, siendo cuestionada por las
incongruencias que se encuentran entre el modelo conceptual y la realidad social presente
en los paises, ya que “la familia nuclear clasica, con su division de trabajo por género,
funciones y estructura jerarquica de poder, representa hoy dia solo una pequefia minoria de

familiar en paises industrializados” (Cebotarev, 2003: 2).

Tal como indica Cebotarev (2003), en la actualidad se observa el surgimiento de
una gran variedad de estructuras familiares en que las funciones tradicionales de hombres y
mujeres cambian, se funden y modifican. En ese sentido, una definicién, que se acerca méas
a lo que actualmente entendemos como familia, es la que hace Ralph Linton (1993), en

donde sefiala que corresponde a individuos

“unidos por una multitud de intereses comunes y una fuerte conciencia de
afinidad basada en el conocimiento personal y la actuacion reciproca de
los individuos. Constituyen una unidad frente a los extrafios, y se
distribuyen las actividades necesarias para el bienestar del grupo de
acuerdo a una pauta definida”. (pag. 68)

De esta forma, la familia como mediador entre los individuos y la sociedad, tiene
que ajustarse a los nuevos requerimientos y demandas que emergen de la sociedad, lo que
implica una serie de transformaciones dentro de ésta. A medida que los potenciales y las
contribuciones de los miembros de familia se van modificando, “la estructura y
funcionamiento internos se ajustan, surgen nuevas contribuciones a la sociedad, como

también nuevas expectativas familiares” (Cebotarev, 2003:3).

Otra forma de tratar el concepto de “familia” es la que propone George Homans

(1977), entendiéndolo como un “grupo humano”, es decir como

“una cierta cantidad de personas que se comunican a menudo entre si,
durante un cierto tiempo, y que son lo suficientemente pocas para que
cada una de ellas pueda comunicarse con todas las demés, no en forma
indirecta, a través de otras personas, sino cara a cara” (pag. 29),

Homans (1977) busca entender al grupo como un todo organico, que sobrevive y
evoluciona en un medio. En ese sentido, este autor descompone la conducta del grupo en

cierto nimero de elementos mutuamente dependientes. Estos elementos son la interaccion,
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las actividades y los sentimientos, que juntos con sus relaciones reciprocas forman el

sistema social, formando los demas fenomenos parte del ambiente social.

Dentro de este tipo de analisis, Homans (1977) distingue un sector interno y un
sector externo. El sistema externo estd compuesto por la interaccion, las actividades y los
sentimientos, méas sus relaciones reciprocas, en la medida en que ese estado contribuye a la
solucién del problema de cémo sobrevive el grupo en su medio ambiente, mientras que el
sistema interno, corresponde a la elaboracion de la conducta del grupo, que de modo
simultaneo surge del sistema externo y reacciona sobre éste. Este ultimo sistema es llamado
“interno” porque “no esta directamente condicionado por el ambiente [...] y a su vez, se
habla de elaboracion porque abarca formas de conducta no incluidas bajo el titulo sistema

externo” (pag. 135).

2.1.1 Tipos de familias en la estructura social

Si bien Parsons habla de unidad conyugal, como hemos dicho, en la actualidad existe un
gran numero de familias en que las parejas no se encuentran vinculadas a través del
matrimonio, por lo que no se considerara esto como un requisito indispensable para que
exista una familia. Tanto la diversificacion de las formas de familia actuales, como la

desinstitucionalizacién del vinculo matrimonial, dan cuenta de este fenémeno.

A nivel histérico, durante el ultimo siglo el concepto de familia ha tenido una
evolucion social evidente. Desde la segunda mitad del siglo XIX y la primera mitad del
siglo XX se nota un claro perfilamiento de los roles parentales, en donde existe un marcado
caracter patriarcal y autoritario. Desde la segunda mitad del siglo XX, el rol del padre se
constituye como la presencia familiar en el mundo, siendo éste quién provee y protege a la
familia de las amenazas externas, mientras la madre se restringe a la intimidad del hogar

(Del Picé Rubio, 2011).

En la actualidad, tal como indica Del Picd (2011), la “uniéon matrimonial estable y
duradera de un hombre y una mujer con el proyecto comun de tener y educar a los hijos,

idealizado como el dnico socialmente aceptable, ha sufrido un proceso de fuerte
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debilitamiento en los ultimos afos” (pag. 44). De acuerdo a esto, es necesario hablar de
familias en plural, ya que la necesidad de incluir un creciente nuevo nimero de categorias

existentes en nuestro pais es evidente.

En este sentido, Unicef clasifica varios tipos de familia en nuestro pais, usando

como comun denominador el promedio de integrantes que ésta posee:

Tabla 1: Clasificacion 1, por promedio de integrantes

Clasificacion Definicion
Unipersonal Integrado por una sola persona
Nuclear monoparental Integrado por uno de los padres y uno o
mas hijos
Nuclear biparental Pareja unida o casada legalmente con o
sin hijos
Extenso o compuesto Corresponde a cualquiera de los tipos

definidos  anteriormente, mas la
presencia de uno 0 mAas parientes
(extenso) o no parientes (compuesto) del
jefe de hogar

Sin nacleo familiar Constituido por un hogar en que no esta
presente el ndcleo familiar primario
(hogar nuclear). Puede tomar las
siguientes formas: jefe(a) de hogar y no
pariente(s); jefe(a) de hogar y cualquier
otro pariente; jefe(a) de hogar vy
cualquier otro pariente y no pariente(s)

Fuente: Elaboracidon propia en base a informaciéon disponible en http://www.unicef.cl/unicef/index.php/Familia

Por otra parte, segun datos de MIDEPLAN tomados por Unicef mediante la

encuesta CASEN 2006, se establece una segunda clasificacion mas simple:

Tabla 2: Clasificacion 2 por promedio de integrantes

Clasificacion Definicion
Familia unipersonal: Aquellos nucleos en los que vive una
sola persona
Familia monoparental Familia s6lo con padre o sélo la madre,

en cuyos nucleos se encuentra uno de
los dos padres

Familia biparental Familia con padre y madre, en cuyos
nucleos se encuentra el(la) jefe(a) y su
pareja, independiente de su situacion
legal.

Fuente: Elaboracion propia en base a informacion disponible en http://www.unicef.cl/unicef/index.php/Familia
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Asi mismo, si entendemos la familia como nos sefiala Homans (1977), es decir,
como un grupo que debe realizar actividades y tareas con fines cooperativos para la
supervivencia de ésta, es preciso entender que el esquema familiar posee dependencia
mutua con el esquema de interaccion de sus miembros, por lo mismo, en esta organizacion
existe una marcada division del trabajo para desempefar las especialidades y una cadena de

mando para asegurar su coordinacion.

Todas las actividades que se refieren al sexo, la crianza de los nifios, y la provision
de alimentos y abrigo, tienen importancia para definir la constitucién de las familias, en ese
sentido, hay que sefialar que existe diferencia entre las dos primeras y la tercera ya que las
actividades que se refieren al sexo y a la crianza de los nifios se encuentran menos
sometidas a las actividades econdmicas, a la influencia de los cambios en el ambiente y la
tecnologia, que la actividad referida a la provision de alimento y abrigo, siendo ésta la que

determina, principalmente, los tipos de familia (Homans, 1977).

Como vemos, a partir de la serie de conceptualizaciones expuestas hasta el
momento, nos surge la interrogante de como definir de forma mas precisa el concepto de
familia. En ese sentido, ante la gran variabilidad del fenémeno, podemos partir
enfocandonos en la estructura social global para evitar el reduccionismo a un solo tipo, ya
que desde este punto de partida podemos encontrarnos con una definicion mas amplia que

contenga las diferentes variables del concepto.

De este modo, a partir del trabajo del especialista Jorge Chuaqui en su obra
“Microsociologia y Estructura Social Global” (2012), estableceremos 5 partes de la

estructura social basal:

1. La estructura economico material: Proporciona los productos materiales o0 su uso

temporal y recursos financieros a todos los miembros de las otras partes y para si misma.

2. El Estado: elabora y aplica normas apoyadas en el uso de la coercion fisica y econémica
legitima, para las otras partes y para si mismo. Extrae impuestos de las otras partes y

financia total o parcialmente algunos servicios esenciales como salud y educacion.
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3. El complejo ideacional: crea, difunde y ensefia (aqui hay un sistema de sanciones y
grados) sistemas de ideas, en forma verbal, escrita, audiovisual, auditiva y visual, para los
miembros de las otras partes de la estructura y para si mismo. Desde este punto de vista, a
través de la dimension no manifiesta, el lenguaje y otros simbolos, proporciona
socializacion secundaria a la poblacién, a través de la educacién y otras formas de la

comunicacion formal.

4. Los servicios: proporcionan trabajo vivo (no ideacional) a los miembros de otras partes
de la estructura y a si mismos. Esto permita a las personas, biolégica y socialmente,

desempefiarse mas adecuadamente en las otras partes de la estructura.

5. Las Familias: reproducen la fuerza de trabajo, sirven de centro de consumo y en conjunto
con las relaciones de parentesco, proporcionan la socializacién bésica y apoyo psicoldgico

y afectivo a sus miembros a través de relaciones primarias®.

2.1.2 Sistema de relaciones interpersonales
Entendiendo a la familia como un grupo que interactla constantemente, debemos tener en
cuenta que las diferentes formas de interaccion que se generan al interior de ésta, muchas
veces no se da entre “iguales”, ya que dada la diversidad de roles que la componen, la
familia posee una marcada jerarquizacion, la cual establece a su vez diversas formas de

relaciones interpersonales.

Este nimero de vinculos relacionales al interior de una familia (y de cualquier grupo
en general), lo podemos obtener de la siguiente formula: | n(n-1)/2 | en donde “n” es la

cantidad de personas que posee el grupo.

¥ Seguin indica Jorge Chuaqui (2012), todos los miembros de la estructura basal, excepto los indigentes sin
hogar y los que estan en una carcel u otra institucion total, asilo u hogar protegido, pertenecen a una familia.
Todos los miembros que trabajan remuneradamente en la sociedad, lo hacen necesariamente en una 0 mas de
las partes 1 a 4 de la estructura social 0 en una de las organizaciones derivadas. S6lo pertenecen a las partes 1
a 4 de la estructura los miembros que trabajan remuneradamente en ellas o que obtienen su ingreso principal
por su posicién actual o anterior en una de esas partes de la estructura. Se excluyen hobbies y actividades
voluntarias no remuneradas. Lo anterior significa que parte apreciable de las personas adultas distribuyen la
mayor parte de su tiempo entre su trabajo (participacion en una de las partes 1 a 4 como obligacion social o
tarea) y su familia. Hay personas como los nifios y las duefias de casa cuya obligacion social o tarea es
estudiar o realizar los quehaceres domésticos.
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Basandonos en los planteamientos elaborados por George Homans en su obra “El
Grupo Humano” (1977), podemos establecer tres niveles basicos de andlisis de relacion
interpersonal: 1) entre iguales, 2) entre un subordinado y un superior, y 3) entre tres 0 mas

personas.

A partir de este tipo de conceptualizacion, el autor va estableciendo de manera
sistematica una serie de hipdtesis que sirven de guia a la hora de comenzar cualquier tipo de
andlisis. Si bien la base de este método es la familia nuclear, lo positivo de estos tipos de
hipétesis es que nos dan la posibilidad de apartarnos hacia otras formas de familia e incluso
de grupos sociales mediante un esquema conceptual basado en las personas y en tres
elementos de su conducta mutuamente dependientes: actividad, interaccion y sentimiento,
lo que nos da una facilidad de aplicacion al momento de establecer nuestros propios analisis

investigativos.

En primer lugar se encuentra la relacién interpersonal entre iguales, en ese sentido,

Homans (1977) plantea la siguiente hipotesis:

“cuanto mas a menudo interactian las personas entre si, cuando
ninguna de ellas origina interaccién® con mucho mas frecuencia que las
demas, mayor sera su simpatia reciproca y el sentimiento de desembarazo
que experimente una en presencia de otra”. (pag. 265)

Tal seria el caso de dos hermanos, quienes poseen un escaso nivel de autoridad
dentro del grupo familiar ya que generalmente el rol de “lider” de éste recae en el padre o la

madre.

En segundo lugar, estan las relaciones entre superior y subordinado. En este punto,
Homans (1977) parte de la siguiente idea: si la autoridad de un hombre sobre otro se
relaciona con una baja frecuencia de la interaccion social reciproca, un incremento de la
interaccién implicara una declinacion de la autoridad. De lo anterior, el autor establece la

siguiente hipotesis:

4 .. . ., . . . . ., .
El concepto de “originar interaccion” se refiere a establecer niveles autoritarios de interaccion (A hacia B).
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“cuando dos personas interactiian entre si, cuanto mayor sea la frecuencia
con que una de las dos origina interaccion para la otra, mas fuerte sera el
sentimiento de respeto (u hostilidad) de la segunda con respecto a aquella,
y mas se limitara la frecuencia de la interaccion a la proporcién
caracteristica del sistema externo® (pag. 269).

También podemos nombrar una hipétesis alternativa a la ya nombrada: “la fuerza de
los sentimientos de amistad y libertad con respecto a la sujecidn, entre dos hombres, varian
directamente con la frecuencia de la interaccion entre ambas e inversamente con la

frecuencia con que uno origina interaccion para el otro” (pag. 269).

Obviamente, la intensidad, tanto de la relacion entre iguales, como la relacion
superior-subordinado, va a ser variable en los diferentes grupos sociales. Esto se debe a que
influyen en él multiples factores, tales como la relacion del grupo con su ambiente, la

habilidad del subordinado para escapar de la autoridad o la naturaleza del superior®,

En ese sentido, el nivel de interaccién dentro de un grupo familiar entre dos personas,
rara vez se puede entender completamente de forma independiente de los vinculos con los
otros miembros del mismo grupo, por lo que el tercer nivel de relacion interpersonal, el de
tres 0 mas personas, posee un grado mayor de complejidad que los dos niveles anteriores.

De tal forma, el autor plantea las siguientes hipotesis:

- “Larelacion entre dos personas, A y B, estd determinada en parte, por las relaciones
entre A y una tercera persona C, y entre B 'y C” (pag. 270), en donde la regla puede
extenderse a cualquier nimero de personas y de ese modo formar un sistema mas
complejo de relaciones.

- “Cuanto mas elevada llegue a ser la frecuencia con que A origina interaccién para
B, comparada con la frecuencia con que interaccion para C, mas fuerte sera su
sentimiento de afecto hacia C, comparado con su sentimiento de afecto hacia B”

(pag. 271).

> George Homans (1977) se refiere al sistema externo como los elementos de la conducta social y sus mutuas
relaciones, en tanto constituyen una solucion a la pregunta: ;Cémo sobrevivira el grupo en su ambiente,
utilizando un determinado conjunto de materiales y herramientas?

® Por ejemplo, la autoridad de un padre sera diferente a la autoridad de un jefe y dentro de éste sera diferente
dependiendo de como llegd a ser jefe
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- “En la medida en que tanto A como B originan interaccion para C, la relacion entre
ellos es forzada y la interaccion entre ellos tiende a limitarse al minimo™ (pag. 271).

- “Si las relaciones entre A y By entre B y C se caracterizan ambas por la coartacion
y por una interaccién relativamente infrecuente, las relaciones entre A y C pueden
ser comodas, afectuosas y caracterizadas por una interaccion frecuente” (pag. 272).

- “Enla medida que A origina interaccion para B, y B lo hace para otros miembros de
un grupo, la actitud emocional de A hacia B sera respetuosa y circunspecta” (pag.
272).

- “Silarelacién entre A y B es de una indole particular, y la relacion entre By C es
intima y afectuosa, la relacion entre A y C tendera a parecerse a la relacion entre A

y B” (pag. 273).

2.1.3 Estructura familiar, roles y estatus.

Tal como indicara Linton (1993), el que un individuo pertenezca a una unidad familiar es
un importante factor de orientacion con respecto a la sociedad y su cultura, ya que ésta le
proporciona satisfacciones y obligaciones especiales, tanto con la sociedad, como con los

otros miembros de esta unidad de manera reciproca.

Este gran nimero de relaciones que posee el individuo dentro de la sociedad, se
convierten en una unidad significativa dentro del analisis de cualquier sistema social. En
este sentido, Parsons (1988) destaco dos aspectos de la participacién del actor: primero, un
aspecto posicional, en donde el individuo se encuentra localizado en el sistema social en
relacién a otros actores, y luego, un aspecto procesual, que alude a lo que el actor hace en
sus relaciones con otros. Ambos aspectos corresponden al status y al rol respectivamente, y
hacen referencia a aquellas formas estructurales en que se enmarcan las acciones de los

individuos.

De esta forma, el concepto de status se refiere a la posicion del individuo en una
situacion que forma parte de situaciones complementarias. Dadas las funciones de la unidad

familiar, el grado de solidaridad necesario para el buen funcionar de la familia, hace
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imposible que exista una division clasista dentro de ésta, por lo que dentro de la escala de
estratificacion, todos los miembros ocuparan el mismo status. Esto no quiere decir que la
familia sea un todo indiferenciado, ya que dentro de ésta existen diversos roles que son

desempefiados por los diferentes miembros.

En ese sentido, se hablara de rol cuando “se trate de conductas estructuradas de la
interaccion de una persona hacia otra(s), sin implicar necesariamente institucionalizacién”
(Chuaqui, 2012a:119) a diferencia de la concepcion de otros autores (Linton, 1993;
Parsons, 1988; Berger & Luckmann, 2008) en donde la institucionalizacion es requisito y

debe estar internalizado por la persona que ocupa aquél rol y reconocido socialmente.

Basandonos en la teoria planteada por Parsons (1967), el grupo doméstico aislado
de su parentesco esta fundado sobre el matrimonio que asocia parejas que se han elegido
libremente, el cual estd orientado hacia valores de racionalidad y de eficacia. Los roles
masculinos y femeninos especializados contribuyen al mantenimiento del subsistema
familiar en el seno del sistema social. El padre tiene un rol instrumental, asegurando la
relacién con la sociedad y como proveedor de los bienes materiales; la mujer tiene el rol
expresivo en el interior de la familia. El aislamiento estructural de la familia conyugal
indica que la relacion de pareja es el principal pilar estructural de este sistema de

parentesco.

Si bien, como ya dijimos, en la actualidad existe multiplicidad de tipos de familias,
en el caso de una familia biparental, por lo general uno de los padres es quien cumple con
el rol laboral remunerado y que ademéas cumple con el rol de jefe(a) de hogar. En este
sentido, quien cumple aquél rol, ha de determinar primordialmente el status de la familia
por el encuentro de su nivel en la esfera ocupacional, es decir, por los ingresos
ocupacionales y por el prestigio o la falta de prestigio de la ocupacion del cabeza de familia

(Parsons, 1994)

Estos conceptos, status y rol, sirven para conectar las expectativas culturalmente

definidas con la conducta y las relaciones que conforman la estructura social. Es preciso
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sefialar que dentro del funcionalismo, esto conceptos pueden entenderse dentro de un plano
manifiesto, como no-manifiesto. En el primer caso, se expresa en formas estructurales de
conducta manifiesta, tanto del sujeto hacia los otros, como de los demas sujetos hacia él; y
por otra parte, en el plano no-manifiesto el rol corresponde a los deberes que el sujeto tiene
hacia el o los otros y el status al conjunto de derechos, es decir, de la conducta de los otros

hacia él (Chuaqui, 2012a).

Un punto interesante a tratar, es que en la caracterizacion del status, frecuentemente
no solo representa derechos, sino también lo opuesto, desvalorizacion y estigma. Tal como

indica Chuaqui (2012a):

“el status a nivel no-manifiesto y manifiesto no esta constituido solo por
derechos, sino también por limitaciones y degradaciones, que es lo que
ubica la posicién de la persona ante los demas que no sélo tiene aspectos
positivos, sino también limitaciones y aspectos negativos, tan reales como
los positivos” (pag, 125)

Por otra parte, en contraposicion a esta idea parsoniana, en que cada persona ocupa
cierto status en la sociedad, el que a su vez posee también un rol asociado, Robert Merton
(2002) plantea que cada status implica no sélo un rol asociado, sino un conjunto de roles. A
este concepto le da el nombre de role-set, y se refiere al complemento de las relaciones de
rol en el que las personas estan involucradas en virtud de ocupar un status social en

particular.

Esta teoria se centra principalmente en las expectativas que los actores poseen
dentro de la interaccion con respecto de su propio rol y el de los otros con quienes
interactla. Esto puede dar lugar tanto a la integracién, como a la desintegracion, lo que
genera la aparicion de diversos mecanismos de resolucion de los posibles conflictos que
pueden surgir entre quienes desempefian los roles. El concepto de role-set plantea el
problema general de identificar aquellos mecanismos sociales. De aqui, se origina el
problema de descubrir cémo surgen estos mecanismos, de manera que podamos también
explicar por qué los mecanismos no operan eficazmente o no surgen en ciertos sistemas

sociales.
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A diferencia de Parsons, quien se preocupd fundamentalmente de los procesos que
dan estabilidad o que contribuyen al equilibrio del sistema mediante mecanismos de
reduccion de las conductas “desviadas™ ajustando al individuo a las normas y valores del
sistema, esta teoria de alcance intermedio mertoniana permite dar completa cabida al
conflicto, permitiendo que estas conceptualizaciones sean de gran utilidad a la hora de

querer analizar la ruptura o el cambio dentro de la estructura social.

2.1.4 Anomia

En palabras de George Homans (1977), una norma es una idea que ocupa las mentes de los
miembros del grupo, idea que puede expresarse en forma de un juicio en el cual se
especifique lo que los miembros o los demas hombres, en determinadas circunstancias,
deben hacer, debieran hacer o se espera que hagan. Queda claro en esta definicion, que
Homans entiende que las normas son ideas y que no constituyen la conducta misma, sino lo
que los sujetos piensan que deberia ser la conducta. Asi mismo, “si la conducta de una
persona se desvia atipicamente de una norma (Homans observa que las desviaciones ligeras
de las normas son comunes), vuelve a ajustarse al grado tipico de conformidad”

(Timasheff, 1977:321).

En otras palabras, Chuaqui (2012a) indica que especialmente en el caso de los
patrones o conductas de interaccion, el aspecto no-manifiesto de la estructuracién adquiere
el caracter de normas o prescripciones, explicitas o implicitas, sobre lo que la conducta que
hace referencia a otros debe y no debe ser en determinadas situaciones. En ese sentido hay

que sefialar que

“no toda pauta o patron de interacciéon en el plano manifiesto se ve
acompanada por su correspondiente norma en el plano no-manifiesto,
pues los sujetos no siempre se ajustan a la pauta conforme a
prescripciones simbolicas (ya sean explicitas o implicitas)” (pag. 117).

A partir de esto, dentro de las ciencias sociales, y en particular en la sociologia, el
concepto de anomia posee una larga tradicion. Este se caracteriza principalmente por su

multiplicidad de enfoques y definiciones que posee. Del mismo modo, esta concepcion
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presenta gran relevancia en el &rea de la salud mental, ya que desde esta base se han

elaborado diversas estrategias de promocion y prevencion.

En la obra “El Suicidio” (1998), Durkheim sefiala que las sociedades regulan e
imponen limites a las necesidades y deseos de los individuos. Estos deseos, que son
establecidos culturalmente, no tienen un punto limite de satisfaccion, por lo que es la
sociedad quien debe imponerlo a través de dos funciones: la integracion y la regulacion. En
ese sentido, Parales-Quenza (2008) sefiala que cuando se producen transiciones y
transformaciones rapidas, las sociedades pierden aquellas funciones reguladoras, dando
paso a las crisis de sentido, el desorden y la desintegracion, es decir, pasan a una situacion

de anomia.

De este modo Durkheim, al hablar de anomia, se refiere a la ausencia de un cuerpo
de normas que gobiernen las relaciones entre las diversas funciones sociales que cada vez
se tornan mas variadas debido a la divisidn del trabajo y a la especializacion, caracteristicas
de la modernidad (L6pez, 2009). En palabras de Maria del Pilar Lopez (2009), para
Durkheim “las normas son necesarias ya que de lo contrario, un deseo libre de todo freno y
de toda regla sélo sera causa de constantes tormentos para cada individuo” (pag. 137), por
lo mismo, es necesario que el individuo perciba que las acciones sirvan para algo, es decir,

que se realizan en pos de un fin.

2.1.4.1 Anomia, Roles y Expectativas

Uno de los autores que retomd la teorizacion del concepto de anomia instaurado por
Durkheim, fue Talcott Parsons, quien en su obra “La Estructura de la Accion Social” de
1937, sostiene que la anomia se relaciona con los desajustes que se generan en las personas
producto de los cambios economicos y sociales. Asi, Parsons sefiala que tanto “en las crisis
positivas como en las negativas, las expectativas sobre lo que puede y no alcanzarse se
modifica, es decir, hay un cambio en la relacion entre medios y fines” (LOpez, 2009, pag.

140).
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Parsons (1968) indica que el comportamiento humano en un contexto social, se
desarrolla mediante roles, los que a su vez dependen de la posicién que ocupan en la
estructura social. Tanto el individuo, como los deméas miembros de la sociedad, tienen
ciertas expectativas respecto al rol que cumple cada persona, las cuales de no confirmarse,
pueden producir descontento en los demas miembros y una sancién para quien no lo

cumpla.

En ese sentido, en la sociedad moderna existe una gran diferenciacion en las esferas
de la accidn, lo que genera un variado desarrollo en las formas de comportamiento, que a su
vez dependen de la posicion en la estructura social. Al contrario de la uniformidad que
caracterizaba a la sociedad tradicional, en la sociedad moderna se producen variaciones en
las normas o las expectativas de comportamiento, las que muchas veces pueden ser
consideradas como anémicas, ya que no existe un estandar comun en cuanto a expectativas

de rol.

2.1.4.2 Anomia y tipos de adaptacion individual.

Otro autor que teorizé a partir del concepto de anomia, fue Robert K. Merton, quien en su
obra “Teoria Social y Estructura Social” (2002) sefial6 que existen dos elementos de
importancia inmediata en las estructuras sociales y culturales, El primero “consiste en
objetivos, propositos e intereses culturalmente definidos, sustentados como objetivos
legitimos por todos los individuos de la sociedad, o por individuos situados en ella en una
posicion diferente” (pag 141). El segundo elemento de la estructura cultural “define, regula

y controla los modos admisibles de alcanzar esos objetivos”. (pag 141)

De este modo, Merton (2002) afirma que la anomia se produce por la fragmentacion
de la estructura cultural de la sociedad, en donde a partir del paso de la sociedad tradicional
a la moderna y sobre todo de las variables socio-econdmicas, se produce la desorganizacion
de las normas culturales, debido a la diferencia existente entre objetivos y medios. Los
individuos, a partir de la socializacion, van aprendiendo qué fines son los que deben

alcanzar y qué medios son legitimos para hacerlo. Sin embargo, puede producirse por
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diversos motivos, una desorganizacion cultural en donde ciertos miembros de la sociedad

se vean imposibilitados de alcanzar los fines ideales.

Tal como indica Maria del Pilar Lépez (2009), como consecuencia de esto, y ante el

sentimiento de frustracion,

“se fomenta en los individuos la busqueda de alternativas para tratar de
reducir dicho sentimiento, ya sea a través del establecimiento de nuevos
fines o de nuevas formas para alcanzar los definidos por la sociedad. Esta
situacion es consecuencia de cambios sociales y se presenta a nivel
individual (como indica Merton) y no grupal como ocurria para
Durkheim”. (pag. 139)

El resultado de esta desorganizacion, en el comportamiento individual va a
depender de la posicién que cada individuo posea en la estructura social, ya que es ésta
quien delimita los medios que se va a tener para alcanzar los fines deseados. Cuando esas
brechas entre fines y medios se presentan, se dispone de una serie de respuestas

individuales.

Merton (2002) llamé a estas respuestas tipos de adaptacion individual. De forma
esquematica, en el siguiente cuadro se observan cinco tipos, en donde (+) significa
“aceptacion”, (-) significa “rechazo”, y (+/-) significa “rechazo de los valores vigentes y su

sustitucion por valores nuevos.

Tabla 3: Tipos de adaptacién individual

Modos de adaptacion Metas culturales Medios institucionalizados
I Conformidad + +

Il. Innovacion + -

M. Ritualismo - +

V. Retraimiento - -

V. Rebelion +/- +/-

Fuente: Teoria y estructuras sociales, Robert Merton, 2002

En la adaptacion tipo conformista, tanto las metas culturales como los medios

institucionalizados se encuentran coordinados, generando gran estabilidad, se podria decir

que es la mas comun y la més difundida. El segundo tipo es el innovador, en donde el

individuo asimila la importancia cultural de la meta sin interiorizar igualmente las normas
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institucionales que gobiernan los medios para alcanzarla. En ese sentido, Lopez (2009)

sefiala que

“cuando dicha situaciéon se presenta, es como si se invitara a la
trasgresion, a buscar medios eficaces aunque proscritos, llegando incluso
a la tolerancia, por parte de la sociedad, de altos indices de delito siempre
y cuando el que lo comete logre el éxito. Esta conducta es mas frecuente
en las clases bajas cuyas posibilidades de alcanzar los objetivos fijados
por la sociedad por la via legal es practicamente nula” (pag. 139)

El tercer tipo es el ritualista, el cual implica el abandono o la reduccion de los
objetivos culturales de éxito pecuniario y acumulacién, en la medida en que el respeto a las
normas implique en lo posible la satisfaccion de las aspiraciones personales. Debido a que
lo que interesa a Merton es la conducta divergente, éste se pregunta si representa este tipo
de adaptacion una conducta desviada, a lo que responde: “puesto que la adaptacion es en
realidad una decision interna, y puesto que la conducta franca esta permitida
institucionalmente, aunque no es culturalmente preferida, no se cree por lo general que

represente un problema social” (2002: 159).

El cuarto tipo de adaptacion es el retraimiento, el cual implica un rechazo a las
metas culturales y a los medios institucionales y es quizas, el menos comun (Merton, 2002).
Este tipo lleva los individuos que la desarrollan al aislamiento y dejen en cierta medida de

formar parte del grupo social.

Finalmente, la Gltima respuesta posible sera la Rebelién, de acuerdo a Merton
(2002) los individuos rechazan tanto las metas como los medios, pero ademas, postulan
unos nuevos. Esta adaptacion “lleva a los individuos que esta fuera de la estructura social
ambiente a pensar y tratar de poner en existencia una estructura social y nueva, es decir,

muy modificada” (pag. 164).
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2.1.5 El control social.

Talcott Parsons, en su obra “El Sistema Social” (1988), buscando responder de qué manera
los sistemas sociales se mantienen en el tiempo, hace referencia a dos funciones
principales, la asignacion de recursos, la cual permite a los actores controlar los medios
para lograr ciertos fines, y la integracién social, la cual implica mecanismos de control
social a través de los cuales los actores van respondiendo a las expectativas existentes en su

medio.

Para Parsons (1988), el control social es el proceso del sistema social que tiende a
contrarrestar las tendencias desviadas y las condiciones en que operaran tales procesos con

el fin de lograr el equilibrio en el proceso interactivo.

En ese mismo sentido, George Homans en su obra “El Grupo Humano” (1977) se
hace la siguiente pregunta para dar con el concepto de control social: ¢como y por qué los
miembros de un grupo obran de acuerdo con las normas de éste u obedecen las érdenes de
su lider? Ante esto, el autor responde que el control social seria el proceso por el cual se
logra la conformidad, pero establece una forma particular de determinar cuales son esos
controles, ya que al estudiar el fenémeno, sefiala Homans, lo que en realidad hacemos es
“observar las consecuencias de una determinada linea de accion y observar luego si un
individuo persiste 0 no en esa linea de accién. Si no lo hace, suponemos que las

consecuencias lo han perjudicado” (pag. 306).

De este modo, la mejor forma de determinar aquellos controles que tienden a
asegurar la obediencia a una norma, como sefiala Homans, consiste en preguntarse qué
ocurre si la norma no es obedecida. En el caso de un grupo pequefio, como la familia, el
control social no corresponde a una actividad separada, sino que esta implicita en las
relaciones entre los elementos de la conducta, el cual no depende sélo de los vinculos de
mutua dependencia en el sistema social, sino también del estado del sistema en relacion a

su ambiente (Homans, 1977).
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A través de la sistematizacion castigo/recompensa, este autor define finalmente al
concepto de control social como “el proceso por el cual, si un hombre se desvia de su grado
existente de obediencia a una norma, su conducta es nuevamente llevada hacia ese grado, o
lo seria si se desviase” (Homans, 1977:321), esto no sin antes sefialar que no siempre el
castigo acercard mas la conducta de una persona a la norma, ya que en ocasiones puede

producir exactamente lo contrario.

Otro punto importante de sefialar, es la distincién que hace este autor sobre los tipos
de cambios que pueden existir al intentar comprender los procesos del control social. En
ese sentido Homans (1977) distingue entre los cambios reales y los cambios virtuales. Los
primeros, los podemos comprender a partir de la pregunta: qué sucede si un hombre se
desvia de su nivel existente de obediencia a una norma, y los segundos, qué ocurriria si lo
hiciese, aun cuando en realidad no lo haga. Estos Gltimos corresponden a cambios
hipotéticos, los cuales son los de méas importancia en la vida cotidiana, ya que a través de

ellos, razonamos y nos anticipamos a los hechos futuros.

2.1.6 Mecanismos de resolucién de conflicto

Tal como indicara Merton (1994) en la sociedad existe el precepto que afirman el derecho y
a menudo el deber, de luchar por el objetivo del éxito monetario, incluso en caso de
frustracion repetida. En ese sentido, los representantes mas prestigiosos de la sociedad

contribuyen a reforzar esta tendencia cultural:

“la familia, la escuela y el lugar de trabajo se unen para inculcar la
disciplina necesaria para que el individuo siga creyendo en un objetivo
constantemente fuera de su alcance, para que siga moviéndose por la
promesa de una recompensa que nunca se cumple” (pag. 75).

El tipo de socializacion que las familias proveen a sus hijos promueve “la educacion
para la independencia, el individualismo, la autonomia, la competitividad, el éxito material
y la responsabilidad por su propio destino, dando prioridad a su propio interés” (Cebotarev,
2003, pag. 7). La familia se encuentra en un delicado estado de equilibrio con la estructura

ocupacional, ya que el rasgo fundamental de nuestro sistema ocupacional es la primacia del
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éxito funcional como pauta ideal altamente institucionalizada (Parsons, 1994), y en donde
la diferenciacion de roles provoca una diferenciacion de metas especificas que son

moralmente aprobadas por diferentes individuos.

En ese sentido, si se sabe que la diferenciacion social genera intereses distintos entre los
individuos situados en la estructura social, podemos suponer que siempre esta la posibilidad
de que existan sentimientos, valores o expectativas diferentes e incluso contradictorias, a
las del ocupante del status. Lo que interesa a Merton (2002) aqui, es “el problema analitico
de identificar los mecanismos sociales que funcionan para producir un grado de orden
mayor del que se tendria si esos mecanismos no entrasen en juego” (pag. 455). Entre los
mecanismos sociales para la articulacion del role-set que este autor menciona (Merton R.

K., 2002) estan:

1. Mecanismo de la diferencia de intensidad de dedicacion al rol entre los incluidos en

el role-set.

2. Mecanismo de las diferencias de poder de los comprendidos en un role-set.

3. Mecanismo de aislamiento de las actividades de los roles de la observabilidad

respecto de los individuos del role-set.

4. Mecanismo que produce la observabilidad por los miembros del role-set de sus

demandas antagdnicas sobre los ocupantes de un status social.

5. Mecanismo del apoyo social por otros en situaciones sociales analogas con

dificultades analogas para entendérselas con un role-set desintegrado.

6. Reduccion del role-set: destruccion de las relaciones de roles.

2.2 LA ENFERMEDAD MENTAL
Teniendo en cuenta la cantidad de teorias que avalan o que bien niegan el concepto de
locura, es preciso entender que este fendmeno tiene la capacidad de adoptar las formas que

cada sociedad le atribuye. Ya en 1961, Michel Foucault publicaba “La Historia de la
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Locura en la Epoca Clasica” (1961), en donde sefialaba que “la enfermedad mental no debe
entenderse como un hecho natural, sino como un constructo cultural sustentado por una red

de practicas administrativas y médico psiquiatricas” (Porter, 2003, pag. 14).

Es interesante dar cuenta como el autor afiade mayor énfasis en la libertad, el poder,
el conocimiento y el control, que en entender la locura como una enfermedad, y por ende en
su tratamiento. En ese sentido, lo que a Foucault interesa es “la decision que vincula y
separa a la vez a razén y locura [...]. Foucault insiste en el hecho de que no quiere hacer

una historia de la psiquiatria, sino de la locura en si” (Quétel, 1996: 69)

Las tesis planteadas por Foucault, coinciden a nivel histérico con el surgimiento de
la antipsiquiatria, ya que en 1959 la critica a la idea de enfermedad mental y el

cuestionamiento a la psiquiatria ya se habian iniciado.

En ese sentido, la antipsiquiatria trato de reformar el asilo y transformar las
relaciones entre el personal y los internados en el sentido de una gran apertura al mundo de
la locura, eliminando la nocién misma de enfermedad mental. Entre los principales
propulsores de este movimiento se encuentra Thomas Szasz, quien declara que la
enfermedad mental, es el mecanismo social, regulado y determinado por la psiquiatria, para

patologizar la heterogeneidad humana, su caracter antinémico y su singularidad.
Un ejemplo claro es esta definicion que hace Szasz:

“Convencionalmente la psiquiatria se define como una especialidad de la
medicina que se ocupa de la diagnosis y del tratamiento de las
enfermedades mentales, pero yo propongo que tal definicion, todavia
ampliamente aceptada, coloca a la psiquiatria, junto con la alquimia y la
astrologia, en la categoria de pseudociencia” (Porter, 2003, pag. 13).

A nivel sociologico y antropoldgico, el autor francés Roger Bastide parte de la
combinacion binaria entre normalidad y anormalidad para entender el concepto de locura.
Estos son determinados por la concepcion de alienacion que domina en determinado orden

social, y que por otra parte, impera de acuerdo a un determinado concepto de moralidad.
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En ese sentido, sefiala Bastide (1998), “el psiquiatra depende de la sociedad, es ella
la que le proporciona su definicion de la enfermedad mental, la que le impone el ideal a
través del cual debe tratarla, la que le proporciona los objetivos que debe buscar” (pag.
333), se puede inferir de aqui, que lo mas importante es el consenso colectivo que define al
alienado, para Bastide, el “loco” en si, es un aspecto menos importante en el sistema de la

locura.

A su vez, muchos otros intelectuales se centraron en la investigacion misma del
fenomeno, como es el caso de Daniel Levinson y Eugene Gallagher, quienes en “Sociologia
del Enfermo Mental” (1964) se centraron en el rol del paciente dentro del hospital
psiquiatrico y no en la enfermedad misma. A si mismo, el caso de la investigacion
“Cordura, Locura y Familia” (2006) de Ronald Laing y Aaron Esterson, se centra en las
familias de esquizofrénicos, buscando mostrar el medio social inmediato en que se mueven
los enfermos, para sugerir posibles nexos causales entre la familia y el desarrollo del
padecimiento, es decir, mostrando la enfermedad como una creacion fundamentalmente

social.

Existe un sinfin de teorias y enfoques investigativos dentro de esta area, las que van
dependiendo del momento historico en que éstos mismos surgen y que parecen ser tan
antiguos como la humanidad misma, pero la asistencia al enfermo mental, como fenémeno
social, comienza a hacerse particularmente visible con el inicio del asilo, de la psiquiatria y
el estudio objetivo y riguroso de los problemas mentales. Roy Porter (2003), con el fin de
demostrar la controversial historia que ha dado lugar a la psiquiatria hace una breve resefia
de ésta:

“el surgimiento y decadencia del asilo, la politica de la reclusion
obligatoria, y luego del “desencarcelamiento”, los origenes, la condicién
cientifica y las pretensiones terapéuticas del psicoanalisis, el caracter de
beneficencia de la condicién psiquiatrica, la justificacién de tratamientos
tan cuestionables como la clitoridectomia, la lobotomia frontal y la
terapia de electrochoque, asi como el papel que desempefia la psiquiatria

en el control sociosexual de minorias étnicas, mujeres, homosexuales y
otras “victimas” sociales” (pag. 19).
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En la actualidad, dentro de las ciencias de la salud, existe un manual diagnéstico y
estadistico de los trastornos mentales conocido como el DSM’. Este manual, posee una
clasificacion de los trastornos mentales y proporciona al médico psiquiatra las
descripciones de las categorias diagnosticas necesarias para que puedan diagnosticar,

estudiar e intercambiar informacidn de los distintos trastornos mentales.

Para el propdsito de esta investigacion, tomaremos la definicion de Trastorno
Psiquiadtrico Severo (o Trastorno Mental Grave) de la “Guia Practica Clinica de
Intervenciones Psicosociales en el Trastorno Mental Grave” (2009), editada por Ministerio
de Ciencia e Innovacion de Espafia, ya que creemos hace una revision bibliogréafica

exhaustiva y aclaratoria del concepto.

Segun este manual, existen diversas formas de definir el trastorno mental grave, las
cuales fueron simplificadas en tres dimensiones: diagnostico clinico, duracion del trastorno

(cronicidad) y el nivel de discapacidad social, familiar y laboral de la persona afectada.

De esta forma, el criterio de diagndstico sefiala que todas las categorias diagnosticas
incluidas, tienen la consideracion de psicoticas, en sentido amplio “se entiende por tal no
solo la presencia de sintomas positivos y negativos, sino también un patrén de relaciones
gravemente alterado, un comportamiento inadecuado al contexto o una afectividad

inapropiada grave, que impliquen una percepcion distorsionada de la realidad” (pag. 31).

De este modo, se incluira a las personas que cumplen los criterios diagnosticos de, por
lo menos, una de las siguientes categorias diagndsticas de la Clasificacion Internacional de

Enfermedades (CIE-10), segun la OMS (1992):

Trastornos esquizofrénicos

Trastorno esquizotipico

Trastornos delirantes persistentes

Trastornos delirantes inducidos

Trastornos esquizoafectivos

” En inglés “Diagnostic and Statistical Manual o Mental Disorders”.
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e Otros trastornos psicoticos no organicos

e Trastorno bipolar

e Episodio depresivo grave con sintomas psicoticos
e Trastornos depresivos graves recurrentes

e Trastorno obsesivo compulsivo

El segundo criterio corresponde a la duracion de la enfermedad, esto es, una
evolucion de trastorno de 2 afios 0 mas, o deterioro progresivo y marcado en el
funcionamiento en los ultimos 6 meses (abandono de roles sociales y riesgo de
cronificacién), aunque remitan los sintomas. Y el tercer y ultimo criterio es el nivel de
discapacidad presente en la persona, la cual es definida mediante la afectacion de moderada
a severa del funcionamiento personal, laboral, social y familiar. Entre los factores que aqui

se consideran en la Guia de Intervencion Psicosocial (2009), estan:

e Desempleo, o empleo protegido o apoyado, habilidades claramente limitadas o

historia laboral pobre;

e Necesidad de apoyo econdmico publico para mantenerse fuera del hospital y es

posible que precise apoyo para procurarse dicha ayuda;

¢ Dificultades para establecer o mantener sistemas de apoyo social personal;

e Necesidad de ayuda en habilidades de la vida diaria, como higiene, preparacion de

alimentos o gestion econémica;

e Conducta social inapropiada que determina la intervencion del Sistema de Salud

Mental o del Sistema Judicial, entre otras (2009)

2.3. CONSIDERACIONES FINALES SOBRE LA INVESTIGACION

Elaborada ya la discusion en el aspecto teorico, creemos que es pertinente sefialar de forma
mas precisa las referencias finales mas importantes que tomaremos para el desarrollo de la

presente investigacion, y que son, por supuesto, guiadas de acuerdo a nuestros objetivos.
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Con respecto a la estructura y la familia, consideraremos el concepto de estructura
global para comprender a la familia como una unidad que reproduce la fuerza de trabajo,
sirve de centro de consumo Yy en conjunto con las relaciones de parentesco, proporciona la
socializacion basica y apoyo psicolégico y afectivo a sus miembros a través de relaciones
primarias (Chuaqui, 2012a). Una de las ventajas de este concepto es que nos permite no

hacer reducciones de ningun tipo, ya que en €l se pueden incluir diversas formas de familia.

Del mismo modo, tomaremos parte de la teoria estructural-funcionalista de Parsons
(1988) para comprender la estructura social y el modelo de expectativas, sin embargo,
consideraremos la teoria de roles propuesta por Merton (2002) como eje fundamental para
nuestro analisis, ya que el concepto de rol-set nos permite comprender de mejor forma el
conflicto de rol que se genera en relacién a la persona diagnosticada con un trastorno
psiquiatrico severo, ya que se centra en las expectativas que las personas poseen dentro de

la interaccion con respecto de su propio rol y el de los otros con quienes interactua.

Respecto al concepto de enfermedad mental, recurriremos a varios autores que
trabajan este fendmeno. A través del concepto de normalizacién propuesto por Foucault en
su obra “El Poder Psiquiatrico” (2007) nos acercaremos hacia el concepto de adaptacion
social, mediante el analisis de las relaciones de poder, en donde se despoja a la persona
diagnosticada de su autodeterminacién. Del mismo modo, trabajaremos con el antropélogo
Ralph Linton, quien nos entrega el concepto de pauta cultural, para referirnos tanto a las
normas como a los valores presentes en nuestra sociedad, acercandonos asi al problema de

la evaluacion social de la conducta, eje fundamental en nuestra investigacion.
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3. MARCO METODOLOGICO

En el presente estudio, la estrategia metodoldgica utilizada ha sido de tipo cualitativa
porque pretende trabajar con los conflictos que se generan a partir del cambio en el sistema
de expectativas de la familia, por lo mismo, se requiere trabajar con datos concretos en pos
de la realizacion del proceso inductivo que acercara este trabajo a una perspectiva mas
general. En ese sentido, el enfoque cualitativo proporcionara las herramientas adecuadas
para llevar a cabo su realizacion, las que estan fundadas en “una perspectiva interpretativa
centrada en el entendimiento del significado de las acciones de los seres vivos” (Hernandez,

Fernandez, & Baptista, 2003: 9)

3.1 TIPO DE ESTUDIO

A su vez, la presente investigacion se enmarca dentro del tipo tanto descriptivo como
exploratorio, el primero en tanto describe situaciones y eventos, buscando definir
determinados fendmenos. En otras palabras “busca especificar las propiedades de personas,
grupos, comunidades o cualquier otro fendmeno que sea sometido a analisis” (Dankhe,

1989, en Hernandez, Fernandez & Baptista, 2003).

Por otra parte, se clasifica también como exploratorio porque esta clase de estudios
“se efectian normalmente, cuando el objetivo es examinar un tema o problema de
investigacion poco estudiado, del cual se tienen muchas dudas o no se ha abordado antes”
(Hernandez, et al., 2003: 115), como es el caso de nuestro tema de investigacion, ya que se
efectlia sobre un tema en general poco estudiado por lo que sus resultados constituiran una

vision aproximada al objeto.

3.2 TIPO DE DISENO

El tipo de disefio en esta investigacion es de tipo no-experimental ya que en ningln caso se
simulara un contexto ni una situacion y en el mismo sentido, se podria sefialar que debido a
gue se encuentra sujeta a un momento y tiempo determinado, este estudio corresponde al

tipo transversal.
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En cuanto al disefio, éste puede definirse como semi-proyectado, ya que tal como
sefiala Valles (Valles, 2007) siguiendo a Miles y Huberman existié un plazo determinado
de tiempo para realizar la investigacion, donde ademés se tenia conocimiento de la
literatura y estado del arte sobre el tema y contdbamos con una serie de interrogantes

previas, ademas de ciertas perspectivas teoricas, es decir, una estructura pre establecida.

3.3 TECNICA DE PRODUCCION DE DATOS

La estrategia de produccion de datos usada en la presente investigacion corresponde a la
entrevista. Tal como sefala Alonso (1998) “la entrevista de investigacion pretende, a través
de la recogida de un conjunto de saberes privados, la construccién del sentido social de la

conducta individual o del grupo de referencia de ese individuo” (pag. 76)

De este modo, Hernandez (2003) plantea tres tipos de entrevistas en la
investigacion. Estas son: 1) estructuradas, 2) semi-estructuradas y 3) no-estructuradas (o
abiertas). A partir de esta conceptualizacion, la técnica elegida en este estudio es la
segunda, ya que las entrevistas semi-estructuradas “se basan en una guia de asuntos o
preguntas y el entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas adicionales para

precisar conceptos u obtener mayor informacion sobre los temas deseados” (pag. 455).

Asi mismo, comprendiendo que trabajaremos principalmente con las percepciones
de los miembros de las familias, es importante que tengan cierta libertad a la hora de
responder, para poder conocer otros aspectos que podamos considerar importantes dentro

de sus experiencias personales.

Para esto, a partir de la conceptualizacion de Patton sefialada por Valles, ésta técnica
correspondera a una entrevista basada en un guidn, ya que esta se caracteriza “por la
preparacion de un guion de temas a tratar (y por tener la libertad el entrevistador para
ordenar y formular las preguntas, a lo largo del encuentro de entrevista” (Valles, 2007:

180).
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3.4 UNIDAD DE ANALISIS

De acuerdo a los objetivos planteados en nuestra investigacion, las unidades de analisis en

el presente estudio corresponde a:

- Las percepciones de los miembros de la familia, en cuanto a los conflictos
generados a partir del cambio en las expectativas, producto de la presencia de
una enfermedad psiquiétrica severa en uno de sus miembros.

- Las percepciones de los miembros de la familia, en cuanto a las préacticas

médico-psiquiatricas.

Se ha tomado esta unidad de analisis principalmente porque es a partir de la
experiencia familiar donde se puede comprender de manera integral, la real magnitud del
proceso por el cual la familia transita desde el momento en que una enfermedad psiquiatrica

aparece.

La presente investigacion busca especificar las propiedades importantes de los
cambios percibidos en las expectativas de rol por la familia al momento en que un miembro
de ésta es diagnosticado con una enfermedad mental y a partir de ahi, de sus percepciones
acerca de las practicas médico-psiquiatricas. Esto se pretende realizar mediante la
caracterizacion de las cualidades y variables internas en sus trayectorias desde el periodo en
cuestion, enfocandose en los diferentes objetivos especificos descritos con el fin de

responder nuestra pregunta de investigacion

3.5 UNIVERSO Y MUESTRA

En la presente investigacion, el universo correspondera a:

e Familias en las que exista alguna persona diagnosticada con algln trastorno
psiquiatrico severo, que se encuentren en el momento del estudio medicamente

compensadas y que no presenten deterioro cognitivo.
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Asi mismo, este trabajo corresponde a un estudio de casos, una herramienta valiosa, que
tiene como fortaleza que a través de ésta se miden y registran las conductas de las personas

involucradas en el fendmeno que se quiere estudiar.

La muestra no buscara representatividad, ya que obedecera principalmente a criterios
préacticos de acceso y existencia, debido a que el nimero de casos es limitado. Por estas

razones el tipo de muestreo sera intencional.
En esta investigacion la muestra consistira en:

e Personas diagnosticadas con algun trastorno psiquiatrico severo que se encuentran

medicamente compensadas y no presentan deterioro cognitivo.

e Familiar o cuidador de la persona diagnosticada con algun trastorno psiquiatrico

SEVEro.

En este ultimo punto, el miembro de la familia a entrevistar debe cumplir con el
requisito de conocer la historia de vida de la persona afectada, con el fin de que nos pueda
entregar informacion importante sobre el proceso familiar. Estos se determinaran también

bajo criterios précticos, basados en la estructura familiar de la persona diagnosticada.

3.6 TECNICA DE ANALISIS DE DATOS

Correspondiendo de manera coherente tanto, tedrica como metodoldgicamente, la técnica
de analisis de datos para esta investigacion sera: el analisis de contenido, ya que “el analisis
textual delimita un gran campo metodoldgico, que a grandes rasgos resulta identificable

con el dominio de las técnicas denominadas cualitativas” (Delgado & Gutiérrez, 1995).

Intentando cuidar el rigor de la objetividad y la riqueza de la subjetividad, Hernandez
(2003), sefiala ciertos pasos que se deben seguir luego de haber, previamente, recolectado

los datos:

En primer lugar se deben organizar los datos e informacion, es preciso determinar

los criterios de organizacion y organizar los datos de acuerdo a los criterios. En segundo
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lugar, se deben preparar los datos para el andlisis, donde se transcriben los datos verbales
en texto. En tercer lugar, se debe realizar una revision de los datos para obtener un
panorama general de los materiales. Posteriormente, en el cuarto lugar, se debe descubrir
las unidades de andlisis, es decir, se elige cual es la unidad de analisis o significado
adecuado a la luz de de la revision de los datos. En Gltimo lugar, se deben codificar las

unidades, en un primer nivel.

En este sentido, Jorge Ruiz Ruiz (2009) indica, el andlisis de contenido consiste
basicamente en la descomposicion o fragmentacion del texto en unidades constitutivas para

su posterior codificacion segun un sistema de categorias, generalmente preestablecido.

En este dltimo punto se describieron las categorias codificadas que emergieron del
primer nivel: conceptualizaciones, definiciones, significados, etc. posteriormente se
codificaron las categorias en un segundo nivel, donde se agrupan categorias codificadas en
temas y patrones, se relacionan categorias y se ejemplifican patrones y relaciones con

unidades de analisis.

3.7 CALIDAD DE DISENO

Como indica Ruiz (2009) la calidad es bastante limitada, ya que la informacion que poseen
los sujetos de la realidad social es parcial en un doble sentido. Primero, es una informacion
parcial principalmente por que se refiere a una parcela limitada de esta realidad, aquella con
la que tienen contacto y en la medida que lo tengan, es la funcion de la posicion que ocupan
dentro de la estructura social. No obstante, en esta investigacion, esta limitacion es
superable recurriendo a dos fuentes diferentes del mismo proceso de estudio, de manera que

nos ofrezcan una vision panoramica de la realidad que nos interesa.

Por otro lado, la informacion que los sujetos suministran es parcial en el sentido de
estar filtrada por su particular punto de vista, ya que muchas veces su discurso incluye,
ademas del componente informativo, un componente ideologico. En el caso de esta

investigacion, esta limitacion se puede superar, como indica Ruiz (2009) minimizando en la
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interpretacion todos aquellos aspectos del discurso atribuibles a la posicién subjetiva

adoptada por los informantes.

De otro modo, como indica Ruiz (2009), la validez de las interpretaciones
socioldgicas del discurso derivan de un conflicto de intersubjetividad al momento de haber
examinados los materiales de andlisis producidos. Este salto interpretativo debe ser

considerado valido por cualquier persona que lo evalle de manera critica.

Para lograr esto, el salto interpretativo se formulard de manera explicita, asi como
también se explicaran las logicas en que estan basadas estas interpretaciones, ya que de lo
contrario se puede caer en la problematica de que al ser poco habituales suelen ser también

poco conocidas y por ende, dificilmente reconocidas.

A su vez, Miguel Valles (2007), indica ciertos criterios de calidad, que se ha

decidido ocupar en este estudio para detallar ain mas la calidad del disefio, estos son:

Credibilidad: se relaciona con el uso que se la da a un conjunto de recursos técnicos. En
esta investigacion, ademas de la existencia de mas de una entrevista por caso, se contara
con un cuaderno de campo que ayudara a hacer registro de los elementos significativos
para esta investigacion. Por otra parte, se presentan las transcripciones de las entrevistas

realizadas.

Dependibilidad: Similar a lo anteriormente descrito por Ruiz (2009), se facilitara la
documentacién para que sea inspeccionada por quien lo desee, con el fin de explicitar los
pasos que se siguid en el trabajo intelectual. Ademas de esto, la auditoria externa del

trabajo investigativo recae en el profesor guia (profesor Jorge Chuaqui).

3.8 PLAN DE TRABAJO

El plan de trabajo en esta investigacion consta de cuatro momentos. El primero de estos, es
la introduccion al campo y planteamiento del problema. Dentro de este punto, los pasos a
seguir fueron: busqueda de material bibliografico que nos diera un primer acercamiento al

campo, un bosquejo sobre el marco conceptual y la redaccion del pre-proyecto de tesis.
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El segundo momento es el de trabajo de campo, en donde se establece un primer
vinculo con los participantes de la investigacion, con el fin de realizar las actividades
propuestas en el primer momento. Posteriormente, se organizaran los datos y transcribiran

las entrevistas realizadas.

El tercer momento es el de analisis y discusion de resultados. En esta etapa se
comenzaran los respectivos andlisis de datos, con el propdsito de construir el material de

resultados de la investigacion.

El cuarto y ultimo momento, corresponde a la presentacién de las conclusiones y

resultados obtenidos de los momentos anteriores.

3.9 CONDICIONES ETICAS

Las condiciones éticas que se desarrollaran en esta investigacion corresponderan

principalmente a:

Privacidad: Si la persona o familia asi lo requiere, se le garantizara tanto privacidad, como

anonimato, mediante un compromiso formal.

Conocimiento de la investigacion: Los participantes seran informados tanto de los fines,

como los procedimientos a realizar en esta investigacion.

Conocimiento de los resultados: Al finalizar la investigacion, los participantes tendran

derecho a conocer los resultados obtenidos, si asi lo desean.

Coercion: No se forzara a ningun sujeto ni familia, a participar de esta investigacion si no

lo desean.
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4. ANALISIS DE DATOS

4.1. ESPECIFICACIONES DE LOS CASOS

El anélisis que desarrollaremos a continuacion, se basa principalmente en el contenido de

las entrevistas realizadas a cuatro familias diferentes de las ciudades de Rancagua, VI

region y Quilpué, V region. Cada una de estas familias posee un miembro que habia sido

diagnosticado anteriormente con algun trastorno psiquiatrico severo. Es preciso mencionar,

que al momento de las entrevistas, las personas diagnosticadas se encontraban médicamente

compensadas.

A continuacién, se sefialan los cuatro casos observados y se indica el nivel de

parentesco con el tutor o familiar que fue entrevistado de forma paralela (ver Tabla I):

Tabla 4: Representacion de la Muestra, estado civil y parentesco con familiar

N° de Caso Persona Estado civil Familiar o Parentesco
diagnosticada
tutor
N°1 Lidia Soltera Iris Hija-Madre
N°2 Marcelo Separado Lia Hijo-Madre
N°3 Monica Soltera Margarita Hija-Madre
N°4 Viviana Soltera Dante Pareja

Fuente: Elaboracion propia

Cabe sefialar que cada una de las enfermedades presentes en las personas

diagnosticadas corresponden a ‘trastornos psiquidtricos severos’, ya que poseen las

caracteristicas pertinentes correspondientes a las tres dimensiones anteriormente sefialadas

en nuestro marco tedrico. Estas dimensiones son: diagnoéstico clinico, duracion del trastorno

(cronicidad) y el nivel de discapacidad social, familiar y laboral de la persona afectada.
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Tabla 5: Enfermedad y Manifestacion

Los diagndsticos respectivos de cada caso corresponden a:

Persona
diagnosticada

Enfermedad

Como se
manifesto

Lidia

Depresion Bipolar

Cambios en la
conducta,
agresividad

Marcelo

Trastorno Bipolar

Alucinaciones,
cambios
extremos de
conducta

Monica

Trastorno de la
Personalidad
Limitrofe

Alucinaciones,
conductas
violentas,

alcoholismo

Viviana Alucinaciones y
delirio de

persecucién

Esquizofrenia

Fuente: Elaboracion propia

En cuanto al nivel educacional y ocupacional, éstos corresponden a:

Tabla 6: Nivel educacional y ocupacion

Persona diagnosticada Nivel educacional Ocupacion
Lidia Educacion Media Completa Ninguna
Marcelo Educacién Superior Ninguna
Incompleta
Monica Educacion Media Completa Trabaja cuidando nifios
Viviana Educacion Técnica Completa Duefia de casa

Fuente: Elaboracion propia

4.1.1 La familia: conflictos y cambios en el seno de la enfermedad psiquiatrica.
El andlisis central en que se desarrollara nuestro trabajo, consta de tres partes. La primera
de ellas, corresponde el analisis y descripcion general de los conflictos generados a partir
de los cambios en el sistema de expectativas familiar. Esto tiene por fin conocer

sistematicamente los factores que influyen en la vida cotidiana de una familia en que un
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miembro es diagnosticado con un TPS y que podrian llegar a generar una restructuracion

del sistema de expectativas.

Del mismo modo, se analizaran diversos puntos fundamentales en el desarrollo de la
enfermedad en la familia, como las percepciones entre los mismos miembros, los
conocimientos previos que las personas poseian y el impacto causado de la enfermedad,

entre otras situaciones.

En la segunda parte analizaremos el fenomeno de ‘dependencia’ que se desarrolla en
la familia y los conflictos que se generan a partir de las demandas contradictorias hacia la
persona en relacion a los deberes que tiene en su rol de adulto y a las implicancias en el

autocuidado del paciente.

Finalmente, nos centraremos en la descripcion y analisis de las percepciones acerca
de las précticas médico-psiquiatricas que influyen en el sistema de expectativas de la
familia con el fin de conocer cudles son las percepciones previas y finales que los
involucrados tienen acerca de estas mismas practicas y cuales son sus implicancias dentro
del proceso. Y posteriormente, analizaremos las implicancias del actual modelo

comunitario, bajo el concepto de ‘adaptacion social’.

Para efectos de esto, se elaboraron categorizaciones y codificaciones para el analisis
de la informacién recogida en el trabajo de campo, las que fueron desarrolladas de forma

deductiva, acorde con el marco tedrico ya expuesto anteriormente.

El cuerpo de este analisis es el siguiente:

Finalidad
Analitica

Unidad de Codigos Categorias
Andlisis — Inductivos —_— Analiticas e
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Las categorizaciones y codificaciones fueron las siguientes:

Tabla 7: Categorizaciones y codificaciones

CATEGORIZACIONES CODIFICACIONES
Percepciones Percepciones sobre o a causa de la
enfermedad

Percepciones personales

Percepciones sobre el tratamiento médico

Expectativas Sistema de expectativas familiar hacia la
persona o de la persona hacia si mismo.

Sistema de expectativas hacia el tratamiento
médico

Conflictos Conflictos generados al interior de la
familia

Conflictos generados a nivel social

Resolucion de conflictos

Cambios Cambios generados al interior de la familia

Cambios generados a nivel social

Cambios generados en las tareas sociales u
obligaciones

Apoyo de la familia externa

Manifestacion de la enfermedad

Cambios en las percepciones personales

Conocimientos Informacion previa sobre la enfermedad

Informacion previa sobre el tratamiento

4.1.2 Tipos de familia de la muestra
Basandonos en las tipificaciones por promedio de integrantes de las cuatro familias, tres de
ellas corresponden a familias biparentales y una sola a familia monoparental. Cabe sefialar
gue sélo una cambi6 de tipo durante el proceso de recuperacién de la persona
diagnosticada, pasando de biparental a monoparental (Caso N°3) debido a conflictos
generados, en parte, por la misma enfermedad. En el caso de las demas familias, todas

mantuvieron su estructura previa, aunque en algunas existieron conflictos entre sus
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miembros que hasta el dia de hoy mantienen y que en algunos casos terminé en un

alejamiento entre ellos.

En cuéanto a las obligaciones o tareas sociales en el &mbito ocupacional de los
integrantes, en los casos 2 y 3, las personas diagnosticadas correspondian a estudiantes en
el momento del desarrollo de la enfermedad, aunque en el caso 2, la persona también

trabajaba remuneradamente.

En los casos 1 y 4, la persona diagnosticada trabajaba de forma remunerada. Con
respecto al familiar o tutor, en los casos 1, 2 y 3, la persona correspondia a la madre de la
persona afectada. Mientras que en el caso 4, el familiar correspondia a la pareja. En los
cuatro casos estudiados, los familiares o tutores trabajaban de forma remunerada y eran el

principal apoyo que la persona diagnosticada recibia.

Por otra parte, en los casos 3 y 4 el principal sustento econémico era aportado por el
familiar o tutor a través de una pension, aunque en el caso 4 también a través de trabajo
remunerado. En los demas casos, el trabajo remunerado servia principalmente de apoyo

econdmico al sustento principal, el cual era aportado por el padre de la familia.

4.1.3 Laestructuray la familia

Cada persona dentro del sistema familiar (como en cualquier otro sistema) posee distintos
roles con respecto a otras situaciones y personas. Tal como indicara Linton (1993), dentro
de la familia existe una cierta conciencia de afinidad, la cual se estructura como una unidad
frente a extrafios y en donde, a su vez, se distribuyen los roles necesarios para el bienestar
del grupo. Asi mismo, esta estructura debe aprender a “ajustarse” a las posibles nuevas

demandas que puedan emerger desde la sociedad.

En los cuatros casos estudiados, la emergencia de una enfermedad psiquiatrica
requirié efectivamente una serie de transformaciones al interior de ésta. Recordamos lo
indicado por Ceboratev (2003), al sefialar que a medida que nuevos requerimientos surgen,
“la estructura y funcionamientos internos se ajustan, surgen nuevas contribuciones [...] y

nuevas expectativas familiares” (pag. 3).
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La enfermedad, como un ente desconocido que se adentra en las interacciones
cotidianas de los miembros de la familia, es en muchos casos altamente destructiva y es en
este punto en donde se ponen a prueba las distintas capacidades que el grupo familiar tiene

para ajustarse a las nuevas demandas que emergen a partir de este fenémeno.

4.1.4 Laestructura social y la persona.
Cada individuo, como parte de la estructura, responde a esta misma estructura en una
especie de ‘retroalimentacion’. Los procesos que van afectando a los individuos se dan en

los diferentes contextos dados en los diversos sistemas sociales en que ellos participan.

El total de interacciones entre los individuos son en gran parte pauteadas por sus
respectivas normas presentes en cada sistema social. Cada individuo puede seguir o no
seguir ciertas normas, teniendo como consecuencia la posible asociacion de sanciones

positivas 0 negativas segun cada accion.

Tal como indica Chuaqui (2012a), estas normas pueden darse dentro un plano
manifiesto como no manifiesto, en donde usualmente no existe coincidencia entre ambos

planos, aunque existe mas consenso al plano no manifiesto.

4.2. TIPOS DE CARGAS: OBJETIVAS Y SUBJETIVAS
A partir de los cambios y efectos que se producen durante este proceso de vivencia familiar,
se sefialan dos tipos de cargas: objetivas y subjetivas (Leal, et al., 2012). La carga subjetiva,
que “hace referencia a la sensacion de soportar una obligacion pesada y opresiva, o sea, a la
reaccion subjetiva del cuidador ante las tares que asume por el hecho de cuidar al paciente”

(pag. 220) fue sefialada en sus relatos de forma bastante recurrente.

El peso que recibe el tutor (que en los casos 1,2 y 3 correspondia a la madre, y en el
caso 4 a la pareja) es sefialada dentro del relato como una “carga pesada”, la cual fue
generando a su vez, una serie de conflictos al interior de la familia. Asi mismo, los caso de
las familias que mas cambios sufrieron en su estructura previa a la aparicion de la

enfermedad (caso 1y 3), fueron quienes observaron de forma mas positiva la internacion
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del paciente en alguna institucion psiquiatrica, ya que significO un “descanso” ante el

profundo quiebre que se produjo en el interior de la familia.

Por otra parte, la carga objetiva hace referencia a “la descripcion de todos los
cambios que la familia sufre como consecuencia de la enfermedad de uno de sus miembros,
cualquier alteracion de la vida familiar debida a la enfermedad del paciente” (pag, 220).
Los dos tipos de cargas se pueden observar en la totalidad de cambios que se produjeron al

interior de la familia, como veremos a continuacion.

4.3. CAMBIOS AL INTERIOR DE LA FAMILIA
A partir de la informacion recolectada mediante nuestras entrevistas y de las directrices
proporcionadas por nuestros objetivos de investigacion, hemos categorizado tres areas
dentro del sistema familiar en donde reconocemos los cambios que son producidos durante,
y a causa, del desarrollo del trastorno psiquiatrico severo. Asi mismo, estos cambios se
presentan como los topicos méas recurrentemente sefialados por los entrevistados dentro de
la dindmica familiar desde el momento en que comenzo a manifestarse la enfermedad, hasta

la fecha.

Estas tres areas corresponden principalmente a:

a) Cambios relacionados al funcionamiento familiar o personal:

b) Cambios relacionados al funcionamiento social y

c¢) Cambios relacionados a las tareas sociales u obligaciones de los miembros de la familia.

4.3.1 Cambios en el funcionamiento familiar o personal:

4.3.1.1 Sentimiento de culpa
El primer topico que surge en los relatos de las entrevistas, tiene relacion con los
sentimientos de culpa que los familiares presentan. Estos cambios se muestran como uno de
los principales cambios que se genera a nivel personal, exclusivamente en el familiar o

tutor.
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La principal causa de este hecho es la desinformacion que se posee tanto sobre la
enfermedad misma, como por su respectivo tratamiento. Un punto recurrente dentro del
relato de los familiares es el sentimiento de culpa por no haberse dado cuenta a tiempo que

la persona estaba padeciendo una enfermedad.

La mala informacion y la desinformacion, como vemos, generan confusion dentro

del proceso de recuperacion de la persona:

“A mi, personalmente, si tengo que hablar como mamd, yo si tuve muchos
sentimientos de culpa. Por mucho tiempo ah, yo estuve dos arios sin dormir [...],
justamente en ese tiempo se empez6 a hablar mucho que el 80% de las personas
bipolares se suicidaban y yo como sé si eso es verdad o no.” (Lia, caso 2)

Otra experiencia recurrente tiene relacion con el proceso de asimilacion de la enfermedad,

en donde en muchas ocasiones se da una negacion de la enfermedad:

“...Una como mama dice ‘por qué no hice algo antes’ si las sefiales estaban,
pero qué es lo que pasa, que una mama o un familiar lo ve como ‘ah, ya se le va
a pasar’, ‘a lo mejor estd en una etapa de depresion’ o ‘una etapa de rebeldia’
qué se yo [...] Pero una no lo asume, yo nunca asumi que ella estaba mal,
enferma... yo me siento culpable porque siento que no hice algo mas a tiempo.”
(Iris, caso 1)
4.3.1.2 Apoyo de la familia externa
Por otra parte, uno de los puntos de mayor importancia dentro del proceso de recuperacion
de la persona fue la falta de apoyo de la familia externa®. En los cuatros casos estudiados
existié un alejamiento de la familia externa, el que incluso generd en varias ocasiones una
serie de conflictos a causa de las diferentes percepciones entre la familia directa de la

persona enferma y sus familiares externos:

“Yo la pasé mal... yo vivia en la calle... yo me olvidé que yo existia, yo me
olvidé. Y se olvidaron de nosotros, de que éramos una familia. Y nunca nadie de
la familia se acerco a decir —oye, si quieres descansar yo te cuido a la Ménica-
o lo que sea [...] Cuando yo dije que tenia a mi hija con problemas de
enfermedad se fireron todos ahi.” (Margarita, caso 3)

Asi mismo, la falta de conocimiento sobre la enfermedad, el estigma y el desconocimiento
de la cotidianeidad de la enfermedad en la familia, se presentan como los principales

factores que inciden en este conflicto entre familiares.

® Por ‘familia externa’ entendemos a familiares que no viven en la misma vivienda que la persona
diagnosticada, o que bien no tienen relacion directa con las experiencias que surgen a partir de la enfermedad
psiquiatrica.
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“...entonces, en el caso nuestro, el resto de la familia si produjo una serie de
separaciones, un cierto no entender de qué se trata y cuestionarnos a nosotros”
(Sergio, caso 2)

4.3.1.3 Despreocupacion por los demas miembros de la familia
Existié también una cierta despreocupacion por los demés miembros de la familia interna
en los cuatro casos estudiados. Se observan estos tipos de cambios en las relaciones
padres/hijos y en las relaciones de pareja. En el primer caso, la atencién que se le da a la
persona diagnosticada con un TPS, es sustancialmente superior a la que se le da a sus
hermanos. Asi mismo, las relaciones entre padre y madre en dos de los casos se vieron

afectadas producto de la atencion que recibia la persona diagnosticada por sobre su pareja:

“Mi hijo hizo todo solo, me pidié unos papeles y fui a dejarlo a la universidad, a
donde iba a vivir, asi que le lleve los papeles de su hermana enferma, lo que yo
ganaba, certificados, todo [...] cuando él se despide de mi yo me di cuenta que
tenia otro hijo, y que no le habia dado apoyo y me puse a llorar —perdéname
hijo, por no preocuparme de ti- ” (Margarita, caso 3)

“Mi marido me eché toda la culpa a mi. El decia que yo queria mds a Ménica y
a él no lo queria. Entonces yo estaba con una persona que no me cree lo que le
estaba diciendo, que no se enter6 de que la Moénica estaba enferma. Pero si te
digo que yo elegiria a mi hija siempre.” (Margarita, caso 3)

4.3.2 Cambios relacionados al funcionamiento social: restructuracién del
circulo social.

En los cuatro casos estudiados se observan cambios a nivel social en la persona
diagnosticada con un TPS. Este hecho se tradujo, en un primer momento, en un alejamiento
de las amistades que la persona posee y que termind en varios casos con una pérdida de
contacto total de las mismas. Asi mismo, el caso de vecinos y amigos de la familia tampoco
varia y no existe mayor acercamiento con el fin de proporcionar ayuda ante el surgimiento

de algun problema en particular.

En ese sentido, podemos establecer que existié una reestructuracién del circulo

social de la persona diagnosticada con TPS, en donde éste se vio claramente disminuido:

“Cuando ella empezé con su enfermedad, todas sus amistades se alejaron
porque ella tenia un comportamiento... no normal po [...] entonces qué es lo
gue pasaba, ya no la invitaban a salir, ya todas las amistades se empezaron a
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alejar y al final estaba tan sola que no tenia a nadie. No la iban a visitar, nadie
la invitaba a salir.” (Iris, caso 1)

“...nosotros éramos un grupo grande y al final de todos los amigos que éramos
no quedd ninguno. Al momento de los ‘quiubo’ se alejan todos, ahi se ven los
verdaderos amigos. Después conoci a otras personas gue eran buenas personas,
buenos amigos y son los que conservo aun.” (Monica, caso 3)

4.3.3 Cambios relacionados a las tareas sociales u obligaciones de los miembros
de la familia: el aspecto ocupacional.

Uno de los cambios méas importantes que se genera al interior de la familia tiene relacion

con el aspecto ocupacional, y se traduce principalmente en un abandono de los estudios y/o

trabajo.

En dos de los casos observados las personas diagnosticadas correspondian a
estudiantes (casos 2 y 3) y tuvieron que abandonar los estudios por la irrupcion de la
enfermedad psiquiatrica. Las personas diagnosticadas en los otros dos casos, trabajaban de
forma remunerada y también debieron abandonar sus respectivos empleos por la

enfermedad.

“Tuve que congelar mis estudios. Los seis primeros anos que me diagnosticaron
yo pasaba en puras crisis y crisis. Estuve cuatro veces hospitalizado, estuve
hasta mas de dos meses hospitalizado [...] Y bueno en la parte laboral también
influyo harto, yo estaba acostumbrado a tener mi plata, a tener mis gastos...”
(Marcelo, caso 2)

En cuanto a los familiares entrevistados, dos de ellos debieron abandonar sus
empleos, los que eran a su vez el principal sustento familiar para cuidar de la persona
diagnosticada. Por otra parte en los casos 2 y 3, los gastos econdémicos que produjeron la
aparicion de la enfermedad gener6 que hermanos de la persona diagnosticada debieran

abandonar sus estudios y/o que se dificultara su permanencia en la educacion superior.

“Después mi hijo dio la prueba para entrar en la universidad y me dice —
mama, yo quiero ir a la universidad- No, le dije, no me va a alcanzar con los
gastos de tu hermana. No mamé —me dijo, preocupese de mi hermana y no se
preocupe de mi.” (Margarita, caso 3)
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4.4. CONOCIMIENTOS PREVIOS

4.4.1 Conocimientos previos sobre la enfermedad
Respecto a los conocimientos previos que las personas entrevistadas tenian sobre la
respectiva enfermedad, de los cuatro casos s6lo en uno (caso numero 4) la persona
diagnosticada sefialé cierto conocimiento sobre la esquizofrenia, ya que ésta tenia una
experiencia similar en parientes que habian padecido la misma enfermedad. Aun asi, su

conocimiento era bastante precario.

En cuanto a los otros 7 entrevistados, todos declararon no tener  ningun
conocimiento sobre la enfermedad, aunque algunos de ellos sefialaron ciertas ideas de

caracter sensacionalista, habituales en los medios de comunicacién, como:

“A ver, nosotros qué conocimiento teniamos... yo segui bien la historia cuando

fallecio este chico (Raimundo) Tupper [...] Yo tenia un recorte de un diario La
Tercera, en que salia un reportaje y es bien impactante porque decia ‘entre el
cielo y el infierno’” (Lia, caso 2)

“No conocia nada, nada. Yo sabia... tenia como el concepto de que los
esquizofrénicos eran como locos, asi como el prejuicio que hace la gente no
mds. Pero no conocia nada.” (M0nica, caso 3)

Al consultarles a los familiares sobre qué pensaban que ocurria en la etapa previa al
diagndstico cuando se manifestaba la enfermedad, en dos de los casos (2 y 3) los familiares
sefialaron que sospecharon que la persona consumia algun tipo de droga. En el caso 1, la
madre penso que las conductas de su hijo correspondian a una etapa de ‘rebeldia’ tipica de
la adolescencia. Sélo en el caso 4, el familiar pensé de inmediato que podria tratarse de

alguna enfermedad y que deberia recurrir prontamente a un especialista.

4.4.2 Conocimiento previo sobre el tratamiento médico
Al igual que en el caso anterior, los conocimientos previos sobre el tratamiento médico
fueron completamente nulos. Ninguno de los ocho entrevistados en las cuatro familias
declard tener siquiera una idea vaga del tratamiento médico en el momento previo a la

aparicion de la enfermedad.
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4.5 EL IMPACTO DE LA ENFERMEDAD EN LA FAMILIA
Si bien los cambios en la conducta esperada, en general fue declarada como impactante, al
consultarles a los familiares sobre lo que mas les causo impresion durante la manifestacion
de la enfermedad, la mayoria de ellos declaro que eran las actitudes agresivas de la persona

hacia los demas miembros, siendo este uno de los topicos mas recurrentes:

“Ella empezo con una agresividad que ni le cuento. Una agresividad con que
ella queria puro matarnos a nosotros, a su hermano y a mi. Y cosas atroces, que
yo no se las doy ni a mi peor enemigo” (lris, caso 1)

No obstante, en el caso nimero 2, el familiar declara que si bien la persona no fue

agresiva:

“...en cierto nivel, él bajo su nivel como persona. Cuando salia a la calle a
machetear, cuando se subia a una micro que no tengo plata, cuando pedia un
cigarro, bajo los niveles que él normalmente manejaba de educacion... esos los
bajo en circunstancias de que si estaba provisto de ese tipo de cosas, pero la
conducta de él vario...” (Sergio, papa de Marcelo, caso 1)

4.6. CONFLICTOS

4.6.1 Conflictos y la estructura ocupacional
Tal como indic6 Parsons (1994), la familia se encuentra en un delicado estado de equilibrio
con la estructura ocupacional, ya que el rasgo fundamental de nuestro sistema ocupacional
es la primacia del éxito funcional como pauta ideal altamente institucionalizada. A partir de
esto, la diferenciacion de roles provoca a su vez una diferenciacion de metas especificas

que son moralmente aprobadas por los diferentes individuos.

Enfocandonos en el Gltimo punto sefialado de los cambios que se generan al interior
de la familia, uno de los principales conflictos que se desarrollan tiene relacién directa con
la estructura ocupacional. De acuerdo a los casos estudiados, se relaciona con el proceso
por el cual los individuos transitan en el fin de ser ‘profesional’, entendiendo este ultimo
como una maxima en nuestra sociedad que se impone desde la infancia a partir de los

primeros tipos de socializacion que son promovidos por la familia

A través de este precepto, el cual ya fue mencionado por diversos autores (Merton,
1994; Parsons, 1994, Ceboratev, 2003) en donde se afirma el deber de buscar el éxito

monetario incluso en casos de frustracion repetida, podemos observar uno de los
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principales conflictos que se generan al interior de las familia en la que un miembro de ella

fue diagnosticado con un TPS.

Este conflicto se produce principalmente porque la presencia de una enfermedad
psiquidtrica representa un gran obstaculo para este deber de conseguir los objetivos que son
planificados en un primer momento a través de la escuela, el trabajo, la familia, etc., y que a
su vez son reforzados constantemente para que los individuos no cesen en la basqueda de
éste éxito. Tal como indico Merton (1994) “[se inculca] una disciplina necesaria para que el
individuo siga creyendo en un objetivo constantemente fuera de su alcance, para que siga
moviéndose por la promesa de una recompensa que nunca se cumple” (pag. 75). Estos tipos
de conflictos generan una serie de cambios que se ven manifestados principalmente en el

sistema de expectativas de la persona y la familia, tal como veremos mas adelante.

4.6.2 Conflicto de roles
Cuando existen demandas contradictorias hacia una persona y éstas no se pueden satisfacer
en su totalidad se denomina conflicto de rol. La forma en que las personas, tanto los
miembros de la familia como la sociedad en general, observan la conducta de la persona
diagnosticada y las expectativas que éstas tienen acerca de su conducta, podrian llegar

generar un conflicto de roles en el caso de que éstas no se cumplan.

En los tres primeros casos de nuestras entrevistas, un ejemplo de conflicto de rol fue el que
se da a partir de las expectativas de los padres hacia la persona diagnosticada en relacién a
su rol de adulto y su rol de paciente. Este hecho desencadena un conflicto basado en el

nivel de dependencia de la persona y que analizaremos de forma detallada més adelante.

4.7. EL SISTEMA DE ESPECTATIVAS FAMILAR
Uno de los tdpicos centrales de nuestro instrumento de recoleccién de datos fueron las
expectativas que tanto los familiares tenian, y tienen, sobre la persona diagnosticada, como

los que posee la persona diagnosticada sobre si misma.

Para esto, recordaremos el concepto de intereses objetivos, propuesto por Jorge

Chuaqui (2012b) que hace referencia a “los objetos sociales, materiales y simbolicos que el
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sujeto podria alcanzar para satisfacer sus necesidades sociales si realiza las acciones
individuales o se involucra en las acciones colectivas adecuadas a esos fines” (pag. 4). No
obstante, estos intereses objetivos podrian no ser buscados por parte de cada individuo o ni

siquiera tenerlos presentes.

A los intereses tal como cada persona los percibe recibirdn el nombre de intereses
manifiestos, los que muchas veces pueden ser completamente distintos a los intereses

objetivos.

Basandonos en nuestra pregunta de investigacion, nos centramos en las expectativas
que existieron desde antes de la aparicion de la enfermedad, hasta después de la misma. El
motivo de esta forma, es el de dar cuenta de los cambios que se generaron en el sistema de

expectativas familiar.

4.7.1 Expectativas personales.
En el caso de las expectativas personales que cada persona diagnosticada manifesto, los
cuatro casos no se distancian mayormente de las percepciones que sus mismos familiares
tienen/tenian. Existe un cambio concreto en cuanto a la planificacién a nivel ocupacional de

cada individuo, el cual va de la mano de un lento proceso de asimilacion de la enfermedad.

Al darse cuenta que sus familiares ya no poseian las mismas expectativas hacia él, la
persona diagnosticada experimenta uno de los momentos mas dificiles dentro del proceso
de recuperacion, el cual va generando una restructuracion de las percepciones y

expectativas:

“Yo creo que uno de los momento mas duros que me ha tocado vivir, fue el
darme cuenta de repente que ya no soy el mismo, que no ‘podis’ llevar la vida
que todos llevan, la vida que ta quieres llevar, o que ti te habias imaginado
tener. Porque de mi habia muy buenas expectativas, muy buenas expectativas y
yo las tenia también. Bueno, las sigo teniendo, pero de otra forma. Ahora son
otras las cosas que son primordiales, pero en ese tiempo, las expectativas
laborales y los estudios eran pero ‘full’.” (Marcelo, caso 2)

“Bueno, todos se fueron dando cuenta que mis capacidades se habian perdido

en ese sentido, en el sentido de trabajar, en el sentido de poder aportar.”
(Marcelo, caso 2)
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4.7.2 Expectativas de los familiares sobre la persona diagnosticada.
Por otro lado, dentro de las expectativas que los familiares poseen sobre la persona
diagnosticada los puntos mas importantes dentro de estos cambios en las expectativas estan
basados en la relacion de pareja y en el ambito ocupacional. En dos de los casos observados
hubo un quiebre total de la relacion sentimental, mientras que en los cuatro casos las

expectativas ocupacionales hacia la persona cambiaron.

Por ser el mas distinto en su estructura a los otros tres casos, el caso nimero 4 fue el

gue mas cambios negativos tuvo en cuanto a las expectativas que el familiar poseia.

“Pero yo te digo, expectativas de relacion de pareja, nada. Yo no se lo he
propuesto en 5 arios [...] y ella tampoco. Y fue lo que dijo el médico ‘nada de
sentimentalismos de parte de ella’. Ella no me va a decir a mi ‘yo he pensado
bien las cosas, te pido disculpas, o intentémoslo de nuevo’, no, nada de eso.
Aqui es todo una rutina, desayuno, almorzamos, ordenamos y si hay un tema de
conversacion, lo conversamos.” (Dante, caso 4)

Asi mismo, en cuanto a las expectativas ocupacionales, existe un cambio marcado
en cuanto a las percepciones que el familiar posee, en este caso porque la persona no se

siente capaz, o con animo, de hacer nuevas cosas:

“No creo [que pueda volver a trabajar], porque un médico le decia que esta
inhabilitada para hacer algunas cosas [...] incluso yo le he hablado de algun
voluntariado, que alla afuera hay otras personas con las que puede compartir y
que le puede servir. Y a veces se enoja, pero ya estoy en la parada de no querer
pelear.” (Dante, caso 4)

En relacion a los otros tres casos, en estos se observaron cambios similares en el
sistema de expectativas. El abandono de los estudios y del trabajo producto de un trastorno
psiquiatrico severo, generé un cambio negativo en las expectativas por parte de los
familiares, el cual se produce principalmente durante la etapa de rehabilitacion de los

pacientes.

A partir de ese momento se comienza a percibir que la persona ya no podra cumplir

ciertas funciones a nivel laboral y/o de estudios, cambio que se da principalmente a partir
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del conocimiento de la enfermedad psiquiatrica y de su respectivo tratamiento médico

(como veremos mas adelante), y de la asimilacion paulatina de la respectiva enfermedad.

Cabe mencionar que en los tres casos, los familiares mencionaron los deseos que
tenian anteriormente de que sus hijos fueran profesionales o independientes. En el caso
namero 2, lo mas dificil para los familiares fue el proceso de asimilacion de la enfermedad,
el hecho de comprender que su hijo y hermano ya no tenia las mismas capacidades que

antes:

“O sea yo creo que una de las cosas que nunca perdimos, es la fe de que
Marcelo pueda volver a ser el mismo, en especial yo, me negaba a verlo como
un enfermo [...] pero entonces nos damos cuenta de que esto no desaparece,
pero si que podemos mantener ciertas cosas en un estandar mas o menos
normal” (Lia, caso 2)

“Yo después de hablar con los médicos, supe que no volveria a estar a un 100%,
pero si esperaba que ella volviera a hacer cosas... incluso llegué a pensar que
ella podia dejar los remedios [...] Yo siempre pensé que iba a tener nietos de mi
hija, qué terrible saber que todo eso cambia, tantas cosas cambian tanto.”
(Margarita, caso 3)

El caso numero 1 es el que menos variaciones tuvo en cuanto a las expectativas
ocupacionales, ya que se espera al igual que antes que la persona pueda volver a trabajar en

algo que genere poco stress y que pueda independizarse.

“...lo que ella mas anhela es que le den el alta y se vaya a vivir sola,
independiente. Pero, estd el ‘pero’, que no puede todavia [ ...] yo sé que aqui la
van a dejar cuando tenga que ser no mds [...] Yo creo que ella si podria
trabajar, pero nunca abandonar su tratamiento, porque su tratamiento lo tiene
que llevar por el resto de su vida...”. (Iris, caso 1)

4.7.3 Expectativas hacia el tratamiento.
Un punto importante de sefialar, es el hecho de que ninguno de los ocho entrevistados tenia
conocimiento alguno sobre la enfermedad y mucho menos sobre su respectivo tratamiento.
Este hecho nos gener6 una primer obstaculo en nuestra intencidn de plantear un antes y un
después en las expectativas que se tenia sobre el tratamiento médico, pero nos permitio
conocer las percepciones, la mayoria de ellas muy vagas, que los entrevistados tenian sobre

este fendmeno.
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Cabe sefialar que al consultarles en un primer momento por las expectativas que
tenian del tratamiento médico al momento de conocer la enfermedad, tantos los familiares
entrevistados como la persona diagnosticada manifestaron que esperaban una recuperacion
total del paciente. En cuanto a las expectativas sobre el tratamiento medico-psiquiétrico, las
cuatro familias entrevistadas manifestaron, en diferentes grados, sorpresa al comprender de

manera mas cabal la realidad de la enfermedad psiquiétrica.

A modo de ilustrar este hecho, podemos parafrasear a Foucault (2007) cuando
sefialé historiograficamente que uno de los motivos esenciales por los cuales en psiquiatria
no se puede utilizar la misma anatomia patolégica que la medicina es por el tipo de

diagnéstico que ocupa cada cual, es decir absoluto y diferencial.

Asi mismo, Foucault sefial6 que si bien dentro de la medicina existe un concepto de
normalidad que se encuentra delimitado por el equilibrio existente en los procesos biolégicos
del cuerpo humano, por el lado de la psiquiatria ese cuerpo esta totalmente ausente. No se
posee un cuerpo en donde se presenten los sintomas, ya que éstos se presentan en el ambito
de la conducta. De ahi surge la problematica de ¢quién manifiesta la evaluacion apropiada

del paciente?

La principal sorpresa, como vemos, se da al entender y asimilar que este tipo de
enfermedades en muchos casos no posee cura, 0 no es tan relativamente facil de sanar como

en el caso de alguna patologia fisica, sino que se debe vivir con el tratamiento médico:

“Yo pensaba que esto quizas algun dia iba a terminar. Yo pensaba que con un
buen tratamiento, llevandolo bien [...] después me di cuenta, informandome con
médicos, que no po’, que esto era para toda la vida y que volvian las crisis y
volvian las crisis.” (Marcelo, caso 2)

“Yo creo que ella puede tener una vida normal, yo veo a futuro que si. Porque

me han dicho que ella puede llevar una vida completamente normal, no
abandonando su tratamiento,” (Iris, caso 1)
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4.8. HACIA UNA REESTRUCTURACION DEL SISTEMA DE
EXPECTATIVAS

4.8.1 Factores de la restructuracion.
En los cuatro casos estudiados existio, en diferentes medidas, cambios en las expectativas
hacia la persona diagnosticada con un trastorno psiquiatrico severo. Los cambios méas

profundos se dieron en el ambito ocupacional.

En dos de los casos (2 y 3) la intencion de la familia era que sus hijos pudieran
entrar y terminar la educacion superior. En el caso de Marcelo, él debi6 abandonar los
estudios debido a la enfermedad y casi 20 afios después espera recibir el permiso médico
para poder abrir y atender algin pequefio negocio. De igual forma, sus familiares creen que
podria desempefiar algun trabajo con un grado de dificultad baja, pero no antes de recibir el
permiso médico. En cuanto a la posibilidad de independizarse, tanto familiares como la

persona declaran que ‘aun falta para eso’ o que ‘aun necesita ayuda’.

En el caso de Monica, aunque su familia manifestaba el deseo de que ella ingresara
a alguna institucion de educacion superior, no lo pudo hacer debido a la enfermedad vy al
gasto econémico que eso significaba. El dia de hoy trabaja para una familia amiga,
cuidando nifios. Tanto la persona como el familiar piensan que podria desarrollar algun otro
tipo de trabajo, pero prefiere no hacerlo por la posibilidad de tener una ‘recaida’. Respecto
a la posibilidad de independizarse, el familiar declara que no cree que su hija sea capaz de
valerse por si misma, aunque no se lo sefiala directamente. Por otra parte la persona declara

que le gustaria independizarse, pero no esta en sus planes en el corto y mediano plazo.

En el caso numero 1, Lidia habia hecho diversos cursos para diferentes trabajos,
siendo el méas importante el de cajera bancaria y tal como manifestaron ella y su madre, las
expectativas a futuro tenian relacion principalmente con poder independizarse de su familia
y acceder a una vivienda para ella y su hijo. En la actualidad, se espera el permiso médico

para poder trabajar en algo que genere poco stress.

En el ultimo caso, Viviana vive con su hija y el papa de su hija, y se mantiene

gracias a una pension que ha recibido desde antes de la irrupcion de la enfermedad. Al
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presentarse el trastorno psiquiatrico, ya con una familia formada, el cambio mayor se
observa en cuanto al funcionamiento social y a la estructura familiar, y no a nivel
ocupacional. Si bien la pareja de la persona diagnosticada busca estimularla en cuanto a
actividades sociales (talleres, agrupaciones, etc.) ésta no se siente con &nimo para

realizarlas y prefiere quedarse en casa.

4.8.2 El proceso de restructuracion
En los cuatro casos estudiados existidé una baja en las expectativas debido principalmente a
los requerimientos profesionales del sistema social y a este deber de busqueda del éxito
monetario, ya mencionado anteriormente. Del mismo modo, el hecho de independizarse de
la familia, también se presenta como un requerimiento basico en nuestra sociedad, siendo

en muchos casos mal visto el no poder llegar a concretarlo.

Un caso especial fue el nimero cuatro, en donde se podria decir que existe una
suerte de ‘vuelco en las expectativas’ hacia la persona diagnosticada, ya que todas las
expectativas se volcaron totalmente a la hija, tanto por parte de la persona diagnosticada,

como del familiar.

Lo anterior lo podemos ejemplificar con lo observado por Maria del Pilar Lopez
(2009), cuando sefialé que existe un fomento hacia las personas para tratar de reducir el
sentimiento de frustracion ante la imposibilidad de satisfacer las expectativas creadas a
partir de la socializacion, ya sea mediante la creacion de nuevos fines, o bien, de nuevas

formas para alcanzar los fines definidos por la sociedad.

En los cuatro casos estudiados existio una variacion dentro del sistema de
expectativas, el cual se caracterizd por una disminucion de éste por parte de todos los
miembros de estas cuatro familias. Si bien en ninguno de los casos se buscaron nuevos
medios para alcanzar los fines definidos en el momento previo a la aparicion de la
enfermedad, si se crearon nuevos fines acordes a los potenciales individuales de cada una

persona diagnosticada.
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4.8.3 Restructuracion del sistema de expectativas y cambio en los roles.
Teniendo en cuenta los requerimientos que presenta la sociedad tal como lo indicaron
diversos autores (Merton, 1994; Parsons, 1994, Ceboratev, 2003), esta restructuracion se
tradujo en una baja en las expectativas tanto de los familiares, como de la persona
diagnosticada con un trastorno psiquiatrico severo. A su vez, esto fue generando de forma
paulatina, cambios en las tareas y deberes previstos para cada persona dentro la estructura
familiar, reestructurandose ademas del sistema de expectativas, algunos de los roles que

existian dentro del sistema familiar.

Tal como indicara Linton (1993) la pertenencia a una unidad familiar representa un
importante factor de orientacion con respecto a la sociedad y su cultura, ya que le entrega
tanto satisfacciones, como obligaciones especiales dentro de la sociedad y en especial, de
su familia. Al manifestarse una enfermedad psiquiatrica, los roles dentro de la unidad
familiar van tomando nuevas formas, a la vez que las expectativas y satisfacciones van

modificandose.

En tres de los casos estudiados, los familiares entrevistados debieron, en alguin
momento del proceso, abandonar sus trabajos para poder cuidar a la persona enferma,
excepto en el caso nimero 1, ya que el familiar s6lo percibia como ingreso econémico una
pension, lo que significd la adopcidn de nuevas tareas y obligaciones por todo el sistema

familiar.

4.9. EL PROCESO DE ASIMILACION DE LA ENFERMEDAD
La mayor parte del proceso de cambio dentro del sistema de expectativas va de la mano de
un proceso de asimilacion de la enfermedad en la totalidad de la familia. La forma en coémo
se va dando este proceso tiene relacion directa con los conflictos y cambios que se van

sucediendo sistematicamente.

En el caso de las personas enfermas, el proceso de asimilacion se dio de forma més
rapida por el hecho de pasar por instituciones médicas y psiquiatricas, ya que este hecho

puede ser muy violento para cualquier persona.
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En el caso de los familiares, este proceso fue mas lento, ya que nadie se encuentra
preparado para que un familiar se enferme, mucho menos de un tipo de enfermedad de la
que tan poco se conoce. Lo anterior queda ilustrado en la siguiente respuesta de Marcelo

(caso 2), al ser consultado por el proceso de asimilacion de la enfermedad:

“Bueno a mi mama le costo mas que a mi. Mi mama lo tomo harto por el lado
de que ‘por qué’, ‘por qué a ella’, ‘por qué a mi me habia tocado’, por qué no a
ella. Pero a mi no me costd, porque dije ya, son unas pastillas, cambio mi
vida... pero fue tan fuerte lo que yo vivi primero, fue tan fuerte darme cuenta
todo el dafio que causd, porque causaron mucho dafio mis crisis, fueron muy
dafiinas para los demés, producian mucho dolor por el desconocimiento, por el
hecho de estar como en las penumbras de algo que no conoces, que hay poca
informacion” (Marcelo, caso 2)

Asi mismo, el proceso de asimilacion va de la mano con una negacion de la

enfermedad, tal como sefala Iris en el caso nimero 1:

“Si las seriales estaban, pero qué es lo que pasa, que una mama o un familiar lo
ve como un ‘ah, ya se le va a pasar’, ‘a lo mejor esta en una etapa de
depresion’, ‘una etapa de rebeldia’, qué se yo. Uno lo asocia con esas cosas,
entonces qué es lo que pasa, uno se va dejando... dejando eso ahi... pucha, y
uno lo conversa y dicen: ‘oye pero pon a tu hija en tratamiento’, entonces uno
como mama dice ‘pero por qué’. Pero una no lo asume, yo nunca lo asumi de
principio que ella estaba mal, enferma.” (Iris, caso 1)

Respecto a este mismo proceso, al convencerse la persona de aceptar el tratamiento,
se convence de cierta manera que también se encuentra enfermo. Ante esto, y tal como
sefial6 Parsons (1988) el rol del enfermo plantea muchas veces una sustitucion de las tareas
y/u obligaciones sociales. Este aspecto negativo de la asimilacion del rol de enfermo se
traduce en dejar de ejercer ciertas tares y/u obligaciones por su calidad de enfermo, aun

cuando la persona podria llegar a realizarlas sin mayores problemas.

Esta idea del relevamiento de las tares y/u obligaciones muchas veces proviene
desde los mismos psiquiatras, quienes en ocasiones sefialan que ciertas incapacidades son
propias de cada enfermedad, hecho que va reforzando la institucionalizacion del modelo de
sobreproteccién y del rol de enfermo, exacerbando asi, la pasividad y falta de iniciativa en

las personas diagnosticadas.
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4.10 PROBLEMAS EXTERNOS Y SU RELACION CON LA ENFERMEDAD

“Mi hija ya estaba mal, pero creo que cuando se tiene un problema (crisis
matrimonial), una enfermedad deja mas la embarrada.” (Margarita, Caso 3)

En algunos de los casos estudiados existieron conflictos externos, previos a la enfermedad,
y que de forma cronoldgicamente posterior tuvieron contacto con la manifestacion de la

enfermedad.

En los casos en que esto ocurrid, los conflictos terminaron en un quiebre casi total
de las relaciones entre los miembros de la familia, llegando incluso a dejar completamente
sola a la persona diagnosticada, como ocurrié en el caso 1, en donde la persona ya tenia
conflictos en la relacion con su hermano. En relacion al caso namero tres, la madre de la
persona diagnosticada, pasaba por un quiebre matrimonial que termind en una separacion

definitiva.

4.11 LA COHESION FAMILIAR
Se observé en las familias estudiadas, que en aquellos casos en donde se percibe mas
cohesidn entre sus miembros, el quiebre ante la irrupcion de una enfermedad mental en el
seno de la familia es menos intenso que en aquellas familias en que existian conflictos

externos o bien, menos apoyo entre sus miembros, familia externa y/o amigos.

Los casos 1 y 3, en donde existieron previamente conflictos ajenos a la misma
enfermedad, el quiebre fue mucho mayor que en los casos 2 y 4. En el caso 1, la persona
diagnosticada tenia conflictos con su hermano y los amigos de él, y en el caso 3, los padres

de la persona diagnosticada pasaban por una crisis matrimonial.

En el caso 1, la persona diagnosticada debid pasar gran parte de su enfermedad en
su casa s6lo con su hijo de 1 afio. Ante cualquier intento de ayuda de su madre, ésta
reaccionaba de forma violenta. En el caso nimero 3, la persona diagnosticada solo recibi6
ayuda de su madre, ya que el padre, quien aportaba el sustento econdémico a la familia,

nunca ayudo ni se interesé por la situacion de su hija.
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En los casos 2 y 4, la familia respondié de buena manera ante la enfermedad vy la
mayoria de sus miembros entendieron de forma rapida la real dimension de la enfermedad.
Si se observaron quiebres con la familia externa principalmente por diferentes percepciones
ante la situacion.

4.12 COMPARACION DE PERCEPCIONES ENTRE PERSONAS

DIAGNOSTICADAS Y FAMILIARES
Si bien los cambios generados en las expectativas son relativamente similares en la persona
y en la familia en general, existen relatos y percepciones de una misma historia
completamente distintos en muchos aspectos de ésta. En ese sentido, las percepciones de la
persona y los familiares con respecto a las situaciones relacionadas a la enfermedad, pueden

ser significativamente diferentes.

Para ejemplificar de mejor forma, podemos sefialar el momento en que Lidia se
internd en una institucién psiquiatrica. Para que ella accediera a la internacion, Iris, su
madre, debid contarle una historia ficticia. Afios después, las percepciones acerca de la
internacion son diametralmente opuestas a partir de ese momento. Asi mismo, en los cuatro
casos estudiados se utilizaron mentiras en diferentes grados para que la persona accediera
(en algunos casos engafiada) a la internacion psiquiatrica, o bien a alguna otra practica
médica.

4.13 EL FENOMENO DE LA DEPENDENCIA EN LA PERSONA

DIAGNOSTICADA Y SU FAMILIA. UN CASO DE CONFLICTO DE ROL
Una definicion completa sobre el concepto de dependencia es la que aceptaron los Estados
Europeos, la cual fue dada por el Consejo de Europa (1998). En ella, se define como
‘dependencia’ a la necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades de la
vida cotidiana. Dentro de esta definicidn, se pueden subdividir tres categorias, la existencia
de alguna limitacién fisica o mental que merma las capacidades de la persona; la
imposibilidad de realizar actos corrientes de la vida diaria; y la necesidad de cuidados por

parte de otras personas.
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A partir de este concepto y de nuestras entrevistas, podemos crear dos categorias
necesarias para el andlisis de la situacion de la persona diagnosticada: expectativas del rol

de adulto y el autocuidado del paciente (Ver Tabla 8).

Tabla 8: Categoria Dependencia

Categoria: Dependencia

Subcategoria: Incumplimiento del rol de Subcategoria: Autocuidado del paciente
adulto

- Sobre las obligaciones o tareas - Sobre la aceptacion de inaccion y el
sociales. aislamiento.

- Sobre la capacidad de formar familia - Sobre la evitacion por temor a la
propia. recaida.

- Sobre el rol de cuidador que poseen - Sobre la pérdida de capacidades
los demas. conservadas.

- Sobre el aprendizaje de nuevas - Sobre el aislamiento.
habilidades.

- Sobre la infantilizacion de la
persona.

Fuente: Elaboracion propia

4.13.1 (In) cumplimiento del rol de adulto
Tal como indica Ceboratev (2003), la familia no es un todo indiferenciado, en él existen un
sinfin de factores que inciden en el sistema familiar y en su desenvolvimiento en el medio.
Como vimos anteriormente, cada persona dentro de ésta debe cumplir ciertos roles de los

cuales todos los demas miembros poseen ciertas expectativas.

Basandonos en el andlisis elaborado por Merton sobre conflicto de roles (2002), en
los casos observados durante esta investigacion, uno de los roles més importantes que la
familia y su medio esperan de la persona diagnosticada, es el rol de adulto. En ese sentido,
observamos una serie de conflictos que estdn asociadas a este rol y al concepto de
dependencia por parte de la familia de la persona, y que consideramos importantes de

mencionar:
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4.13.1.1 Sobre las obligaciones o tareas sociales
Un ambito distintivo del rol de adulto es el laboral. En los cuatro casos estudiados fue una
de las areas mas afectadas, primero en quienes se encontraban trabajando y no pudieron
seguir haciéndolo, y segundo, en quienes estudiaban para poder tener a futuro un trabajo

bien remunerado.

Los obstaculos generados en la tarea de integrarse al mundo laboral son enormes, lo
que constituye un problema no menor para la persona diagnosticada, tanto en la tarea de
aportar de forma monetaria al nucleo familiar, como en sentirse ‘productivo’ al interior de

ésta:

“Todos se fueron dando cuenta que mis capacidades se habian perdido en ese
sentido, en el sentido de trabajar, en el sentido de poder aportar” (Marcelo,
caso 2)

4.13.1.2 Sobre la capacidad de formar familia propia.
Otro de las expectativas caracteristicas hacia el rol de adulto es la formacion de familia
propia. Se observa en los cuatro casos estudiados que el circulo social se ve drasticamente
disminuido, restringiéndose casi completamente a las personas que les brindan servicios.
Este hecho hace mucho mas dificil la posibilidad de conocer a mas personas, incluyendo asi

a una futura pareja.

En ese sentido, tanto la familia como la persona perciben la enfermedad como un

obstaculo ante la posibilidad de que la persona forme una familia propia:

“Yo siempre pensé que iba a tener nietos de mi hija, que terrible saber que todo
eso cambia” (Margarita, caso 3)

4.13.1.3 Sobre el rol de cuidador que poseen los demas
Otra actividad que parece sufrir un fuerte cambio en cuanto a las expectativas que se tienen
de la persona como adulto, es el cambio de roles entre el paciente y sus padres. Con
respecto al cuidado de la persona diagnosticada, los padres declaran que esperaban que la

persona sea quien cuidara de ellos en su etapa de adulto mayor y no al contrario.
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Al tener este tipo de ideas, las familias aumentan las percepciones sobre la

dependencia de la persona y disminuye la posibilidad de autovalencia de la misma:

“Las dos somos muy apegadas, es dificil que ella vaya a vivir con alguien [...]
quién la va a cuidar como yo, si nadie tiene el dominio que yo tengo con ella”
(Margarita, caso 3)

4.13.1.4 Sobre el aprendizaje de nuevas habilidades
Comprendiendo que es la etapa previa a la adultez en donde se ensefian la mayor parte de
las cosas necesarias para poder desarrollarse independientemente en la vida cotidiana,
parece ser que la carencia de red de apoyo adecuada, la dificultad para formar familia, la
insercion laboral o el establecimiento de una relacién de pareja, entre otras actividades,
contribuyen a que la persona asuma que posee una carencia de habilidades para continuar

cualquier otro proceso de aprendizaje.

En los cuatro casos estudiados, se observd un cierto rechazo o miedo ante la
posibilidad de aprender nuevas habilidades ya que podrian causar stress (y con eso una
recaida) o bien porque no se sentian capaces de aprenderlas. En nuestros casos, fueron los
padres los que menos creian capaces, o bien trataban de no exponerlo, a aprender nuevas
cosas. El caso de los hermanos era diferente, ya que ellos si creian que la persona era capaz
de aprender nuevas habilidades, asumiendo en menor medida que sus padres, el rol de

paciente de su hermano.

4.13.1.5 Sobre la infantilizacion de la persona
Como dijimos, el aprendizaje de nuevas habilidades para resolver situaciones basicas de la
vida cotidiana es una tarea primordial para la persona diagnosticada, en ese sentido muchas
veces la excesiva sobreproteccion tiene una carga infantilizadora por parte de los

familiares:

“A veces ella aburre, asi que tengo que ponerme firme, retarla y
mandarla a acostar, como nifia chica” (Margarita, caso 3)
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4.13.2 El autocuidado del paciente
La importancia del autocuidado del paciente radica en poder garantizar la autonomia de la
persona con el fin de lograr el grado maximo de independencia. En ese sentido,
nombraremos algunas de las actividades que de forma mas recurrente encontramos en
nuestras entrevistas tanto en familiares como en los pacientes, y que de cierta forma

refuerzan la dependencia de la persona diagnosticada:

4.13.2.1 Sobre la aceptacion de inaccién
Considerar como una conducta deseable la inaccion o el aislamiento de la persona fue un
fendmeno recurrente dentro de los cuatro casos observados. Este se da principalmente por
causa del impacto y del trabajo que trae consigo el enfrentamiento por parte de la familia a

la enfermedad mental diagnosticada a la persona.

Con frecuencia los familiares sefialaron que lo Unico que esperaban era que la
persona “no volviera a ser agresiva como antes” o bien que “no haga nada que le pueda

causar stress, mejor que esté tranquilito asi no mas”.

4.13.2.2 Sobre la evitacién por temor a la recaida
Este aspecto se refiere a las conductas o consideraciones que se relacionan al miedo por
parte de la persona a volver a tener una crisis: “trato de no esforzarme mucho tampoco,
porque si me siento un poco mal, dejo de hacer al tiro lo que estoy haciendo”, “tampoco

’

quiero que trabaje en algo tan dificil, porque podemos volver a lo mismo ”.

Ante este temor, en los cuatro casos estudiados el familiar trat de tener un control
casi total de las situaciones en que se desenvuelve la persona, aumentando mas el nivel de

dependencia del paciente.

4.13.2.3 Sobre la pérdida de capacidades conservadas
Este punto se refiere a que ante cualquier situacion en que la persona podria llegar a
presentar un cierto de grado de dependencia, ésta se ve frenada por la presencia del familiar

o tutor, quien se hace cargo de aquellas tareas, muchas veces sobreprotegiendo al paciente.
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Este hecho que aumenta la pérdida de capacidad de la persona diagnosticada y su
vulnerabilidad, lo podemos ejemplificar en: “prefiero que no se enoje ni nada, por eso
hago las cosas de la casa yo mejor”, 0 bien, “cuando yo no esté, ella podria cuidar a los

nifios, pero pa’ qué si todavia yo puedo”.

4.13.2.4 Sobre el aislamiento.
Si bien en ninguno de los casos estudiados existidé un ‘aislamiento’ de la persona, si
relataron durante las entrevistas ciertas situaciones en que preferian no exponer a la persona
por temor a una recaida. Principalmente evitar que la persona presencie situaciones que
podrian generar conflicto, como tener que discutir con alguien o exponer a la persona a

estar en un lugar donde podria generar stress y por ende, una recaida.

4.14 MECANISMOS DE RESOLUCION DE CONFLICTO
A partir del analisis de dependencia ya propuesto, podemos tomar a Merton (2002) para
sefialar los distintos mecanismos de resolucion de conflicto que son pertinentes para los
casos estudiados. Las demandas de los demas hacia la persona pueden ser muchas veces
contradictorias entendiendo su situacién de enfermo, y toda la carga que eso mismo
significa.

Algunos de los mecanismos de resolucion de conflictos que podrian aplicarse en

estos casos son:

- Un cierto grado de no observabilidad de la conducta de la persona hacia cada uno de los
otros, por parte de estos Gltimos. Este mecanismo permitiria a la persona evitar presiones
contradictorias sobre ella. Por el contrario, el hecho de dar a conocer la conducta del

paciente anularia este mismo mecanismo.

- La existencia de intereses competitivos entre los demas, lo que generaria una reduccion de

la capacidad de presion que existe sobre la persona diagnosticada.
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- Hacer explicitas las contradicciones existentes en las demandas de los deméas hacia la
persona diagnosticada. Al contrario del primer caso, esto se resuelve dando a conocer la

conducta del paciente, aunque implicaria la no participacion de la persona en el acuerdo.

4.15 EL SISTEMA MEDICO-PSIQUIATRICO:
Una segunda parte de nuestro analisis, tiene relacion con las percepciones que las familias
poseen sobre el tratamiento médico psiquiatrico. Como observamos durante el proceso de
recoleccion de datos en los cuatro casos estudiados, existio un desconocimiento casi total
tanto de la enfermedad psiquiatrica, como de su respectivo tratamiento y los vagos
conocimientos que poseian se encontraban errados o simplemente correspondian a

prejuicios elaborados a causa de esa misma desinformacion.

Dentro de los cuatro casos la Unica persona que tenia alguna experiencia previa
sobre enfermedades psiquiatricas fue Viviana (caso 4), quién contaba con la experiencia de
dos familiares externos que habian sido anteriormente diagnosticados de esquizofrenia.

Aun asi, el conocimiento seguia siendo muy vago.

4.15.1 Percepciones hacia la psiquiatria
Si bien existia un gran desconocimiento de la enfermedad psiquiatrica y su respectivo
tratamiento, de forma posterior a la aparicion de la enfermedad y al proceso de
rehabilitacion, las familias si adquirieron un cierto conocimiento acerca de las practicas

médico psiquiatricas.

Al consultarles en un primer momento sobre este punto, los ocho entrevistados
manifestaron su agradecimiento hacia la psiquiatria y evaluaron de forma positiva el grueso
de las préacticas médico psiquiatricas. Al momento de consultarles por momentos puntuales,
algunas de las percepciones van cambiando y se comienzan a sefialar algunos puntos

importantes de mencionar.
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4.15.1.1 Las terapias
Respecto a las opiniones de los entrevistados sobre las terapias, la mayoria de ellos tuvo
criticas negativas hacia ellas. Los motivos principales fueron el trato poco humano que se le

da al paciente y el hecho de ‘dopar’ al paciente y no ‘curarlo’.

“Me parece que los médicos son simples calmantes de sintomas. El médico
ataca el sintoma, pero no ataca la enfermedad [...] por ejemplo en psiquiatria,
el médico se preocupa de estabilizarte, pero no se preocupa de tu ‘yo’, de tu
vida, de tu conflicto, de los sentimientos que tu tienes con respecto a las cosas
de dolor, tu pena, tu alegria.” (Marcelo, caso 2)

Por otra parte, otra critica negativa que declararon todos los entrevistados fue el
hecho de pasar por una gran cantidad de médicos hasta llegar al diagnostico final/actual. En
muchas ocasiones al ser consultados por el diagndstico que les habian declarado, las
personas entrevistadas no lo recordaban o se confundian entre tantos nombres que les
dieron anteriormente. En ese sentido, varios familiares sefialaban molestia al no entender de
qué se trata la enfermedad o el por qué aparece o se manifiesta. En el caso de los pacientes,
las principales criticas apuntaban al hecho de estar ‘dopado’ todo el dia o a la cantidad de

pastillas que deben/debian tomar.

4.15.1.2 La escision bio-psico-social
Como vimos, uno de los puntos més recurrentes dentro de sus relatos fueron las falencias
del trato médico psiquiatrico hacia el paciente, sefialando la falta de ‘trato humano’ con la

persona enferma. Este hecho queda perfectamente ejemplificado en la siguiente cita:

“Mira, yo hace como 4 o 5 afios fui a un evento a Santiago y salié una sefiora
Mapuche y dijo algo que a mi siempre me marco, yo siempre trato de rescatarlo
si tengo la oportunidad de hacerlo y dijo que ella lo Unico que le pedia a su
médico era que la mirara a los ojos.” (Lia, caso 2)

Es preciso indicar que si bien es imposible negar la base organica de los procesos
mentales que podrian generar las diferentes patologias mentales, los resultados de esos
procesos tienen respuesta dentro del plano social. La abstraccion del plano social y
psicolégico, de los contenidos valoricos de cada persona, es uno de los principales

problemas que presentan los casos observados en la presente investigacion.
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Si bien los nuevos farmacos aplacan la mayor parte de las veces algunas de las
manifestaciones propias de cada enfermedad, existen algunos psiquiatras que basan su
tratamiento casi de forma completa en este hecho y no generan una psicoterapia adecuada a
los requerimientos de cada paciente, lo que va mermando significativamente el proceso de

rehabilitacion y reinsercion social de las personas diagnosticadas.

4.15.1.3 El caso de la internacion psiquiatrica
Respecto a la internacion psiquiatrica, en los casos estudiados las cuatro personas
diagnosticadas fueron internadas en alguna institucion. Al consultarles en un primer
momento sobre el proceso de internacion a las personas diagnosticadas, todas manifestaron
un rechazo acerca de esta practica: “No, a mi no me gusté”, “La primera vez fue bien fuerte, me

senti ahogada, me senti como prisionera”, Sin embargo, todos los pacientes creyeron que la

internacién fue un proceso necesario dentro de su rehabilitacion.

En el caso de los familiares, la internacion si bien fue un momento impactante y
angustiante dentro del proceso de rehabilitacién, ellos si estaban de acuerdo con ésta, ya
que se presentaba como la Unica solucion a seguir ante la irrupcion de la enfermedad. En
varios casos, la internacion de la persona significd un ‘descanso’ para la familia ya que el

quiebre al interior de ésta habia sido demasiado grande:

“Le sirvio mucho (la internacion), fue muy bueno. Sabe que fue como lo mejor
gue me ha pasado relacionado con ella. Porque sabe que yo no me quiero ni
imaginar si ella no hubiese estado aqui 0 no hubiera decidido internarla... yo
creo que no estariamos conversando capaz.” (lIris, caso 1)

La internacion psiquiatrica es un proceso social en donde de forma coercitiva se
busca ajustar al individuo a las normas y valores que el psiquiatra cree correctos, y en
donde las personas internadas tienden a la obediencia y no al desarrollo personal. El
proceso de ‘adaptaciéon’, como vimos anteriormente, se traduce en un sometimiento a la
persona a ser ‘normal’ de forma forzada, es decir, mientras mas obediente sea la persona,

mas ‘normal’ Se encontrara.
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4.16 LA ADAPTACION SOCIAL Y LA DECISION POR SOBRE LA
PERSONA

Tal como vimos anteriormente, en términos de Parsons (1988) el control social se refiere a
los mecanismos por los cuales un sistema ajusta a los individuos a las normas-valores. Ante

esto surge la pregunta de ¢a qué normas y valores se debe ajustar cada individuo?

El concepto de adaptacion social, proveniente en parte del darwinismo social,
aplicado principalmente a partir de la naturaleza de las doctrinas economicas y sociales de
Malthus y Spencer, se refiere a la adaptacion de los organismos al ambiente. En el caso
humano, esto se traduciria en la busqueda de ajustes para los individuos hacia las conductas

esperadas por los demas.

Siguiendo a Linton (1993) podemos sefialar que en la mayoria de las culturas las
pautas ideales no coinciden con las pautas teoricas ni con las pautas reales. Asi mismo, el
concepto de adaptacidn implica la adecuacion a lo que los demas esperan que la persona
haga, el problema de esto es que las conductas no se encuentran ajustadas de forma

perfecta, como seria el caso de un organismo.

En ese sentido, Parsons (1998) analiz6 diversos mecanismos de control para reducir
las conductas ‘desviadas’ del sistema, esto es, lograr el ajuste necesario a las pautas del
sistema’. En el caso de las familias, inmersas dentro de la estructura global, el concepto de
adaptacion plantea innumerables problemas ya que este puede variar dependiendo de la
ideologia que se considere. Asi mismo, el consenso se da generalmente mas en el como

debe ser, que en el como es.

Una de las principales consecuencias que observamos ante el concepto de
‘adaptacion social’, es el acostumbramiento de los pacientes a no tomar decisiones propias.

Asi lo indicé Lia, cuando sefalo6:

“Yo creo que lo mas terrible para un ser humano, y para una madre, es tener
que tomar decisiones por otro, yo se lo dije al doctor... yo prefiero, por muy
terrible que sea, que a una persona le falte un pie, le falte un brazo, incluso que

% A diferencia de Parsons, no analizamos la estabilidad del sistema como requisito previo al analisis del
cambio social
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le falte la vista, pero que tenga su mente que otros tengan que decidir por él...
yo creo que es lo mas terrible que hay” (Lia, caso 2)

“Porque por ultimo, yo siempre he pensado, una persona que tiene cancer tiene
la opcion de decir ‘quiero hacerme un tratamiento, o no quiero’ la opcion es de
uno. Pero cuando uno tiene que tomar decisiones por otro y cuando es el hijo de
uno, sabiendo uno que va a ser para bien de él... jpero hasta donde sabemos
que es lo bien para él?” (Lia, caso 2)

4.17 HACIA LA REALIZACION PERSONAL
Como vimos, los trastornos psiquiatricos afectan y alteran la conducta de las personas, lo
que hace que los problemas generados a partir de esto sean menos claros que en el caso de
las enfermedades fisicas, lo que de cierta manera distorsiona los limites de la accion de los

médicos o terapeutas.

Como alternativa al concepto de adaptacion social Jorge Chuaqui propone el de
‘realizacion personal’, concepto que se antepone al sometimiento de la persona a las
conductas esperadas y que contribuye a su liberacion e integracion de manera ética,

destacando los fines propios de cada persona.

Asi mismo, teniendo en cuenta que el concepto de ‘adaptacion social” muchas veces
significa ir contra los valores, las aspiraciones y el desarrollo de las capacidades complejas
de las personas (Chuaqui, 2012b), la ‘realizacion personal’ COMO nuevo concepto, evita
que los pacientes psiquiatricos actlien segiin un consenso artificial en relacion a su forma de

actuar.

En los cuatro casos observados durante esta investigacion, el sistema de
expectativas que tanto los familiares como la persona tenian se vio considerablemente
disminuido. Este nuevo concepto de realizacion personal posee, segun Chuaqui (2012b) las

siguientes caracteristicas:

- Fines propios, acordes con los valores mas queridos por la persona.

- Fines considerados dignos de lograrse por un sector apreciable de la sociedad,
pudiendo ser rechazados por los miembros del sistema de pertenencia u otros

sectores.
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- Los fines pueden ser de beneficio propio, de beneficio de los otros del sistema de
pertenencia, de beneficio de otros grupos o de beneficio de un apreciable sector

social.

- Entre los fines propios debe estimularse alguno(s) que, existiendo las capacidades,
posibiliten autonomia econémica, sin rechazar o dejar en segundo plano otros fines

propios valorados por el sujeto.

- El logro de los fines involucra reconocimiento tacito en un sector apreciable de la

sociedad, no necesariamente en los otros del sistema de pertenencia.

- Estimula, apoya, desarrolla, facilita. No coerciona, ni prohibe (salvo posibilidad

clara de dafio grave para el sujeto)

- Da ideas, sugiere estrategias, muestra discursivamente el caracter irrealizable en el
corto o en el largo plazo de posibles metas imaginadas, subdivide: sugiere metas

intermedias realistas para lograr fines de mas largo plazo.

No juzga valdrica, ni éticamente.

A través de este concepto, se busca que el individuo tenga la posibilidad de trabajar
seglin su vocacion y con una remuneracion digna que le permita independizarse de sus
familias, contribuyendo asi a la liberacion e integracion de manera ética de la persona. Este

concepto excluiria conductas sin significacion social positiva.

A diferencia del anélisis basado en las normas, podemos decir que los requisitos
minimos motivacionales para la realizacion personal dentro de la estructura social, son: el
amor a la familia, el amor a la tarea y la motivacion social. Si la persona llegase a no
presentar un cierto equilibrio dentro de estas tres motivaciones presentaria mayores

problemas dentro de su desarrollo en la estructura global.
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4.17.1 Dimension motivacional: EI amor por la familia
Comprendiendo que cada persona pertenece a una familia, la cual reproduce la fuerza de
trabajo, sirve de centro de consumo y en conjunto con las relaciones de parentesco,
proporciona la socializacion basica y apoyo psicologico y afectivo a sus miembros a través
de relaciones primarias (Chuaqui, 2012b), ésta debe sentir amor tanto por la familia, como

por sus miembros.

Esta corresponde a una de las dimensiones motivacionales mas grandes que
observamos dentro de los cuatro casos estudiados y que a su vez, mas influencia tiene
dentro del proceso de rehabilitacion de la persona diagnosticada con trastorno psiquiétrico,

ya que el principal y primer apoyo proviene de la familia y sus miembros.

En los casos en que la cohesion familiar no generaba los lazos necesarios para que
exista este tipo de motivacion, la irrupcion de la enfermedad psiquidtrica produjo un

quiebre mayor que en los casos en donde la cohesion familiar fue mas intensa.

4.17.2 Dimension motivacional: EI amor a la tarea
Teniendo en cuenta que el tipo de socializacién que las familias proveen a sus hijos
promueve “la educacién para la independencia, el individualismo, la autonomia, la
competitividad, el éxito material y la responsabilidad por su propio destino, dando prioridad
a su propio interés” (Cebotarev, 2003, pag. 7), el éxito ocupacional es una de las principales

dimensiones motivacionales.

Para que cada persona pueda cumplir de manera adecuada las tares y obligaciones,
ésta debe tener amor por la tarea. Si bien, el concepto de ‘realizacion personal’ no significa
que los familiares deban apoyar a las personas a lograr metas totalmente irrealizables, si se
le puede ayudar a crear estrategias en pos de las metas necesarias para lograr los objetivos

planteados en su vida.

Tal es el caso de las tres primeras familias entrevistadas (casos 1, 2 y 3), en donde
todos sus miembros declararon el deseo de independizacion de la persona afectada por el

trastorno psiquiatrico, pero viéndolo en el largo plazo. Incluso asi, los familiares, al
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momento de las entrevistas individuales, declaraban que les gustaria que la persona pudiera
independizarse, pero no creian que fuera posible debido a la enfermedad: “me gustaria que
se independizara pero no creo que pueda” 0 “yo creo que en algun momento va a poder

estudiar, mas adelante, pero por ahora no”.

Respecto a ese mismo punto, al consultarles a los familiares si prestaban ayuda a la
persona a lograr los fines que se habian propuesto en un principio, en los tres primeros

casos declararon que no, que aun no han hecho nada.

4.17.3 Dimension motivacional: Motivacion social
Esta dimension se refiere principalmente a la participacion dentro de un plano social ya sea
de forma activa o pasiva, en organizaciones, politica, actividades de ayuda a la comunidad,

asociaciones de DDHH, etc.

Respecto a los casos estudiados, ninguna de las personas diagnosticadas que fueron
entrevistadas declaro participar actualmente en algun tipo de organizacién o actividad. En
el caso numero cuatro, el familiar declar6 que habia buscado en muchas ocasiones que ella
(la persona diagnosticada) participara en alguna agrupacién, pero la persona sélo iba por un

corto tiempo o bien se negaba a ir:

“Yo incluso creo que le he hablado de algun voluntariado, las damas de verde,
no sé poh, en el Hogar de Cristo yo le he dicho. Yo fui hasta el departamento de
la municipalidad a ver si habia algun taller que ella pudiera hacer. Entonces yo
le digo que alla afuera hay otras personas con las que puede compartir y que le
puede servir. Y a veces ella se enoja, pero yo ya estoy en la parada de no querer
pelear...” (Dante, caso 4)

4.17.4 Conflicto en las dimensiones motivacionales.
Puede suceder en algunos casos, que exista un desequilibrio dentro de estas tres
dimensiones motivacionales (u otras dimensiones existentes), o que puede llegar a generar

un conflicto entre ellas.

Al presentarse una enfermedad psiquiatrica, las tres dimensiones motivacionales se

ven alteradas, sufriendo en la mayor parte de los casos una restructuracion de la misma. El
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principal sustento de la persona lo obtiene de la familia, por lo que esta dimension posee la

mayor importancia durante los primeros pasos de la rehabilitacion del paciente.

En los casos estudiados, la vida de la persona diagnosticada se volcé de forma
completa hacia la familia, lo que produjo un desmedro de las otras dos dimensiones
motivacionales y acrecento6 la excesiva dependencia que tienen hacia los demas miembros
de la familia. Tanto el ambito ocupacional, como el social, se vieron afectados con la
irrupcion de la enfermedad y el aspecto motivacional de ambos sufrid una restructuracion a

partir de la baja en el sistema de expectativas.

En relacion al concepto de realizacion personal propuesto anteriormente, podemos
precisar que si bien el amor por la familia es uno de los aspectos motivacionales mas
importantes, éste aspecto no excluye los conflictos. Asi mismo, el amor por la familia
puede significar para sus miembros hacer ciertos cambios que contribuyan a la realizacion
personal y que no limiten su desarrollo.

4.18 LA EFICACIA DEL NUEVO MODELO... CUANDO LA FAMILIA NO

ES SUFICIENTE.

Tal como indica Francisco Leal (2012), el apoyo familiar comprende tanto la proteccion,
como la ayuda que la familia debe proporcionarle a la persona diagnosticada con trastornos
psiquiatricos severos. Estos apoyos consideran, al menos, los siguientes aspectos: a)
cuidados basicos; b) implicancia en el tratamiento; c) preocupacién por la medicacion; d)
interaccion social; €) la busqueda de la autovalencia del enfermo y f) comunicacion y

expresion de afecto.

La creciente desinstitucionalizacion del antiguo modelo, que implica el traspaso del
cuidado del paciente desde las instituciones hospitalarias proporcionadas por el Estado
hacia las familias, tiene una serie de efectos colaterales al proceso de rehabilitacion mismo.
Los efectos méas importantes generados en la instauracion de este nuevo modelo
comunitario son principalmente de caracter econémico, social y de salud, tanto de forma

directa, como indirecta.
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En dos de los casos observados, la familia sufrié un enorme quiebre en los tres
aspectos nombrados anteriormente, hecho que profundizé6 mas ain el aspecto negativo de
las cargas objetivas y subjetivas de la enfermedad, y que hizo casi imposible proporcionar
el apoyo familiar necesario para los sujetos. En ese sentido, podemos sefialar que en los
casos estudiados, en que la estructura familiar no posee la capacidad funcional para poder
ejercer una correcta aplicacion del modelo comunitario, se hizo necesaria la intervencion de
instituciones capaces de abordar y tratar el problema de la enfermedad psiquidtrica en la

familia, como fue el caso de distintos hogares protegidos en ambos casos.

Asi mismo, en los casos 1 y 3, la presencia de este trastorno psiquiatrico severo
produjo un quiebre tan grande dentro de la familia que llevo a la desintegracion casi total de
su estructura. Ante esto, se hizo necesaria la busqueda de ayuda externa para intervenir. En
los casos 2 y 4, en donde no existié un quiebre tan profundo como en los otros dos casos, el

modelo comunitario ha sido relativamente exitoso hasta la actualidad.

Este ‘modelo comunitario’ en salud mental, que se ha aplicado en la mayor parte de
los paises del mundo y que ha significado el cierre de un gran nimero de instituciones
psiquidtricas, si bien tiene la virtud de la reducir gastos en materia de salud mental, muchas
veces no proporciona el apoyo debido a las agrupaciones y pacientes de las comunidades,
como ha sido el caso de las familias estudiadas, en donde se debid recurrir a otras
instituciones capaces de prestar la ayuda necesaria a las familias afectadas por la

enfermedad psiquiéatrica.
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5. CONCLUSIONES

Desde el momento en que comenzamos a delinear los primeros pasos de nuestra
investigacion, sabiamos que nos encontrariamos con un complejo panorama que no seria
facil de trabajar. Y es que la presencia de un trastorno psiquiatrico en cualquier familia es
un verdadero drama tanto para sus miembros, como para las personas cercanas a ella,
drama que podria llegar a generar un quiebre tan grande, capaz de destruir un sistema

familiar por completo.

Un manto de prejuicios, estigmas y desinformacion cubre todo el fendémeno,
principalmente porque son pocas las personas que poseen de antemano un conocimiento
fidedigno de lo que es una enfermedad mental, més aln cuando en nuestro mismo pais
existen pocos estudios o investigaciones actualizadas en materia de salud mental y poca

difusion de las mismas.

Para hacernos una primera idea de la situacion de nuestro pais en materia de salud
mental, el primer paso fue dirigirse a la verificacion de cifras y estadisticas sobre este tema.
Para eso contamos principalmente con el “Primer Estudio Sobre la Discapacidad en Chile”
del ano 2004 y con el “Informe de la evaluacion del sistema de salud mental en Chile” del
afio 2006. En el primer estudio, se plantean los enormes desafios que el fendmeno proyecta,
entre ellos, reconocer que en el afio 2004 méas de 2 millones de personas viven con distintos
grados de discapacidad en nuestro pais y que es preciso que la sociedad en su totalidad
asuma aquella realidad de manera responsable. En el caso particular de la salud mental,
121.487 personas, equivalente al 5,87% de la poblacion, poseen en el afio 2004,
discapacidad en el tramo Enfermedad Mental y del Comportamiento (depresion,
esquizofrenia, trastorno bipolar, retraso mental, autismo, alcoholismo, neurosis de angustia,

panicos, entre otras).

Antes esta innegable realidad, se han elaborado diversos programas y estrategias
enfocadas a la integracion social de personas diagnosticadas con enfermedades mentales,

pero que muchas veces en la practica poseen graves problemas en su terminologia y

92



aplicacion debido principalmente a la contaminacion que se produce por los prejuicios y
discriminaciones que se generan en a partir del concepto de adaptacion social, ya que tal
como indicd Ralph Linton (1993), la mayor parte de las veces lo que las personas piensan
que deberia ser la conducta, no coincide con las conductas méas frecuentes. Ante esto, nos

encontramos con el problema: ¢a qué deberia adaptarse el paciente?

Ya comenzada nuestra investigacion, el primer obstaculo con que nos encontramos
estuvo en el trabajo de campo, dado principalmente por la dificultad de dar con los casos
que respondieran a nuestros criterios muestrales. Primero, porque las familias con las que
nos encontramos en un primer momento habian sufrido un quiebre tan grande que hacian
muy dificil poder recolectar los datos necesarios acordes a nuestros objetivos de
investigacion. Y segundo, a que algunos familiares de las personas diagnosticadas se

mostraron reticentes a participar de la investigacion.

Respecto al ultimo punto, el estigma generado en torno a la familia cumple un rol
fundamental ante la negacion de algunas personas a ser entrevistadas. La carga negativa
que genera la enfermedad mental es tan grande, que muchas veces se prefiere ‘esconder’ o
‘evitar’ cualquier referencia ante esta realidad: “Yo creo que no cuentan porque les da
vergiienza... a mi no me da vergiienza. Entonces como que ocultan esas cosas, todavia la
Oculta la gente”, asi mismo, las cargas tanto objetivas como subjetivas observadas en el
total de casos, son enormes dentro del sistema familiar, especialmente en los cuidadores de

la persona quienes se sienten responsables por la vida de los pacientes.

Ya superado aquellos problemas en el trabajo de campo, el analisis se separ6 en tres
partes que nos sirvieron para sistematizar de mejor forma las necesidades planteadas a
partir de los objetivos especificos de nuestra investigacion. En primer lugar, se trataron los
casos de forma general y se analiz6 el sistema de expectativas en las familias. Para eso,
consideramos los cambios que se generan al interior de la familia separados en: cambios a
nivel personal o familiar, a nivel social y en cuanto a las tareas u obligaciones sociales. Si
bien en todos los niveles existen grandes cambios, los resultados de nuestras entrevistas

indican que los cambios mas importantes para la persona diagnosticada se dan en el nivel

93



de las tareas u obligaciones sociales, ya que este es un de los principales factores que
permiten la independizacion de la persona, entendida ésta como una maxima de nuestra
sociedad y que, tal como indicarian diversos autores (Merton, 1994; Parsons, 1994,

Ceboratev, 2003), tiene como requisito cierto éxito monetario y ocupacional.

En ese sentido, tal como indicara Parsons (1968), cuando existen crisis en los
sistemas, las expectativas sobre lo que puede y no puede alcanzarse se modifican, es decir,
se genera un cambio en la relacion existente entre medios y fines. En el caso de nuestra
investigacion, el cambio en las expectativas se da en todos los miembros de la familia. Este
nivel de las expectativas se observa claramente disminuido tanto en los pacientes, como en
la familia, por lo que existe una restructuracion de las mismas, enfocadas hacia los nuevos

fines que cada miembro va construyendo.

El problema emergente a partir de esta restructuracion del sistema de expectativas
tiene relacion con la posibilidad real de conseguir los nuevos fines propuestos, ya que como
vimos en los casos estudiados, cuando se les consultd a los familiares si creian que fueran
capaces de conseguir las nuevas metas, todos sefialaron que si, pero que no se hacia nada
para ayudar a los pacientes a realizarlas. Si bien esto no significa que los familiares deban
apoyar a las personas a lograr metas totalmente irrealizables, si se le puede ayudar a crear

estrategias con el fin de conseguir las metas planteadas.

En segundo lugar, se hizo un analisis mas especifico a partir de los conflictos
generados por las demandas contradictorias hacia el rol de adulto del paciente y se
relacioné con el nivel de dependencia que éste tiene con su familia. De este modo, a partir
del sentido de dependencia se establecieron dos subcategorias: “Incumplimiento del Rol de

Adulto” y “Autocuidado del Paciente”.

En cuanto a la subcategoria “incumplimiento del rol de adulto”, esta se basa en el
proceso de maduracién biol6gica que se da en todos los miembros de la especie humana y
en donde se caracterizan ciertos grupos de edad a los que se espera que cumplan con ciertas

expectativas. Esta se subdividio en cinco factores que segun los relatos recolectados inciden
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en este fendmeno. Estos factores se dan en los siguientes &mbitos: 1) obligaciones o tareas
sociales, 2) capacidad de formar familia propia, 3) el rol de cuidador que los deméas poseen,
4) el aprendizaje de nuevas habilidades y finalmente, 5) la infantilizacion de la persona. Por
otra parte, la subcategoria “autocuidado del paciente”, se basa en la consideracién de los
cuidados y garantizacion de la vida de la persona y su autonomia, en ese sentido, el
autocuidado, entendida como la practica de actividades que realizan las personas con el fin
de seguir viviendo de manera digna y de acuerdo a su situacion personal, es fundamental
para su desarrollo. En esta subcategoria establecimos cuatro factores que inciden en este
nivel: 1) aceptacion de inaccion y aislamiento, 2) evitacion por temor a la recaida, 3)

pérdida de capacidades conservadas y 4) aislamiento.

Cabe sefialar que todos los factores nombrados, inciden en diferentes grados en el
nivel de dependencia que la persona posee hacia su familia, en este sentido, tal como
indicara Merton (2002) gran parte de los conflictos existentes en relacion a ambas
subcategorias se resuelven a través de ciertos mecanismos de resolucion, como ha sido en

algunos de las situaciones relatadas en los casos estudiados.

Finalmente, en la tercera y ultima parte de nuestra investigacion se analizaron las
percepciones que los miembros de la familia poseen acerca de las practicas medico-
psiquiatricas, por lo que se consultdé en un primer momento sobre los conocimientos
previos a la aparicién de la misma. Cabe sefialar que en ninguno de los casos estudiados
existia conocimiento alguno sobre la enfermedad y mucho menos sobre su tratamiento,
encontrandonos asi con uno de los principales problemas para las familias a la hora de tener
gue enfrentar una trastorno psiquiatrico severo, el desconocimiento casi total del fendmeno

al que se enfrentan.

Teniendo en cuenta lo anterior, las percepciones acerca de la psiquiatria tienen
relacion con cada caso en particular mas que con una representacion general de la
enfermedad mental. Asi mismo, aquellas percepciones sefialan una escision en cuanto a
estas practicas médico-psiquiatricas en los niveles biologicos, psicoldgicos y sociales. Si
bien, como sefialamos en nuestra investigacion, es imposible negar la base bioldgica de los
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procesos mentales que podrian generar las diferentes patologias mentales, los resultados de
éstos tienen respuesta dentro del plano social. Esta abstraccion del plano social y
psicologico es uno de los principales problemas de las practicas médico-psiquiatricas en la
actualidad, ya que ambos planos son fundamentales para el desarrollo integral de los seres

humanos.

Finalmente y a modo de conclusion, podemos sefialar de forma satisfactoria que
nuestro planteamiento analitico inicial se ve reflejado en nuestro desarrollo, ya que las
unidades de analisis, los cddigos inductivos y las categorias analiticas, asi como las
categorizaciones y codificaciones, fueron eje fundamental a lo largo del desarrollo de

nuestro analisis en la presente investigacion.

5.1 CONSIDERACIONES FINALES

Si bien es innegable la mejoria en materia de salud mental, la reconceptualizacion de la
atencion psiquiatrica hacia el modelo comunitario debe implicar no sélo la reduccion de
cantidad y tiempo de las internaciones de las personas, sino que también se hacen
necesarias redes comunitarias efectivas capaces de compartir las responsabilidades para que

éstas no caigan exclusivamente en el &mbito privado o individual.

Respecto a la insercién socio-laboral, tal como vimos en nuestra investigacion, los
cambios en el ambito ocupacional (tareas y obligaciones sociales) son fundamentales para
la independizacion de las personas, por lo que se hace necesaria una real reinsercion laboral
en la sociedad y no solo a través de talleres u otras actividades provenientes de las mismas
instituciones en que participan en su proceso de rehabilitacion. Asi, enfocandonos en la
pregunta planteada anteriormente, el concepto de realizacion personal, se presenta como la
alternativa ante el de adaptacion social, concepto del que creemos, ya hemos explicado los

problemas que conlleva.

El fendmeno trabajado posee una enorme complejidad y nuestro pais ain esta lejos
de lograr una verdadera reintegracion social de las personas diagnosticadas con trastornos

psiquiatricos severos. El impacto de una enfermedad mental en el interior de la familia
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puede ser fatal para el funcionamiento de ésta, llegando incluso a disolver por completo el
vinculo entre sus miembros, ya que como vimos, afecta a todos los &mbitos de la vida
cotidiana: aspecto economico, desenvolvimiento social, relaciones cotidianas,

desorientacion respecto al diagnostico, quiebres con la familia externa, etc.

Los relatos obtenidos de las familias nos hablan de un alto nivel de vulnerabilidad
en el sistema familiar total y de una paulatina respuesta por parte de la sociedad, por lo que
la integracion social de las personas requiere de nuevos estudios e investigaciones capaces
de traducirse de forma efectiva en una mejora de la situacion de los pacientes y de los

familiares o cuidadores.

El sistema de expectativas trabajado en la presente investigacion, y su posterior
restructuracion, cumple un rol fundamental en la familia ya que de acuerdo a éste se
establecen los patrones a seguir por sus miembros, lo que hace necesaria la creacion de
redes de apoyo transversales que puedan resolver de forma efectiva aquellos nuevos
requerimientos de los pacientes mediante nuevas estrategias acordes a las realidades de
cada familia y en particular, de la persona. En ese sentido, desde nuestra disciplina, la
sociologia, se pueden aportar nuevos conceptos que contribuyan a dar un mejor y mas claro

enfoque ante esta compleja realidad como son las enfermedades mentales.

97



6. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Alonso, L. E. (1998). La Mirada Cualitativa en Sociologia. Madrid: Fundamentos, Coleccién Ciencia.

Aroca, A. (2010). Historiografia de la locura. El péndulo de la historia. Recuperado el 14 de
Diciembre de 2012, de Revista Observaciones Filosoficas:
http://www.observacionesfilosoficas.net/historiografia.html

Bastide, R. (1988). Sociologia de las Enfermedades Mentales. México DF: Siglo Veintiuno Editores.

Berger, P., & Luckmann, T. (2008). La construccion social de la realidad. Buenos Aires: Amorrortu
editores.

Bott, E. (1990). Familia y red social. Madrid: Taurus Humanidades.

Caqueo, A., & Lemos, S. (2008). Calidad de vida y funcionamiento familiar de pacientes con
esquizofrenia en una comunidad latinoamericana. Psicothema, 20(4), 577-582.

Cebotarev, N. (2003). Familia, socializacidn y nueva paternidad. Revista Latinoamericana de
Ciencias Sociales, Nifiez y Juventud, 1-19.

Chuaqui, J. (2002). Sociedad, psiquiatria y esquizofrenia. Valparaiso: Alba Producciones.

Chuaqui, J. (2012a). Exclusion y Discapacidad Psiquica. Recuperado el 07 de Diciembre de 2013, de
Agrupacién Nacional de Usuarios de Servicios de Salud Mental ANUSSAM:
http://www.anussam.cl/images/files/EXCLUSI%C3%93N%20Y%20DISCAPACIDAD%20PS%C
3%8DQUICA%2030-01-2012%20(1)(1).pdf

Chuaqui, J. (2012b). Microsociologia Estructura Social Global . Santiago: LOM Ediciones.

CIE-10. (1992). Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas relacionados
con la Salud. Washington: Organizacidon Panamericana de la Salud.

Comité de Ministros. (18 de Septiembre de 1998). Recomendacion N2 (98). Recuperado el 02 de
Diciembre de 2013, de Servicio de Informacidn sobre Discapacidad:
http://sid.usal.es/idocs/F3/LYN10476/3-10476.pdf

Del Picé Rubio, J. (2011). Evolucién y actualidad de la concepcién de familia. Una aproximacion de
la incidencia positiva de las tendencias dominantes a partir de la reforma del Derecho
matrimonial chileno. Revista lus et Praxis, 31-56.

Delgado, J., & Gutiérrez, J. (1995). Métodos y Técnicas Cualitativas de Investigacion Social. Madrid:
Sintesis.

Durkheim, E. (1998). El Suicidio. Madrid: Akal.
FONADIS, & INE. (2004). Estudio Nacional de la Discapacidad. Santiago.
Foucault, M. (2007). El Poder Psiquidtrico. Buenos Aires: Fondo de Cultura Econdmica.

Gisbert, C. (2002). Rehabilitacidon psicosocial del trastorno mental severo. Situacién y
recomendaciones. Madrid: Asociacién Espainola de Neuropsiquiatria.

Homans, G. (1977). El Grupo Humano. Buenos Aires: Editorial Universitaria de Buenos Aires.

Laing, R., & Esterson, A. (2006). Cordura, Locura y Familia. México DF: Fondo de Cultura
Econdmica.

98



Leal, F., Espinoza, C., Vega, J., & Vega, S. (Mayo-Agosto de 2012). Sobrecargas objetivas y nivel de
apoyo familiar a pacientes adultos con esquizofrenia. Salud Uninorte, 28, 218-226.

Levinson, D., & Gallagher, E. (1964). Sociologia del Enfermo Mental. Buenos Aires: Amorrortu
editores.

Linton, R. (1993). Cultura y Personalidad. Santiago de Chile: Fondo de Cultura Econémica.

Lépez, M. d. (2009). El Concepto de Anomia de Durkheim y Las Aportaciones Teéricas Posteriores.
Iberofdorum. Revista de Ciencias Sociales de la Universidad Iberoamericana., 130-147.

Markez, I., Péo, M., Julen Arifio, S. C., & Cristina Merino, C. R. (2000). Atencion Comunitaria de la
Enfermedad Mental. Vitoria: Ararteko.

Martinez, A., Nadal, S., Beperet, S., & Mendidroz, P. (2000). Sobrecarga de los cuidadores
familiares de pacientes con esquizofrenia: factores determinantes. Anales del Sistema
Sanitario de Navarra, 101-110.

Merton, R. (1994). Estructura social y anomia: revisién y ampliacién. En E. Fromm, M. Horkheimer,
& T. Parsons, La familia (pags. 67-106). Barcelona: Ediciones Peninsula.

Merton, R. K. (2002). Teoria y estructuras sociales. México DF: Fondo de Cultura Econdmica.

Ministerio de Ciencia e Innocavidon de Espafia, M. (2009). Guia de Prdctica Clinica de Intervenciones
Psicosociales en el Trastorno Mental Grave. Recuperado el 11 de Diciembre de 2013, de
Guia Salud, Bibliotecas de guias de préctica clinica del Sistema Nacional de salud.:
http://www.guiasalud.es/GPC/GPC_453 TMG_ICS_compl.pdf

Ministerio de Ciencia e Innovacion Espafia. (2009). Guia de Prdctica Clinica de Intervenciones
Psicosociales en el Trastorno Mental Grave. Recuperado el 16 de Febrero de 2013, de Guia
Salud: http://www.guiasalud.es/GPC/GPC_453_TMG_ICS_compl.pdf

Minoletti, A., & Zaccaria, A. (2005). Plan Nacional de Salud Mental en Chile: 10 afios de
experiencia. Rev Panam Salud Publica, 346-358.

Minsal. (2000). Orientaciones técnicas para el tratamiento y rehabilitacion de las personas
afectadas de esquizofrenia. Santiago.

Minsal. (2006). Informe WHO-AIMS sobre Sistema de Salud Mental en Chile. Santiago: Ministerio
de Salud.

Naciones Unidas. (2012). Declaracion Universal de Derechos Humanos. Recuperado el 12 de
Febrero de 2013, de Las Naciones Unidas. Son su mundo.:
http://www.un.org/es/documents/udhr/index_print.shtml

OMS. (1948). Actas Oficiales de la Organizacion Mundial de la Salud. Constitucidn de la Asamblea
Mundial de la Salud. Conferencia Sanitaria Internacional (pag. 100). Nueva York:
Organizacion Mundial de la Salud.

OMS. (2005). Estrategia para la rehabilitacion, la igualdad de oportunidades, la reduccion de la
pobreza y la integracion social de las personas con discapacidad. Ginebra: Organizacién
Mundial de la Salud.

OMS. (s.f.). OMS, Organizacion Mundial de la Salud. Recuperado el 12 de Noviembre de 2012, de
http://www.who.int/features/ga/62/es/index.html

99



Organizacion Mundial de la Salud. (Octubre de 2011). Salud mental: un estado de bienestar.
Recuperado el 14 de Marzo de 2013, de Organizacién Mundial de la Salud:
http://www.who.int/features/factfiles/mental_health/es/

Parales-Quenza, C. (2008). Anomia Social y Salud Mental publica. Revista de Salud Publica, 10(4),
658-666.

Parsons, T. (1967). Ensayos de teoria socioldgica. Buenos Airess: Paidds.
Parsons, T. (1968). La estructura de la accion social. Madrid: Guadarrama.
Parsons, T. (1988). El sistema social. Madrid: Alianza Editorial.

Parsons, T. (1994). La estructura social de la familia. En R. Nanda, La familia (pags. 31-66).
Barcelona: Ediciones Peninsula.

Poblete, F., Sapag, J., & Bossert, T. (2008). Capital social y salud mental en comunidades urbanas
de nivel socioecondmico bajo, en Santigago, Chile. Nuevas formas de entender la relacidn
comunidad-salud. Rev Médica Chile, 230-239.

Porter, R. (2003). Breve Historia de la Locura. Madrid: Turner Publicaciones.
Quétel, C. (1996). Pensar la locura, Ensayos sobre Foucault. Buenos Aires: Paidds.

Rodriguez, A. (2003). Organizacion de cuidados comunitarios. El papel de la atencion psicosocial y
social en la atencion comunitaria a las personas con enfermedad mental greve y cronica.
Salamanca: Salamanca: INICO, 2003.

Timasheff, N. (1977). La Teoria Socioldgica. Bogota: Fondo de Cultura Econdémica.

Valencia, M., Rascén, M., & Quiroga, H. (2003). Aportaciones de la investigacion respecto al
tratameinto psicosocial y familiar de pacientes con esquizofrenia. Salud Mental, 1-18.

Valles, M. (2007). Técnicas cualitativas de investigacion social: reflexion metodoldgica y prdctica
profesional. Madrid: Sintesis.

Vargas, V. (2011). Apoyos, servicios y calidad de vida en centros residenciales chilenos para
personas con discapacidad intelectual. Salamanca: Universidad de Salamanca.

100



ANEXO 1

Pauta de Entrevista:

V.

Familia
Nombre:
Integrantes del grupo familiar:
Ocupacion de cada miembro de la familia:
Miembro que padece el TMS:

Ocupacion, edad:

Enfermedad
Diagnostico.
Fecha de aparicion del TPS. Edad en qué aparece.
Qué conocimiento previo tenian de la enfermedad.

Qué conocimiento previo tenian sobre el tratamiento médico.

Desarrollo del TMS en la familia (Cambios, factores que generan cambios)

Qué cambios percibi6 en la persona. Como era antes y cémo después (estados de
animo, personalidad, actitudes, etc.).
Qué cambios percibi6 en la persona en cuanto a:
= Funcionamiento familiar (actividades, interacciones, etc.)
= Funcionamiento laboral (o escolar)
» Funcionamiento social (amistades, participacion en agrupaciones,
deportes, etc.)
Queé actitud tomo la familia al conocer el diagndstico médico.
Recibieron ayuda externa.
Hubo discrepancias con los demas miembros de la familia.
Qué cambios hubo en el funcionamiento familiar en su totalidad
Qué tipo de conflictos se generaron.

Como buscaron solucionar aquellos conflictos.

Expectativas
Qué expectativas poseen acerca del tratamiento.

Qué expectativas tienen de que la persona vuelva a realizar las actividades que
anteriormente realizaba segun:

= Funcionamiento familiar

= Funcionamiento laboral

= Funcionamiento social
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A cree que se deba que no pueda realizar ciertas actividades (ldentificar factores
que generan cambio)
Existe diferencias de opinion entre los miembros, acerca de la enfermedad y de las
expectativas a futuro.

=>» Si es que hubo, de qué forma solucionaron aquellas diferencias.

Practicas médico-psiquiatricas

Qué piensa hoy del tratamiento médico.
Qué cosas no le gustaron o hubiese evitado en el tratamiento médico.
Qué cambiaria del tratamiento médico.

Qué opina de la internacion psiquiatrica.

Actualidad
Qué medidas ha tomado la familia por la reinsercién (social y laboral) de la persona.

En qué actividades participa.
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