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Introduccién

La bioética, conformada como un campo del saber sobre las intervenciones e
interacciones humanas ante la vida, integra acciones y consecuencias del desarrollo
cientifico y tecnoldgico. En el Diccionario Latinoamericano de Bioética (Tealdi, 2008), se
describe como una ética practica o aplicada, de ejercicio multi, interdisciplinario y
pluralista, para generar un analisis de la realidad humana, socialmente diversa y

economicamente desigual.

El desarrollo de la bioética en occidente, generada en Estados Unidos (Lopez de la
Vieja, 2009), tiene como eje de atencion la mirada sobre el individuo, a la ética médica
y, en cuestiones biomédicas, se centra en la relacibn médico paciente y la
experimentacion con las personas. De manera reciente, se ha impulsado una bioética
social (Lopez de la Vieja, 2009), que considera el contexto y una ética de tipo holistica
relacionada con la justicia social, como una herramienta de conocimiento para el
analisis de la realidad social, que no abarca solo el entorno hospitalario, sino que

integre y apunte hacia componentes culturales.

La investigacion sobre la sexualidad de las personas con esquizofrenia aqui
desarrollada sigue la perspectiva de andlisis de la bioética social que, integra
perspectivas sociales y culturales; que a su vez buscan ejercer influencia bajo
lineamientos bioéticos, para los que contemplan los procesos subjetivos que contempla
la aproximacion hermenéutica, las causas y consecuencias sociales generadas de
ellos, resultando en un contenido que integre las percepciones de una experiencia
vivida. Este acercamiento de tipo hermenéutico considera las demandas y necesidades
de quienes se ven atravesados y afectados por una situacion, problematica o
dilematica, donde el relato de la experiencia funge como parte de un proceso reflexivo
gue se convierte en una herramienta de comprension de la existencia humana a través
del tiempo (Gracia, 2004).

El planteamiento de este trabajo fue conocer que aspectos bioéticos se ven
involucrados en la sexualidad de las personas con esquizofrenia, siguiendo el

posicionamiento de las narrativas del padecer, donde se pone en primer lugar al sujeto



que a la enfermedad, este proceso implica revisar la concepcion del sujeto con
esquizofrenia, su recorrido de vida, el establecimiento de sus relaciones y vinculacion

con el entorno, los tratamientos y el sistema de salud en México.

La propuesta narrativa de la bioética hermenéutica mira hacia la comprension del Ser,
qgue involucra una consideracion del acontecer del ser humano a lo largo del tiempo y la
historia (Gracia, 2004), sin pretender ser una formulacion absolutista y conceptualista
de principios o normas deontoldgicas. La ética narrativa aborda, dentro de los relatos,
los conflictos éticos y la experiencia moral donde se hacen posibles multiples
interpretaciones, llevando a entender, contextualizar, interpretar y ayudar a resolver
conflictos de valores, que se presentan en los relatos como conflictos en la propia vida.
La propuesta utilizada en este trabajo son las narrativas del padecer, las cuales estan
enfocadas en la construccién del relato como un proceso subjetivo de salud/

enfermedad, lo que constituye un padecer.

Las narrativas del padecer toman en cuenta la relacién entre sujeto y lenguaje,
otorgando al sujeto agencia para la construccién de un relato propio. La heuristica
relativa a las narrativas del padecer “intenta comprender el significado de las
interacciones entre sujetos que suceden en diferentes escenarios sociales con respecto
a la experiencia del padecer, en la clinica, en las comunidades, en la familia o en otros

espacios situados” (Hamui et.al., 2019, p. 19).

Como marco teorico, este estudio presenta una revision integral del concepto de
sexualidad, lo que implicd un cuestionamiento de sus componentes normativos y una
apuesta a su deconstruccion (Derrida, 2004)', que significa un anadlisis de las
estructuras fijas que sostienen un discurso y forma del saber, dado que estas decantan
en practicas sociales cargadas de limitaciones (Washburn, 2009). Asi la sexualidad se
retoma como una serie de procesos que involucran mas que la conducta sexual,

conteniendo elementos como la identidad, el deseo, la ética, el cuidado y los derechos.

Aunque en la actualidad la perspectiva sobre el sexo y la sexualidad se ha ido abriendo

y algunas actividades consideradas patolégicas ya no lo son, especificamente la

1 Véase https://artilleriainmanente.noblogs.org/post/2016/05/05/jacques-derrida-que-es-la-deconstruccion/



https://artilleriainmanente.noblogs.org/post/2016/05/05/jacques-derrida-que-es-la-deconstruccion/

homosexualidad ya que otras diversidades aun se mantienen dentro de la concepcién
de patologia o perversidad, siendo un acierto de la lucha del movimiento social y de
derechos LGBTTIQ?, donde sus practicas e identidades sexuales no eran aceptadas
por una concepcion social heteronormativizada de la sexualidad y segun un sistema
jerarquico de valor sexual (Peha y Hernandez, 2013), sigue existiendo un fuerte
rechazo social a la diferencia, manteniendo a la sexualidad en una concepcion
altamente conservadora, donde su construccion social esta inmersa en el “discurso
normalizador que le adjudica sentido, en la medida en que se ejerce a través de las
practicas sexuales que privilegian el coito pene-vagina y su culmen con el orgasmo”
(Pena y Hernandez, 2013, p. 230).

La sexualidad bajo esta mirada conservadora, se sigue entendiendo como una practica
genital y de procreacién, limitando su consideracion a la funcionalidad fisiolégica, de
atribuciones de edad (juvenil) y corporalidades especificas (sin discapacidad)
(Vazquez, 2013). De esta manera se mantiene una normatividad de la conducta sexual
y se reprime lo que se aleja de esta (Foucault, 1977). La sexualidad es vivida desde
diferentes formas, no solo representadas en practicas sexuales, que involucran también
la forma de ser, de actuar, de relacionarse y presentarse (Pefia y Hernandez, 2015).
Preguntarse por una sexualidad en la esquizofrenia es preguntarse por aquellas
sexualidades fuera de lo normativo, aquellas que son reprimidas y se muestran como

disidentes, cuestionando mitos y falsas creencias hacia su ejercicio.

En el siguiente apartado dentro del marco tedrico se presenta una breve revision sobre
diferentes modelos de estudio clinico, antropoldgico y social de la esquizofrenia,
condicion que segun datos de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) afecta a mas
de 21 millones de personas en todo el mundo, estas personas tienen entre 2 y 2,5
veces mas probabilidades de morir a una edad temprana que el conjunto de la
poblacion, debido a enfermedades fisicas, como enfermedades cardiovasculares,
metabdlicas e infecciosas. Asi mismo, la esquizofrenia es asociada a una discapacidad

considerable que puede afectar al desempefio educativo y laboral, ademas de ser

2 Movimiento Lesbico-Gay-Bisexual-Transexual-Transgénero-Intersexual y Queer



causa de estigmatizacion, discriminacion y violacion de los derechos humanos de las

personas que la padecen (OMS, 2018)3.

Contemplando una perspectiva de acercamiento propuesta desde la antropologia

meédica (Kleinman, 1988; Martinez-Hernaez, 1998), que integra los modelos bioldgico,

social y subjetivo de una enfermedad, los estudios de la esquizofrenia llevan una
revision de los multiples factores que complejizan la situacién de las personas con esta
condicion. En este sentido se muestra una heterogeneidad en la esquizofrenia,
existiendo factores de riesgo tanto biologicos como sociales. Las diferentes
aproximaciones a la esquizofrenia, pueden, incluso, obedecer a paradigmas
epistemoldgicos contrarios, sefalando la complejidad del fendmeno y por ende, la

importancia de retomar las diferentes aproximaciones para una reflexion bioética.

La nocion de salud, asi como la de sexualidad, se ha ocupado como concepto para
delimitar el orden y la moralidad, con sitios propios para su revisién y discusién; la
clinica y el escenario hospitalario (Washbum, 2009) manteniendo un estancamiento en
su reflexion. Por ello, la corriente bioética en la cual se aproxima este trabajo es aquella
ligada del debate de la sociedad en la que intervienen los propios actores. Conocer y
analizar la narrativa de las personas con esquizofrenia es atribuir y dar espacio en la
reflexion académica a aquellos agentes sociales de la salud, que son menos tomados

en cuenta, los afectados y sus contextos.

Para el tercer capitulo, se describe el planteamiento del problema, donde se exploran la
pregunta de investigacién, los objetivos y la justificacién de la investigacion, pasando al
cuarto capitulo donde se desglosa el Método utilizado, tomando como punto de partida
la revision de la bioética hermenéutica y de las narrativas del padecer como
herramientas teorico-metodolégicas adscritas al marco y planteamientos del
construccionismo social, dando importancia a la forma de organizar la experiencia y
considera a la persona narrarte como figura central, generando una narrativa co-

construida en la interaccion e interpretacion (Hamui, 2011).

3 Véase https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/schizophrenia

4 A lo largo de este trabajo se hara uso del término “persona con esquizofrenia” y no esquizofrenica/o, en el sentido
de contribuir a hacer énfasis en la persona y no en su condicion de salud.


https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/schizophrenia

Los resultados muestran esta co-construccion, con un ordenamiento de los relatos bajo
la agrupacion en diferentes categorias para un analisis de las narrativas del padecer de
las personas con esquizofrenia: 1. Inicio de la experiencia, 2. Explicaciones de la
esquizofrenia, 3. Invasion de la esquizofrenia a la vida cotidiana, 4. Derechos sexuales
y reproductivos, 5. Tratamiento, 6. Autonomia, 7. Afrontamiento y 8. Significado
personal. Estos elementos van dando pauta y generan conexiones para la discusion

vertida en un siguiente capitulo.

Para la discusion, se parte de agrupaciones finales, generadas de las categorias en los
resultados, a manera de constructos tedricos bioéticos para el analisis de la sexualidad
de las personas con esquizofrenia: Acercamiento subjetivo, Justicia social, Autonomia
relacional y Etica del cuidado son componentes que se van entrelazando bajo la
perspectiva de una bioética social, que enfatiza los componentes sociales al abrirse
reflexiones no solo sobre la moral, sino también de la vida politica, el orden social y va
mas alla de la practica clinica e investigativa, al enfrentar la nocién de salud y

desarrollar una critica en virtud de ella (Washbum, 2009).

Por ultimo las reflexiones finales que son una invitacion para la continuidad en la
revision y el analisis del tema, en pos del intercambio y didlogo en diferentes
escenarios y agentes, sin dejar de lado a las personas de primera voz, encontrando

caminos comunes, complicidad y cercania.



Seccion 1. Marco Teérico

Capitulo 1. Sexualidad mas alla del sexo. Delimitacion de la sexualidad para un
abordaje de tipo relacional en bioética
Introducir la sexualidad en la reflexion bioética lleva a analizarla dentro de los discursos
de la moral en las practicas de intervenciones humanas, por ejemplo en el tratamiento
clinico psiquiatrico o terapéutico, debido a que obedece a marcos normativos culturales
y sociales, los cuales parecen crear tensiones con la autonomia individual. Para Kottow
(2012), la existencia de pocas publicaciones dentro de la bioética sobre la tematica

sexual, habla del lugar marginal que se le ha dado al tema.

A su vez, los cambios en la comprension del sentido humano, asi como el nacimiento
de nuevas lecturas de las relaciones humanas tuvieron influencia y acompafaron los
cambios de la adquisicion de mayores elementos en la concepcién de la sexualidad. La
reproduccion sexual, bajo estos cambios, ya no es mirada como el objetivo para el
desarrollo del Ser, dejando a la sexualidad como una estructura de configuracion de la
vida e interaccion humana, donde se observan cambios sociales en las costumbres

sexuales, la institucion familiar y en la moralidad (Escobar, 2005).

Igualmente, el sentido ético de la sexualidad que se desarrolla de las interacciones
humanas implica su ejercicio, como derecho, deseo y exploracion del sentido humano.
Foucault (2012) hace un analisis histérico de la sexualidad donde ubica varias de estas
etapas, pero para conectar la sexualidad con la ética, hace un retorno a los griegos,
que permite insertar la filosofia de una practica cotidiana. En este ejercicio, Foucault
relaciona la sexualidad con un tipo de ética especifica, la ética del cuidado, que
conlleva una serie de practicas para el conocimiento de si, desglosandose, en este

recorrido, como un aprendizaje de vida.

Por tanto, la sexualidad esta determinada por las interacciones de la persona con su
entorno, en procesos de socializacion (Pefa y Hernandez, 2015), las circunstancias en
que se vive y su cultura, pero a su vez también esta conectada con la biologia de los
individuos y la conformacion de una identidad (Serret, 2011). De manera social, la

sexualidad se desarrolla en las interacciones entre los individuos, pero también entre
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estos y las instituciones. Asi, el camino de investigacion del presente estudio, toma una
revision y reflexion tedrica sobre los diferentes campos, ligados a la bioética, donde
estos planteamientos de interaccion con la sexualidad, se han dado, bajo la
consideracion que un acercamiento bioético de la sexualidad implica la deconstruccién
del concepto, un analisis de sus modalidades sociales y personales, lo que la liga como
elemento de identidad y su estudio dentro de las aproximaciones éticas y de derechos

humanos.
Deconstruccions de la sexualidad

Referirse a la sexualidad se entiende generalmente como un abordaje de aspecto
personal e intimo de relacion entre las personas, haciendo referencia principalmente al
coito y los requerimientos fisiolégicos necesarios para la reproduccion, no obstante, la
inclusion del erotismo, deseo, pasion y afecto, acompafan, aunque no necesariamente,
la referencia al acto sexual (Kelly & Conley, 2004). Estos elementos tienen fuertes
componentes sociales y culturales de configuracién, los cuales varian de una sociedad

a otra.

Las nociones de sexualidad enfocadas a lo genital y la reproduccion se han
interiorizado en los discursos y cuerpos sociales con una intencionalidad de tipo moral,
en lo que Foucault (2013) denomina como una tecnologia politica compleja, la cual
produce un efecto en los cuerpos, las conductas y las relaciones humanas y no como
una propiedad de ellos. De la misma manera el género, es una representacion social y
subjetiva para la vida material de las personas, se construye como representacion y se

dispersa en las multiples dinamicas sociales e individuales (de Lauretis, 2000).

Teorias y movimientos sociales han cuestionado la tipificacion de la sexualidad que
niega, invisibiliza y busca patologizar los comportamientos y las relaciones personales

que no encajan dentro de la nocion clasica de sexualidad, la heteronormatividad.

5 Si bien Derrida era esquivo en dar una definicion concreta de lo que es la deconstruccion, llegando a enorgullecer-
se de su ambigiiedad en frases como: “;Lo que la desconstruccion no es? jPues todo! ;Lo que la desconstruccion es?
iPues nada! (Derrida, 1997, p. 27) En sus escritos da apuntes que se van sumando a una interpretacion de la decons-
truccion, ante lo cual hara una aclaracion: “el término deconstruccion procede de un intento de traduccion de los
términos heideggerianos de Destruktion y Abbau, en tanto que una operacion de des-montaje analitico de la estructu-
ra o la arquitectura tradicional de los conceptos fundadores de la ontologia o de la metafisica occidental” (Derrida,
1997, p. 23).
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Retomar las diferencias sexuales a su vez establece un ejercicio de apertura teérica del
concepto de sexualidad, su deconstruccion en donde se busca, descomponer o
dislocar estructuras que sostienen la arquitectura conceptual de un determinado
sistema, “se trata de plantear expresamente y sistematicamente el problema del
estatuto de un discurso que toma de una herencia los recursos necesarios para la
deconstruccion de esa herencia misma” (Derrida, 1989, p. 388) y que generalmente
oculta los procesos de construccidn de significados dominantes. “El proceso de
deconstruccion resulta en una desestabilizacion de lo que hemos aceptado sin
problemas” (Jackson y Mazzei, 2012, p. 22), la deconstruccion de la sexualidad

apuntaria a modificar su forma comun de entenderse, concebirse y de ejercerse.

El sistema sexo/género es de los primeros elementos a lo que se tiende a referir como
sexualidad, intentando con este uso una forma de simplificacion, a partir de atender a
caracteristicas anatomo-fisiolégicas de diferenciacion sexual atribuidas al binomio
hombre-masculino/mujer-femenino, sin embargo, la complejidad de dicho sistema se
debe a que esta conformado por un conjunto de practicas, disposiciones, simbolos,
representaciones, normas y valores sociales que dan sentido a la reproduccion e
interaccion humana (Pefia y Hernandez, 2013). La oposicion entre una diferenciacion
biolégica ha llevado a otorgar valores entre los sexos y las personas que los habitan,
forjando en esa diferenciacién una desigualdad, que privilegia lo masculino sobre lo
femenino. La reglamentacion del género y naturalizacion de la sexualidad, han sido

parte de la normatividad heterosexista y de ejercicio de poder (Butler, 2006).

La caracterizacion fisiologica ya no queda limitada a un binarismo sexual. Con el
surgimiento de la teoria feminista y queerd, la diversidad sexual es representada por
una multiplicidad de sexos y géneros, lo que llevo a la inclusion del campo cultural y
social en la diferenciacion sexual (Lamas, 1996; Serret, 2011). Esta inclusion del campo
cultural y social se establecid en el concepto de género, otorgando reflexiones en

cuanto a la funcionalidad de esta dinamica de diferenciacién y desarrollando una

6 Hago mencidn de estas trayectorias tedricas, desde las cuales se han puesto a reflexionar sobre la
diversidad sexual, de manera resumida para el caso de teoria feminista, en una reivindicacién de la
mujer y la Teoria Queer se enfoca sobre identidades estigmatizadas, sexualidades y corporalidades
marginalizadas o periféricas.
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tecnologia de género (de Lauretis, 2000), lo que a su vez dejo en un lugar estancado a
la caracteristica de sexo, atribuyendo al género como un referente social y cultural y, al

sexo como un hecho bioldgico y objetivo.

El trabajo de Judith Butler (2006), pone en debate la arraigada naturalizacion del sexo
como caracteristica corporal de diferenciacion sexual y como dato duro, dando
inclusion a una serie de variaciones sexuales. Un concepto clave dentro de la teoria de
Judith Butler es el de performatividad (Butler, 2002), que define como una “practica
reiterativa y referencial mediante la cual el discurso produce los efectos que nombra”
(Butler, 2002, p. 18), con este concepto, la autora describe el habitar del discurso en los
cuerpos como una actuacion del poder estructurante del lenguaje: “Los actos
performativos son formas de habla autorizada [...], afirmaciones que, en la enunciacion,
también llevan a cabo cierta accion y ejercen un poder compulsivo sobre la accion
llevada a cabo” (Butler, 2002, p. 17).

Para la filésofa “la diferencia sexual es el lugar donde se plantea y se replantea la
pregunta de la relacidn entre lo biolégico y lo cultural, donde debe y puede plantearse,
pero donde, hablando rigurosamente, no se puede contestar’ (Butler, 2002, p. 263), la
diferencia sexual entonces, es un concepto fronterizo, donde se entrelazan

dimensiones psiquicas, somaticas y sociales pero no pueden confundirse entre ellas.

Por lo regular se tiende a definir un concepto estableciendo aquello que no es,
presentando como definicion lo que seria su antagénico. Para este caso la sexualidad
se deconstruye en un conjunto de elementos, disposiciones, identidades, simbolos,
normas y valores sociales. Los cuales integran aspectos personales, intimos y a su vez
publicos de relacion y representacion entre las personas, conteniendo componentes

sociales y culturales como el género y la diferenciacion sexual.

La generacion de multiples practicas en cuanto al coito, la reproduccion, la procreacion,
el erotismo, el deseo, la pasion y el afecto, significa la posibilidad de una continua
deconstruccion de la concepcion de sexualidad y de sus elementos, una
deconstruccion de deseo, de los afectos, de las identidades, del sexo, asi como de la

maternidad y la paternidad. Para el caso de esta investigacion esa apertura es
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pertinente siendo que gran parte de los elementos de la sexualidad estan pensados en
torno a la “capacidad mental”, llegando a instrumentar por ejemplo, que las personas
con diagnosticos psiquiatricos no son capaces de sentir deseo, de relacionarse con el
medio, de excitarse, asi como de reconocerse a si mismos o tener autoconciencia, lo
que implica una concepcién, generalizacion y estigma muy daifino para las personas en

discapacidad psicosocial y su entorno.
Sexualidad como identidad.

La sexualidad da un sentido personal de las relaciones sociales de las que se es parte
y forma una organizacién social, consolidando vinculacion y pertenencia en las
personas para posicionarse frente al mundo y la sociedad, determina la forma en que
los individuos perciben el entorno, la manera en que estos son percibidos y como se
perciben a si mismos (Serret, 2011), este proceder configura la sexualidad como una

identidad en tanto categoria relacional.

Goffman (2001) realiza una separacion de la identidad como aquella atribuida a lo
social, conformada por las tipificaciones y etiquetas a un individuo social. Otra de tipo
personal, desarrollada por caracteristicas de la persona de tipo nombre, edad, afiliacion
cultural o genética. Por ultimo, la identidad del Yo, que integra la percepcion que la

persona tenga de si misma y que se sostiene en las interacciones sociales.

De modo que, la sexualidad compone los tres elementos de la identidad que establece
Goffman: una identificacion que genera vinculacion, conectando a las personas con
otros individuos, valores, ideas y simbolos, que a su vez realiza una diferenciacion de
aquello con lo cual una persona no se siente identificada. Los elementos biolégicos y
sociales que constituyen la sexualidad y dan pauta a establecer el principio de
identidad en la sexualidad (Serret, 2011, p.91), conformado por estas percepciones de
unicidad y de identificacién, donde la sexualidad se ubica dentro de los procesos de
socializacion descritos por Berger y Luckman (2003), los cuales también otorgan

identidad en el sentido que apuntaba Goffman.

A su vez, el recorrido de una persona por las diferentes posiciones de identidad dentro

de una institucién fue definida por Goffman (1970), como una carrera moral, donde un
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individuo redefine su identidad de acuerdo con las interacciones entre las estructuras
sociales, permitiendo el analisis de los giros en la vida de una persona. Por otro lado,
Voegtli Michaél (2015), define como carrera socio-sexual al “conjunto de las etapas
objetivas y de los cambios subjetivos en el trayecto de vida de un individuo, que tienen
que ver con la constitucion de una orientacion socio-sexual” (p.57), involucrando
deseos, preferencias, practicas, concepcion de su propio cuerpo y relaciones afectivas
con las personas. La carrera socio-sexual es un tipo de carrera moral, donde una
persona va redefiniendo su identidad en el paso a través de la interaccion con las
instituciones sociales, recomponiendo la percepcién que tiene de si mismo y que

exterioriza, como un sentido performativo de la sexualidad.

Por lo tanto, concebir a la sexualidad como un proceso de identidad que se va
consolidando con la socializacion, en tanto carrera moral socio-sexual, va tejiendo
conexiones y brindando a los sujetos de herramientas de identificacion y contenido
simbdlico. Retomar una forma no lineal del proceso de conformacion de una identidad
para el caso de las diversidades y diferencias en las sexualidades es profundizar en
una interrelaciéon, la imposicion de una identidad como enfermo, incapaz o anormal
conformara bajo las mismas categorias su sexualidad, a su vez una sexualidad
estigmatizada, sefialada o rechazada volcara ese mismo ejercicio de perversidad y

patologizacién de la identidad.

La negacién de la sexualidad a las personas con esquizofrenia, otros diagnosticos
psiquiatricos o discapacidades psicosociales, también implica una negacion a la
conformacién de una identidad individual y colectiva distinta a la impuesta por los
dispositivos biomédicos, Goffman (1984) sefialaba que las instituciones totales como
son las instituciones psiquiatricas, imponen una interiorizacion del Yo institucional, una
narrativa colonizada (Martinez-Hernaez, 2013) del rol de “enfermo mental” o
“esquizofrénico”, incluso se usa como estrategia de supervivencia institucional donde
se aparenta asumir esta identidad para cumplir con la nombrada consciencia de

enfermedad.

Sexualidad y ética del cuidado.
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La ética se desarrolla ligada a la concepcion de sexualidad, en cuanto a una
preocupacion por si mismo y por el otro. La sexualidad considerada dentro de la ética
del cuidado se coloca en el campo relacional, respondiendo a las necesidades de la
situacion, las capacidades y los valores que tienen vinculacion con otro (Delgado,
2012), a su vez también se toma en cuenta el cuidado como una ética de la existencia,
una hermenéutica de si mismo, la cual se remonta a un regreso a la filosofia de la
Grecia antigua, donde el pensar y reflexionar sobre si mismo es lo que permite una
conciencia de si, que va a devenir en un cuidado personal sobre si mismo y su entorno
(Foucault, 2012).

Una ética del cuidado, reciente, fue desarrollada por la psicologa Carol Gilligan, en un
trabajo que respondia a la investigacidon de la teoria del desarrollo moral de Lawrence
Kohlberg de 1958. En este trabajo Gilligan (1985) sostiene que existen modos de
argumentacion significativamente distintos en mujeres, que no fueron incluidos en los
estudios de Kohlberg. “Mientras que los varones parecen resolver los problemas éticos
conforme a patrones de derechos y de imparcialidad, las mujeres enfocan la cuestiéon
desde la consideracion del contexto y desde la empatia o la compasién” (Feyto, 2016,
p.365).

La teoria de la ética del cuidado, sostenida por Gilligan y Noddings 7 (Ramos-Pozén,
2011) ha sido cuestionada por el concepto de cuidado en el que se basa, ya que esta
muy vinculado a la referencia del rol atribuido tipicamente a lo femenino, “estableciendo
una diferencia que justifica los prototipos que han estado en la base de la
discriminacion tradicional” (Feyto, 2016, p.367). Por lo que, el concepto de cuidado es
atribuido a diferentes formas, como actividad, como tarea profesional, como actitud y

como compromiso moral (Ramos Pozoén, 2011).

Siguiendo la ética del cuidado, se defiende una ética de la diferencia que lleva a cabo
una aproximacion basada en normas particulares y la atencién a la especificidad,
integrando asuntos tanto de las relaciones interpersonales como sociales y politicas

que requieren una perspectiva mas general, lo que vincula la ética del cuidado con el

7 Noddings, N. (1984) Caring. A Femenine Approach to Ethics and Moral Education. University of California
Press, Berkeley.



16

concepto de justicia (Feyto, 2016), aunque este ultimo se ha planteado sobre
elementos racionales sin considerar los relacionales en los que se enfoca la ética del
cuidado, por lo que la justicia y el cuidado se llegan a considerar como enfoques

opuestos.

De manera que, la ética del cuidado sostiene que la toma de decisiones también tiene
elementos relacionales de responsabilidad que afectan al sujeto y son ligadas a su
contexto; por eso es un tipo de ética que se le ha conectado con las posiciones
feministas, debido a su apuesta por contemplar consideraciones éticas de tipo
contextual (Feyto, 2016), brindando elementos para integrar al analisis sobre la forma
en como se establecen las relaciones personales atravesadas por procesos de

enfermedad.

Asi, la consideracion de la sexualidad como un hecho moral, de experiencia y de
conocimiento, da un lugar al entendimiento de una correlacion entre tipos de
normatividad y campos de subjetividad (Foucault, 2012), donde por un lado, se
atienden aspectos a nivel interno del sujeto, las consideraciones que el sujeto puede
tener hacia si mismo y por otro lado, los obstaculos o las facilidades que el medio

puede presentar para que el sujeto se desarrolle.

No obstante, para Foucault (2012), el sujeto que accede a este tipo de sexualidad,
como una estética de la existencia y una contemplacion del ser, es aquel que se ha
preparado para ello, quien tiene las capacidades para esta labor, tanto econdmicas
como fisicas y mentales, lo cual en una lectura simplista deja un gran espacio de
exclusion, pues se centra en la determinacion de capacidades marcadas por la
productividad econdmica y que refuerzan la idea del individuo independiente. En este
escenario la autonomia se encuentra en tensidn constante con la heteronomia,
concentrada en una serie de dispositivos y tecnologias por los que el sujeto es

atravesado, generando una serie de relaciones de poder en continuo movimiento.

Entre la ética del cuidado y la sexualidad existe una apuesta por hacer visible la
importancia de lo relacional, atender el contexto y la vinculacién como impulsos para la

toma de decisiones y desarrollo del Ser en la cooperacion. Tanto Kant como Foucault,
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pensaban un sujeto en el que dirigian sus teorias como un ser individual desprendido
de su contexto, el ser autonomo es, para estos autores, un sujeto no afectado por su

entorno y de manera contraria, quien se centra en relacion es heterbnomo.

Las barreras sociales e institucionales dificultan y llegan a negar las posibilidades de
interaccion, de la creacion de una red y de una sexualidad de las personas con
esquizofrenia por lo que la revisibn de este tipo de ética y su conexion con la
sexualidad dentro de estas miradas relacionales llevo a la investigacion a discutir la

conformacioén de un sujeto ético y la reflexion sobre la autonomia.
Sexualidad y Justicia.

El marco de la sexualidad que se ha abordado es de la interaccién entre lo individual y
lo social, integrando a nivel estructural un nivel micro que corresponde al individuo
biolégico, messo que es a nivel relacional entre estos grupos e individuos y de manera

macro se contempla a la sociedad y las instituciones.

La sexualidad conectada a la justicia entra en un juego con las barreras sociales y la
moral normativa hacia el cuerpo, el lenguaje, el pensamiento, la pasién y el goce propio
o del de otro. Por una parte la justicia, consolidada desde la forma cartesiana, “el sujeto
se apropia de si mismo y desde ahi dirige una conducta justa, universalizandola”
(Plasencia, 2006, p.7). Otra es siguiendo la propuesta de Levinas, donde el sujeto guia
su conducta no desde el si mismo sino a partir del otro con quien interactua. Dando un
cambio de direccion, que abre a posibilidades y propuestas sobre la justicia como
comprension del otro por ser otro, es decir, en y por su diferencia y no a través de la
similitud a uno mismo; esta idea de justicia va ligada a una ética de la diferencia
(Corres, 2009). De manera que, “en esta idea, la justicia no es la igualdad, la
proporcionalidad calculada, ni la distribucion con equidad, sino la disimetria absoluta”
(Placencia, 2006, p.8).

Teorias de la justicia.

La problematizacion de la idea de Justicia en la filosofia nos refiere a textos desde

Platén y Aristoteles, Kant y Hume, pero es desde el fildsofo John Rawls que se plantea
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una teoria de la justicia, surgiendo un debate tedrico alrededor de ella, que si bien las
disciplinas filosoficas mas conectadas al debate son la ética y la politica la discusion de
las teorias de la justicia ha abarcado campos mas alejados. Abordar las teorias de la
justicia es un ejercicio amplio que requiere esfuerzos y espacios que exceden los

objetivos del capitulo por lo cual se abordan de manera sintetizada

Paez (2015) hace una separacion de las teorias de la justicia en tres mas relevantes
para la bioética y la ética filosdfica: la justicia liberal, la justicia contractualista y la
justicia utilitaria, ubicando las dos primeras dentro del enfoque deontoldgico y la tercera
en la teleoldgica. También se han desarrollado posiciones de la teoria de la justicia
denominadas como comunitaristas y la teoria econdmica del desarrollo representada
por Amartya Sen. Sin duda la teoria de justicia mas discutida y que tiene un lugar
hegemaonico frente a las otras posiciones es la que propone el fildsofo de Harvard John
Rawls, en su obra A theory of Justice, la cual es contractualista como la ubica Paéz

(2015) pero a su vez también es liberal y retomada por el utilitarismo.

Parte de las criticas de las posturas comunitaristas de la teoria de la justicia de Rawls
de la que se separan, es por la nocidn de individuo sobre la que se sostiene su teoria,
la cual para Maclntyre, quien es de la postura comunitarista, es una vision empobrecida
del ser humano (Hopkins, 2018). La teoria de la justicia de Rawl, que tiene raices
kantianas, se afirma liberal al no reflexionar desde lo comun, “partiendo del conflicto
entre individuos y concibiendo a la sociedad como el medio a partir del cual esos

individuos puedan alcanzar su desarrollo y satisfacer sus deseos” (Hopkins, 2018, p.9).

Ademas de la percepcion de individuo, discutible en la teoria de la justicia de Rawls, la
pretensién de universalidad es conforme a una universalizacién de la razén, donde el
ser humano tiene como caracteristica una racionalidad unica, dictada por una
cosmovision occidental, lo que lleva no considerar otras formas culturales de pensar de
manera no occidental, con lo que se aleja de la alteridad y la diversidad. Por ultimo, la
teoria de Rawls no concibe la posibilidad y capacidad de los individuos o sociedades de

autogobernarse (Hopkins, 2018).
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Para Daniels la cuestion de la salud se contempla dentro de la teoria de la justicia de
Rawls como un problema de distribucion, en tanto que cualquier teoria de la justicia
que se preocupe por la proteccion a la salud tiene que abrirse a la discusion de una
teoria de la justicia distributiva, sin embargo, las desigualdades en salud son
dependientes de otro tipo de desigualdades como las oportunidades de educacion,
empleo, vivienda y recreacion (Dieterlen, 2015). De manera similar, para Amartya Sen
la salud en tanto preocupacion social es una caracteristica central para la justicia, pero
a su vez la equidad en salud tiene que considerarse en el contexto de asuntos como la
distribucion econdmica, la vida humana y la libertad. Asi la equidad en salud no se
puede reducir a las desigualdades en el ambito de la salud sino que debe contemplarse

dentro de una red mas amplia de justicia social (Dieterlen, 2015).

Si bien es funcidon de los Estados velar por la salud de sus habitantes, que es donde la
justicia distributiva centra su discusion, también esta dentro de sus funciones promover
acciones que fortalezcan la responsabilidad de las personas por su cuidado y salud,
por ende, no limitar u obstruir los esfuerzos enfocados a ese camino. En ese sentido,
Martha Nussbaum, analiza dentro de la teoria de la justicia de Rawls las
consideraciones hacia la discapacidad, encontrando problematicas, las nociones de
persona, de cooperaciéon social y la concepcion procedimentalista de justicia (Garcia,
2009).

En cuanto a los conceptos de persona y cooperacion social de Rawls, segun
Nussbaumm, dan espacio para la exclusibn de las personas con discapacidad,
homogenizando una concepcion de persona que elimina la consideracion hacia la
diversidad humana; en cuanto a la cooperacioén social la define en términos de un tipo
de participacion en la sociedad con beneficios mutuos netamente egoistas. Como
teoria procedimental, se parte de la premisa de “si el proceso mediante el cual se
estipulan principios politicos es justo, el resultado necesariamente sera justo” (p.108).
Lo que asigna todo el poder a la confianza en que los principios politicos sean justos y

estan bien disefiados por algun tipo de representacién. (Garcia, 2009).

Segun Nussbaum, la teoria de Rawls contempla una vision homogénea de los seres

humanos, al tomar en cuenta principalmente un cumulo de capacidades o habilidades
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definidas en términos de produccion, perdiendo de vista la diversidad humana. Esto en
el campo de las diversidades o discapacidades puede llegar incluso a despojarles la
categoria de personas a quienes sean parte o se encuentren dentro de estas
multiplicidades de condiciones. De esta manera, es importante no concebir a la
discapacidad unicamente como una carencia de habilidades, sino que es fundamental
comprender la referencia a la ausencia de un entorno propicio para el desarrollo de la
persona (Garcia, 2009). Por lo que para integrar la discapacidad, dentro de la teoria de
la justicia, para Nussbaum es “esencial colocar a las personas en el mismo nivel de
capacidad para poder garantizar igualdad de oportunidades de participacion social,
promoviendo el desarrollo de habilidades y garantizando las condiciones materiales y

sociales para su realizacion” (Garcia, 2009, p. 112).

Contemplar la discapacidad mas alla de lo referente a las habilidades personales y
considerar la capacidad como un conjunto de posibilidades para el desarrollo lleva a
plantear y poner énfasis en las condiciones materiales que el entorno social pueda
brindar para garantizar esta equidad de oportunidades en la participacion en
comunidad, asegurar esta capacidad de las personas como un derecho lleva a
establecer un umbral minimo de dignidad (Garcia, 2009). Por lo que, para Nussbaum la
cuestion de los derechos humanos se coloca como una teoria de la justicia a la par de

la teoria de Rawls.
Derechos sexuales y reproductivos.

Es importante incluir los derechos de la sexualidad dentro del espacio de justicia y
abordar la discusion de concebir a los derechos sexuales y los derechos reproductivos
como “conceptos” (Figueroa, 2009), es decir, pensar cada uno como elemento con

significado y signo particulares, mas que inmersos dentro de otros elementos.

En tanto derechos reproductivos, estos son mejor reconocidos en tratados nacionales e
internacionales, plantean, principalmente derecho a la informacion y a poder planificar y
decidir el numero de hijos, sin embargo, se suele dejar fuera la eleccion de si tener o no

tener hijos, el cual era un planteamiento inicial para la conformacién de esos derechos.
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Por derechos sexuales, es en un reconocimiento a la diversidad, a la validaciéon de lo

multiple y al reconocimiento del cuerpo como territorio de agencia (Figueroa, 2009).

Bajo un modelo paternalista que afecta tanto la atencidn en las instituciones de salud,
como la concepcion social de la esquizofrenia, existen practicas de minusvalia hacia
las personas, las cuales parten, en su mayoria del estigma que existe hacia esta
condicion. De aqui se establecen una serie de mitos y creencias sobre la sexualidad de
las personas con esquizofrenia, como la hipersexualizacion, total inhibicion o
infantilizacion, arraigados en la sociedad, asi como en los servicios de atencion y
profesionales de la salud (Diaz-Mofa, 2006). Siguiendo a Figueroa (2009), los derechos
sexuales y reproductivos contemplan las posibilidades de ejercicio, su
autodeterminacion reproductiva y sexual, lo que lleva a cuestionar cualquier tipo de
exclusion, de negacion de los sujetos y cualquier norma que legitime ejercicios

desiguales de poder.

La conceptualizacion de la sexualidad permite evidenciar las manifestaciones de la
conducta de un ser humano, que expresada, influye e interactia con su mundo natural
y social, ubicando a la sexualidad en un terreno fundamental de la vida. La

Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la sexualidad como:

Un aspecto central del ser humano, a lo largo de su vida, que abarca al sexo, las
identidades y los papeles de género, el erotismo, el placer, la intimidad, la reproduccion y
la orientacidén sexual. La sexualidad se vive y se expresa a través de pensamientos,
fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas, practicas, papeles y
relaciones interpersonales y esta influida por la interaccién de factores bioldgicos,
psicolégicos, sociales, econdémicos, politicos, culturales, éticos, legales, historicos,

religiosos y espirituales (OMS, 2006, p.5).

La definicion de la OMS concede a la sexualidad la relevancia de un elemento central y
amplio en la vida y salud del ser humano. Si el tema se centra en las personas en
quienes su autonomia es puesta en duda, como es el caso de las personas con
esquizofrenia, que por el hecho de presentar un padecimiento mental, con frecuencia,
se les llega a no considerar con la posibilidad de explorar o interesarse en las

manifestaciones de la sexualidad.
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Las convenciones y declaraciones internacionales que resguardan los derechos de las
personas con trastornos psiquiatricos (Convencion sobre los Derechos de las personas
con Discapacidad (CDPD), 2006; Declaracion Universal de los Derechos Humanos
(DDHH), 1948 y La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, 2006)
exponen sus derechos de poder establecer relaciones sexuales consensuadas, que su
condicion mental no deberia impedir el ejercicio y derecho de eleccién de su pareja
sexual, ni a establecer relaciones sexuales, por lo tanto, las posturas paternalistas de
los padres, tutores o representantes institucionales deberian aminorarse ante tales
consideraciones (Amaro, 2005). Sin embargo, esto no ha excluido la existencia de
abusos y agresiones hacia y por parte de esta poblacion, pues al verse negados al
desarrollo de habilidades sociales, quedan mas expuestos y vulnerables, pero también

son mas influenciables al desarrollo de conductas de compensacion agresivas.

En cuanto a la sexualidad de las personas con esquizofrenia, esta se ubica, junto con
la obtencion de empleo, como una de las principales preocupaciones de esta
poblacion, hecho que ha sido observado personalmente en el trabajo de campo, asi

como en la revisién de la literatura (Diaz-Mofa, 2006; De los Santos Cabrera et. al.
2011; Gabay, Fernandez y Roldan, 2006; Kelly & Conely, 2004; Salvador- Carulla,
2000).

En la sexualidad de las personas con esquizofrenia existe una multiplicidad de mitos,
generando percepciones como al considerarles infantes, asumiendo que la sexualidad
no es de su interés o al contrario que tienen un comportamiento sexual incontrolado
(Diaz-Mofa, 2004), dentro del campo clinico se llega a validar estos mitos, partiendo de
considerar que para la persona con esquizofrenia, las funciones de percepcion de la
realidad, donde son incluidos los afectos, estan alteradas, por lo que puede no llegar a
distinguir emociones. Teniendo dos polaridades, por una parte explotan afectivamente,
relacionado a las alucinaciones y delirios de persecucion y por otro, su afectividad
tiende al aplanamiento, sin capacidad de expresar afecto, por lo que sus reacciones
pueden ser erraticas ante las situaciones que esta viviendo, expresando un afecto

inapropiado ante una situacién (Kandel, 2000).
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En los tratamientos medicamentosos son conocidas las continuas quejas de la
poblacion con esquizofrenia, debido a la alteracién que estos provocan en los estados
de animo y la libido, también las farmacéuticas advierten de estos efectos secundarios
relacionando la inhibicién de la produccion de dopamina como una neuromodulacion de
la funcion sexual, que se traduce como perdida de deseo, excitacion y orgasmo, lo que
también se acompana de disfuncidn eréctil para el caso de los hombres, a través del
bloqueo de neurotransmisores alfa aderenérgetico y la actividad anticolinérgica (La
Torre, Conca, Duffy, et. al., 2013). Estudios han abordado el tema de la funcion sexual
en personas con esquizofrenia medicados con antipsicoticos, hallando: disminucién de
la libido y de la lubricacion vaginal, trastornos de la funcion eréctil y orgasmica v,
disminucién de la satisfaccién sexual (Gabay, Fernandez y Roldan, 2006; Kelly &
Conley, 2004; Salvador-Carulla et. al., 2000), efectos que han sido considerados como
los mas estresantes de la medicacion que junto con las disfunciones sexuales, son
factores atribuidos a la falta de adherencia al tratamiento. Estos factores se asocian
con una disminucién de la calidad de vida, reflejada en una disminucion de la cantidad

y calidad de relaciones romanticas y estables (Gabay et. al., 2006).

Otro tipo de tratamiento es el internamiento involuntario, que imposibilita al sujeto a
tener una vida privada (Foucault, 2013; Castel, 2009) en el cual su sexualidad podria
desarrollarse en un marco de seguridad emocional. Esta modalidad tiende a aislar al
sujeto de la sociedad y sobre todo cuando los sintomas aparecen en una edad
temprana, el sujeto puede ir perdiendo habilidades sociales, dificultando el paso de la

reclusion a la vida en comunidad.

Se ha reportado que entre el 20% y 50% de las personas hospitalizadas por trastornos
mentales, consideraron que su trastorno psiquiatrico interferia en su funcionamiento
sexual, que problemas en el funcionamiento sexual podian haber contribuido a su
trastorno psiquico y consideraban la mejoria de dicha actividad como un factor
relevante en la posible mejoria de su cuadro clinico (Salvador-Carulla, et. al., 2000, p.
362). Lo que lleva a relacionar la sexualidad con su trastorno, sintomatologia, malestar

y tratamiento.
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Goffman (1970) en su estudio dentro de una institucion total, menciona que los sujetos
que atraviesan por una hospitalizacion de manera prolongada, pueden llegar a formar
un posicionamiento ligado a la resistencia, denominado por el autor como ajustes
secundarios, en los cuales las personas internadas generan medios para alcanzar fines
de formas no establecidas o reconocidas por la institucion, al adoptarse estas formas
dentro de la institucién daria paso a un ajuste primario. La sexualidad que se ejerce
dentro de las instituciones totales podria considerarse dentro de los ajustes
secundarios, al menos en una formulacion base, siempre y cuando se desarrolle por las
propias personas internadas y no de manera asimétrica de poder en forma de abusos

sexuales comunmente ejercidos en estas instituciones

Para las personas con esquizofrenia la sexualidad y la libertad estan sujetas al terreno
de su autonomia, ya que estd es continuamente puesta en duda, por lo que una
persona puede ser encargada a la tutela de alguien mas, declarandola incapaz en un
juicio de interdiccidn, donde la persona legalmente no puede tomar decisiones sobre si
misma. Este tipo de procedimientos y politicas publicas son sentidas como formas
intrusivas y agresivas, para el caso de los derechos sexuales y reproductivos se corre
el riesgo de dar paso o justificar practicas destinadas a la regulacion y control de la
reproduccion de las personas con etiquetas psiquiatrias, como la esterilizacion forzada,
llevada por una propuesta de higiene social y de eugenesia8 (Alatorre, 2015; Gonzales,
1991; Pedrajas, 2000; Suarez y Lépez Guazo, 2005;).

El ejercicio de control de la sexualidad se ha observado como una biopolitica, la cual es
entendida como el desarrollo de tecnologias, técnicas y mecanismos desarrollados
para el gobierno de los cuerpos individuales como sociales (Foucault, 2013), aspirando
estas a convertir la vida en un objeto administrable, es un concepto central en el tema
de la sexualidad en poblaciones, grupos o individuos que han sido diagnosticados con

un trastorno mental.

8 En los afios cuarenta en México, existieron politicas piiblicas de objetivos y propuestas abiertamente con fines de
mejoramiento de la raza, impulsadas por la Sociedad Mexicana de Puericultura y la Sociedad Mexicana de Eugene-
sia (Suarez y Lopez Guazo, 2005), esta corriente no se ha rebasado del todo en la practica y ensefianza médica actual
(Alatorre, 2015; Gonzales, 1991; Pedrajas, 2000).
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Los derechos de la sexualidad en un concepcion, mas colectiva que individual, plantea
enfatizar elementos sociales de utilidad, sirviendo como mecanismos de defensa ante
la exclusion; a manera de reivindicacion de las personas insertadas en procesos de
discriminacion; como procesos de toma de decisiones, donde los individuos no vean
reducidas sus posibilidades de elegir; como un reconocimiento moral mutuo entre
ciudadanos protegidos por los mismos derechos, siendo que ser dotados de derechos
en una misma sociedad plantea una proteccion ante una negacion de los sujetos; y
lleva a establecer nuevos acuerdos éticos entre diferentes agentes sociales e

instituciones (Figueroa, 2009).

Algo importante es que los derechos sexuales y reproductivos, ambos son constitutivos
en lo relacional, en conexidon hacia un otro. Los derechos sexuales tienen la
particularidad de poder ejercerse de manera individual o relacional, a diferencia de los
reproductivos que requieren de algun tipo de relacidon, aunque ambos sean un derecho

de los individuos.

Recapitulando, este primer apartado contiene diferentes rutas de aproximacion a la
revision y el estudio de la sexualidad, desde sus manifestaciones conceptuales donde
se hizo uso de la propuesta de la deconstruccion como manera performatica, usando el
concepto de Butler (2002) es decir una forma tedrica y practica de hacer y vivir la
sexualidad. Tomando en cuenta a la sexualidad como un elemento individual, en
términos fisioldgicos y subjetivos, como sus elementos sociales, en tanto respeto a la
diversidad, formas de relacionarse, tecnologias y dispositivos para su control y como
derechos. La sexualidad es un elemento amplio de la vida que se sostiene de manera
relacional, en bioética contemplar este elemento, permite reflexionar sobre las

interacciones entre la vida y las practicas en los niveles de atencion a la salud.

El uso de métodos hermenéuticos para el estudio de la sexualidad desglosa reflexiones
para un analisis bioético, de la cual es de utilidad los trabajos que hacen las conexiones
entre bioética hermenéutica en el campo de la salud. Partir de las narrativas de las
personas que viven las transformaciones, limitaciones y abusos de su sexualidad
aporta sin duda nuevas rutas para el analisis y reflexiébn bioética de las practicas

clinicas y sociales.
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Capitulo 2. Trazado hacia la exploracion de la subjetividad en la esquizofrenia.
Revision de los modelos explicativos
Desde su conceptualizacion hasta la actualidad, la esquizofrenia, sigue presentando
aspectos conflictivos entre si, atribuyendo su existencia tanto a causas de tipo
biolégico-cerebral o a problemas existenciales y morales, a “presiones sociales e
incluso de estrategias de mistificacidén del sistema capitalista” (Martinez-Hernaez, 1998,
p.13).

De manera social, la esquizofrenia es la representacion de la enfermedad mental
clasica, sobre la cual giran las ideas y practicas de gran parte de la sociedad
occidental, dejando ver el sentido de la carga simbdlica, histérica y estigmatizante, en
su contenido, asi también sus tratamientos y modelos de explicacion, los cuales estan

sostenidos principalmente sobre ideologias y técnicas biomédicas.

Aunque el modelo actual en salud mental promueve un enfoque biopsicosocial, el cual
da una apariencia de equilibrio entre multiples aspectos con los que interactua la
vulnerabilidad, el peso de este enfoque sigue recayendo en el elemento bioldgico
desplazando lo contextual. Esto ha llevado a un mantenimiento del modelo biomédico
paternalista que debe su éxito a un recorrido historico, politico y econémico de

conquista ideolégica (Reed, Haslam y Magliano, 2016; Txetxu; 2009).

De acuerdo con Cristina Sacristan (2005), Angel Martinez Hernaez (2008) y Martin
Correa Urquiza (2009), contemplar los trastornos mentales unicamente desde desorden
biolégico resulta insuficiente, pues lleva consigo una separacion de los valores y
conductas sociales que entran en juego e interactuan con el establecimiento de la
enfermedad. Como toda ciencia, la psiquiatria se encuentra sujeta a los
condicionamientos econdmicos, politicos, religiosos o juridicos y de la opinidn publica

en los que se ve inmersa.

Los estudios sobre la esquizofrenia han retomado principalmente un acercamiento
desde el modelo biomédico, por lo que aportes que salen de este paradigma son

menos retomados. En el caso de la literatura de antropologia meédica, Martinez-



27

Herndez (1998), siguiendo el modelo de Arthur Kleinman (1988)° en cuanto al
entendimiento de una enfermedad, secciona en tres los modelos de acercamiento a los

estudios de la esquizofrenia: disease, sickness e illness.

Este tipo de organizacion de los estudios sobre la esquizofrenia es de utilidad, permite
ubicar los discursos y practicas desde donde se percibe a la esquizofrenia, como una
ayuda al entendimiento general o normalizado en los escenarios de atencion a la salud,
para una perspectiva integral al enfoque de la bioética social contemporanea mas que
nociones simplistas y unidimensionales de problematicas, situaciones y experiencias
(Casado da Rocha, 2014).

Dimensién biolégica (Disease)

Aunque no existen agentes causales (etiologicos o neurobioldgicos) distintivos de la
esquizofrenia, el modelo de estudio de la esquizofrenia, que se sostiene por la
dimensién bioldégica, contempla los siguientes criterios clinicos que se deben presentar

para cumplir para su diagndstico:

-Sintomas positivos (ideas delirantes, alucinaciones, lenguaje desorganizado, etc.),
referentes a un exceso o distorsion de las funciones normales;

- Sintomas negativos (aplanamiento o embotamiento afectivo, alogia, abulia, déficits de
atencion...), que también conllevan una disminucion o pérdida de las funciones
normales;

- Desorganizaciéon del pensamiento (descarrilamiento y neologismos, y pobreza del
pensamiento) y de la conducta (incongruencia afectiva...);

- Afectacion de las funciones cognitivas (funcidén ejecutiva, memoria, atencién, etc.); sin
conciencia de enfermedad; cambios del humor, que van desde la excitacion
hasta la depresion; y

- Sintomas motores y catatonia que oscilan desde una lenta actividad psicomotora a
una excesiva actividad manifestadas en manierismos, estereotipias (Ramos-

Pozodn, 2014, p. 13).

9 Bjorn Hofmann en un articulo del 2002, nombra a los modelos explicativos como una triada de nociones sobre la
enfermedad. Hofmann, B. (2002), On the Triad Disease, Illness, and Sickness. Journal of Medicine and Philosophy,
27 (6), pp. 651-673.
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En el Manual Diagnostico y Estadistico de Trastornos Mentales en su anterior version
DSM-IV-TR distinguia tipos de esquizofrenias: De acuerdo a la literatura diagnostica

clinica, la esquizofrenia se clasifica en distintos subtipos:

e Esquizofrenia paranoide, donde existen sentimientos de persecucion y las
alucinaciones auditivas y delirios giran alrededor de estos sentimientos, también
se encuentra la presencia de delirio de grandeza.

e Esquizofrenia desorganizada, en la cual predomina la presencia de hebefrenia
(discurso y comportamiento desorganizado sin ningun propdsito) y afectividad
inapropiada o plana.

e Esquizofrenia catatdénica, caracterizada por importantes alteraciones
psicomotoras.

e Esquizofrenia indiferenciada, existiendo sintomas psicéticos, pero sin llegar a
cumplir los criterios para los tipos paranoide, desorganizado o catatonico.

e Esquizofrenia Residual, teniendo sintomas presentes en baja intensidad (APA,
1995).

Para su actual version, el DSM-V (APA, 2016), la cual tuvo muchas criticas, se realizan
varias eliminaciones de estas subcategorias, “basandose en la pobre fiabilidad y la baja
estabilidad en el tiempo, ademas de que muchos pacientes presentan simultaneamente

varios subtipos de esquizofrenia” (Ramos-Pozoén, 2014, p. 13).

Bajo el modelo biomédico que mantiene una hegemonia en los sistemas de atencion
de salud (Menéndez, 2005), los referentes atienden el origen somatico de la
esquizofrenia en donde no existe una distincion clara entre enfermedad mental o
enfermedad cerebral, por lo que los estudios bajo este modelo de explicacién buscan el
conocimiento de las bases bioldgicas que producen la esquizofrenia y los tratamientos

de actuacion son bajo estas bases (Martinez-Hernaez, 1998).

Dentro de esta perspectiva se encuentra la teoria dopaminérgica, basada en la
evidencia de que existe una hiperactivacion de neurotransmisores de dopamina,
responsable del delirio y alucinaciones, este exceso en la actividad dopaminérgica es lo
que produce la esquizofrenia, por lo que los tratamientos (farmacos de tipo

antipsicoticos y neurolépticos) involucran una disminucion de esta actividad,
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bloqueando los receptores cerebrales del neurotransmisor, para regularizar el
organismo y suprimir los sintomas psicoticos (Ramos-Pozén, 2014). En el mismo
sentido de esta teoria, se han propuesto alteraciones en otros neurotransmisores como
la serotonina, el glutamato o el acido gammaminobutirico, asi como alteraciones
neuroendocrinas, como indicadores neurobiolégicos distintivos de la esquizofrenia
(Deakin, 1988, en Martinez-Hernaez, 1998). Sin embargo, se debe considerar que este
tipo de teorias son actualmente extendidas por su relacién con la medicacion, su uso
es altamente extendido por influencia de ambito empresarial y mercantil debido a la
intervencion amplia de las farmacéuticas, donde un punto cada vez mas desvalorado

es la efectividad y los efectos secundarios que causan.

Otra de las teorias sigue los hallazgos en cuanto a lesiones o atrofias corticales, esta
teoria se basa en la conceptualizacion de que son anomalias en la estructura
encefalica las que producen alteraciones de la actividad mental con efectos en el
comportamiento las que producen esquizofrenia (Buchsbaum y Haier, 1987, en
Martinez-Hernaez, 1998), el soporte de esta teoria es la confianza y el desarrollo de
instrumentos tecnoldgicos que permiten ver estas alteraciones, como la Tomografia por
Emision de Positrones o la resonancia magnética, sin embargo, posturas criticas
(Pérez, 2012)10 argumentan vacios y falacias metodoldgicas en tanto a la relacion
concluyente entre aquello que se observa y la relacién con la funcién que se le

atribuye.

La teoria virica sostiene la premisa de que la esquizofrenia es el resultado de la accidon
de un virus que produce modificaciones metabdlicas cerebrales (Martinez-Hernaez,
1998). Esta teoria tiene menor difusién y la accién del virus es atribuida principalmente

a la sintomatologia psicética y los sintomas positivos.

Por su parte la teoria genética, atribuye la etiologia de la enfermedad al factor genético
y de herencia, desarrollada por estudios que demuestran una alta concordancia en

gemelos monocigétos con esquizofrenia, asociando su vinculacion genética con el

10 véase Gould, (1981) La falsa medida del hombre. Orbis, Buenos Aires, Uttal, (2001) The new phrenology, the
limits of localizaing cognitive process in the brain. MIT Press, Cambridge. Y Harpaz, Yehouda (1998) Replicability
of cognitive imaging of the cerebral cortex By PET and fMRI: A survey of recent literature citados en Perez Soto, C.
(2012) Una nueva antipsiquiatria. Critica de las téctinas de control psiquiatrico. LOM ediciones. Santiago de Chile.
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desarrollo de la enfermedad. Esta teoria sigue sin ser concluyente, ejemplificando
cuestionamientos hacia esta teoria, Martinez Hernaez (1998) menciona la obra de
Lewontin, Rose, y Kamin, No esta en los genes. Critica del racismo biolégico de 1996,
que la metodologia de estos estudios han sido cuestionadas, mostrando cierto prejuicio
de sus autores. Sin embargo, no se puede descartar la importancia de factores
genéticos para el desarrollo de la esquizofrenia, aunque los datos de los estudios en
gemelos monocigétos también se relacionan con la importancia de factores

ambientales y desarrollo social.

Al dia de hoy el diagnostico de esquizofrenia es principalmente a partir de sus
manifestaciones conductuales y expresiones, su clasificacion basada en signos y
sintomas, mas que por examenes etiopatogénicas o anatomopatologicas, salvo la

esquizofrenia de tipo cataténica, la cual es atribuible a una alteracién bioldgica.
Dimensidn social y cultural (Sickness)

Posturas que retoman primeramente factores ambientales y el contexto social para el
desarrollo de esquizofrenia han estado muy ligadas a posiciones ideolégicas contrarias
a las que atienden las bases biologicas, las cuales tampoco estan exentas de una
posicion ideoldgica. Posiciones orientadas al estudio de las relaciones sociales
(funcionalismo) y a las estructuras economico-politicas (en una marcada tendencia
marxista) han tenido gran resonancia dentro de esta dimensién (Martinez-Hernaez,
1998).

El auge de estas perspectivas fue a partir de los afios setentas, publicaciones como la
tesis doctoral de Foucault (1976), a decir de Roland Barthres, tuvieron el efecto de
poder cuestionar y transformar un “hecho de la civilizacion lo que tomabamos por un
hecho médico” (Sacristan, 2009, p. 173). A partir de esta fecha se aborda la interaccion
del uso de una enfermedad como instrumentalizacion de disciplina, control y que
justifica una serie de medidas sociales de exclusion y marginacion social. Para la
psiquiatria, marco un cuestionamiento del ejercicio ético de su practica médica, dando

como resultado un movimiento social conocido como antipsiquiatria.
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Marti y Murcia (1988) dividen los diferentes tipos de estudio relacionados con la

dimensién social de la esquizofrenia:

1.

De los factores sociales en la etiologia (sociogénesis de la enfermedad mental),
planteando dos principales métodos: i) El de Faris y Dunham (1939) a partir de
las personas afectadas vy ii) de la interaccion de la persona con enfermedad y su
grupo social, principalmente la familia.

Que sostienen la teoria de que la colectividad es susceptible de enfermarse o
producir enfermedades, E. Fromm (1967).

Enfocados en las relaciones sociales de la persona con enfermedad mental,
Goffman (1970) y Basaglia (1972), como las relaciones de poder ejercidas en
las estructuras psiquiatricas.

De tipo experimental de psicologia social, para el analisis de comportamientos y
dinamicas grupales, Kurt Levin (1951).

Enfocados a la revisién ética y de analisis de la moral de una sociedad o grupo,
como los realizados por Baruck (1965) para el analisis del Ethos colectivo en
grupos con enfermedad mental y Marcuse (1969) que atribuye la enfermedad
mental al declive de la sociedad ante el consumo.

Antropolégicos, como los de Malinowsky (1970) y Mead (1972) sobre los
comportamientos considerados anormales en sociedades no occidentales o
aquellos relacionados con el mito, por ejemplo, el de R. Sarré (1972) que
describe 36 mitologemas o temas delirantes mas comunes entre personas con
esquizofrenia.

De relaciones existenciales, Laing y Esterson (1967) se preocupan por estudiar
las relaciones interpersonales de las personas con esquizofrenia desde el punto
de vista de la filosofia existencial.

En términos de fallos en la comunicacién y relaciones familiares
descalificadoras, ambas estudiadas por Bateson y Wynne (1971) con la
propuesta del doble vinculo como causa social de la esquizofrenia.

De analisis del rol, como el propuesto por Moreno (1966) donde la persona con

esquizofrenia adopta ese tipo de rol de enfermo para aliviar su ansiedad.
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Dentro de las problematicas ligadas a la dimensién social de la esquizofrenia, muchos
estudios son enfocados por las discapacidades que adquiere la persona en esta
condicion, planteando en este sentido el tratar aquellas discapacidades psicosociales

que se generan por la persona y también, las barreras sociales que se desarrollan.

Las barreras sociales, se refieren a aquellas limitaciones externas del individuo para
llevar a cabo el desarrollo de su vida en comunidad y ejercer derechos y deberes. Para
el caso de las personas con esquizofrenia estas barreras sociales se consideran en la
forma en como la sociedad se relaciona con ellos. Siguiendo un documento sobre
discapacidad del Observatorio de Bioética y Derecho de Barcelona (Casado y Vila,

2014), se tienen identificados algunos factores generales como:

a) El desconocimiento de la realidad de estas personas.

b) El enfoque casi exclusivamente medico de la discapacidad ha llevado a
identificar sistematicamente a la persona discapacitada como persona enferma.

¢) El hecho de que no todas las personas con discapacidad se han podido
beneficiar de los avances cientificos y muchos de estos no han tomado las
medidas suficientes para reducir al maximo sus efectos nocivos.

d) No se considera que las personas con esquizofrenia forman parte de la
sociedad, por lo que, en cuestion de lenguaje, se debe pensar mas que en
inclusion en no exclusion.

¢) EXxisten poco espacio de escucha social.

/) Alto grado de estigma.

g) El ejercicio de la sexualidad.

) Esterilizacion.

/) Para el ejercicio de su capacidad juridica.

El campo social de la esquizofrenia se ha ramificado ampliamente, con una gran
preocupacion por no desatender el riesgo en sectores vulnerables de la sociedad de
generar complicaciones, como el descenso en la estructura social a consecuencia de la
enfermedad y no como causa. La creciente industrializacion y estilo de vida urbanizado

han presentado la relevancia de considerar factores sociales como redes de apoyo y
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precarizacién, tanto en el acceso a recursos institucionales como la afectacion por

ciclos economicos (Martinez-Hernaéz, 1998).

Las propuestas de Butler (2006) y Foucault (2001; 2012b), pueden insertarse dentro de
la dimensién social de la esquizofrenia, ya que exploran la relacién entre el dispositivo
médico psiquiatrico y la identidad de género en la sociedad moderna. Otros autores
retoman estas teorias para hacer sefalar que el padecimiento mental esta forjado por
el orden de género (Jiménez, Vazquez y Cecilia, 2000; Morales, 2015; Usall, 2003).
Este tipo de correlacion esta siendo retomadas con mayor fuerza en otros estudios
(Calvo y Castro, 2016; Jiménez y Vazquez, 2006; Jiménez, Vazquez, Cecilia, 2000;
Reed y Beavan, 2016; Usall, 2003), pues se habia centrado el aspecto social, en la
clase y en menor medida, el grupo étnico (Reed, Johnstone y Taitimu, 2016). Sin
embargo, estan presentes diferencias en este terreno, los efectos de la esquizofrenia
en las mujeres han sido oscurecidos por tener menor efecto en la esfera productiva-

economica que en los hombres (Goldstein y Kreisman, 1988).

El ocultamiento del analisis social y cultural de la esquizofrenia, presenta un choque de
ideologias mas que de saberes, “la normalidad y la anormalidad se establecen como
principios cuasi-éticos que responden a valoraciones morales en una cultura
determinada y que, en esta medida, son dependientes de ella” (Martinez Hernaez,
2008, p. 62). Los contenidos y procesos linguisticos dentro de la esquizofrenia,
significados del delirio, alucinaciones o comportamientos son componentes culturales
que dotan de sentido y simbolismo al padecimiento mismo, sin embargo, dificilmente

habra procesos que se salgan de este componente cultural.

Prestar s6lo énfasis en marcadores culturales ha llegado a un sentido de romanizacion
que desplaza el sufrimiento, las diferentes dolencias y el mismo padecer, por lo que se

exige una representacion dialégica que tome en cuenta ambos aspectos.

Las percepciones sociales sobre la esquizofrenia generan diferentes tipos de
acercamiento a las personas con este diagnostico, incluso, aunque las atribuciones
causales de la esquizofrenia se atribuyan a agentes biolégicos, existe una

responsabilizacion moral hacia las personas por poseer esquizofrenia, este atributo es
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parte de la estigmatizacion que existe hacia esta condicion, estudios como el de Mora-
Rios, Natera, Bautista-Aguilar y Ortega-Ortega (2013; 2015), Goffman (1963) y Mufioz,
Pérez, Crespo y Guillen (2009), refieren que el estigma no sélo es una percepcion
interior, sino que se materializa en actos concretos como la discriminacion, la
infantilizacion, los prejuicios y los estereotipos que guian comportamientos, formas de

tratamiento y lugares de exclusion hacia las personas con esquizofrenia.

Aunque el paradigma biomédico reconoce, actualmente, el efecto negativo en la salud
de procesos sociales y culturales del efecto del estigma y etiquetamiento, preocupacién
incluida en documentos internacionales de la salud mental (CDPD, 2006; Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, 2006), la practica clinica sigue
sosteniendo, tanto por las producciones cientificas al respecto como por testimonios,

que los factores sociales, incluida la sexualidad, son de menor relevancia.

Dimensidén subjetiva (/llness)

La experiencia de la persona con esquizofrenia contempla desde su sentir, el abordaje
del dolor, de la incertidumbre, de la comprensidn y la significacion que se tiene sobre
esta condicién, la interaccion de estos elementos en los vinculos sociales y las
instituciones de atencion de la salud, asi como los profesionistas dedicados a ello, los
tratos y tratamientos que estos aplican. A esta experiencia se le da el nombre de
padecer, explorando aquello que en la historia clinica tiende a no incluirse, donde, en
este caso, la primera voz es de aquel afectado y atravesado en su historia personal por

una condicion de salud (Hamui et. al, 2019).

El padecer se explora a partir de una narracién de la experiencia personal, la cual
puede ser recuperada por el investigador social al interactuar con la persona y el
entorno que padece, en el caso del proceso salud-enfermedad, el padecer contempla
acciones, resignificaciones, afrontamiento y formas de responsabilizarse para la
recuperacion y el mantenimiento de la salud. Byron Good (2003) planteaba que toda
practica clinica es interpretativa, siendo un lugar de producciéon amplia de significados,

considerando al padecimiento como una entidad esencialmente semantica.
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El psiquiatra y antropélogo médico Arthur Kleinman (1988) nombré como narrativas del
padecer al abordaje del sufrimiento desde la perspectiva de los agentes, contrastando
un modelo que poco contempla a la persona doliente y se enfoca en la enfermedad.
Las narrativas del padecer contemplan diversas esferas de significado, el como es
percibido el sintoma, la experiencia corporal, asi como una dimension colectiva
(Vargas, 2019).

La propuesta tedrica de los modelos explicativos se desprende de la descripcion del
conjunto de nociones sobre un episodio de malestar y de su tratamiento, a partir de los
cuales el padecer es entendido y manejado (Hamui, 2019). Estos modelos son
expresiones que conducen a la toma de decision y a la accion, no son meras

representaciones cognitivas (Kleinman, 1988).

La dimensién subjetiva de la esquizofrenia buscaria explorar mas alla del contenido del
delirio, contemplado como principal caracteristica de la esquizofrenia, preguntandose
por como percibe la vida una persona con esquizofrenia, como afronta aquellos
sintomas positivos y negativos descritos en el DSM, como es la interaccion con su
entorno, con la familia, con la pareja, cdmo percibe la atencién en salud y los
tratamientos, asi también preguntarse qué significado le da al hecho de tener
esquizofrenia. El padecer en la esquizofrenia es inseparable de la historia de vida, toma
en cuenta el contexto y su influencia, en donde operan concepciones normativas y

expectativas (Vargas, 2019).

Las narrativas del padecer posicionan como agente activo a la persona con
esquizofrenia, con capacidad de configurar una relato propio y dar cuenta de su
experiencia como un saber, se toma en cuenta que el sujeto que padece es un ser
relacional, reflexivo y polifono (Sanchez, 2014), con dinamismo en su posibilidad
cambiante en lo identitario y en sus relaciones sociales y culturales. La fuerza de la
narrativa permite la creacion de vinculos encaminados a la restitucion de sentido y
reconfiguracion del sujeto y su ser social (Hamui, 2016). Paul Ricoeur (1995)
consideraba esta apertura a la otredad, en la reconfiguracion del ser, un si mismo como
otro, una accién que bajo la concepcién del padecer se muestra posible, formando un

vinculo de afectividad.
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Para Merleau-Ponty (Hamui, 2019), aunque el mundo no se suscribe a concepciones
interiorizadas el sujeto posee una posicién singular dentro de ese mundo, su estar en el
mundo adquiere un flujo de significados. De esta manera, existe un dinamismo en la
elaboracion de sentido del proceso salud-enfermedad, donde se mueve como parte de
ese dinamismo la identidad relacional del sujeto, por lo que sobre una misma
enfermedad lleguen a existir “lecturas éticas variadas y significaciones disimiles que
aluden a enunciados alternativos articulados en formas variadas que afirman o

desafian el discurso hegemédnico” (Hamui, 2019, p. 28).

Existen materiales con un modelo de acercamiento a la persona con experiencia de
esquizofrenia, psicosis o discapacidad psicosocial (Cooke, 2015), debido a que se
nombran de manera distinta, pero que su experiencia, se valida como una forma de
saber. Algunas propuestas de atencién a la salud mental han surgido, bajo un modelo
de acercamiento a la experiencia de la persona con esquizofrenia y otras condiciones
mentales, tales como grupos de apoyo y redes de usuarios?, tomando lugar activo en
la atencion, cuidado y responsabilidad por el bienestar, produciendo una enunciacion

como sujetos con una experiencia en salud mental que implica un saber.

Es importante considerar que el paso a la vida en comunidad de las personas con
esquizofrenia se ve permeado por discusiones incluidas dentro de las dimensiones
biolégicas, sociales y culturales, aun bajo el modelo extendido de atencion
biopsicosocial, se ha privilegiado un discurso hegemoénico biomédico que llega a
desplazar las otras dimensiones. Enfocarse en la relacién entre estructura hospitalaria
y persona que solicita la atencidn limita una consideracion hacia la restitucion
comunitaria, el saber de la persona asi como de su grupo social de referencia debe ser
contemplado para la discusidon sobre efectividad del sistema de salud, considerando
que las dificultades a las que se enfrenta una persona con esquizofrenia no soélo son
clinicas, sino en gran medida son sociales de gran afectacién en sus vinculaciones y

entrono cercano.

1 Existen los grupos internacionales de Hearing voices, https://www.hearing-voices.org/y las llamadas Radios Lo-
cas, de las cuales la Colifata en Argentina es pionera http://lacolifata.com.ar/. En México existe un dispositivo simi-
lar, la Radio Abierta, de la UAM X https://www.radioabierta.net/



https://www.hearing-voices.org/
http://lacolifata.com.ar/
https://www.radioabierta.net/

37

A manera de recapitulacion e integracion de este breve acercamiento a distintas
aproximaciones a la esquizofrenia donde la estructura de Kleinman (1988) permite
tener un eje de sistematizacion para una imagen panoramica sobre las maneras de
comprension y acercamiento a la esquizofrenia y, poder identificar a los sujetos
atravesados por esa experiencia en la concepcion de si mismos, que tipo de modelo

explicativo les es mas impuesto o les esta mas atravesado.

Integrar el analisis de un componente como la sexualidad, permite contemplar la nocién
de esquizofrenia como una estructura relacional en tres sentidos; con uno mismo y su
experiencia, con las instituciones de atencion de la salud y con la sociedad, a través de
estos tres sentidos profundizar en los aspectos bioéticos que se ven involucrados en

cada uno.
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Seccion 2. Estrategia metodolégica

Capitulo 3. Planteamiento del problema. Problematizar un enfoque bioético de la
sexualidad de las personas con esquizofrenia

La sexualidad es un campo que tiene que ver con el deseo, el afecto y el erotismo, es
un elemento que involucra interaccién, relacion y vinculaciéon, de manera que implica un

aprendizaje de la propia persona hacia si misma y en la relacién con su entorno.

Un andlisis bioético de la sexualidad en las personas con esquizofrenia, contempla
ampliar el sentido de sexualidad mas alla de las conductas y los comportamientos
sexuales, conlleva integrar los dilemas que tiene que ver con la forma en cémo se
conciben y tratan a los individuos de esta poblacion, asi como el impacto a nivel
subjetivo de la esquizofrenia, en sus afectos, deseos y relaciones. Consideraciones
acerca de la autonomia, las capacidades, la identidad, los derechos y las

vulnerabilidades son parte de los dilemas que se presentan.

Los nexos en los campos de tipo personal y biolégico, que contemplan las
caracteristicas de la esquizofrenia, su sintomatologia, dolencias y malestar fisico, se
relacionan con aquellos de tipo social, como son el estigma, el impacto y manejo de la
familia y la interaccion del entorno institucional de atencion en salud de ambos
elementos como la estructura, trato y tratamiento. Tomando este punto de partida, se
abre un abanico de posibilidades de consideracion bioética, donde posiciones politicas
y éticas estan implicadas, cdmo marcos legales y politicas publicas desarrolladas que
permiten o limitan el ejercicio de derechos humanos, sexuales y reproductivos, asi
como el poder contemplar las posibilidades y elementos con los que cuenta una
persona para adquirir, fomentar y fortalecer su autonomia, permitiéndole tener en

cuenta consideraciones reflexivas sobre si mismo y forma de conducirse en el mundo.

Por algunas caracteristicas de la condicion de las personas con esquizofrenia (ej.
disfunciones cognitivas y emocionales, de percepcion, lenguaje y comunicacion) y
sobre todo por la permanencia de mitos y estigmas de esta condicion en el terreno de
la sexualidad (infantilizacion, comportamiento sexual descontrolado o fuera de su

interés), se ha llegado a concebir que hay momentos en los que no pueden hacerse
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cargo del cuidado de si mismos ni de otra persona, lo que los liga a cuidados de
alguien mas, presentando limitaciones en el terreno econdémico y emocional. Por
ejemplo, estas personas demuestran dificultad para conseguir empleo y estabilidad de
pareja. Sin embargo, esta complicacion no puede representar una generalizacién para
el impedimento del ejercicio del derecho a formar una familia y las implicaciones que
esto tenga, de acuerdo con lo que estipula el articulo 23 de la Convencioén sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad (2006).

En los diferentes tipos de esquizofrenia, salvo el tipo catatonico, no representan una
condicion de total pérdida de autonomia y capacidad, debido a que si bien tienen
periodos de crisis y recaidas, también cuentan con largos momentos de lucidez,
estabilidad y de control de impulsos, donde el nivel de conciencia se mantiene (Ramos-
Pozén y Roman, 2014). En la esquizofrenia es posible una toma de decisiones y
planeacién de acciones, entendiendo que en estos periodos se puede llegar a
desarrollar una consciencia y cuidado de si; pese a ello, esta consideracion atiende una
perspectiva muy individualista de la toma de decisiones y de la autonomia de la

persona, situacion que es poco frecuente, pues el medio ejerce una fuerte influencia.

En los servicios de salud se tiende a homogeneizar las diferentes capacidades y
discapacidades de la esquizofrenia, ante esto la discusion apunta a contemplar una
gama mas amplia de discapacidades e incluir el contexto como factor importante en el

fortalecimiento de capacidades y de su autonomia.

Este trabajo, explora aquellos reflexiones y conceptos abordados desde la bioética,
definidos como aspectos bioéticos conectados con elementos surgidos en las
narrativas de las personas con esquizofrenia, sobre su sexualidad, donde pueden
analizarse sus interacciones y limitaciones presentes en su entorno, la consideracion
hacia si mismo y como la toma de decisiones puede ser acompafada de las relaciones

interpersonales de la persona.
Preguntas de investigacion

¢ Qué aspectos bioéticos, ligados a lo relacional, interactuan en las narrativas del

padecer sobre la sexualidad de las personas con esquizofrenia?



40

Objetivo general

Analizar los aspectos bioéticos en las narrativas del padecer sobre la sexualidad de las

personas con esquizofrenia
Objetivos especificos

1. ldentificar la interrelacién de aspectos bioéticos en las narrativas del padecer
sobre aquello que integra la sexualidad en la esquizofrenia.

2. Analizar los aspectos bioéticos ligados a lo relacional, como el conocimiento de
si, la justicia social, la autonomia y el cuidado, extraidos de las narrativas del
padecer que muestren las formas de abordaje de la sociedad y las personas con
esquizofrenia a su sexualidad

3. Analizar la importancia de la sexualidad de las personas con esquizofrenia en
las instituciones de atencién a la salud mental a partir de sus narrativas del
padecer, como parte de los aspectos bioéticos de conocimiento de si, justicia

social, respeto de la autonomia y la ética del cuidado.
Justificacion

La investigacion planteada busca describir elementos intersubjetivos de la
esquizofrenia, por lo que requiere de un acercamiento de tipo cualitativo, el cual se
centra en comprender y explicar el significado subjetivo. El abordar la experiencia de la
persona sobre su padecimiento, el modelo narrativo de la tradicion hermenéutica,
aporta datos, no precisamente contrarios sino diferentes a los de otro tipo de
investigacion, como investigaciones clinicas que exploran la dimensién bioldgica de la
esquizofrenia que pretenden explicar a través de examenes y resultados de
instrumentos, alteraciones organicas para dar con las razones de la causa de esta

condicion y plantear asi tratamientos que atiendan esas alteraciones.

De igual manera, es distinto a los estudios epidemioldgicos que atienden
consideraciones de tipo social, las cuales pueden establecer correlaciones entre clase
social y esquizofrenia, por ejemplo, un estudio de Hollingshead y Redlich de la década

de los cincuenta, citado por Flick (2007), muestra mayor frecuencia y distribuciéon de la
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esquizofrenia en las clases sociales bajas en comparacién con las clases altas. Sin
embargo, estos hallazgos aportan poco al significado de la experiencia de vida de la
persona con esquizofrenia, “ni clarifica el significado subjetivo de esta enfermedad (o
de la salud) para las personas relacionadas directamente, ni capta la diversidad de

perspectivas sobre la enfermedad en el contexto de estas personas” (Flick, 2007, p.19).

El acercamiento hermenéutico retomado en la bioética social, se utiliza en este estudio
con el proposito de conocer y analizar a partir de relatos de la vivencia con
esquizofrenia, especificamente en el desarrollo de su sexualidad y la vinculacion de la
persona con esta condicién hacia consigo mismo como hacia con los otros, permitiendo
abrir discusiones sobre los procesos de autonomia y de identidad en esta poblacion,
asi como, su interaccién con la sociedad y las instituciones de salud, como aspectos
bioéticos. Preguntarse como es la sexualidad en la vivencia de la esquizofrenia, aporta
elementos relacionales con la sociedad y la cultura que cubren vacios tedricos y

epistemoldgicos de acercamiento y, de trato hacia la salud, la diversidad y la diferencia.
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Capitulo 4. Método. El lugar de la escucha como método de investigacion.

Bioética hermenéutica y narrativas del padecer

El presente estudio es de tipo cualitativo, buscando la comprensién de la subjetividad a
través de lo testimonial de la experiencia en un aspecto de la vida: la sexualidad, que
permite visibilizar las dificultades en las interacciones de las personas con
esquizofrenia, utilizando para su interpretacion marcos hermenéuticos que integran las
narrativas de las personas. Se toma por narrativa a un relato que da cuenta de la
experiencia de la persona, por el cual se puede acceder a la subjetividad en que es
pensado el mundo de la misma, por lo que las narrativas se presentan como vias de
comunicacion o ventanas a la realidad social (Hamui, 2011) y de las experiencias de

vida.

El tipo de método que permite acceder a aquellas descripciones profundas de la
subjetividad que nos puede brindar un relato, es el cualitativo. Se vierte como un “arte”
en el abordaje de la comprension de significados de fendmenos sociales (Janesik,
2000). Este modelo da aportes tanto tedricos como metodolégicos, otorgando
importancia a la forma de organizar la experiencia con recursos literarios que den un
sentido propio, consistiendo en un relato de la experiencia, como parte de un proceso
reflexivo, que se convierte en una herramienta de comprension de la existencia

humana a través del tiempo (Gracia, 2004).

La investigacion cualitativa, segun Uwe Flick (2014) pretende entender, describir y
algunas veces explicar fendmenos sociales “desde el interior, analizando las
experiencias de los individuos o de los grupos, las interacciones y comunicaciones
mientras se producen y los documentos y materiales producidos que desmenuzan

cémo las personas construyen el mundo a su alrededor” (p. 84).

La hermenéutica busca la interpretacién del sentido, el arte de la interpretacion, de
hechos, textos y narrativas. Bajo esta tradicion se concibe que las palabras y las

imagenes son estructuras que transmiten sentidos (Gracia, 2004). Su objetivo es esa
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interpretacion que busca la comprensién del sujeto desde dentro de si mismo, en el

conjunto de sus conexiones de sentido.

Dentro de la Bioética estan siendo cada vez mas retomados los modelos
hermenéuticos (Moratalla y Feyto, 2013) debido a que permitan una discusion sobre el
acercamiento a la experiencia del sujeto, y es una forma de abordaje de diversos
dilemas éticos. El modelo hermenéutico da lugar a la integracion de la subjetividad,
entendida como aquel contenido que integra las percepciones de una experiencia
vivida, el padecimiento y de como los sucesos afectan la vida de los individuos o su
entorno, considerando estos datos como validos, resaltando a la persona y su vivencia
mas que a la percepcién de la enfermedad. Esta conceptualizacidon da a la bioética una
herramienta de acceso a la subjetividad y cambio de paradigma dentro de esta
disciplina que se encontraba centrada en una propuesta principalista (Beuchamps y

Childress, 1999), lo cual se liga a la propuesta de la investigacion que busca dar cuenta

del devenir del sujeto, sus transformaciones y experiencia.

La aproximacion de las narrativas del padecer se adentra en el marco del
construccionismo social, el cual contempla un ejercicio de desciframiento del
entramado de significados que se puedan tener sobre una experiencia, su dimension
ontologica, epistemoldgica, ética y estética. Aplicadas a las experiencias de
enfermedad, la narrativa es una historia que la persona relata y contribuye a la
comprension de la experiencia de los sintomas y el sufrimiento (Kleinman, 1988). La
narrativa juega un papel central, tanto en la ocurrencia de la enfermedad como en la
forma en que incide en la vida del individuo integrando el dinamismo de la interaccion
con los espacios sociales donde se desenvuelven “los agentes performativamente en
franjas de actividad prefiguradas y donde se configuran y reconfiguran campos
discursivos como el de la familia, la escuela, la comunidad, la medicina y, la clinica”
(Hamui, 2019, p. 18).

Kleinman (1988) aporta consideraciones tedricas para una aproximacion narrativa del
padecimiento, que reconoce como actor principal al sujeto de una dolencia, tomando a

la persona como un agente activo y autor de su propia vida, siendo que se contempla
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que su historia y su relato no puede sostenerse sobre principios o teorias abstractos,

sino sobre un tipo de conceptualizacion personal del caso (Moratalla y Feyto, 2013).

Bajo la consideracion de estas aproximaciones se concibe el paso de una ética
asignada sobre lo racional a una ética relacional, dotando de otro significado al
sufrimiento y al padecer de la enfermedad, que actia como una reconstruccion de la
historia vital, la identidad de la persona y sus vinculos (Hamui, 2011). Las narrativas
permiten enfocarse en la persona doliente y su vivencia de la enfermedad, colocando al
ser humano en el centro, de manera que al expresar como al interpretar la experiencia
se dota de otro sentido a la vivencia, pues las narrativas juegan en un lugar entre lo

interno- subjetivo y lo externo-objetivo.

Atender a las narrativas, sobre la sexualidad, de las personas con esquizofrenia
plantea la tarea de leer e interpretar los diferentes discursos que han atravesado al
sujeto - las formas actuales de tratamiento y explicacion de la esquizofrenia- y que han
conformado un entendimiento de su situacion, a la vez que se va configurando una
identidad personal que juegue, algunas veces aceptandolos y otras entrando en
conflicto, con esos discursos, una posible deconstruccién del sujeto y de los discursos
que lo atraviesan (Hamui et.al., 2019), llevando a entender, contextualizar, interpretar y
ayudar a resolver conflictos de valores, que se presentan en los relatos como conflictos

en la propia vida (Moratalla y Feyto, 2013).

La experiencia subjetiva de la esquizofrenia, aporta una descripcion que permite
ampliar la comprension de este padecer en las ciencias de la salud (Geekie y Read,
2012), a su vez, por una formulacion ética del acercamiento a la investigacion sobre la
esquizofrenia es contemplada la integracion del elemento subjetivo. ElI acercamiento
narrativo, involucra un posicionamiento ético ante el sujeto “narrante” y hacia el hacer
investigacion. Ante los sujetos el acercamiento es a través de la afirmacion de agencia
de los mismos. En la investigacién esto lleva a no buscar el aprovechamiento de los
participantes ni de sus situaciones, reconocer los propios lugares de enunciacion
posibles asimetrias de poder, el acercamiento narrativo plantea una co-construccion del

conocimiento, es decir, una generacion del saber en relacion o a través de lo relacional,



45

cuidando de no caer en una “expropiacion de la subjetividad” ( Figueroa, 2017, Hamui,
2019).

Los procesos de subjetivacién dentro del analisis de narrativas, siguiendo a Rosana
Reguillo (s/f) es un lugar metodolégico desde el cual integrar lo social, en tanto proceso
dinamico, de acciones, produccion de discursos y construccion de sentido sobre el
mundo, con anclajes historico-culturales y electivos. El recorrido que lleve a la
descripcion de procesos de subjetivacion puede servirse de la ayuda de la
identificacion de una trama o estructura global dentro de las narrativas que deben ser

descritos.

En este sentido, las narrativas se pueden concebir como ventanas que permiten
asomarnos a una realidad social determinada (Hamui, 2011), en distintos niveles,
ontolégico, fenomenoldgico, epistemoldgico (Hamui, 2016) e incluso a nivel pragmatico
que no desatiende la ética dentro del paradigma que constituye lo narrativo. Las
narrativas se constituyen como una forma discursiva, a nivel del leguaje, pero también
del acto, son historias y relatos, asi también acciones (Manttingly, 2000), elaboran el
significado subjetivo que una persona le confiere a una experiencia, otro momento se
da en la interaccion; escucha y escritura del relato, aqui se establece una
interpretacion, creando un nuevo texto, una co-construccion del relato. Por otra parte,
también da cuenta de la intersubjetividad, aquello que se vive en la interaccion entre el
mundo interior de la persona y el exterior. Teniendo tres elementos dentro la
elaboracién de una narrativa; la vivencia subjetiva, la intersubjetiva y como es

explorado el relato por el investigador.

La estrategia narrativa implica en este sentido una ordenacién de los acontecimientos,
que se van presentando de manera significativa y coherente en una descripcion
profunda y densa (Geertz, 1991), lo que aporta un sentido tanto al lector como al
narrador. Existe en esta adquisicion de sentido una trama temporal (Good, 2003),
donde sucesos del pasado obtienen significado en el presente pero también proyectan
deseos del futuro, estos deseos se pueden formular estrategias hacia fines, por lo que
pueden determinar acciones encaminadas a alcanzar determinado objetivo, las

narrativas entonces tienen un contenido teleolégico.
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Las narrativas en las que se trabajé para este estudio, son aquellas elaboradas en
experiencias de momentos de vulnerabilidad, procesos de “enfermedad”. Aplicadas a
estas experiencias, la narrativa es una historia que la persona relata y contribuye a la
comprensién de la experiencia de los sintomas y el sufrimiento (Kleinman, 1988). Sin
embargo, las narrativas del padecer no sélo se establecen por marcadores culturales,
atienden al contexto a nivel discursivo y pueden servir como espacios de exploracion
imaginativa, fantastica y que mas alla de proporcionar un beneficio en el acto linguistico
de narrar, al ser interpretadas también pueden funcionar como elementos de

recuperacion (Mattingly, 2000).

Al adentrarse en la posicion de la persona que vivid o vive en primera persona la
experiencia de un padecimiento, la narrativa que se construye puede contener
elementos criticos al contexto, a la atenciéon o al sistema de salud en general, este
cuestionamiento puede atender niveles micro, meso y macro de la realidad, atendiendo
el discurso y el escenario (Vargas, 2019), configurando una denuncia y una resistencia,
ya que las narrativas no sélo dan cuenta de estructuras de significado sino de
estructuras de poder también, en esta linea es que las narrativas guian la forma en que
nos adentramos a la comprension de un fendbmeno, la forma en como entramos y

observamos un escenario.

Si bien las personas con diagnéstico de esquizofrenia, en algunos periodos pueden
llegar a no concretar ideas o expresarlas de manera desorganizada, esto no es
condicionante para no llegar a construir una narrativa, de los participantes
entrevistados, las conversaciones desarrollaron un contenido descriptivo sobre su
experiencia de vida, por lo que los temas y breves relatos seleccionados representan
un reflejo del resultado de las conversaciones, modificando la organizacién en que son
presentados algunos temas en comun, siguiendo la conexion de categorias que se

identificaron, pero intentando respetar el contexto que acompafa la respuesta.
Participantes
Se definieron los siguientes criterios para la busqueda y seleccion de los participantes:

Criterios de inclusion:
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Hombres y mujeres en edad adulta (de acuerdo al INEGI contempla de los
20 a los 54 afios) con un padecimiento psiquiatrico leve o moderado de
esquizofrenia.

Que cuenten con una temporalidad no corta de vivencia con el diagnostico
Que preferiblemente estén en tratamiento clinico en los ultimos 3 meses.

Que se encuentre en estabilidad clinica y en fase no aguda de
esquizofrenia.

Con capacidad de expresion oral

Criterios de exclusion:

O

Esquizofrenia tipo cataténica

Presenten un diagndstico de psicosis demencial u otro que le impida
participar en el estudio.

Presencia de deterioro de sintomas cognitivos importantes tales como
problemas de ejecucion, problemas para concentrarse o prestar atencion,
problemas con la memoria.

Personas que no hayan recibido tratamiento ni atencion de ningun tipo en
alguna institucion de salud mental

Presencia de otra patologia afiadida, que dificulte el proceso de entrevista

Que tengan un periodo de tiempo breve o muy reciente de vivir con el
diagnostico.

Pacientes que no hayan recibido diagnéstico de esquizofrenia

Presencia de sintomatologia psicética o de crisis, que distorsione su
contacto con la realidad.

Criterios de eliminacion

O

O

Que declinen su participacion.

Que por algun motivo emocional o fisico no puedan concluir con la
entrevista.

De estos criterios dio como resultado en cinco personas, 3 mujeres y 2 hombres,

alrededor de los 30 a los 50 afios, con diagnostico de esquizofrenia, la mayoria han
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pasado por otros diagnodsticos en su carrera como pacientes y una mencioné cambiar
recientemente al espectro de los trastornos esquizoafectivos, sin embargo, se valoro
que la experiencia con el diagnostico de esquizofrenia por largo tiempo permanecia

similar en todos los participantes.

Los participantes fueron personas que han atravesado por un tiempo considerable las
complicaciones de vivir con un diagndstico de esquizofrenia, como esto ha impactado
en su vida, su sexualidad, en su entorno y sus relaciones personales, asi como su
interaccién con las instituciones de salud, son personas que en sus diferentes
experiencias pudieron compartir aspectos de intimidad. Una caracteristica particular de
las personas que participaron, es que en su mayoria de estan involucrados en alguna
organizacion en pro de los derechos de las personas con discapacidad psicosocial, que
ademas funcionan como grupos de apoyo, de reflexion y acompafamiento, lo que
vuelve al grupo de participantes muy particular y con diferencias a una poblacién

comun que recibe atencion en salud mental.

El muestreo se obtuvo por conveniencia, por la dificultad que presento la obtencién de
mas entrevistas en el tiempo estipulado, siendo que en dos posibles participantes no se
llegd a concretar la cita de entrevista. Sin embargo, a partir del cuarto participante la
informacion dada empez6 a mostrar indicadores de similitud en gran parte de los

relatos y la trayectoria del padecer, posibilitando un criterio de saturacion de la muestra.

Nombre Edad Tiempo con Familia
esquizofrenia

Alexis 32 afios 10 afos Sin pareja ni hijos.

Rogelio 48 afios 26 anos Con pareja. Sin hijos
Irma 42 afios 18 afios Con pareja. Sin hijos
Silvia 28 afos 11 afios Con pareja. Sin hijos
Eloisa 38 anos 20 anos Con pareja y una

hija.
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Procedimiento:

Para el contacto con los participantes se elabor6 un mapeo de posibles rutas clave:
profesionales de la salud, organizaciones o personas relacionadas con la poblacién con
esquizofrenia. De este mapeo dio resultado el contacto de un primer participante quien
a diferencia de las demas no esta involucrado en una organizacion o grupo. De la
seleccidén se echd a andar el diseiio metodolégico de bola de nieve, que permite un
acercamiento a poblacion definida y con semejanzas, que pueden no ser faciles de
contactar por otras técnicas o campos (Flick, 2007). Una vez que se tenia contacto con
algun participante, se le informaba en qué consistia la entrevista y su participacion,
compartiendo el consentimiento informado y resolviendo cualquier duda sobre la
investigacion, si expresaban interés y aceptaban su participacion se acordaba la fecha
de entrevista, a su vez a los cinco participantes, en resguardo de su confidencialidad y

anonimato se les asigno un seuddénimo.
Instrumento

Se realizaron entrevistas semi-estructuradas profundizando sobre ejes especificos
establecidos en una guia de entrevista abordando los siguientes ejes que se considera

permiten abrir una narracién de experiencia de vida:

1. lIrrupcion de la esquizofrenia en la vida de la persona.
2. Abordaje de la sexualidad de la persona con esquizofrenia por su entorno social.
3. Adquisicion de elementos reflexivos de la persona para la toma de decisiones y

enfrentar la enfermedad.

De manera inicial como presentacion de la persona e introduccién a la narrativa, el
primer eje de la entrevista es indagar sobre la Irrupcion de la esquizofrenia en la vida
de la persona, de esta manera no perder la perspectiva centrada en la persona mas
que en la sintomatologia y el malestar, conocer primero la biografia de la persona va
dando una contextualizacion, mejor comprension y es un procedimiento mas cuidadoso

y ético para entrar en confianza para la exploracion de la sexualidad.
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El segundo eje de la guia de entrevista se enfoca en profundizar como es sentido el
abordaje de la sexualidad de la persona con esquizofrenia por su entorno social,
buscando explorar las formas, si estas son dadas o no, en que se toca el tema de la
sexualidad en la familia, en la pareja, en los circulos familiares o laborales y en el

entorno de la atencién a la salud.

Sobre la adquisicion de elementos reflexivos de la persona para la toma de decisiones
y enfrentar la enfermedad, versa el ultimo eje, que contiene preguntas con la finalidad
de explorar aquellas cuestiones, mecanismos y formas, que las personas han utilizado
para pensarse a si mismos y como estos son retomados en la toma de decisiones

sobre su salud y tratamientos.

El uso de la guia de entrevista permitié seguir un curso en la entrevista, sin por ello
cerrar la apertura al abordaje de temas emergentes, siendo que es facil perderse en el
curso de una narrativa y por ello, perder el hilo de continuidad de la investigacion. En la
entrevista cualitativa se interesa por las descripciones del mundo vivido de los
participantes y su interpretacion del significado de los fendmenos descritos, por lo que
se considera como una herramienta acorde con los objetivos de la investigacion. Este
tipo de entrevista, de acuerdo con Kvale (2011) se acerca a una conversacion
cotidiana, pero con un propdsito, enfoque y técnica especifico sin llegar a ser un

cuestionario cerrado.

La entrevista (Flick, 2007; Kvale, 2011), es un método que requiere de una sensibilidad
para captar las experiencias y los significados de las personas entrevistadas, ya que
buscan conocer la propia perspectiva de una situacion y en sus propias palabras. Asi
también, la entrevista se vuelve un acto social debido a que involucra la interaccién
entre dos agentes y contiene la caracteristica de tener tres momentos: un inicio, climax
y un fin. Acorde con el sentido de las entrevistas cualitativas, previo Consentimiento
Informado (ver consideraciones éticas) se prepard una guia de entrevista (ver Anexo 1)
la cual concibe ejes y temas a profundizar, pero a la vez deja espacio para abrir otros

posibles temas o descripciones importantes desde los participantes.
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Para el analisis de datos, que se aborda en el siguiente capitulo se realizaron
transcripciones de las entrevistas, generando un conjunto de datos amplio, los cuales
se revisaron y releyeron a fin de encontrar similitudes y conexiones, dando posibilidad
de generar agrupaciones y categorias tematicas. Siendo que al convertir en texto el
audio de las entrevistas, se da inicio a una transformacion del acercamiento al sujeto y

al contenido, se pasa de la escucha a la lectura.
Consideraciones éticas

Las entrevistas de tipo narrativo a personas con esquizofrenia plantean muchas dudas
sobre el proceder, debiendo hacer avances con precaucion y consideraciones hacia la
vulnerabilidad, los riesgos y beneficios de una investigacion social, siendo que este tipo
de entrevistas busca profundizar en la experiencia del individuo, sobre todo en temas
de intimidad como lo es la sexualidad. No obstante, se sostiene que este método,
representa un acercamiento ético epistemoldgico para la ayuda en la comprension e

interpretacion de la subjetividad en la esquizofrenia.

El punto de partida y central para esta investigacion es el argumento ético a favor del
reconocimiento de la diferencia y la interpretacion de la persona a su propia experiencia
con esquizofrenia, tomando como eje la no exclusién y el énfasis en la importancia de
la posibilidad de adquirir conocimiento de las personas sobre el padecimiento y la
sexualidad en su experiencia de vida. Es decir, no negar la posibilidad de la obtencion
de un relato valido y coherente de las personas con esquizofrenia sobre su misma
experiencia. Siendo que su condicion no imposibilita la elaboracién de un testimonio y
por tanto, su historia y experiencia no se pusieron en duda por el hecho de tener
esquizofrenia, lo que importa en este estudio es la narracién de una experiencia de
vida, no la confrontacion de esta historia con un diagndstico clinico. De acuerdo con
Hamui (2019) “en las narrativas se expresa la agencia en la manifestacion de sentido y
de las practicas significantes iterativas e innovadoras, en las acciones sociales de los
sujetos relacionales” (p.19), en este sentido, no se niega la capacidad de agencia de

las personas con esquizofrenia sobre la elaboracion de sus propias narrativas.
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Para el acercamiento a la poblacion se elaboré el Consentimiento Informado (C. I.) (ver
Anexo 1), procurando la proteccion de los participantes y el resguardo de su
informacion, contemplando los posibles riesgos contenidos en la investigacion a los que
como investigador me tenia que responsabilizar asi como sobre los beneficios que
debia contener. Dejando constancia de un proceso de construccién de acuerdos a los
que se llega en la investigacién. Asi también se sometioé a evaluacién del protocolo ante
el Comité de Etica de Investigacion (CEIl) del Programa de Maestria y Doctorado en
Ciencias Médicas Odontologicas y de la Salud de la Facultad de Medicina de la

Universidad Nacional Auténoma de México, el cual fue aprobado (Anexo 3).

Dentro de las consideraciones hacia la proteccién de los participantes el resguardo de
datos se hizo procurando el anonimato y la confidencialidad de los participantes, para
so6lo el autor tenia la informacion de contacto y se utilizaron seudénimos para cubrir la
identidad, ademas se solicitd al CEIl revisor, la dispensa del uso de testigos para la
firma del C.l., para asegurarla confidencialidad. Asi también el investigador realizé

todas las transcripciones de los audios de las entrevistas.

Se hizo explicita y reiterativa la afirmacion de que el participante puede y tiene el
derecho a negarse a contestar alguna pregunta, participar o parar la entrevista sin
ningun tipo de inconveniente. Ademas de la posibilidad de qué si alguna pregunta o
tema despierta cierta inquietud o molestia, abordar esa sensacibn a modo de

contencion.

Dentro de los riesgos evaluados y enunciados en el proyecto y C.l. se previo la
posibilidad de generar molestia o incomodidad emocional que la entrevista pudiese
generar, por lo que se ofrecid la posibilidad de brindar contencion emocional si se
llegase a necesitar, sin embargo, la contencion no fue requerida y los participantes
afirmaron sentirse comodos en la entrevista, mostrandose interesados en la devolucion
de los resultados. Para esta parte no se llegdb a ningun acuerdo general con los
participantes, con tres de ellos se acordd la devolucidn en forma de exposicion del
tema, lo que puede constituir un beneficio ademas del ofrecido de brindar un espacio

seguro de escucha y encaminado a generar una reflexion de autoconocimiento, a
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través de la experiencia con esquizofrenia, por lo que se continua en contacto con los

participantes.
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Seccién 3. Hallazgos

Capitulo 5. Resultados. “Me cortaron mambo”. Analisis de narrativas del padecer
en la sexualidad de las personas con esquizofrenia

Se presentan una serie de relatos personales con la finalidad de permitir la
comprension del significado propio del vivir con esquizofrenia y la afectacion o
transformacion que ocurre en la sexualidad. Los relatos estan organizados de acuerdo
con categorias tematicas de la informacion obtenida y siguiendo la estructura lineal del
padecer (inicio del padecer, diagnostico, desarrollo del padecer y fin del padecimiento o
resignificacion del padecer) contenida en la guia de entrevista. A pesar de presentar
esta linealidad, principalmente temporal, las narrativas del padecer no siempre

contienen esa estructura.

Para el analisis se generd una tabla de las categorias y subcategorias tematicas
creadas a partir de la estructura lineal del padecer, como ordenamiento de los datos
(Cuadro 1.), se enlistaron 8 principales categorias de agrupaciones tematicas
generadas por los relatos, los cuales posteriormente fueron cotejados y ampliados con
datos de la literatura y derivaron en la relacion de constructos tedricos para su
interpretacion, los que seran descritos en la discusion del trabajo. En este ejercicio se
desarrolla una coconstruccion que plantea la aproximacién narrativa, por lo que el

analisis desarrollado es sobre una construccion de sentido de la experiencia.
1. Inicio de la experiencia

Una linealidad clasica en la narrativa se conforma por un inicio de la trayectoria,
desarrollo, climax y fin. Como categoria inicial del analisis se ha considerado aquello
relacionado con el motivo de interaccion con el sistema de atencidn de salud mental,
que comparten en nombrar como una primera crisis o brote el cual se conecta con un
impacto, emocional y psicologico, de recibir el diagnostico psiquiatrico, agrupando

varias emociones, o ser un impacto en la comprension sobre su situacion o padecer.

Diagnostico e inicio de la interacciéon con el sistema de salud mental.



Cuadro 1. Categorizacion por temas de la
informacion de los participantes

Categorias tematicas

Subcategorias

1. Inicio de la experiencia

Diagnostico e inicio de la
interaccion con el sistema
de salud mental

Impacto psicolégico

2. Explicaciones de la Causas
esquizofrenia Funciones
Sintomas

Estigma

Trabajo

3. Invasion de la
esquizofrenia a la vida
cotidiana

Relaciones personales

Familia

Amistades

Pareja

Vida sexual

4. Derechos sexuales y
reproductivos

Procreacion

Negacion de la sexualidad

5_Tratamiento

Internamiento

Medicacion

Psicoterapia

Tratamiento alternativo

6. Autonomia

Independencia

Empoderamiento

Gastos personales

Toma de decisiones

7. Afrontamiento

Actividades cotidianas

Actividades creativas

Creencia en si mismo,
autocriticay
autoreconocimiento

Espiritualidad

Apoyo y acompafamiento

Proceso

Informacion y derechos

8. Significado personal

Replanteamiento de la
experiencia

Compartir

Cuadro 1. Elaboracion propia
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Un primer relato de Silvia, introduce la
aparicion de caracteristicas de lo que
nombra como brote, una creciente idea
de poseer una enfermedad mortal que
se va arraigando y causando
inseguridad e incertidumbre, esta
situacion representa un malestar para
ella, al contrario de otras experiencias
dentro de los sintomas de la
esquizofrenia como las alucinaciones,
considerandolas como una
caracteristica de su persona con la que

siempre ha vivido.

Yo ya naci asi, desde nifia yo ya veia
cosas, veia pues seres fantasticos y
asi, siempre tuve esquizofrenia aunque
no se dieran cuenta que la tuviera. Y el
brote psicoético, que empezo a los 16, y
a los 18 me internan o sea que dos
afios o afno y medio mas o menos, pues
estuve en psicosis y escuchaba de que
hablaban de mi en la radio, que me
perseguian (Silvia, 25-29, 33-46).

De una manera parecida, para Alexis,
su diagnostico fue contrastante hacia la
percepcion que tenia de si mismo y de
lo que estaba sintiendo en ese

momento.

Yo nunca me he sentido paranoide pero

asi me diagnosticaron en las
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posteriores visitas (Alexis, 21, 22)

La mayor parte de los relatos, asi como lo muestra la literatura, refieren que previo al
diagndstico y etiqueta psiquiatrica, pudo pasar un espacio de tiempo largo, muchas
veces en el transcurso del tiempo la etiqueta se va modificando, en esta trayectoria
tanto el impacto psicolégico como el de comprensidn hacia su padecer también se va

modificando.

Tenia 24 anos [...] estuvimos como tres afos sin saber qué era lo que yo tenia,
entonces este, yo vi un programa de dialogos en confianza, donde hablaban de la
esquizofrenia y decian todos mis sintomas, todas mis problematicas [...] ya no
eran diagndsticos separados, ya era todo junto y pues también oia voces, y este
cuando llegd con este psiquiatra [...] Me hice analisis y vio los analisis que yo ya
tenia y me dice es esquizofrenia paranoide con trastorno esquizoafectivo. Y este,
y pues al principio yo me quede como que ";y ahora qué hago?" (Irma, 26-31,
37-48).

En la experiencia de Rogelio, se relaciona el impacto de la vivencia de una “crisis” con

el impacto al recibir el diagnostico de esquizofrenia.

La primera crisis que me dio fue como a los 22 anos, yo vivia en Estados Unidos
con mi hermano el mayor [...] empecé a ver a un médico psiquiatra y fue el que
me diagnostico esto [...] es terrible, porque te dicen: “ah pues tiene esquizofrenia
paranoide" sientes que tu vida se derrumba, 0 sea uno nunca piensa que va a
llegar a tener un diagnostico como ese, se oye muy, pues si muy dramatico
(Rogelio 41-42, 57-60).

Las denominadas alucinaciones, como escuchar voces, ver presencias que nadie mas
percibe o la idea de mensajes personales ocultos, suelen generar ansiedad e
inseguridad que se agravan al no poder comunicar al entorno inmediato o no recibir de

parte de este comprension, por lo que estas experiencias llegan a intentar encubrirse.
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Yo les decia a mis papas que escuchaba voces y esas voces, eran reales,
entonces por el hecho de escuchar voces, me llevaron con un neurdlogo, el

neurélogo me hizo una tomografia y un encefalograma (Alexis, 9-12).
Impacto psicolégico.

Coémo se ha mencionado el recibir un diagnostico psiquiatrico tiene un impacto
psicoldgico, también, como se vera mas adelante, uno de tipo social, que se refleja en

algunos relatos.

Es terrible, es muy duro, da mucho miedo, mucha angustia, pero debe uno, el

tiempo lo cura todo, entonces no debemos desesperarnos (Rogelio 324-325)

Para algunos participantes como Alexis o Silvia, el diagnéstico de esquizofrenia no fue

algo tan problematico, sin embargo, si fue algo que marcé su vida.

A mi el diagnostico psiquiatrico no significo, gran cosa, pero lo que me llevo fue a
entender, que no significo gran cosa, quiero decir, el que me hayan diagnosticado

esquizofrénico, no me es, de importancia (Alexis, 6-8).

En la mayoria de los relatos el diagnéstico, las primeras crisis y sintomas, forman parte
de diferentes aspectos de la experiencia con esquizofrenia pero se relacionan con el
inicio de la interaccion con el sistema de atencién en salud mental, el cual marca un

componente significativo en la experiencia en general.

Empecé primero con esquizofrenia paranoide y estuve asi varios afios, mas de
diez afos y después ya cambio a trastorno esquizoafectivo, [...] al principio fue
muy dificil, estaba con muchas alucinaciones y delirio, me imaginaba cosas bien
extrafnas, estaba fuera de la realidad y me costaba mucho trabajo funcionar en la
vida o sea hasta el hecho de meterme a banar me daba miedo, no podia salir a la
calle. Me diagnosticaron a los diecisiete anos y medio. [...] tuve varios
internamientos. (Eloisa, 121-136, 158-162)

Empecé con sintomas hipocondriacos y empecé a sentir que estaba enferma de

algo pero no sabia de qué, me sentia mal pero no sabia qué y pensé que me iba a
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morir, pensé que tenia cancer y que algo habia que estaba mal en mi (Silvia,
26,29)

Este apartado inicial sirve para establecer un punto de partida, tanto para organizar
como para dar un sentido logico a la narrativa. Los participantes narraron que las
experiencias sintomaticas de la esquizofrenia llegaban a ser tan irruptoras,
angustiantes, molestas e incomodas como la carga del etiquetamiento psiquiatrico, sin
embargo, el diagndstico también llegaba a ser factor de reduccion a la angustia e
inseguridad de no poder nombrar, definir nuevas y descontroladas sensaciones y
experiencias. Por lo que, esta categoria marca un acercamiento a la comprension de la

persona con esquizofrenia sobre si misma en relacion con el discurso psiquiatrico.

2. Explicaciones sobre la esquizofrenia

La explicacion, de una persona, sobre su propia vivencia y su condicion se relaciona
con la direccion que se va a tomar en la continuidad de su vida y en el tratamiento, asi
como en el impacto emocional y social que provoca la esquizofrenia. En las narrativas
presentadas, los participantes recurrieron a explicaciones multifactoriales de su
padecer, aunque en su mayoria adoptaban la explicacion biomédica, este factor

interactuaba con otros.
Causas.

La narrativa de Alexis siempre esta en confrontaciéon con el discurso médico sobre lo
que es la esquizofrenia, una circunstancia, causada por escuchar voces o
pensamientos ajenos en su cabeza, lo llevo a valoracion psiquiatrica, pero para él la
esquizofrenia es una “sensibilidad”, que lo vuelve susceptible de verse afectado por

momentos de “crisis”.

Yo llamo crisis a momentos donde me siento muy triste y si estoy desesperado,
las crisis se llevan a cabo por la relacion con los espiritus, con mi mundo espiritual
(Alexis, 92-94)
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En este primer episodio fue que le diagnosticaron con esquizofrenia paranoide, él
menciona primero ser valorado por un neurdlogo cuya explicacion de su padecimiento

fue:

Existen dos esquizofrenias, una esquizofrenia que las fantasias las produce un
problema neuronal que se puede medir por esos instrumentos, y otra
esquizofrenia que no se sabe, que le hacen las pruebas, salen negativo [...]

Entonces yo soy del grupo de los que no se sabe (Alexis, 13-18).

De manera distinta a la concepcién biomédica, que para Alexis poco integra la
existencia de “consciencias inmateriales” o “energéticas”, €l concibe la esquizofrenia
como un “fendmeno de escuchar voces”, el cual esta justificado e inmerso en un

determinado contexto cultural, que ubica dentro de lo “chamanico”.

Es un fendmeno que les sucede a todos en algun momento, es comun escuchar
que un murmullo de gente te esta juzgando, hay un juicio, a varia gente le puede
pasar que escucha, que entre los murmullos, lo estan condenando, que le estan, y
uno es voltear y no. Es no saber [...] Después, esa experiencia la podemos
compartir muchos, y de ahi, es el fendbmeno de, yo les llamé fantasmas, otros le

llaman, espiritus, otros alienigenas, sombras (Alexis 36-40).

Esta explicacién espiritual de la esquizofrenia, otorga mas sentido para Alexis a su
vivencia, las crisis y afectaciones suceden por una interaccion en el campo de esta

explicacion.

Las relaciones con el mundo espiritual son invisibles, pero no inaudibles, no es
que no tengan texto [...] hablan, y estan siempre en todo momento afectandonos”
(Alexis, 136-141).

Funciones.

La mayoria de los participantes asumen el discurso psiquiatrico, en el relato de Silvia,
ella lo adapta a su forma y considera, de manera similar que Alexis, a la esquizofrenia
como una diferente forma de ser y a su vez una caracteristica de su persona que bien

puede encontrarse en los genes o como una mayor sensibilidad hacia el entorno.
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Ya deberian a estas alturas saber, los médicos psiquiatras, lo que es la
esquizofrenia, pero no tienen ni idea, porque en primera no creo que sea una
enfermedad, ni una discapacidad [...] Es todo el cerebro o sea eres tu entonces
no traten de apagarla ni quitarla, nunca lo van a poder hacer aunque no quieran
gue se reproduzcan o nos reproduzcamos, 0 sea hunca la van a quitar, esta en los

genes, simplemente no tiene nada de malo (Silvia, 164-169, 228-230).

No me da pena decir que soy esquizofrénico, sino que explico que es una
sensibilidad. (Alexis, 257-258).

Varios de los participantes preferian referirse a la esquizofrenia como discapacidad
psicosocial, concepto que abarca mas condiciones mentales y fisicas, ademas de tener
una connotacion de tipo social y de derechos, al utilizar este discurso se percibia en los
participantes una integracion de su experiencia asi como una reduccion de la carga

negativa de la esquizofrenia en su vida.

Gracias a esta discapacidad pues ahora he encontrado el motivo de mi vida, o sea

este porque vivir y ya se a que vine a este mundo (Rogelio, 184-185).

Aprenderte a conocer a ti mismo y aceptarte cdmo eres con tus errores y
cualidades, eso fue lo que a mi me ha funcionado porque pues al principio cuando
comenceé con la discapacidad psicosocial, yo era muy dura conmigo misma, me

exigia demasiado y he aprendido a amarme como soy (Eloisa- 354-357).

A partir del relato de los participantes se agrupa otra manera de entender la
esquizofrenia, fuera de la explicacion biomédica, que aunque no la explica
causalmente, si relacionalmente, integrando aquellas percepciones que no son
valoradas como negativas de la experiencia, donde los participantes comentan adquirir
una percepcion diferente del mundo, su entorno y de ellos mismos, teniendo una
repercusion en su identidad, este giro de interpretacion personal implica un dialogo y

cruce de diferentes modelos explicativos de la esquizofrenia.

3. Invasién de la esquizofrenia en la vida cotidiana
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El impacto de la esquizofrenia en la vida de las personas se percibe de manera
contundente por los sintomas de esta condicién, para los participantes los mas
intrusivos son expresados por la “escucha de voces en su cabeza” y la sensacion de
invasion de pensamientos ajenos y en contra de si mismos, en el ambito clinico estas
experiencias son catalogadas como alucinaciones auditivas y delirios paranoides (APA,
2016).

Sintomas.

Para esta seccion, se agrupan aquellos relatos que describen lo que siguiendo la
terminologia clinica se denominan como sintomas de la esquizofrenia, refiriéndose a
experiencias cognoscitivas, tales como pensamientos persecutorios, pensamientos

hostiles hacia si mismo, incertidumbre y vulnerabilidad, ansiedad y miedos.

Para Alexis, estas voces se vuelven en un juicio hacia él, con mensajes agresivos y en

contra de si:

A varia gente le puede pasar que escucha, que entre los murmullos, que lo estan

condenando, que le estan... y uno es voltear y no, es no saber (Alexis, 37-40).

En la vivencia con esquizofrenia hay ocasiones que las voces hostiles en el
pensamiento, se vuelven tan continuas que se encuentran pocos recursos para parar
este acoso. Irma, comparte que en un inicio lograba resguardarse de las voces en su
hogar, siendo que era en los espacios sociales donde mas le invadian, pero al salir

cada vez menos las voces irrumpieron en esa guarida.

Hasta en mi casa ya empecé a oir que decian cosas de mi o que me molestaban
(Irma, 84-86).

En los relatos de los participantes sobre lo irruptivo de la experiencia con esquizofrenia,
la describen como una sensacion de inseguridad, de dafo, vulnerabilidad e
incertidumbre que acompafia a la “escucha de voces”. Para Rogelio, esta fuerte

sensacion se presenta en las etapas de crisis.
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Siento que la gente me quiere hacer cosas o asi u oigo que me estan atacando.
(Rogelio, 33-38).

En estas descripciones refieren principalmente a una etapa inicial del padecer, donde
se genera un miedo debido a no saber que esta ocurriendo, por lo tanto una profunda
angustia esta presente. Actualmente, aunque los participantes aun mencionan seguir

teniendo estos momentos y situaciones, comentan que causan menos angustia.

La descripcion de Silvia brinda un paisaje mas especifico de estas situaciones en las
que se va observando una disociacion de la persona con su entorno y consigo misma,

usando una metafora para describirlo.

Escuchaba que hablaban de mi en la radio, que me perseguian [...] era muy
cadtico poder estar en la escuela y escuchando todo eso y sintiendo que, pues
gque me querian matar, es como si hubiera entrado de repente a una pelicula [...] y
tu ya eres el personaje pero nadie te dice lo que tienes que hacer ni que esta

pasando, porque todo es irreal (Silvia, 40-41,46-51).

La manera violenta y angustiante que implica, en muchas de las ocasiones, escuchar

voces, Alexis las explica de una manera muy clara, de acuerdo con su propia vivencia.

Ser esquizofrénico es una intrusion, cuando te odian (las voces) te van a hacer, te
van a, van a generar en ti procesos autodestructivos y ¢ qué procesos son esos?

Es que tu pensamiento se ponga en contra de ti mismo (Alexis, 190-193).

Bajo el modelo psiquiatrico, estas experiencias denominadas como alucinaciones
auditivas y delirios paranoides, son parte de sintomas positivos que caracterizan a la
esquizofrenia, los cuales tienden a afectar gran parte de las esferas de la vida de la
persona, emocional y afectivamente, en las relaciones sociales y personales: hogar,

escuela y trabajo e incluso en la propia identidad y conocimiento de si mismos.

Me imaginaba cosas bien extrafias, estaba fuera de la realidad y me costaba
mucho trabajo funcionar en la vida o sea hasta el hecho de meterme a banar me
daba miedo, no podia salir a la calle, tenia que estar todo el tiempo con mi mama,

no podia salir con amigos ni nada (Eloisa 128-131).
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Trabajo.

Debido a los propios sintomas y la carga social que se presentan en la esquizofrenia,
existe una afectacién a la vida cotidiana de la persona y su entorno, a tal grado que el
trabajo o el estudio, frecuentemente se llegan a ver suspendidos y con gran dificultad

para retomarse.

En México si tu develas tu diagnostico no te dan el empleo, entonces tu no puedes

decir cdmo te sientes, tienes que callarte todo lo que sientes (Eloisa, 274-275).

Muchas de las afectaciones en el cuerpo y habilidades tanto manuales como de
concentracion son generadas por los sintomas de la esquizofrenia, sobre todo en una
etapa inicial, pero también son desencadenadas por los medicamentos para el control

de estos sintomas.

Entonces si no dormiste bien o si te hace falta suefio, pues tienes que presentarte

al trabajo ni modo, porque no puedes decir tu condicién (Eloisa, 276-277).

Eloisa sostiene su discurso sobre el punto de las barreras sociales y el acceso a
empleo que establece la CDPD, en la creacién de ajustes razonables los cuales
contemplan las dificultades y condiciones para que personas con algun tipo de

discapacidad puedan desempeiarse laboralmente.

En México como que si esta muy estigmatizada la discapacidad psicosocial, o sea
si hay muchas cuestiones que se deberian modificarse en cuestion del empleo, de
que pudiéramos nosotros tener las mismas oportunidades de empleo y con ajustes
razonables de tiempo de descanso, también la oportunidad de asistir a nuestras
consultas, o sea que pudiéramos decir abiertamente que tenemos una
discapacidad psicosocial y nos pudieran contratar como cualquier otras personas”
(Eloisa. 278-283).

Esta falta de acceso laboral para las personas con esquizofrenia, generalmente las
vuelve dependientes econdmicamente de familiares o apoyos gubernamentales, lo que
se convierte en un impedimento para el ejercicio de su autonomia. En México una de

las principales alternativas ante la precariedad y la oportunidad laboral, es el llamado
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trabajo informal, sin embargo, tal como lo contempla el relato siguiente, la dificultad de
sobrellevar un empleo que permita sostenerse econdmicamente es una constante

batalla.

Para generar dinero, hago malabares, y siempre me estan molestando [/as voces] en
los malabares, yo lo que veo es que siempre me estan saboteando mis proyectos
(Alexis, 178-180).

Relaciones personales.

Debido a la etapa de vida en que frecuentemente se da la aparicion de la esquizofrenia,
esta viene acompafnada con modificaciones y complicaciones en la socializacion y
afecta al entorno cercano y vinculacion afectiva de las personas con esquizofrenia,
como la familia, las amistades y la pareja. Esta afectacion, tiende a aislar al sujeto de
su medio social, dificultando el disfrute de su vida en relacion al placer, al deseo y plan
de vida, ya que muchas veces las personas con esquizofrenia ven limitadas sus
interacciones y socializacién a los entornos institucionales. Por otra parte, llega a
suceder que, lazos sociales nuevos o existentes, se ven fortalecidos cuando se pueden

sobrellevar las dificultades que presenta la vivencia con esquizofrenia.

Las fiestas muchas veces no las disfrutaba, porque tenia yo el problema de las

voces que me estaban molestando (Irma, 109-111).

Para Alexis, la interaccidon con las personas presenta dificultades al verse distraido por

“las voces” que lo agreden, momentos que han llegado en diferentes ocasiones.

Lo que me ha pasado con la relacion con los demas es que, eh me estan
chingando las voces [...] me iba, me despegaba del momento que estuviera
pasando y empezaba a gritarles [...] entonces yo les mentaba la madre, me ponia

violento frente a ellos (personas a su alrededor) (Alexis, 126-127, 130-136).

Las relaciones personales tienen un impacto directo en el curso que toma la vivencia
con esquizofrenia, tanto positiva como negativamente, asi mismo es un elemento de

autonomia y de cuidado de si mismo.



65

Vivir con esta discapacidad me ha ayudado a aprender a cuidar de mi misma vy
también, pues aceptarme como soy,[...] durante todo este proceso he llegado
conocerme mas [...] yo creo que para poder socializar y tener buenos afectos es
importante cultivar una buena autoestima y tener una buena autoimagen (Eloisa,
309-323).

Estigma.

En un terreno social, la esquizofrenia es una condicién de la cual existe un imaginario
negativo, genera rechazo y discriminacion, para la persona con esquizofrenia, esta
exclusidn social se vive en la idea de culpa y responsabilizacién, se le atribuye a la
persona ser responsable de tener esquizofrenia y, por lo tanto, se le es restringida o
negada una inclusién social, esta situacion es parte del estigma social hacia la

esquizofrenia.

Mi papa al principio me echaba la culpa [...] cuando me dio la primera crisis,
todavia no me diagnosticaban y mi papa empezd a decir que yo era drogadicta,
por culpa de una tia que decia es que es drogadicta", y no yo no era drogadicta
(Irma 177, 186-188)

El estigma, genera un rechazo en el acercamiento hacia las personas en esta
condicion, envolviendo a la persona en una superficie de nociones negativas sobre ella,

como puede verse en el caso de Irma y su relacién con sus vecinos.

No se acercan a mi por chismes que... la idea que se tiene de la esquizofrenia o
por chismes que siempre han dicho algunos vecinos para burlarse de nosotros [...]
Por ejemplo, es que dicen: "ay no es que son brujos" [...] pero si los nifios a veces
tienen miedo, es porque nos agarran a nosotros para hacerles bromas a ellos y
asustarles (Irma, 145-149, 153-155).

Los sintomas de la esquizofrenia se refuerzan, de manera impositiva, con los
dispositivos sociales de exclusion como el estigma, reflejado en los fragmentos
anteriores, estas acciones se llegan a transformar en barreras sociales que limitan al

individuo en el ejercicio de su autonomia y vulneran sus derechos humanos.
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Familia.

Para Alexis, al verse confrontadas sus creencias personales y formas de lidiar con el

malestar, desencadend una ruptura con su familia.

Por los momentos de crisis, ha hecho que rompa mi relacién con mi familia, tanto

que me tuve que salir de mi casa (Alexis, 95-96).

Para él fue una decisidon que tuvo que afrontar, sintiendo una distancia con su familia y

una exclusion.
El primer lugar que te excluye, como loco, es el hogar (Alexis, 231).

De manera similar, aunque sin llegar a la ruptura, para Rogelio e Irma, la incertidumbre
y desconocimiento por lo que estaban viviendo provocaba angustia y distancia en sus

seres queridos.

No podia yo decirles lo que tenia, a mis amistades y mi familia a veces no lo

entendia muy bien, incluso ahora (Rogelio, 66-68).

Aun las personas mas amadas:-";pero que tienes?"- y yo: no sé, -";como que no
me sabes decir que tienes?” -me decian- y habia quienes me decian "es que no
nos tienes confianza” [...] y pues muchas veces se alejaron de mi por eso, este,

me paso que este, que tuve problemas hasta para tener amigos (Irma, 32-34).

La vivencia de Eloisa, fue algo diferente a los anteriores participantes, para ella la

familia desde un inicio presto apoyo y compainia.

Mis papas me han apoyado mucho y de hecho ellos, han sido como que el pilar
mas fuerte que he tenido, porque desde un principio estuvieron conmigo en todos

los internamientos, me han apoyado, no me han dejado caer (Eloisa, 48-51).

Que las familias y compafiia de las personas con esquizofrenia, se involucren con la
persona, acompanen y muestren apoyo, resulta ser de gran avance para el

afrontamiento de la esquizofrenia, asi como disminuyen muchas de las complicaciones
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y barreras sociales a las que se llegan a enfrentar, como el aislamiento, la angustia y la

condena moral.
Amistades.

De manera similar a la familia, las amistades son el entorno social mas cercano a la
persona con esquizofrenia, de manera que la forma en como las personas alrededor
confrontan el padecer, resulta significativo para el desarrollo de la vivencia social de la

esquizofrenia.

La mayoria de los participantes, han encontrado una red y amistades con las cuales
han podido sentirse apoyados, no obstante el paso hacia este establecimiento no fue

sencillo.

La mayoria los perdi [amigos] porque, porque no sabia decirles que era lo que yo
tenia, y llevaba una vida normal y ya me di cuenta de, pues si, soy normal (Irma,
49-53).

Mis amigos, mas cercanos si lo entendieron, de hecho me iban a visitar al hospital
(Eloisa, 142-144).

De manera similar Silvia y Rogelio, comparten la relevancia personal de establecer un

entorno donde poder desarrollarse, sentir apoyo, aceptacién e integracion.

Tuve mas amigos desde que me paso, si porque yo era muy aislada y asi, ya

conocer que hay gente igual que tu de loca, es un alivio (risas) (Silvia, 89-90.

Como ese apoyo, si ese apoyo tanto espiritual como moral, yo si lo siento con
ellos (su grupo de apoyo) porque ellos saben lo que se siente [...] tenemos
muchas cosas en comun entonces cuando tu tienes cosas en comun con una
persona, te sientes parte de algo, parte de un grupo, parte de... de amigos que te

quieren, que te cuidan, que te respetan (Rogelio, 260-265).

Pareja.
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Los elementos de los cuales esta conformada la amistad, se consideran se comparten
en la pareja, siendo esta la persona con quien mas se busca una complicidad, en la
pareja es donde se llega a compartir una vida cotidiana. Por lo que, al ocurrir aquellos
sintomas de la esquizofrenia, llegan a irrumpir de manera brusca, como es la manera

en que Alexis y Eloisa relatan su experiencia:

Todo empezd6 con una novia que tuve [...] Y fue cuando empecé a escuchar voces y
decirle: oye yo escucho voces y se sienten las voces [...], me decian las voces, que
no me queria, siempre me molestaban, pero no entraba en crisis, no habia problema
(en la relacion) [...] pero, si después al ultimo, las voces me decian que “N” estaba
muerta, y cuando terminé con ella, entonces ella si se termind enojandose conmigo,
porque me decia, "ya no me hables" y las voces me decian: "N. esta muerta" y yo:
iNecesito saber que esta bien! Ese fue un grave problema de haber creido en las
voces (Alexis, 63,68-70,75-80).

Al principio me cost6 trabajo tener una relacion, porque por las mismas
alucinaciones y los delirios estaba muy fuera de la realidad [...] yo tenia un novio y
teniamos planes para casarnos y empecé a portarme muy rara con €l y él pensé que
yo ya no lo queria y me dejo6 [...] Pude tener otra vez un novio hasta los 22 después
de 3 afios, cuando ya comencé un tratamiento [...] entonces al conocer a otras
personas en mi misma condicion empeceé a sentirme menos rara, mas comprendida
y pude entender que poco a poco yo podria ir mejorando [...]Jdespués de 3 afnos de
estar sola y empezar a comprender mi discapacidad, comenzar a .. pues... a mejorar
(Eloisa 167-173, 184-195).

De manera similar, la experiencia de Rogelio contiene complicaciones en la pareja

debido al diagndstico y sintomas de la esquizofrenia.

Antes tuve otra novia, [...] ella no tenia discapacidad, entonces pues si hubo como
muchos choques y todo eso no, estuve a punto de casarme y eso, pero no se dieron
las cosas y bueno, ahora ya tengo una persona que yo siento que estoy, me siento

mas identificado con ella (Rogelio, 163-168).
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Algo que comparten los participantes con respecto a sus parejas, son las
complicaciones y causas de ruptura que desencadeno el momento del inicio de los
sintomas de la esquizofrenia, asi también comparten el hecho de que al encontrar
alguien que contempla sus sintomas y comparte experiencias se genera una mayor

comodidad y sentido de aceptacion.

Con Irma, el diagnéstico de esquizofrenia fue un elemento que en la parte afectiva la
coloco dentro de un entorno donde se pudo desenvolver con aceptaciéon, pero también

un entorno que le demandaba vinculacion por ser mujer soltera.

(Las personas) se acercaron ya mas, [...] (el diagnoéstico) parecié iman y eso que yo
soy muy seca con los muchachos. Al principio me senti incomoda, no sabia expresar
mis sentimientos entonces no sabia expresarme bien. Entonces este eso me causo
muchos problemas, pero después ya, ya que convivi con gente con discapacidad

psicosocial y todo eso ya, fue diferente (Irma, 123-124,159-166).

La infantilizacién y sobreproteccion que las familias llegan a ejercer sobre la persona
con esquizofrenia, corre el riesgo de hacerles perder habilidades sociales y vulnerar
sus derechos, lo que también puede ocurrir por la mala percepcion y el estigma hacia la
esquizofrenia. En la experiencia de Eloisa, la mama de su esposo, cuando quisieron

casarse, cambio su actitud hacia ella.

Al principio, su mama me aceptaba bien y todo pero se empezo6 a portar muy grosera
conmigo, empezo6 a humillarme y después me dijo que yo no era digna de mi esposo

por tener la discapacidad psicosocial (Eloisa, 42-45).

A las complicaciones en la pareja se le suma las dificultades econdmicas con las que
se encuentran las personas con esquizofrenia, por lo que una vida independiente llega

a no ser posible.

Lo que pasa es que yo tengo un seguro meédico, que si me caso lo pierdo, entonces
como nos estamos pensando juntar [...] no tenemos tanto dinero, si podemos

mantenernos, pero para mantener ademas la medicina, porque él paga su
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medicamento por fuera del seguro y yo lo pago por dentro y es muy caro, entonces

apenas si nos alcanzaria, por eso nos queremos juntar nada mas (Irma 246-253).

Establecer relaciones sociales presenta dificultades para la persona con esquizofrenia,

al no salir de una dinamica clinica o de tratamiento que presenta barreras sociales.
Si ha sido un poco dificil la parte de los afectos, de socializar (Eloisa,309).

Eloisa contempla que lo primero y mas importante es mantener la disciplina en el
tratamiento lo que lleva a recuperar calidad de vida y poder mantener una pareja

estable si asi se desea.

Hasta es algo muy positivo tener pareja, porque puedes sentirte apoyado, amado
(Eloisa, 202-203),

Vida sexual.

La vida sexual de las personas con esquizofrenia se ve afectada de forma similar, por
los sintomas de la esquizofrenia como por las limitaciones sociales que se generan. El
elemento sexual de las personas con esquizofrenia tiende ser considerado de menor
valia social y se llega a situaciones donde se vulneran sus derechos por esta misma

razon.

En el relato de Alexis sobre un momento de su vida sexual, ejemplifica la “intromision a
la intimidad”, como él la nombra, que llega a tener la esquizofrenia. En su relato, utiliza
la metafora del baile “mambo” para el coito, resaltando la intromisién de las voces como

un motivo para parar el baile.

Me hacia pensar cosas que no queria pensar cuando estaba con mi pareja,
entonces eso me desmotivaba, me cortaba mambo, una vez me corto mambo, pero
esta cabron porque si, manejan tu estado animico a través del pensamiento y
cuando tu estado animico es manejado a través del pensamiento, es terrible porque
si el pensamiento es malo y tiene miedo te vas a pasar pensando cosas que no
quieres pensar [...] eso esta cabron y por eso digo que es una intromision a la

intimidad total y que lo que hace esa intromision total a la intimidad es que tengas
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procesos autodestructivos porque tu pensamiento empieza a generar eh, relaciones
emotivas, que te extranan de los momentos, de los contextos y que son personales,
la subjetividad es alteradisima, pensar algo que no quieres pensar. Mientras estas
haciendo el amor este te choca, es chocante y solamente es el ejemplo mas claro de

hasta donde llegan las voces (Alexis, 204-219).

En el relato de Rogelio, la afectacion llego como una consecuencia de la medicacion,
siendo que la gran parte de los psicofarmacos disminuyen la libido y tienen efecto

sobre los érganos genitales tanto masculino como femenino.

Una vez con el medicamento como que no funcionaba normal (sefiala su cuerpo), o
sea tu sabes no, de manera eh sexual, si note mucho ese cambio, si afectan (los
medicamentos) en ese aspecto [...] Ni si quiera eso (el deseo sexual), o sea yo si me
asuste porque, el medicamento es muy fuerte, ha sido la unica vez, que no podia yo

sentir lo mismo y el medicamento me afecto en ese aspecto (Rogelio, 96-105).

La esquizofrenia, tanto como una etiqueta psiquiatrica o como una condicion de vida,
se relata como una serie de elementos invasivos a la vida cotidiana e intima, por lo
tanto, tiene una afectacion principal en las relaciones personales, debido a esta
caracteristica, es que las relaciones personales se vuelven el terreno que puede
generar un impacto positivo y menos agresivo para la persona que vivencia la
esquizofrenia, con mayor comprensiéon, impulso y compania, reduciendo el miedo,

rechazo y estigma.
4. Derechos sexuales y reproductivos

En la actualidad, continuan las practicas sociales en la atencion de salud,
principalmente, que vulneran o niegan el ejercicio de la formaciéon de familia, para las
personas con esquizofrenia. A Eloisa en su embarazo y programacion para el parto, la
institucion de seguridad social a la que estaba afiliada le neg6 su derecho obstétrico
por el hecho de tener esquizofrenia, teniendo que llevar la atencibn de manera

particular y con alto costo econdémico.

Negacion de la sexualidad.
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Infantilizar, hipersexualizar y sobreproteger a las personas con esquizofrenia, son
practicas de entornos sociales como la familia, que pueden llegar a negar y restringir el
ejercicio de sus derechos reproductivos, aislandoles del entorno y acceso a la
informacion. De igual manera, en los entornos institucionales, la esterilizacion forzada y
negacion de servicios obstétricos son practicas similares que no contemplan la
capacidad de decision de las personas y con ello, su autonomia, los cuales no estan

justificados ni legal ni éticamente.

Es dificil porque para una persona con discapacidad muchas veces nos tienen
como negados para la vida, para tener una pareja, para casarnos o para tener
hijos, entonces si es muy dificil en ese sentido, ante la ley. Existen esos derechos

pero todavia hay que seguir luchando al respecto (Irma 236-240).

Eloisa, encontrd discriminaciéon y reclamo en su nucleo familiar cercano y de parte de
instituciones de salud, por su decision de ser madre, siendo que esta decision fue

planeada, deseada y consiente.

Mi mama me apoya, pero por otro lado piensa que las personas con un
diagnostico psiquiatrico no debemos ser padres, como que no tenemos la
capacidad [...] nos decia que fue muy irresponsable de nuestra parte por tener a
(su hija) (Eloisa, 59-61).

Hasta la fecha, Eloisa no se arrepiente de la decision de ser madre, se considera
dedicada y responsable con su hija, considera que esa decision incluso fue algo que le
ayudo a estabilizarse en su tratamiento, sin embargo, recuerda como muy doloroso la

falta de apoyo cercano en ese proceso y en la falta de respeto a sus derechos:

Mi papa me dijo que me felicitaba, me abrazo y todo y también mi abuelita, pero
mi hermana y mi mama querian que yo abortara y de hecho la psiquiatra cuando
mi mama le consulto le dijo que era lo mejor que yo no tuviera a H. y le dije que
no, que yo si la queria tener. [...] Porque como que mi mama y la Dra. se pusieron
de acuerdo [...] la psiquiatra fue asi como muy fria, luego luego que supo que yo

estaba embarazada dijo, no que no lo tenga, como si yo fuera cualquier cosa, ni
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siquiera me dijo scomo te sientes? o que has pensado, o sea no me tomo en

cuenta como persona, porque luego luego, “deberias de abortar” (Eloisa, 68-84).

Las mujeres con discapacidad en México tienen visitas ginecoldgicas poco frecuentes
siendo la razoén principal el alto riesgo de sufrir maltrato, refiriendo los tipos de abuso
mas comunes el psicolégico, fisico y sexual, incluyendo violacion sexual de parte de los
profesionales de salud. Por lo cual evitan las revisiones por estar propensas a sufrir
mas abusos y una revictimizacién. La negacidén de los servicios publicos de atencion
obstétrica y de salud sexual, como le sucedié a Eloisa, ponen a las mujeres con
esquizofrenia en clara desventaja y con pocas posibilidades de eleccion, siendo que la
esquizofrenia esta altamente relacionada con condiciones socioecondémicas bajas
(Reed, Johnstone y Taitimu, 2016)

Una practica, aun comun en México, que viola los derechos sexuales y reproductivos
de las personas con esquizofrenia, principalmente en clara agresion y abuso hacia las
mujeres es la esterilizacion forzada, practica solicitada por profesionales de la salud
como por los familiares. Esta practica en gran medida se da por las creencias de la
transmision de la esquizofrenia y por considerar a las personas con esquizofrenia como
incapaces de las responsabilidades en la crianza, pero desgraciadamente este método
es frecuentemente recomendado como forma de prevencion ante un abuso sexual, lo
cual es una forma de encubrir esa violencia y normalizarla (Alatorre, 2015; Coronel,
2015; DRI-Chuhcan, 2015; Gonzalez, 1991).

La esterilizacion forzada es considerada como una practica de tortura por la ONU,
realizada como una practica de prevencion y encubrimiento de la normalizacion de la
violencia sexual hacia las mujeres, cotejando con los resultados de los informes sobre
el tema, la principal justificacion de esta practica es de tintes eugenésicos, sin
consideracion de los deseos de la persona sobre su fertilidad, su cuerpo o sus
proyectos de vida. Esta practica es mas comun en las personas internadas en

instituciones asilares (DRI-Chuhcan, 2015).

Los derechos sexuales y reproductivos son parte del enfoque en derechos humanos

que el trato y atencion a la salud mental esta integrando, este apartado se compone de
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relatos de exigencias de parte de esta poblacién en el respeto a sus derechos y
aquellas que pueden constituir violaciones a los mismos, estos elementos se ven
relacionados con la autonomia y la justicia, los cuales mantienen un espacio de
discusion de relevancia en la bioética tanto en la escuela principialista como en las
consideraciones de la ética médica, debido a que ambos aspectos, la autonomia y la
justica, tienen que ver con el respeto y consideracion a la otra persona, a su actuar y a

su toma de decisiones.
Procreacion.

Todos los participantes, salvo Silvia, mencionaron el deseo de tener descendencia, sin
embargo, sélo Eloisa es quien ha desarrollado ese deseo y convertirlo en un proyecto
de vida, para los demas participantes el hecho de tener esquizofrenia no afecta su

decision de procreacion, pero han postergado esa decisidn por otras circunstancias:

No tengo miedo de formar una familia, las voces no me atacan como para hacer
dafio no [...] mi sentimiento ante el proyecto familiar es comun y corriente;

encontrarme un amor, tener hijos. (Alexis, 241-244, 250-252).

Es que ahorita, por ejemplo, es mas dificil (tener hijos) porque mi novia [...] tiene
cuarenta y un afos, y fue lo que nos dijo la doctora, que ahorita si ella se
embarazara seria de alto riesgo, pero, pues hemos visto la posibilidad de adoptar
o algo asi, si porque es parte de no, de sentirse realizado no s€, compartir
(Rogelio, 156-160).

Yo recuerdo que queria una familia desde que estaba en la secundaria, de hecho,
yo queria tener mas hijos, me hubiera gustado unos tres hijos, pero pues quise
ser objetiva porque me di cuenta de que no, pues no tengo el apoyo al cien por
ciento de mi esposo y no tengo tampoco pues tanta solvencia econdmica, o sea
estoy bien pero tampoco pues gano mucho dinero, entonces, pues como que

quiza tener una familia pero pequena (Eloisa, 248-253).

5. Tratamiento
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Todos los participantes mencionaron tomar medicacion psiquiatrica en ese momento o
en algun momento de su vida, salvo un participante, los demas continuan con la
medicacion ya que consideran que esta les ayuda o hace que la experiencia sea
menos perturbadora. Las narraciones bajo este apartado reunen relatos sobre la
autoatencion de la salud mental, la automedicacion y el uso prescrito de la medicacion
farmacoldgica, principalmente neurolépticos que son nombrados comunmente como

antipsicoticos atipicos.
Internamiento.

En México, para el diagndstico de esquizofrenia es muy comun que esté se dé en un
internamiento psiquiatrico, siendo que suele suceder en medio de una crisis o0 brote
psicotico, donde la persona tiene un primer contacto con los sistemas de atencién en

salud mental.

La primera vez que fui a parar a un hospital psiquiatrico fue porque entré en crisis

[...] las voces me convencieron de que yo habia hecho dafio (Alexis, 97-99).

Un tipo de practica muy comun dentro o de camino a los internamientos en las
instituciones psiquiatricas son las contenciones fisicas, este tipo de practicas estan

siendo discutidas por considerarse un tipo de tortura.

Entonces entre en crisis y que sopas mi mama llamé a los paramédicos,

agarrenlo, amarrenlo y llévenlo. (Alexis, 119-121)
Medicacion.

La medicacién es dilematica al tener un campo de accion a los sintomas de la
esquizofrenia, pero también llega a generar dificultades y alteraciones negativas,
mucho mas que los beneficios. Es continuamente denunciado el ejercicio de
sobremedicacién en que ha caido la psiquiatria, con fuertes criticas y riesgos que
deben ser puestas en continua revision. Buena parte de la medicacion psiquiatrica
afecta la libido, el deseo y el funcionamiento fisico, por lo cual al contemplarse esta
afectacion se deben presentar alternativas pues son factores para el abandono

terapéutico y que contribuyen al sufrimiento de la persona.
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Alexis decidié no seguir medicandose, después de dos internamientos y por considerar
que los medicamentos psiquiatricos hacen un mayor dafo, lo que le llevo a una ruptura

con su familia y una salida del hogar.
Tuve que irme de mi casa huyendo de los medicamentos (Alexis, 229).

La evaluacién de Alexis sobre lo que tuvo que lidiar tras el diagndstico psiquiatrico, es
que se vio confrontado con su familia por asumir una decisién sobre su salud y el curso

de su tratamiento

Ser esquizofrénico en una familia que, sujetada a las disciplinas médicas, es bien
dificil, porque ellos, mi familia, lo Unico que me queda es medicarme y me

medicaron a la fuerza (Alexis, 88-91).

Los demas participantes continian con una medicacion psicofarmacologica desde el
momento de su diagndstico hasta la fecha, aunque han existido periodos donde los

dejan de consumir y los vuelven a retomar.

Decia mi mama que fue como un mes, pero fue como un afno, que no estuve

tomando medicamento y me controle yo sola (Irma, 75-77).

En algunos momentos por las mismas crisis lo he dejado de tomar, pero, me
pongo mal, pero he sido mas o menos constante con el tratamiento [...] porque a
mi me explico el doctor que cuando estamos en crisis con el medicamento es
como si tuvieramos una férula en el cerebro, para que se tranquilice y deje las
alucinaciones (Rogelio, 49-53, 90-96).

Este tipo de tratamiento, ya sea por el diagnostico, los médicos, las caracteristicas
fisicas de la persona y sus organismos particulares o por la “mejora” o nueva aparicion

de medicamentos, que han llegado a tener variaciones:

En un principio me dieron un tratamiento los doctores, [...] pero no me servia ese
tratamiento y me lo trataban de ajustar y no, [...] Ya luego fui con otros doctores

de otras especialidades y eso y hasta que llegue con este doctor, que me dio
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olanzapina. Es el medicamento que sigo tomando, me lo han tratado de cambiar

dos veces (Irma, 55-73).

Actualmente tomo risperidona y tomo también fluoxetina porque también tengo
ataque de trastorno esquizoafectivo, trastorno obsesivo compulsivo (TOC),
entonces estoy con tres pastillas de fluoxetina porque si no si empiezo con

sintomas del TOC y no me permiten funcionar bien (Eloisa, 115-119).

Una cuestidon relevante, en la experiencia de Eloisa fue que en el momento de su
embarazo se asesord con una psiquiatra, para no dejar los psicofarmacos y poder

controlar las crisis, sin que esto afectara el embarazo ni a su bebé.

En ese momento (el embarazo), estaba tomando risperidona y fluoxetina, y
clonazepan. Pero me dijeron que tenia que dejar la fluoxetina y el clonazepan
porque pudiera traer malformaciones al bebé y me dejaron nada mas la
risperidona, esa no ocasionaba problemas mas que no iba a poder darle pecho a
mi bebé, pero yo decidi tomarla, porque era el medicamento que me mantenia

mas estable y yo queria vivir mi embarazo contenta (Eloisa, 101-106).
Psicoterapia.

Otra forma de tratamiento tomada por los participantes son las terapias psicoldgicas,
las cuales de manera similar a la medicacion tienen periodos de pausa, pero con este

tipo de atencion los participantes mencionan sentirse menos incomodos.

Comencé a ir al psicélogo porque dije no es posible que yo este oyendo voces [...]
ella me sacaba muchas cosas de mi personalidad y que yo, trabajo mucho con

eso conmigo (Irma, 89-93).
Tratamiento Alternativo.

Como tratamiento alternativo se agrupan una serie de medidas de atencion las cuales
no son ofrecidas por el sistema de salud oficial, por lo que llegan a ser muy amplios y

variados este tipo de tratamientos, sin embargo, los participantes solo refirieron a dos.
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Alexis, menciona que como medida, que ha encontrado, de manera auxiliar para la

realizacion de sus actividades cotidianas es la mariguana.

La utilizo como una medicina, que me hace entrar en meditaciéon profunda, si
hubiera fumado mariguana las veces que entre en crisis otro gallo cantaria [...] es
algo que te pueda ayudar, pero también te puede afectar porque te haces mas
sensible y escuchas mejor las voces [...] no es que te las quite, te hace mas
sensible, te cambia el estado animico y lo unico que tienes para contrarrestar las

voces es tu pensamiento (Alexis, 159-186).

Eloisa por su parte, utiliza tratamiento homeopatico como complemento de su

tratamiento psiquiatrico e incluso como sustitutivo de este.

El medicamento que ya pude dejar es el clonazepan, porque ya ahora tomo unas

gotitas naturales para relajarme (Eloisa, 118-119).

Otro tipo de practica que si bien no es contemplada como un tratamiento terapéutico en
si, pero que si conlleva un beneficio terapéutico, son los grupos de apoyo mutuo o de

pares, en los cuales la mayoria de los participantes son miembros.

Pues mira, apenas el afio pasado tuve una crisis muy fuerte y el hecho de ir al
colectivo me ayudaba muchisimo ¢no? porque entre nosotros nos apoyamos
¢no? y cuando vemos que alguien se siente mal, pues le damos consejos, les

acompafiamos (Rogelio, 248-251)
Venir (al grupo) es mejor que cualquier psicologo (Silvia, 86).

El tratamiento en la esquizofrenia ha sido de los aspectos mas retomados en las
reflexiones éticas, pues se cruza con otros campos como la autonomia, la
voluntariedad y consentimiento, la atencién de la salud, el bienestar y los riesgos. Las
narrativas de los participantes son muy variadas en este aspecto ya que aunque en su
mayoria siguen su tratamiento farmacolégico, no dejan de tener conflicto con él o
buscar sustituirlo y al menos uno de los participantes, lo ha abandonado teniendo

consecuencias familiares y en la forma de afrontar la esquizofrenia.
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6. Autonomia

Bajo el concepto de autonomia, se juntan los extractos relacionados a la
independencia, al empoderamiento, la libertad y la autosuficiencia, pero también al
apoyo que se tiene para la realizacién de estas actividades y la toma de decisiones, asi
como aquellas acciones que dificultan el desarrollo de estos aspectos como las
restricciones y formas comunes en como se inhabilita a un sujeto para hacerse cargo

de si mismo.
Independencia.

La independencia continuamente es ligada a la autonomia, casi a manera de sindénimo,
lo que la enfatiza como una caracteristica individual y no relacional, donde todas las
especies somos dependientes entre si, esto no permite ver el conjunto de redes de

relaciones que se crean para poder desarrollarse.

El relato de Rogelio aborda la dificultad que tuvo para el desarrollo de su autonomia

individual la sobreproteccion en el hogar:

Antes era como muy sobreprotegido y eso me inhabilité un poco como persona,
como que me quito los elementos para ser independiente, pero ahora gracias a

que me he empoderado me respetan mas mis hermanos (Rogelio 13-17)
Empoderamiento.

La familia de las personas con esquizofrenia, llega a ser quienes las limitan
mayormente, por lo cadtica y desesperada de la situacion, donde la angustia, la falta de
conocimiento y pérdida de control priman en las experiencias, de esta manera, en la
trayectoria de vida de una persona con esquizofrenia, la sobreproteccion familiar es un
elemento muy comun, esto lleva al desgaste y al otro extremo del abandono, ambos

casos se presentan como una negacién a la autonomia.

Eso de estar muy sobreprotegido por mi madre, yo lo empecé a notar, porque a la
hora de tener las crisis, a ella la veia como mi enemigo [...] en una crisis hice asi

como un movimiento simulando que me queria cortar el corddn umbilical.
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Entonces poco a poco yo fui dando como esos pasos para liberarme de eso. Y
eso es parte del empoderamiento. Fueron como unos diez afios. Porque, pero haz
de cuenta que cuando llegaron las crisis como que se interrumpia mi crecimiento,
mi forma de madurar, porque, tu vida como que se detiene un poco, entonces

como que he madurado mas lentamente no, en ciertos aspectos (Rogelio, 78-86).

El concepto de empoderamiento, refiere a “conceder poder” lo que identifica una
desigualdad de las relaciones y el uso del poder, por lo que al empoderar alguien
implica otorgar o hacer acciones para mejorar una posicién o situacién a un otro, este
proceso continuamente es justificado como en la generacion de posibilidades de
obtencion de autonomia aunque sin dejar de existir una desigualdad en las relaciones.
Muchos de los grupos y organizaciones en los que los participantes estan involucrados
tienen esa caracteristica, que son grupos dentro de una organizacion mayor dedicada
al objetivo de mejorar una situacion de grupos vulnerables. Por lo que algunos

participantes tienen mas internalizado ese discurso para su autonomia.

De hecho el trabajar me ayudé mucho a empoderarme, [...] el hecho de tener
ciertas responsabilidades no. Ahora yo estoy al pendiente, yo compro mi

medicamento, yo sé cuando me toca mi inyeccion (Rogelio, 127-135).

La experiencia de Eloisa aporta la perspectiva de una mujer con esquizofrenia que
decide ser madre, contrariando los deseo de su madre y su psiquiatra, tomando en

cuenta sus decisiones, deseos y con el conocimiento de sus derechos.

Te vas empoderando y vas logrando mejorar tu realidad, vas adquiriendo
seguridad (Eloisa, 221-223).

Toma de decisiones.

Todos los participantes mencionaron hacerse cargo de la toma de decisiones sobre su
salud y tratamiento, sin embargo llegar a ese momento ha sido un proceso de largo
tiempo, pues al cargar con un diagnostico de esquizofrenia, sus decisiones siempre

eran puestas en duda.
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Antes (las decisiones) la tomaba mi mama, la familia no, pero ahora yo estoy al
pendiente, yo compro mi medicamento, yo sé cuando me toca mi inyeccion [...] yo
estoy al pendiente de las fechas, de lo que me tomo, al principio no, no sabia yo

nada no, pero ahora si ya estoy al pendiente de todo esto (Rogelio, 119-125).

A Eloisa, el tener que hacerse cargo de su hija, le llevo a una afirmacion constante de
su autonomia, desde la planeacion y decision de embarazarse a concebir a su hija.
Pues en su experiencia, ese momento fue en el que mayor restriccion sintié y donde
tuvo que mantenerse firme para poder ir en contra de la opiniéon y decisién de un
familiar tan cercano como la madre y la figura de autoridad de la psiquiatra, quienes
respondiendo a practicas tradicionalistas, que de manera poco ética no toman en
cuenta a la persona y se guian mas por concepciones higienistas de tipo

discriminatorio.

Me dejan tomar mis decisiones, soy libre, no me sobreprotegen, puedo tomar mis
decisiones. Lo que si ha sido un poco dificil es que mi mama si me ha reprochado
varias veces el haber tenido a (hija) porque ella queria que no la tuviera (Eloisa,
50-54).

Es importante no considerar tanto a toma de decisiones como la autonomia como
elementos individuales y completamente racionales, ya que pocas veces lo son y
continuar percibiéndolas de esta manera se llegan a perder de vista elementos e
interacciones que son parte del apoyo de la persona y son parte de una autonomia

relacional.

Mi cufada y mi hermano me explican todo y pues yo tomo las decisiones, me
explican y ya yo decido sobre lo que yo crea mejor y pero si luego hay cosas que

no entiendo que necesito que ellos me expliquen (Irma, 213-215).

Tengo una red de apoyo muy sdlida, yo siento que seria muy dificil que yo volviera
a presentar una recaida, porque he logrado, cultivar amistades muy sinceras y
pues tengo a personas a mi alrededor que me cuidan demasiado, pero sin

sofocarme, sino de una manera sana, se preocupan por mi, me preguntan cémo
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estoy, pero también para lograr esto ha sido importante que yo también dé lo
mismo (Eloisa, 326-330).

Las redes con las que las personas cuentan y que se van generado y fortaleciendo en
el trayecto, son de una importancia vital para la recuperacion y mantenimiento de una
autonomia centrada en las conexiones mas que en las separaciones. No dejar de dar
cuenta de estas relaciones en los momentos de vulnerabilidad de una persona o grupo,
como sucede en la esquizofrenia, aporta al analisis bioético elementos a considerar
gue marcan un curso directo en los tratamientos, transcursos y atencion de la salud

mental.
Econdmica.

Para Alexis su autonomia estuvo marcada en la decision de salirse de su casa al
preferir no medicarse y desde ese momento lleva su autosuficiencia econdmica y de
tratamiento. De manera similar, Silvia y Rogelio que viven en casas de la familia,
asumen la mayor parte de sus gastos y toman las decisiones sobre su salud, las cuales

le son respetadas. Para Irma es un poco mas dificil esta autosuficiencia.

En mi hogar pues yo aporto, trato de ayudar con el aseo, con las labores en el
hogar, también como lavar trastos, lavo mi ropa, me encargo de, de vez en

cuando pues ayudo a hacer de comer” (Irma, 7-9).
Estoy bien, o sea ayudo, colaboro con los gastos de la casa (Rogelio, 16-17).

7. Afrontamiento

En una revision y valoracion de la trayectoria de vida, los participantes, despliegan una
serie de relatos sobre las estrategias que han implementado para afrontar la
esquizofrenia. Bajo la categoria de afrontamiento se reunen herramientas sobre el
cuidado de si y para hacer frente a los momentos de dificultad y las crisis, obteniendo
un conocimiento de si mismos al revalorar su trayectoria. En los extractos reunidos, se
observa el como para una persona con esquizofrenia le ayuda concebirse como sujeto
de una enfermedad o condicion, pero también la revaloran como parte de su

personalidad y como elemento que potencio su crecimiento personal.
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Actividades cotidianas.

Para la mayoria de los participantes seguir las indicaciones del médico es muy
importante, sobre todo aquellas que mas alla de la medicacion, como establecimiento

de horarios y rutinas cotidianas, siendo con estas actividades sentirse mejor.

El suefio es lo mas importante, en serio es lo que te mantiene joven (Silvia,
180-183),

Dentro de las actividades que los participantes asumen para el cuidado de su salud,
donde buscan atender los sintomas de la esquizofrenia, pero también para
contrarrestar los efectos dafinos, llamados secundarios, que hacen la medicacién que
toman, pues llegan a ser mas molestos que los mismos sintomas que combaten o

causar mayor malestar para la persona.

Con el medicamento, a veces estas adormilado o subir de peso, entonces con el

ejercicio se contrarrestan esos sintomas y me siento bien (Rogelio, 219-223).
Actividades creativas.

Otro tipo de actividades comunes que los participantes realizan son de tipo artisticas o
creativas, viniendo muchos de ellos de grupos dedicados a estas actividades, formados

o con relacion a la institucidn psiquiatrica donde estuvieron internados.

No desvelarse seguido, este pues hacer un poco de ejercicio, tener una creencia
espiritual, este alguna, artistica, a mi me gusta pintar, también eso me ayuda a
relajarme a expresarme, a sacar lo que yo siento, lo que yo veo cuando estoy en
las crisis (Rogelio, 215-218).

Me ayuda el arte, es catartico, también te llena de paz, es importante la paz,
encontrar paz aqui, a pesar de la ciudad el ruido, [...] tienes que controlar tus

pensamientos, tienes que calmarlos (Silvia, 208-215).

Los participantes asumen varias actividades enfocadas en su bienestar y el

mantenimiento de su salud, después de las experiencias vividas practicamente todas
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sus actividades en el dia tienen como objetivo su salud, aprendiendo sobre si y cuales

situaciones pueden ser riesgosas y como enfrentarlas.

Las manualidades, de repente leo libros, la biblia o algo asi, me gustan novelas,

ejercicios de respiracion, a veces me ayudan (lrma, 276-277).

He logrado también explotar mi lado artistico, me gusta mucho pintar, escribir
poesia, dibujar, todavia escribo y todo, me gusta mucho bailar, cantar (Eloisa,
296-297).

Irma confronta la angustia y estrés con ejercicios de respiracion, los cuales le han
servido para darse tranquilidad y calma ante pensamientos sobre algun posible dafio
que pueda recibir del entorno, sin embargo, para cuando siente necesitar una medida

auxiliar para ese momento recurre a la medicacion.
Me trato de calmar primero y tomo una medicina de apoyo (Irma, 291).
Creencia en si mismo, autocritica y conocimiento de si.

Aqui se agrupan tres subcategorias que apuntan hacia el mismo sentido, el
conocimiento de si mismo, siendo que este factor se vuelve de soporte para el

seguimiento de las medidas y atenciones en su cuidado personal.

Si tu te apegas al tratamiento farmacoldogico y llevas una buena terapia,
comienzas a crear tus redes de apoyo, pues puedes hacer una vida
completamente normal, es cuestion de que logres creer en ti mismo (Eloisa,
342-345).

Conocerte a ti mismo, vas a ser diferente a todos los demas pero, eso no es malo,
al contrario (Silvia, 192-197).

En la experiencia de Alexis, para él fue importante el estudio y conocer otras lecturas
sobre lo que estaba viviendo, de esta manera decidio lidiar con los sintomas de la

esquizofrenia, con una postura critica.
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Haber estudiado semidtica y analisis del discurso, tuve posibilidad de
autocriticarme y también criticar su poder, decir, independientemente de lo que
diga mi cultura, aqui esta pasando algo y esto es que los espiritus existen [...]

estan en constante interaccidén con nuestros inconscientes (Alexis 276-280).
Espiritualidad.

Todos los participantes comentaron tener una fuerte conexion espiritual o que esta les
ha ayudado a enfrentar la esquizofrenia, desde leer la biblia, afirmar su creencia en un
poder superior o contemplarse como una entidad conectada y afectada por un mundo

espiritual.

Tener también el lado, de la espiritualidad es muy importante, o sea, no
precisamente, este, tener una religion, o inclusive no tener una asi como fe en un
dios pero puedes creer en ti mismo, en la naturaleza, en una flor, pero creer en
algo (Eloisa, 342-344),

Las experiencias espirituales no nos da miedo porque luego no son experiencias
nada mas de Dios si no son experiencias de demonios y asi, entonces se alejan y
se vuelven racionales y que ya no quieren ser, pero todo el tiempo es como una
constante en la esquizofrenia la parte espiritual, por eso antes eras o santo o
endemoniado y eso estaba mejor que discapacitado, te definia mejor (Silvia,
218-222).

Apoyo mutuo.

Como se menciond en un apartado anterior el mantenimiento de relaciones personales
y la creacidon de una red de apoyo son elementos de importancia para el cuidado de la
salud y afrontar la esquizofrenia. Rogelio ha encontrado, a través del cuidado y la

compafia de personas que lo comprendan.

Es importante la construccién de una red de apoyo, sea esta la familia u otras
personas “el afio pasado tuve una crisis muy fuerte y el hecho de ir al colectivo me
ayudaba muchisimo, porque entre nosotros nos apoyamos y cuando vemos que

alguien se siente mal, pues le damos consejos, les acompafiamos [...] me ayuda
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mucho a como a aterrizar, a no despegar los pies de la tierra a no irme mas alla,
que yo tenga cierto control sobre, a pesar de que esté en crisis que sé que puedo
salir adelante 4 no? que ya sé como puedo salir adelante y recuperarme. (Rogelio,
248-258).

La relacion con el entorno, que este se involucre con la persona y su experiencia llega
a generar cambios significativos, por lo que tanto, la persona con esquizofrenia como

su entrono deben buscar la comprension, la calma y la empatia.

Tratar de ser paciente, tolerante, empatico, no sobreprotegerlo [...] siento que
también tanto es malo que te dejen a la deriva sin tratamiento médico, como que

te sobreprotejan demasiado, tiene que ser un término medio (Eloisa, 202-226).

En la trayectoria de Eloisa, valora el apoyo y acompafamiento de su hija para poder

afrontar la experiencia y esforzarse por el mantenimiento de su salud.

Tener a mi hija es una bendicidon porque no tengo tiempo de una recaida, [...]
siempre estoy al pendiente de mi hija, de mi esposo, de mi, o sea tengo pues

muchos motivos por los cuales estar bien (Eloisa 339-365).
Proceso vivencial.

Experimentar la esquizofrenia, con sus cargas fisicas, mentales y socioculturales es un
gran peso y lleva tiempo aprender a lidiar con ello, contempla esfuerzo y fortaleza, por
lo que no es un trayecto sencillo y es importante contemplarlo como un proceso

vivencial.

Es muy importante tener paciencia, mucha paciencia, y tener este, o sea, ser
conscientes de que va tomar tiempo la recuperacion pero, ser constantes con el
medicamento, con la terapia psicoldgica, con el ejercicio, la alimentacion, todo, o
sea tienes que ser muy disciplinado, y sobre todo aprenderte a conocer a ti mismo

y aceptarte como eres con tus errores y cualidades (Eloisa 350-354).
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Al principio puede ser muy desesperante, muy cadtico pero puedes empezar a
tener el control poco a poco y una armonia, no solo contigo mismo sino con las

personas y con lo que te rodean (Silvia, 192-197).
Informacion.

Adquirir informacion sobre el diagndstico de esquizofrenia y sus caracteristicas lleva a
aprender sobre si mismos, sus potencialidades mas que limitaciones y con esto
también informase sobre la defensa de derechos y formas de tratamiento, para
aminorar las barreras sociales, de esta manera las personas se colocan de manera

activa ante su situacion.

Yo empecé a investigar acerca de mi discapacidad, a leer a asistir a eventos,|...]
comencé a comprender mis derechos y empecé a ver que podia llevar una vida

como cualquier otra persona (Eloisa, 202-220).

La categoria de afrontamiento, aunque parece muy amplia aglomera una serie de
practicas que adquieren un significado personal de relevancia dentro de la trayectoria
de vida de las personas con esquizofrenia, las formas de afrontamiento contemplan
una multiplicidad de éticas, como aquellas que tienen que ver con la responsabilidad, la
relacion y el cuidado, pues es donde a través del conocimiento de si mismo, sus
limitaciones y potencialidades que una persona se dota de una serie de practicas,
herramientas, entornos y formas de comprension que la llevan a sobrellevar, revalorar y

atender las situaciones.
8. Significado Personal

Bajo este apartado, se condensan los elementos que los participantes relatan como el
significado que tuvo la esquizofrenia en sus vidas, haciendo un analisis retrospectivo y
evaluacion sobre su experiencia. Se recogen aspectos tanto de una deconstruccion de
la identidad, de revalorizacion de la vida y adquisicion de una sensibilidad hacia lo

humano y el entorno.

Replanteamiento de la experiencia.
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Alexis esta estudiando la licenciatura lidiando con las necesidades econdémicas y la
esquizofrenia, a él lo diagnosticaron en el 2010, asegura que sus principales problemas
no tienen relaciéon con la esquizofrenia y sus planes a largo plazo son los de una

“persona normal” de encontrar pareja y formar una familia.

No me da pena decir que soy esquizofrénico, sino que explico que es una
sensibilidad (Alexis, 257-258).

Rogelio tiene 48 anos y lleva viviendo con esquizofrenia desde los 22, ha cambiado de

residencia y de la forma de percibir las cosas en este tiempo.

Al principio pues si para mi si fue como, ¢ por qué yo?, [...] ahora siento que en
vez de una maldicién, pues es una bendicién, porque gracias a esta discapacidad

he encontrado el motivo de mi vida (Rogelio, 181-184).

En la percepciéon de Silvia, quien tiene 28 afios, asegura que ella ha tenido
esquizofrenia desde nifia, la diagnosticaron en su primer internamiento cuando tenia 17

anos, para ella la esquizofrenia:
Me ha llevado a querer vivir (Silvia, 177),

Irma considera que el hecho de tener esquizofrenia ha sido una oportunidad, ella tiene
42 afos, lleva viviendo con esquizofrenia doce y actualmente, con su pareja comparte
el deseo de vivir juntos, pues ahora vive, con su hermano y la familia de él en la casa

que era de su madre, quien fallecié recientemente.

Aprender a vivir, aprender a luchar y a defenderme, porque antes era muy timida y
todos tomaban mis decisiones aunque yo dijera que no [...] y empecé a hacer
respetar mis decisiones [...] me ha ayudado a aprender sobre mi misma (Irma,
258-273).

Compartir.

La obtencién de una resignificacion de la esquizofrenia va ligada o lleva seguir tejiendo
vinculos con quienes compartir ese nuevo significado de vida, llevandolos a fomentar la

critica, el cuestionamiento en algunos casos o a poder transformar su realidad.
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Las voces son crueles con ellos, con nosotros y como el esquizofrénico se termina
tragando toda la mierda que dicen las voces y toda la mierda que dicen los

psiquiatras. Hay cero critica en los esquizofrénicos (Alexis 265-267)

Rogelio se dedica a acompafiar a las personas con discapacidad psicosocial y en la
promocion de sus derechos desde su condicion, como persona con discapacidad

psicosocial, que es como prefiere asumirse.

Ha sido como la forma mia de transformar algo que pudo haber sido negativo, a

que ahora sea algo positivo (Rogelio, 186-189).

Silvia ha escrito un libro sobre lo que ha sido vivir con esquizofrenia y tiene una
valoracion positiva al respecto, aunque sigue las indicaciones de su tratamiento
psiquiatrico, para ella este discurso es menos importante que la colaboracién en los
grupos de apoyo y sus actividades artisticas, por lo que ve en la psiquiatria una

restriccion.

Creo que es lo mejor que me pudo haber pasado, sinceramente es lo mejor que
me pudo haber pasado porque solo las cosas tienen un modo distinto, percibimos
las cosas de diferente forma [...] nos dicen que no podemos estudiar la
preparatoria, ni procrear, ni respirar y yo no sé por qué no, porque ya deberian a
estas alturas saber, los médicos psiquiatras, lo que es la esquizofrenia, pero no
tienen ni idea porque en primera no creo que sea una enfermedad, ni una
discapacidad, es la peor palabra que han encontrado la discapacidad, tenemos
mas bien multiples capacidades, y podemos hacer todo lo que queramos (Silvia,
148-168).

En la vivencia de Eloisa, le diagnosticaron esquizofrenia hace veinte afios cuando tenia
dieciocho, estd casada y tiene una hija, por la cual se esfuerza y disciplina para no
tener de vuelta nuevas crisis, para ella la experiencia con esquizofrenia considera la ha

vuelto mas humana.

Recapitulando todo lo que he vivido, me siento muy afortunada porque he

conocido a gente maravillosa, gente muy especial, pues he podido darme cuenta
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de toda la fuerza que puedo llegar a tener y pues si me dieran a elegir la
posibilidad de volver a, de no tener discapacidad a tenerla, escogeria tenerla,
porque he podido tener experiencias, pues muy diferentes a las que puede vivir
una persona sin discapacidad psicosocial, me he vuelto una persona mas
sensible, mas humana, he podido ayudar a otras personas [...] Y aparte he
conocido, mi pareja tiene también discapacidad psicosocial, mi mejor amiga
también, y he podido aprender mucho de ellos, me he dado cuenta que las
personas con discapacidad psicosocial son unas personas muy fuertes y muy

carinosas (Eloisa, 287-301).

Existe un sentido ético en el autoreconomiento y reconocimiento del otro, un proceso
de identidad y hermenéutica de si mismo, el cual se ve retomado en este ultimo
apartado. En los estudios sobre la esquizofrenia el significado personal es de los
aspectos mas relegados, sin embargo, para los participantes es de los mas relevantes,
aqui su referencia a una ética hermenéutica que tiene influencia practica en la
trayectoria de la vivencia con esquizofrenia, que le da sentido a una atencién y

comprension personal de la salud mental.

Con este apartado se finaliza el capitulo de resultados donde estan vertidas las
narrativas de los participantes, la serie de agrupaciones realizadas de manera tematica
tuvo como intencion un ordenamiento l6gico, para dar sentido y coherencia al conjunto
de datos obtenidos, de los cuales cotejados con datos de la literatura (tabla 2.) se traza

un curso para un analisis de los aspectos bioéticos resultantes.

Retomar la experiencia subjetiva de lo que significa la sexualidad en la esquizofrenia
dio como resultado la categorizacion y agrupacion presentada, los puntos y temas que
cruza, sin que por eso se pretenda haber abarcado todas las posibilidades. Se tiene
claro que la experiencia subjetiva es sumamente amplia, por los que los resultados de
la investigacion responden a las posibilidades de la misma. Estos resultados permiten
elaborar un analisis, una reflexion y discusion tedrica de los datos con marcos

bioéticos.



Cuadro 2. Categorias y subcategorias cotejados con datos de la literatura

Categorias .
i Subcategorias
tematicas
Diagndstico e inicio Invalidacion del| Esquizofrénico
g_ T Identidad 9 -
de la interaccion con yo Paranoide
el sistema de salud Incertidumbre
mental Crisis o brote
Culpa
Bajo estado de
animo
1. Inicio de la s fade Miedo y ansiedad
: : Impacto psicolégico .
experiencia Estrés
Autoestima
Aislamiento
Normalizacion
Imaginacion
Impacto en la Interpretacion
comprension Choque de
creencias
Cerebro
Factores bioldgicos Drogas
Herencia
Abuso
’ Rechazo
Causas Factores sociales
. . Pobreza
2. Explicaciones =
Género
dela
esquizofrenia Factores Lan
e Destino
espirituales —
Sensibilidad
Superacion
i personal
Funciones - .
Diversidad y
diferencia
Escucha de voces
Sintomas Sensacion de dafio
Pensamiento en
contra de si mismo
Despido
Concentracion
) Coordinacion
Trabajo -
Oportunidades
3. Invasion de la Estigma Ajustes
esquizofrenia a la Sobreproteccion
vida cotidiana Familia Culpabilizarian
Relaciones Apoyo
Amistades .p y
personales - Alejamiento
Pareja
Faltade
Deseo excitacion
Desmotivacion
Vida sexual Lubricacion
Funciones fisicas Ereccion

Concentracion

Medicacion
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Las narrativas sobre el
significado de la sexualidad
en la esquizofrenia llevaron a
visibilizar un sentido vy
significado personal de la
de

esquizofrenia, esto implica

experiencia la
un proceso activo de parte
de los participantes, es la
elaboracion de sus relatos

los que dan posibilidad a un

analisis narrativo. Existen
muchas similitudes en los
relatos, de igual manera
muchas formas distintas y

diversas entre las
experiencias con multiples
marcos de referencia, sin
embargo, cada una asi como
su conjunto se vuelven un

entramado de significado.

Tanto en los estudios de la
salud mental como en su
atencion es poco frecuente la
atencion en el significado de
la experiencia de la
esquizofrenia, existe una
confrontacion y discrepancia

de sentidos, significados vy

valores en la forma de entender la esquizofrenia lo que reduce a la comprensién de la

esquizofrenia Unicamente en su explicacion y posible tratamiento, los cuales son



Continua Cuadro 2.

Infantilizacion Privacidad y
- — Espacios
. Hipersexualizacion .
Negacionala e Esterilizacion
g Herencia
sexualidad — forzada
4D h b eation Responsabilidad
. verechos
Estabilidad
sexuales y e
z econdmica
reproductivos -
Informacion Acceso
Atencion obstétrica
Servicios —
Adaptacion de
tratamiento
Contencion
. Forzado 5
Internamiento mecanica
Voluntario
. Antipsicéticos
Medicacion - -
i Benzodiacepinas
5. Tratamiento - -
Psicoterapia
Mariguana
Tratamiento Holistico
alternativo Artistico
Apoyo entre pares
Empoderamiento
Independencia P —
Vivienda
. Salud
& Toma de decisiones - Individual y
6. Autonomia Sexualidad §
— Relacional
Econdémica Gastos personales
Hacia si mismo
Responsabilidad -
Hacia otros
Habitos Suefio
Actividades A
S = Ejercicio
cotidianas Rutinas J s
- Alimentacion
Horarios
Pintura
Escritura
- y o Dibujo
Actividades Creativas Artisitcas -
Balie
Musica
Lectura
Creencia ensi
A e 8 mismo
5 utoreconocimiento -
7. Afrontamiento Conocimiento de si
Autocritica
Espiritualidad Fe
Red de apoyo
Apoyo mutuo .
Acompanamiento
ik Paciencia
e . Aprendizaje —
Proceso vivencial Disciplina
Informacion
Movilizacion
Social
Derechos humanos Justicia social Diversidad y
Diferencia

Transformacion

8. Significado
personal

Replanteamiento de
la experiencia

Sensibilidad

Bendicion

Condicion

Fortuna

Compartir

Cuadro 2. Elaboracion propia
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asumidos mayormente por el
modelo biomédico, cuyo
objetivo histérico ha sido en

pos de eliminar la condicion.

La experiencia subjetiva de la
esquizofrenia o usando un
término culturalmente mas
amplio, de la locura, es una
forma existencial alternativa de
estar, sentir y comprender el
mundo, contemplar esta
experiencia subjetiva es
asumirla como una condicion y
lugar existencial valido. Las
exigencias de un movimiento
de usuarios, ex usuarios,
personas con discapacidad
psicosocial, supervivientes de
la psiquiatria, locos vy
neurodivergentes apuntan a la
ocupacion de un lugar publico
y politico de defensa como una
forma de ser, es un respeto a

la diferencia y la diversidad.



93

Capitulo 6. Discusion. Teorias bioéticas relacionales ante la narrativa de la

sexualidad

La sexualidad en las personas con esquizofrenia, presenta varias problematizaciones a
debate, ubicadas bajo diferentes aspectos bioéticos que se describiran mas adelante.
Como una primer consideracién se debe tomar en cuenta la implicacion de separarse
de la concepcion clasica de la sexualidad, de la cual se parte para normalizar los
comportamientos acerca del sexo y la conducta sexual (Foucault, 1977). De manera
que establecer como objetivo de la investigacion el conocer y analizar los aspectos
bioéticos en las narrativas del padecer sobre la sexualidad de las personas con
esquizofrenia, me llevd a la separacién conceptual de sus componentes; contemplar la
sexualidad de manera integral, signific6 no encerrarla bajo la concepcién de
comportamiento sexual, genitalidad o en funcién del sexo, sino ligado a una practica del

conocimiento de si y la vinculacion afectiva entre las personas (Foucault, 2013).

A su vez, se realizd un ejercicio similar sobre los estudios y las formas de entender la
esquizofrenia, siguiendo el modelo de Kleinman (1988) en la antropologia médica, con
el mismo objetivo de obtener una revisidon integral de la esquizofrenia. En estos
ejercicios se encontré que la sexualidad en la esquizofrenia esta fuertemente vinculada
con la trayectoria del padecimiento, el restablecimiento de la persona, el fortalecimiento
de su autonomia, la participacion de la sociedad y también su interaccién con

instituciones de salud y sus tratamientos.

Analizar la sexualidad en las personas con esquizofrenia parte de la concepcion y
afirmacion de que las personas en esta condicidbn son seres sexuales, seres con
capacidad erética y con deseos. La ética que se desprende de esta vinculacién también
los constituye como seres politicos y sociales, personas en conexion con su entorno
(Gonzalez, 1997). La negacion de la sexualidad se niega con un diagnostico
psiquiatrico. Cuestiones que con la presencia de un diagndstico psiquiatrico se llegan a
negar o invisibilizar. Vincular la sexualidad con la salud de manera social con el analisis
bioético es contemplar que el cuidado de la salud sobrepasa la practica médica,

involucra a los sujetos que “asumen la salud como una condicion propia para la
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autoafirmacién e integran formas de participacion mas alla del ambito clinico”
(Washburm, 2009, p.40).

En este estudio, se encontré la poca relevancia a la sexualidad en la intencion a la
esquizofrenia. Lo que deja ver a la sexualidad como un elemento que han escindido de
los aspectos de la vida, resultando que frecuentemente una persona con esquizofrenia
se vea forzada a decidir entre llevar un tratamiento de psicofarmacos asumiendo los
efectos en el deseo, la libido y dificultades en el disfrute de su vida cotidiana y su
sexualidad, que estos pueden presentar, o renunciar al tratamiento psiquiatrico y tener
que lidiar con los sintomas de la esquizofrenia al realizar sus actividades y poder llevar
una vida plena. De manera que en pocas ocasiones se logra encontrar un tipo de
tratamiento alternativo, lo cual refleja la poca consideracién del otro en los servicios de

atencion a la salud mental.

Las consideraciones en la toma de decisiones y dilemas éticos que deben sobrevellar
las personas con esquizofrenia, les conducen entre una preocupacion por su beneficio
y el respeto a su autonomia, lo que violenta sus derechos establecidos en la
Convencién de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad [CDPD]
(2006)'2, al priorizar la atencion y los tratamientos sin considerar el contexto, los

riesgos, deseos y metas que constituyen el bienestar de la persona.
Limitaciones

Las entrevistas fueron realizadas en una sola sesién con no mas de una hora y media,
se penso en la posibilidad de realizar una segunda sesién para ampliar informacion y
explorar nuevas rutas, sin embargo, esto no fue posible por tiempos, tanto para acordar
la entrevista como por el tiempo que implicaria la transcripcion y analisis de esa nueva

informacion.

Otro aspecto relevante fue en la dificultad que presenta el analisis de narrativas, siendo

de gran complejidad poder elaborar una guia de entrevista que permitiera abrir y

12 La CDPD es un tratado internacional, el cual México ratifico en el 2007, que establece, de una manera integral
(derechos civiles, politicos, econdomicos, sociales y culturales) los derechos humanos de las personas con discapaci-
dad, este tratado considera la esquizofrenia dentro de las discapacidades psicosociales, resultado de las barreras fisi-
cas y actitudinales a las que las personas con discapacidad se enfrentan en la sociedad, en las politicas ptblicas y las
barreras legales presentes en la legislacion nacional. Véase https://www.un.org/spanish/disabilities/documents/sg/
Anexo A_a 63 264.pdf



https://www.un.org/spanish/disabilities/documents/sg/Anexo_A_a_63_264.pdf
https://www.un.org/spanish/disabilities/documents/sg/Anexo_A_a_63_264.pdf
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profundizar en la experiencia, lo cual se realiz6 de manera cuidadosa, no obstante, la
percepcion de no querer dejar fuera elementos en la experiencia de los participantes
siempre estuvo presente y es clara la existencia de aspectos que se escaparon de la

entrevista, la reflexion y el analisis lo que es algo inevitable.

Explorar las narrativas exigio la necesidad de atender a la escucha atenta y sensible y
de varias maneras lidiar con la sensacion de navegar hacia un rumbo desconocido y
cambiante, esto mas que una limitante es la habilidad y caracteristicas de la
investigacion cualitativa, lo que llevo a la posibilidad de dar mayor peso al sujeto y su

experiencia que a esquemas prefijados.

Las agrupaciones obtenidas en los resultados dan paso a nuevas categorias las cuales
a su vez estan muy ligadas a los campos abordados en la introduccion, estas nuevas
agrupaciones forman los principales aspectos que cubre la propuesta de aproximaciéon
bioética de la sexualidad en las personas con esquizofrenia, y debido a que el interés
en la tematica surgi6 como una demanda desde esta poblacién, estos son
contemplados como constructos teoricos para su integracion y acercamiento hacia lo
que se ha definido como cultura bioética, “conjunto de simbolos y narraciones que
articulan las expectativas de la ciudadania ante los avances en las ciencias de la vida”
(Casado, 2014).

Constructos teodricos bioéticos

A partir del analisis de las categorias y subcategorias elaboradas como resultado de las
narrativas, se pudo ir elaborado un nuevo agrupamiento para la propuesta de
constructos tedricos con marcos bioéticos, los cuales organizan la discusion, estos
fueron: Acercamiento subjetivo; Justicia Social; Autonomia relacional y Etica del

cuidado, su ordenamiento no responde a ninguna relacion jerarquica entre ellos.

La creacion de temas, categorias y subcategorias fue a partir de las agrupaciones de
sentido en los resultados, si bien estas tienen relacion con la organizacion de la guia de
entrevista (Anexo 2), se dio apertura a nuevas agrupaciones que en su mayoria tienen
relacidon entre si, construyendo un amplio tejido, para su discusidon se enlazé aquellas
agrupaciones que tuvieran conexiones tedricas mas fuertes para un analisis bioético. El

sentido de estos constructos bioéticos es explicativo, surgen de la agrupacion de
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caracteristicas de las descripciones de los participantes, sobre su experiencia, con el
enfoque de abrir a consideraciones la forma de entender y atender la esquizofrenia, por
acompanar los nuevos giros y movimientos tanto epistémicos como sociales en el

escenario de la salud mental.

Acercamiento subjetivo, narracion y alteridad.

Los elementos agrupados en la formacion del

8. Significado

constructo del acercamiento subjetivo, estan

Personal
Replantamiento
dela
experiencia

integrados con cada elemento que contiene

informacion relacionada a la parte subjetiva

Vida
sexual

(cuadro 3). Relacionar el acercamiento subjetivo

a un constructo bioético en la aproximacion a la

esquizofrenia, obedece a la consideracion del

cotidiana

3. Invasion de la
esquizofrenia a la vida

acercamiento a las experiencias en primera

lteridad

persona y reconocer la validacién epistemologica
de este punto de partida (Cea, 2018; Geek &
Reed, 2012; Hamui, et. al, 2019)

Sintomas | Estigma

_narraciony a

El presente constructo esta inmerso dentro de los

Cuadro 3.

Acercamiento subjetivo

campos estudiados por la bioética hermenéutica
(Gracia, 2004; Moratalla y Feyto, 2013), donde se

concibe que la narracién conlleva un

la esquizofrenia
Causas [Funciones

2. Explicaciones de

autoreconocimiento en el relato subjetivo a través
de la trayectoria del sujeto y en la interaccién

entre diversos agentes. Para Ricoeur (1996), es a

Impacto en la

psicoldgico | comprension

partir de este reconocimiento, interpretacion de

si, que se forma una identidad narrativa cuya

Impacto

estructura esta elaborada tematicamente en el

ambito de la ética.

1. Inicio de la experiencia

En los acercamientos a la esquizofrenia y a las

personas envueltas en ella, se vuelve un conflicto

Diagnostico e
iniciode la
interaccion con
el sistema de
salud mental

ético la negaciéon a la validez subjetiva de la
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experiencia, siendo relegado y no tomado en cuenta la elaboracion narrativa de la
propia experiencia. Asi lo comentan la mayoria de los participantes, en conflictos en la
dinamica familiar, la sobreprotecciéon que comenta Rogelio, la discriminacion vecinal y
falta de comprension familiar que relata Irma, la anulacién en la toma de decisiones
sobre su cuerpo y proyecto de vida por el que atraveso Eloisa y en el caso de Alexis
donde unicamente a través del discurso antropoldgico que valida la conexion con lo
“espiritual” y la figura del “chaman” donde él a podido encontrar significado a sus

experiencias.

Al momento de ser etiquetada con esquizofrenia la persona sufre una negacion de si
misma, su relato pasa a ser ignorado y su capacidad siempre puesta en duda. Incluso
dentro de los procesos terapéuticos mientras mas se niegue el sujeto a si mismo,
aceptando identidades de los discursos hegemodnicos de atencion a la salud
(Menéndez, 2005) como el ser enfermo o el ser paciente, se habla de un mejor
prondstico o mejor adaptacion terapéutica y al contrario, mientras menos reconozca
estas identidades se considera una valoracion negativa en las posibilidades de mejora
terapéutica. De manera que no es casualidad que los grupos y asociaciones de
usuarios o personas con diagnéstico psiquiatrico, algunas en las cuales los y las
participantes son miembros, gran parte de su actividad es en la recuperacion de su
autoria, de su voz y experiencia, tanto para derechos y creacion de politicas publicas,

tratamientos, investigaciones y participacion social.

El modelo de narrativas se ubica dentro del marco hermenéutico, para el cual es
importante resaltar la manera en que son concebidos los relatos y las historias, los
autores Geekie y Reed (2012) consideran, de manera similar que Michel White (1991),
a las historias como “la sustancia del propio tejido que hace que la vida tenga
significado” (p.48). Por lo que un relato es pensado como una forma de dar significado
a una experiencia y bajo esta linea contemplar la propuesta no pasiva que implica,
siendo que las personas al elaborar una historia narrativa se posicionan de manera
activa y constructiva con el mundo, permitiendo reflejar las interacciones surgidas. Las
historias no estan limitadas a describir una realidad objetiva independiente ni son
meramente descriptivas de las experiencias, sino que también son elaboraciones

constructivas (Geekie y Reed, 2012, p.48). De esta forma al dar escucha a los relatos
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de las personas con esquizofrenia, sobre todo en un campo tan amplio e intimo como
lo es su sexualidad, se da lugar al paso del sujeto pasivo al sujeto activo, autor de su

propia experiencia.

El marco narrativo para el campo epistemoldgico esta contemplado como un paradigma
dentro de las ciencias sociales, que conlleva supuestos especificos sobre el significado
de la condicion humana (Geekie y Reed, 2012) usando una descripcion de Taylor al
respecto de las historias narrativas propias dentro del marco narrativo, este autor
comenta: “Vivimos inmersos en las historias igual que los peces viven en el agua,
respirandolas, flotando en ellas, tomando de ellas nuestro alimento, pero raramente
siendo conscientes de que ese es el elemento en el que existimos” (Taylor, 1996, p.
5-6, en Geekie y Reed, 2012, p.44), usando esta metafora del agua, el autor busca
compartir el lugar del marco narrativo para el significado de la vida y brinda esta nocién

de utilidad para el uso de este tipo de estudios.

Las implicaciones éticas que el marco hermenéutico contiene se les pueden sintetizar
como la busqueda de la comprension del sujeto desde dentro de si mismo, el conjunto
de sus conexiones de sentido y en materia e investigacion la forma de acercamiento y
relacion investigador-participante. Para el caso de un sujeto individual o grupal como lo
es las personas con esquizofrenia, al narrarse un sentido sobre su sexualidad a través
de su vivencia con el diagnodstico y las experiencias de la sintomatologia, pueden llegar
a deconstruir su propia sexualidad, en el campo simbdlico como en sus practicas, en
los relatos de los participantes estos cambios se mencionan en cuanto a la medicacion
y a la forma de establecer relaciones personales, habria que aclarar que las y los
participantes asumen un género y sexo normativo como mujeres y hombres

heterosexuales.

Asi también, la deconstruccidon contempla, sus propias concepciones sobre la
esquizofrenia, la enfermedad mental, la locura o el recibir una etiqueta psiquiatrica, lo
que puede plantear otras rutas distintas y nuevas identidades, menos intrusivas y de
mayor dignificacion. La mayoria de los y las participantes se asumen como persona
con discapacidad psicosocial o usuarias, Alexis aunque en algunos momentos se

nombra como esquizofrénico, se nombra como “persona con sensibilidad y conexion
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con el mundo de los espiritus”, estas identidades son mas amplias y complejas que la
identidad biomédica o de estigma social, es sélo al moverse y empezar a deconstruir
estas identidades que permite el surgimiento de otras identidades, formas de

relacionarse y otros efectos personales, sociales y culturales.

La consideracion hacia la narracion y autoria va enfocado a la identificacion del sujeto
ético, a través de preguntas sobre la validez del quién que plantea Ricoeur (1996):
“¢ Quién habla?, ;Quién actua?, ;Quién se narra?, ;Quién es el sujeto moral de la
imputacién?” (p.173). Mas que responder a estas preguntas soélo recuperando al
individuo y su actuar, se plantea en cuanto a sus relaciones e interacciones,
entendiendo que la autoria no es limitada en el significado que una experiencia revela
para uno mismo, sino que integra la importancia que genera el compartir esta
interpretacion con los demas, “ser autdbnomo... significa que se nos conceda el derecho
a expresar nuestro propio yo, de explicarle a los demas nuestros pensamientos,
sentimientos e intenciones, y el derecho a ser reconocido como el autor de los mismos”
(Shortter, 1981, p. 279 en Geekie y Reed, 2012, p. 77). El tema de la autoria en las
personas con una etiqueta diagnéstica como la de esquizofrenia, es la tendiente
negacion social como autores, de la elaboracion, valoracion y definicion de su propia

experiencia, es decir, de la capacidad de autorreconocimiento.

En las personas participantes de la investigacion, es en la respuesta a la pregunta
‘¢ Por qué a mi?” que se elabora mas concretamente el recorrido de la busqueda del
propio significado, su elaboracion y la forma en que se decide compartir. La respuesta
que se elabora es la exploracién y valoracion de ese significado personal que da
sentido a la experiencia, se vuelve un impulso y calma, ese significado personal puede
estar conformado con diferentes discursos o bajo el modelo de Kleinman, por algun o
algunos modelos explicativos, como el discurso biologicista, el religioso o una mezcla
del cual se apropian. Por lo que se pueden tener multiples explicaciones de la
experiencia, aun cuando estas sean conformadas por discursos o modelos explicativos
distintos o hasta contrapuestos y parecer contradictorios, sin embargo, tener un

significado personal valido para la persona.
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Entonces, se tiene que la narracion de la experiencia en primera persona da un aporte

relevante en la comprension a la esquizofrenia y sobre todo de la valoracion como

Cuadro 4.
Justicia Social
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Derechos
humanos
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persona hacia quienes estan insertos bajo esta
categoria. Poder identificar bajo que discurso les
significa mas, ya sea porque adquiere mas sentido,
porque lo encuentren mas reivindicativo y por ende,
les sea mas digno o porque sea el que se les ha
impuesto con mas fuerza, esta posibilidad viene de
la valoracion de su relato, en lo que Ricoeur (1996)
nombra como despliegue de su ipseidad, es decir,
con una consideracion hacia el si mismo y su

mismidad, el cual se va ligando con el cuidado de si.
Justicia Social.

Otro constructo, parte de la agrupacion de los
aspectos que tienen relacion con caracteristicas
enmarcadas dentro de las teorias de la justicia
social conectadas con la bioética (Cuadro 4), donde
se acentua la consideracidn a los contextos sociales
y culturales para dar origen “a una reflexion ética
social, politica y econdmicamente situada” (Paez,
2015, p.198). Contextos como el de México, donde
muchas de las desigualdades e injusticias existentes
estan relacionadas con condicionantes estructurales
que a su vez obedecen a un orden econdmico
global. De manera que el analisis de la justicia social

esta en inseparable interaccion con otros campos.

La apertura de contenido en el tema de la justicia
social, es considerado como”espinoso” en el rubro
de la salud (Dieterlen, 2015) ya que involucra y tiene

relacion con aspectos econdmicos y sociales, como
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el acceso, las desigualdades, la proteccién médica y la equidad.

De la justicia, quiza se entienda mejor nombrandola como sentido de la justicia, como
lo menciona Ricoeur (1996) o decir sentido de lo justo y de lo injusto, ya que se es
sensible, ante todo a la injusticia y se expresa mediante la denuncia. En cuanto a lo
Justo, esta nocion brinca entre “lo bueno, del que sefala la extensiéon de las relaciones
interpersonales en las instituciones; y el de lo legal, sistema judicial que confiere a la
ley” (Ricoeur, 1996, p. 206). En la narrativa de los participantes se expresa un sentir de
injusticia, que en algunos esta aun presente y en otros ya superada, pero ubicada para
algun momento de su experiencia. Dicha percepcion de injusticia es relatada debido a
una falta de comprension, tanto personal, como social o institucional, relacionada con el

tratamiento, la desigualdad o la discriminacion.

Gran parte del sufrimiento en el terreno de la esquizofrenia, es provocado por aquello
que es sentido como injusto, como las limitaciones y barreras sociales, lo que Ricoeur
llama la disminucion de la capacidad de obrar, de poder-hacer, lo que resulta un ataque
a la integridad del si, “donde son reducidos s6lo a la condicion de recibir’ (Ricoeur,
1996, p. 198). Estas barreras, son arraigadas con creencias, ideas y estigmas, los
cuales son interiorizadas y tienen efecto en el campo de la sexualidad, esto se visibiliza
al llegar a aceptar la negacion que les imponen de la misma, asumiendo la idea de ser
asexuales o justificar una negacion a la procreaciéon que los lleve a cancelar un
proyecto de vida y deseos de formar una familia debido a esta idea (DRI-Chuhcan,
2015).

Bajo un modelo paternalista que afecta tanto la atencién en las instituciones de salud;
como la concepcion social de la esquizofrenia, existen practicas de minusvalia hacia
las personas con esquizofrenia, las cuales parten, en su mayoria del estigma que
existe hacia esta condicion. De aqui se establecen una serie de mitos y creencias
sobre su sexualidad, como las ideas en ambos extremos, tanto de hipersexualizacion o
en la total inhibicion o infantilizacion, que estan arraigados en la sociedad, asi como en
los servicios de atencion y profesionales de la salud (Diaz-Mofa, 2006). Para los
participantes del estudio, estas practicas de sobreproteccion fueron realizadas

principalmente por el entorno familiar, pero en el caso de Eloisa, al combinarse con una
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sobreproteccion de parte de profesionales de salud, se volvidé en una violacién a sus

derechos humanos, procedimiento que llega a ser comun.

En el terreno de las relaciones, la sobreproteccion, el aislamiento, los sintomas de la
esquizofrenia y la angustia e incertidumbre que estos provocan, generan una pérdida
de habilidades sociales. Para la sexualidad se pone una mayor distancia al
acercamiento al cuerpo, asi como en las formas de relacionarse y socializar, Akhtar y
Thomson (Diaz-Mofa, 2006) exploran que se llega intentar compensar estos
aprendizajes con conductas de “mala adaptacion” o problematicas como en lesiones
genitales autoinducidas, en el “exhibicionismo, masturbacion en publico, conducta
sexual sadica, pedofilia y zoofilia” (p. 26), ademas de encontrarse en situaciones donde
el riesgo de contraer VIH y que el ser vulnerables al abuso sexual sea mayor. Es de
mencionar que en los relatos de los participantes no se menciond haber incurrido en

ninguna de estas conductas.

Para el campo de lo publico, es de considerar que un rasgo distintivo de los
participantes de esta investigacion es que, en su mayoria colaboran con algun tipo de
organizacion social en torno al campo de la salud mental, inmersos en un discurso de
derechos humanos y siendo sensibles a ellos, llevandolos a colocarse como parte
activa en la lucha por sus derechos y posicionandose como agentes politicos y sociales
en la constitucion de movilizacion social, el cual ha tenido incidencia en el entorno
publico, debido a que fueron de estas organizaciones donde se tomaron las bases para
la creaciéon del tratado internacional sobre los derechos de las personas con
discapacidad, la CDPD (CONAPRED, 2016).

Las dos principales ideas que la sociedad utiliza para la negacién de la reproduccion y
formacion de una familia de las personas con esquizofrenia son: 1) la transmisién de la
esquizofrenia y 2) que no puedan ser buenas madres y padres (DRI-Chuhcan, 2016).
La concepcién de la transmision de la esquizofrenia se sostiene sobre la teoria

genética (Pino, et al., 2014) y existen estudios que pueden ofrecer la probabilidad de



103

que esto suceda’, sin embargo, ambas nociones pueden llegar a sostenerse en
argumentaciones eugenésicas y de higiene social, donde la discapacidad y la
diferencia se vea eliminada de la sociedad, asi también, por una carga moral que versa
sobre la esquizofrenia (Seraceno, 2018). Por lo que, centrarse en estas creencias llega

a no contemplar las barreras que sociales que existen para una calidad de vida.

Un elemento siempre en tensién, es el consenso sobre lo que se entiende por
capacidad de los individuos etiquetados con esquizofrenia tanto en el hacer y
comopara la toma de decisiones (Lojo, 2016). En las narrativas de los participantes, la
duda a sus capacidades es relatada en sus posibilidades de mantener un empleo,
formar una familia o duda sobre la veracidad de sus relatos. Siguiendo a Merleau-
Ponty, para extender la concepcion de capacidad de un plano fisico hacia el ético,
donde el “yo puedo” trata de saber si “la mediacién del otro no es requerida en el
trayecto de la capacidad a la efectuacion” (Ricoeur, 1996, p. 187), para la persona con
esquizofrenia el yo puedo alude tanto a su capacidad individual pero también en las

disposiciones sociales que permiten el ejercicio de sus habilidades o las limitan.

La justicia social, en este sentido de denuncia y reclamo de mejoras, se compone de
una exigencia de igualdad como contenido ético del sentido de la justicia (Ricoeur,
1996). En un informe reciente de la ONU (ONU, 2019)'4, se enfatiza la exigencia y
busqueda de justicia social, en medidas de abordaje a la desigualdad y discriminacion,
serian mas efectiva que el énfasis que se ha puesto a medicamentos y terapias, siendo
fundamental, para ello, la creacién de ambientes de apoyo en todos los entornos, en la
familia, lugar de trabajo y servicios terapéuticos no basados en un modelo biomédico

excesivo.

13 E1 76% de las mujeres entrevistadas en el informe de DRI y Chuhcan creen que su discapacidad va a ser transmi-
tida y un 63% cree que una mujer con una discapacidad debe someterse a examenes médicos antes de considerar el
embarazo, para evitar la transmision de su discapacidad. Cabe destacar que estudios de este tipo en hombres no son
tan frecuentes ni obligatorios (DRI-Chuhcan, 2015).

14 Véase el Informe del Relator Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute del més alto nivel posible de
salud fisica y mental, en: https://www.un.org/en/ga/search/view_doc.asp?symbol=A/HRC/41/34



https://www.un.org/en/ga/search/view_doc.asp?symbol=A/HRC/41/34
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Dentro de las diferencias de género en la esquizofrenia, conectado a la justicia social,
datos de la OMS indican que afecta mayormente a los hombres (OMS, 2018)'5, a su
vez que no se puede dejar de considerar que bajo un sistema que privilegia al hombre
sobre la mujer, las desigualdades en diferentes niveles son marcadas, por ejemplo, al
quedar, las mujeres, en un mayor grado de vulneracion con respecto a los varones. En
la percepcion y juicio social hacia las mujeres con esquizofrenia el peso del reclamo al
quedar embarazadas y decidir formar una familia recae en el sobre etiquetado de
irresponsabilidad, imprudencia y negligencia, tal como pudo ser recuperado en las
narraciones de algunas de las participantes de esta investigacion y que coincide con
otros documentos (DRI-Chuhcan, 2015; Coronel, 2015; Suarez y Lopez-Guazo, 2005)
ademas de que esta percepcion llevada a los servicios de atencion de la salud da lugar
a una falta y negacion de servicios y una violacion a sus derechos sexuales y
reproductivos (INMUJERES, 2018)16.

De los participantes de este estudio solamente Eloisa esta casada, en los casos de
Rogelio y el de Irma, aunque ambos dijeron querer casarse con sus parejas, por las
complicaciones que esto conlleva debido a los tramites pero en especial por las
restricciones del seguro médico, ambos se conforman con la posibilidad de vivir junto a
sus parejas, esta dificultad y restriccion para casarse se puede reflejar en el articulo
450 del Codigo Civil de la Ciudad de México que establece que las personas con
discapacidad tienen incapacidad 'natural' y 'legal' y el articulo 156, fraccion X, establece
que las personas declaradas 'incapacitadas' no pueden casarse. Ademas establece
que de estar ya casados al momento de desarrollar una discapacidad psicosocial, el
coényuge puede anular el matrimonio o de seguir el matrimonio, el cdényuge se
convertira automaticamente en el tutor de la persona con discapacidad, obteniendo la
validez juridica para tomar las decisiones sobre la crianza de los nifos, incluyendo
donde y con quién van a vivir (DRI-Chuhcan, 2015), de manera similar les pasa al

considerar la adopcién como posibilidad de poder formar una familia.

15 Véase Datos y cifras de la OMS sobre la Esquizofrenia, en: https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/
schizophrenia

16 Véase la Cartilla de derechos sexuales y derechos reproductivos de las personas con discapacidad, en: http://ce-
doc.inmujeres.gob.mx/documentos_download/cartilla_dsdrpd.pdf



http://cedoc.inmujeres.gob.mx/documentos_download/cartilla_dsdrpd.pdf
http://cedoc.inmujeres.gob.mx/documentos_download/cartilla_dsdrpd.pdf
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/schizophrenia
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/schizophrenia
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En cuanto a los derechos sexuales y reproductivos, son abordados en el articulo 23 de
la CDPD y estan vinculados con el derecho a la capacidad juridica del articulo 12
(CDPD, 2006), que se especifica en el derecho a tomar decisiones sobre su propia
vida. En México persisten estas violaciones tanto a la capacidad juridica como a los
derechos sexuales y reproductivos de las personas con esquizofrenia, sobre todo en
aquellas internadas en instituciones (DRI-Chuhcan, 2015), donde principalmente las

mujeres son impedidas para decidir sobre su propio cuerpo.

En el relato de Eloisa, comparte como tuvo que luchar y mantenerse firme por
continuar con su embarazo, a pesar del intento de aborto sin su consentimiento que le
querian practicar y la violencia obstétrica que recibid, al negarle la atencién por tener
esquizofrenia. Esta experiencia se relaciona con los datos obtenidos en otros
documentos (Canno-Valle, Nanni y Pantoja, 2016), sobre abusos y malos tratos en la
atencion a la salud. Para las mujeres con esquizofrenia el buscar atencion obstétrica en
algun momento del embarazo o parto, puede resultar una experiencia dolorosa, donde
la violencia se expresa en el lenguaje, la presion y métodos coercitivos a los que son
sometidas para abortar o realizarles tratamientos anticonceptivos sin su

consentimiento, como la medicacion y la esterilizacion forzada (DRI-Chuhcan, 2015).

Las mujeres con esquizofrenia ademas de recibir estos tratos crueles y de tortura
(CDPD, 2006), en clara violacién a sus derechos, no encuentran los apoyos necesarios
del gobierno para poder desempenar las responsabilidades en la crianza. La CDPD en
sus articulos 23 sobre el derecho a la familia y 25 sobre el derecho a la salud, exige
que los Estados proporcionen acceso en igualdad de condiciones a los servicios de
salud sexual y reproductiva y prestacién de asistencia apropiada para el desempefio en

la responsabilidad de la crianza.

Dentro de la sexualidad normativizada se tiene la percepcion de que como seres vivos
la obligacién "natural” es casarse, reproducirse y morir. En los relatos de Rogelio y
Alexis, se aprecia este deseo de reproduccion como sentido de realizacion personal, no
obstante, este imperativo se vuelve mas fuerte para las mujeres, a quienes

sustancialmente se introduce el sentido de maternidad como una identidad establecida



Cuadro 5.
Autonomia relacional
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a alcanzar, por lo que para ser una mujer deben ser
madres, sin embargo, estas imposiciones morales
generan un peso mayor al negarles sus derechos
sexuales y reproductivos, pues de acuerdo con esos
estandares culturales no cumplen con el devenir de un
ser humano y son consideradas como mujeres
defectuosas o incluso llegarles a negar la condicion de
mujer, por lo que experimentar la maternidad significa
una afrenta a su propia condicién casi imposible de

lograr.

La integracion y sobre todo la no exclusién de las
personas con esquizofrenia a la comunidad es una
meta de la CDPD establece lograr en los Estados parte
(Articulo 19, CDPD, 2006). México a diferencia de otros
paises latinoamericanos firmantes de la CDPD no tiene
un modelo comunitario de la salud mental dentro de
sus politicas publicas, incluso no tiene una legislaciéon
especifica de la salud mental (Cano Valle, Nanni y
Pantoja, 2016). Por lo que, se puede considerar un
fallo del Estado Mexicano al cumplimiento de la CDPD,
ya que este debe trabajar para garantizar todos los
derechos establecidos en el documento, eliminar las
barreras sociales, crear los apoyos y ajustes
razonables para la no exclusion de las personas con
esquizofrenia de la sociedad, siendo que cuentan con
la capacidad y el derecho de desempefiar roles, como
el de ser madres y padres, en igualdad de condiciones
que los demas. Al existir una ausencia de programas
gubernamentales para atender sus necesidades se
mantienen practicas de desigualdad e injusticia para

las personas con esquizofrenia.



107

Autonomia relacional.

Este es un campo amplio dentro de la bioética, al igual que el anterior de justicia,
también es un punto de conexion y eje entre los otros constructos. Algo surgido en el
analisis de la autonomia de las personas con esquizofrenia y su relacién con la
sexualidad, es que, al igual que con las definiciones y nociones de sexualidad o
esquizofrenia, la concepcion de autonomia debe revisarse y problematizarse (Cuadro
5). La autonomia tiene que ver con voluntariedad, capacidad, el poder-hacer, acceso a
servicios o programas y respeto a derechos y libertad personal. El respeto a la
autonomia en las personas con esquizofrenia se vuelve un problema por las
limitaciones sociales y politicas en que se ve inmersa y por el impacto que estas tienen

en los individuos.

Abrir la discusion sobre la autonomia de las personas con esquizofrenia se liga a otros
conceptos como el de capacidad y tutela. Lleva a la tarea de observar procesos de
entendimiento, explicacion y trato de una condicion de salud, ir mas alla del modelo
biomédico y contemplar procesos ligados a la identidad y adscripcion de un grupo o
comunidad. De manera que, la apuesta es por considerar a la autonomia no como algo
que pueda ser poseido por un sujeto individual, sino mas bien una relacion generada
entre sujetos y como una forma de sociabilidad y de deliberacion (Casado da Rocha,
2014).

La concepcidn de autonomia en la bioética comunmente se refiere a la establecida por
Kant o Mill que retoma la propuesta principialista de Beauchamp y Childress (1999),
esta concepcion ligada al pensamiento liberal deja fuera a las personas en situacion de
vulnerabilidad o con una condicion como la esquizofrenia, donde la duda por su
autonomia surge a partir de la interaccién con los profesionales de la salud (Casado da
Rocha, 2014).

Para Kant la autonomia era una propiedad de la razén, y la razén como una accion
independiente de toda contaminacién externa a ella misma (Kant, [1785] 2007), en el
diagndstico de esquizofrenia, la razén, y con ella la autonomia, es juzgada como

disminuida o nula. Para Puyol “la autonomia moral kantiana despoja a los individuos de
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todo aquello que les permite elegir, con sentido de qué modo desean vivir su
enfermedad” (Puyol, 2014, p. 24), esta idea llevada a la esquizofrenia, es practicada al
momento en que a una persona en esta condicion se le pone en duda su capacidad

para decidir y por lo tanto, las decisiones que tome sobre su vida.

Continuamente la autonomia esta centrada en la capacidad individual, considerando a
la toma decisiones como un acto racional y aislado, sin tomar en cuenta que
generalmente las personas se encuentran en redes de relaciones dependientes de la
cultura y condiciones socioecondmicas determinadas. Lo interpersonal y la influencia
del medio en la toma de decisiones, se convierten en claves para comprender el
ejercicio de autonomia de un sujeto, mas alla de consideraciones centradas sélo a
rasgos de estado mental y capacidad, lo que la han dejado en una concepcion

sumamente reducida.

Estudios han explorado la capacidad en la toma de decisiones (Ramos-Pozon y
Mestre, 2014, Appelbaum, 2006) y no han encontrado imposibilidad para que la
persona con esquizofrenia puedan tomar decisiones sobre su salud, tratamiento y
participacion en proyectos de investigacion, siendo capaces de entender y establecer

un consentimiento informado.

La exclusién social hacia las personas con esquizofrenia se muestra en las dificultades
e impedimentos para muchas actividades como conseguir un trabajo y asi, una
autonomia econdmica o la formacion de una familia, lo cual es aceptado y con respaldo
juridico, al poner en duda su capacidad. Esta vulneracion de la persona tiene lugar, ya
que la legislacion mexicana permite la restriccion del derecho a la capacidad juridica,
siendo una observacién internacional del Comité de las Naciones Unidas de la CDPD,
esto constituye una violacion al articulo 12 de la CDPD (DRI-Chuhcan, 2015), bajo esta
forma legal, a las personas con esquizofrenia se les puede negar el derecho a casarse
y formar una familia. Incluso, esta violacion es mas grave en el caso de las personas
que son institucionalizadas, ya que en el ingreso pueden perder el derecho de tomar
decisiones fundamentales sobre su propia vida sin que medie proceso legal alguno
(DRI-Chuhcan, 2015).



109

La posibilidad de independencia econdmica, algo muy ligado a la autonomia en la
esquizofrenia, es una gran dificultad ya que la esquizofrenia es motivo de despido o no
contratacion laboral en México, por lo que los convenios internacionales como la CDPD
o la DDHH hacen recomendaciones en cuanto a la creacion de ajustes razonables y

programas de no discriminacion para el acceso al empleo.

La sexualidad de las personas con esquizofrenia contempla la trayectoria de vida,
donde la persona asume sus cuidados y genera lazos con su comunidad, instaura una
identidad y vinculacion. En el caso de Eloisa el casarse y decidir tener una hija, la llevo
a tomar los cuidados necesarios para mantener un bienestar, asi como, asumir
responsabilidades en su tratamiento y buscar la manera de mantener un empleo, este
ejercicio de su sexualidad la ha llevado al establecimiento de una autonomia vinculada
a su entorno familiar, pues tuvo que enfrentarse a su nucleo al decidir y sostener su
maternidad, lo cual puede considerarse una decision auténoma, pero que para
sostenerse tuvo que encontrar el apoyo de su red familiar. Para Ricoeur ‘el
mantenimiento de si es, para la persona, la manera de comportarse de modo que otro
puede contar con ella. Porque alguien cuenta conmigo, soy responsable de mis
acciones ante otro” (Ricoeur, 1996, p. 168). Lo que da una relacion, de responsabilidad

y de cuidado, entre el otro y el si mismo.

En los otros participantes, este tipo de autonomia se muestra en el mantenimiento de
las decisiones sobre su salud, los cuidados y las responsabilidades que asumen. La
mayoria de los participantes son parte de grupos y se han procurado redes de apoyo,
donde se extienden esos cuidados. En este sentido, es preciso que la irrupcién del otro
encuentre complicidad con el si mismo (Ricoeur, 1996), y en una apertura a la

diversidad y la diferencia, generando identidad, movilizacion y organizacion social.

Una tarea de la agenda bioética actual es la revision de la autonomia para “superar el
hegemonico lenguaje de los cuatro principios‘(Casado da Rocha, 2014, p. 9), mirando
hacia contextos latinoamericanos donde un pluralismo cultural lleve a considerar otras
formas de entendimiento hacia el individuo y sus procesos clinicos, tales como la

atencion a una enfermedad.
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Un término de la bioética contemporanea y ligado a las teorias feministas es el de
Autonomia relacional (Casado da Rocha, 2014; Alvarez; 2015; Rodriguez, 2013;
Delgado, 2012; Delgado, 2012b) la cual integra la vulnerabilidad y el contexto como
elementos deliberativos. Este enfoque de la bioética esta revisando la concepcién de
autonomia que maneja en términos positivos la cuestion relacional, siendo que en Kant
esta cuestion se mantenia con cierta carga negativa, pues se limitaba al individuo. La
ampliacion del concepto de autonomia en las actuales revisiones bioéticas, integran el
elemento relacional, de manera que se la puede ubicar en un punto intermedio entre la

autonomia y la heteronomia kantiana.

Recientemente, el concepto de heteronomia también se ha puesto en revision con
elementos de la ética de Levinas, planteando como fortaleza y no como debilidad la
relacion con los otros, lo que ha llevado a reducir la definicion negativa en que se
encontraba el concepto de heteronomia (Rabinovich, 2016)'7 refiriéndose a un lugar en
el que la persona se encuentra sujetada a una relacién con el otro, donde el ejercicio
de libertad se define en la responsabilidad con el otro, irreductible y exterior al yo. Esta
integracion de la lectura de Levinas a la concepcion kantiana de heteronomia y pone en
discusion el entendido de este concepto como un planteamiento del lado de la coaccion
y la obediencia irracional, “que neutraliza la comodidad autocomplaciente tipica de una

moral altruista” (Rabinovich, 2016)18.

Estas nuevas revisiones de utilidad para la bioética actual ponen en debate la fuerte
separacion entre autonomia y heteronomia. Para este trabajo, mas que abordar esta
discusion y mucho menos pretender darle solucion, la consideracion hacia una
autonomia que se ve fortalecida por la relaciéon con los otros, relacion que considera
como elemental para el desarrollo de los individuos y la comunidad, considerando las
relaciones como un factor que potencia al individuo, por lo que mas que por la

disociacion del individuo de su medio social clama por su integracion en el entorno asi

17 Véase la descripcion del sitio virtual de Heteronomias de la justicia, en: http://www.iifl.unam.mx/justiciadelotro/
seccs.php?%?20idSec=2&titSeccion=Heteronom%C3%ADas&tSSecc=1&posSS=3 &pos=2

18 ibid


http://www.iifl.unam.mx/justiciadelotro/seccs.php?%2525252525252520idSec=2&titSeccion=Heteronom%25252525252525C3%25252525252525ADas&tSSecc=1&posSS=3&pos=2
http://www.iifl.unam.mx/justiciadelotro/seccs.php?%2525252525252520idSec=2&titSeccion=Heteronom%25252525252525C3%25252525252525ADas&tSSecc=1&posSS=3&pos=2
http://www.iifl.unam.mx/justiciadelotro/seccs.php?%2525252525252520idSec=2&titSeccion=Heteronom%25252525252525C3%25252525252525ADas&tSSecc=1&posSS=3&pos=2

Cuadro 6.
Etica del cuidado

8. Significado personal

Compartir

Replanteamiento
de la experiencia

7. Afrontamiento

Derechos
humanos

Proceso
vivencial

Apoyo
mutuo

Auto
reconcimiento

Espiritualidad

Actividades
cotidianas

Actividades
creativas

6. Autonomia

Econémica

Responsabilida

%

Independencia

Toma de

decisiones

5. Tratamiento

Tratamiento
Alternativo

Medicacion

Psicoterapia

sexuales y
reproductivos

Informacién

3. Invasion de la | 4. Derechos

esquizofrenia a

la vida cotidiana

Vida
sexual

Trabajo

Relaciones

personales
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como apunta a no dejar de tener presente la
afectacion, tanto positiva o negativa, del entorno en

los individuos.

Etica del cuidado.

Para este constructo (Cuadro 6), se vincula a un tipo
de ética que concibe al cuidado y lo expone como
un tipo formulacion argumentativa sobre la ética,
integra otros valores presentados como alternativos
a los dominantes, ademas del cuidado, la empatia,
la solidaridad y la hospitalidad. La ética del cuidado
desarrolla una aproximacion ética que contempla los
sentimientos, las emociones y el contexto, de esta
forma, la vinculacion y las relaciones tienen un papel

principal (Delgado, 2012).

El uso de la ética del cuidado para el analisis de la
sexualidad de las personas con esquizofrenia, partié
de la premisa de que hay una vinculacion social que
obliga a responder a situaciones concretas,
asumiendo las responsabilidades interpersonales y
analizando la complejidad de las mismas. Esta
vinculacion lleva a no permanecer indiferentes ante
el sufrimiento, los seres humanos vivimos insertos
en una trama de relaciones con otros. “No soélo
dependemos de otros seres humanos, sino que
también somos afectados por las condiciones en las
que nos encontramos en cada momento” (Delgado,
2012, p. 27). Somos entidades relacionales mas que
agentes totalmente autdbnomos, por lo que, nuestras
fortalezas y debilidades estan inducidas, apoyadas,

aumentadas o reducidas por la intervencion y la
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influencia de aquellos con los que nos relacionamos.

La sexualidad de las personas con esquizofrenia esta ligada a la trayectoria de su
padecer, es decir, de aquella experiencia que afecte el bienestar de manera individual o
colectiva, que involucra diferentes esferas de significado, “desde el plano individual en
que un sintoma es percibido y permite informar acerca de la experiencia corporal, hasta
la dimension colectiva, en donde el sintoma alude a categorias sociales que lo hacen
comunicable” (Vargas, 2019, p. 83). El padecer es inseparable de la historia de vida
que abarca mas de lo que la historia clinica puede contemplar, en este sentido, la
sexualidad se ve modificada por la irrupcion de los sintomas de la esquizofrenia y por

las alteraciones en las relaciones y roles sociales que se generan.

Los relatos de cémo se manifestaron los primeros sintomas, cémo se asumio el
diagndstico y las explicaciones de la esquizofrenia cobran relevancia como procesos de
sexualizacién (Pefia y Hernandez, 2013), el cual se refiere al proceso donde un
individuo aprende las normas y pautas culturales de comportamiento sobre su cuerpo y

la sexualidad.

La sexualidad y el padecer estan inmersos en la manera en que las relaciones sociales
son producidas, bajo imperativos de los sistemas de produccion, de manera econémica
bajo el capitalismo y neoliberalismo o de manera relacional bajo sistemas de dominio
como el patriarcado, pero de manera mas especifica y mezcla de los anteriores, la
sexualidad en la esquizofrenia se halla bajo un sistema en ascenso, como lo es la
l6gica psiquiatrica (Foucault, 2012b). Estos sistemas dictan formas de ser y estar en el
mundo, por lo que dicta las maneras en que la sexualidad debe ser vivida, lo que
implica que muchas veces se vea impedido un ejercicio pleno de la sexualidad, al no
cumplir con las normas y requisitos sociales que se contemplan para una adecuada,
satisfactoria, sana y productiva sexualidad, de esta manera la persona con
esquizofrenia, es considerada como, no capacitada para integrarse a la organizacion

social.

En cuanto al tratamiento y lo que podria contemplarse como practicas del cuidado de
si, al tomar decisiones sobre el cuidado de su salud y su tratamiento, salvo un

participante en esta investigacion, la mayoria considera a los medicamentos como
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herramientas eficaces para el desarrollo de una calidad de vida en la esquizofrenia, por

lo que se apegaban al medicamento mas por el temor de una recaida.

La mayoria de los participantes seguian su tratamiento médico de manera disciplinada
e incluso, teniendo un medicamento de emergencia para las situaciones de crisis, cabe
destacar que la decisién de no medicarse llevo a un participante, Alexis, a la separacion
familiar y al abandono terapéutico, que justifica de acuerdo con los efectos nocivos que
le generan, algo que en la literatura sobre la esquizofrenia es considerado de alto

riesgo pero bastante comun (Hutton, Weinmann, Bola y Reed, 2016; Wehtaker, 2011).

Una de las causas comunes del abandono de la medicacion es por las alteraciones en
el cuerpo que estos provocan, desde el aumento de peso, la disminucién en la libido y
alteraciones en la funcion sexual del cuerpo (Diaz-Mofa, 2006), esta situacion fue
experimentada por Rogelio y comentd saber que es una causa de molestia comun por
otras personas con esquizofrenia. En el caso de Eloisa, se tuvo que asesorar y tener
buena comunicacién con su psiquiatra para no dejar por completo la medicacion en el
embarazo, sin embargo, esto no es posible en muchos de los casos (Coronel, 2015),
aun asi Eloisa vio alterado su periodo de lactancia por la medicacion, no siendo posible
amamantar a su bebé, lo cual se ha documentado como una alteracién en el proceso

de impronta y la vinculacion en la maternidad (Rodriganez, 2010).

Una fuerte denuncia a la psiquiatria y la industria farmacoldgica (Paez, 2015; Martinez-
Hernaez, 2006; Wehtaker, 2011) es por la continua practica de sobremedicacion, el
disparo en el aumento del uso de medicacion psiquiatrica ha puesto en duda la relacion
entre su abuso con el aumento de los trastornos mentales (Wehtaker, 2011), existe un
efecto psicolégico enganoso en la medicacién, pues hacer suponer que la mejora
causante por la medicacion desplaza las actividades y los habitos que las personas
pueden hacer para ayudarse a si mismas. Asi también se ha creado una patologizacion
y medicacion de la vida y la cultura, dando paso a la mercantilizacion del sufrimiento
(Martinez-Hernaez, 2006).

En el uso de la medicacién se deben contemplar e informar los riesgos significativos
como los beneficios potenciales, especialmente cuando las personas toman la

medicacion durante muchos afos (Washburn, 2009). “Un meta-analisis (que combina



114

los resultados de muchos estudios) sugiri6 que muchas personas experimentan tan
sblo pequenos beneficios, y que sélo en torno al 20% pueden experimentar una mejoria

significativa o les previene de una recaida” (Cooke, 2015, p. 111).

La ética del cuidado se vuelve un ejercicio de solidaridad que lo liga a la justicia social,
para Gilligan “Uno deja de ser resistente ante la injusticia cuando pierde la capacidad
de empatia” (s/f, p.8). La nocion de injusticia y dafio moral son ejes en el desarrollo de
la ética del cuidado de Gilligan, consisten en la destruccidn de la confianza y perdida de
la capacidad de amar, de esta forma, el cuidado es una forma de enfrentarse a ello y es

un concepto que complementa la justicia.

Para este trabajo se adiciona a la ética del cuidado el cuidado de si socratico, el cual
contempla un aprendizaje en el recorrido del conocimiento de si y la trayectoria que
debe llevarse desde ese conocimiento de si al cuidado de si (Foucault, 1997; 1987); de
manera que en las narrativas de los participantes tanto la ética del cuidado como el
cuidado de si se reflejan en acciones sobre el mantenimiento y cuidado de su salud, su
afrontamiento y la resignificacion personal de la esquizofrenia, dan cuenta de
elementos de relevancia de autoatencion de la salud y conformacién de una comunidad
sostenida por estas acciones, en tanto que, salud significa potenciacion de la vida de
los individuos en sus comunidades, y desarrollar una comprension de si mismos
generando un entorno saludable, donde se puedan sostener relaciones (consigo

mismo, con los demas, con la naturaleza) estimuladoras de salud (Washburn, 2009).

Ricoeur (1996), nombra como despliegue de su ipseidad, es decir, con una
consideracion hacia el si mismo y su mismidad, el cual se va ligando con el cuidado de
si, conformado por la estima de si y respeto de si que plantea el mismo autor, siendo el
primero el objetivo ético y el segundo un momento deontolégico, marcando la siguiente

ruta:

1) que la estima de si es mas fundamental que el respeto de si; 2) que el respeto
de si es el aspecto que reviste la estima de si bajo el régimen de la norma; 3)
finalmente, que las aporias del deber crean situaciones en las que la estima de si
no aparece sélo como la fuente sino como el recurso del respeto (Ricoeur, 1996,
p. 175).
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Un aspecto importante dentro del cuidado de si implica el cuidado de otros, uno no se
desliga del otro y ambos se complementan (Foucault, 1987). Esta afirmacién, para el
caso de las personas con esquizofrenia lleva la discusion de la capacidad para el
cuidado y asumir la responsabilidad de si mismos y la procreacion, implica abordar los
derechos sexuales y reproductivos reconocidos o por reconocer de las personas con
discapacidad psicosocial, realizados de modo efectivo y mas alla de su mera afirmacién
formal. Una discusion contemporanea por abordar en la exigencia de las condiciones

para una vida digna y defensa de igualdad de derechos.
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Capitulo 7. Reflexiones finales. La construccién de saberes relacionales en

bioética

Esta investigacion, tuvo como objetivo el analizar los aspectos bioéticos en las
narrativas del padecer sobre la sexualidad de las personas con esquizofrenia, por lo
que ocupd un posicionamiento metodolégico de tomar como punto de partida el
elemento subjetivo que constituyen los relatos y las narraciones de las personas ante
su vivencia. Contemplar el relato como una herramienta para un conocimiento de si, del
cual se desarrolla un camino de fortalecimiento de la autonomia, movilizacién por los
derechos y ética del cuidado, de manera relacional y en continua construccion con la
comunidad, conlleva el ejercicio de la escucha y el didlogo para el analisis, trazando un

ejercicio en si mismo relacional.

La aproximacion narrativa mantiene un dialogo entre la subjetividad y los supuestos
tedricos, por lo que a través del estudio de las narrativas de las personas con
esquizofrenia, se contempla que la sexualidad puede ser un elemento de
consideraciones bioéticas que pueda generar aportes sociales para la vinculacién y el
cuidado, tanto de si mismos como hacia los demas. Las experiencias de quienes
participaron, hablan de una exigencia de respeto y dignidad, denuncia de los abusos y
de la manera en que han establecido una red de vinculacion para enfrentarlos y
sobrellevarlos, llevando a una afirmacion de la vida en sus aspectos cotidianos y en

pos de una reivindicacion de justicia social y el encuentro con el otro.

Tanto la sexualidad como la esquizofrenia son campos muy amplios y existen en ellos
debates profundos, lo que posibilita acotarse a la identificacion de reflexiones vy
conceptos abordados desde la bioética surgidos en las narrativas. Esto, es lo que se
defini6 como “aspectos bioéticos”, dando paso a tomarlos en el sentido de
“constructos”, y permitio visibilizar interacciones y limitaciones presentes en el entorno
de los participantes, la consideracion del si mismo y como la toma de decisiones puede

ser acompafada de las relaciones interpersonales.

Los constructos bioéticos son elementos propuestos que condensan el analisis bioético

de la subjetividad, siendo que fueron extraidos del analisis de los relatos de los
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participantes, sobre su sexualidad en la vivencia con el diagndstico de esquizofrenia.
Resultaron las siguientes clasificaciones de agrupaciones: Autoria, Justicia social,

Autonomia relacional y Etica del cuidado.

El sentido de Autoria da cuenta de la validacion de la experiencia vivida a partir de la
relacion con los sintomas y diagnostico de esquizofrenia. Es una aceptacion,
conformacién y afirmacién como sujetos desde la perspectiva bioética de una condicién
como lo es la esquizofrenia, desde donde se llega a invalidar la subjetividad, por lo que
el sentido de autoria que adquiere la construccion del propio relato confiere un sentido
ético de acercamiento y posicionamiento ante la persona y de la persona a si misma,

por lo tanto de interaccion.

Con el aporte de las narrativas de los participantes de este estudio, se contempla que,
la negacién de la sexualidad a las personas con esquizofrenia, con otros diagndsticos
psiquiatricos o discapacidad psicosocial, también implica una negacion a la
conformacién de una identidad individual y colectiva, distinta a la narrativa impuesta por
los dispositivos biomédicos del rol del enfermo mental, del esquizofrénico, a su vez esta
negacion puede verse forzada a usarse como estrategia de supervivencia institucional

al ser requisito que da cuenta de la nombrada consciencia de enfermedad.

En cuanto al constructo de Justicia social, su surgimiento se debido a la conexion con
el entorno messo y macro de la persona, permitiendo visualizar que las barreras
sociales e institucionales dificultan y llegan a negar las posibilidades de interaccién, de
la creacion de una red y en la sexualidad de las personas con esquizofrenia, siendo
estas barreras verdaderos limites para el desarrollo conformacion de un sujeto ético.
Dentro de los aspectos ligados a la justicia social se integraron experiencias sobre
practicas actuales sentidas como injustas y discriminativas, como el caso de la
esterilizacion forzada al igual que otros tipos de tratamiento sin consentimiento que se

vuelven una continua negacién a las personas con esta etiqueta diagnostica.

La atencion de la salud mental consecutivamente ha tenido fuertes cuestionamientos,
denuncias Yy revisiones de los tratos y, tratamientos, cuidando cada vez mas el respeto

a los derechos humanos, por lo que el camino a la exigencia y construccion de una
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justicia social, determinada por y desde los sujetos en propia vivencia va tomando
fortaleza y debe ser contemplada en los planteamientos de mejoramiento vy

transformacion social.

La mayoria de los participantes en este estudio colaboran con algun tipo de
organizacion social en torno al campo de la salud mental, por lo que al ser parte activa
en la lucha por sus derechos, lo que en sus narrativas y discurso se observa, se
vuelven agentes politicos y sociales en la constitucién de movilizacién social, similar a
otros contextos que se suman a la consigna “Nada sobre nosotros sin nosotros”
(CONAPRED, 2016)°.

El constructo de Autonomia relacional agrupa los posicionamientos y narrativas que
contemplan el ejercicio de una autonomia sostenida a través de la relacidén con otros y
no de su “independencia”, lo que lleva a cuestionar la concepcién clasica del término,
poniendo al centro la vinculacion. Tanto Kant (1780) como Foucault (1987), pensaban
un sujeto en el que dirigian sus teorias como un ser individual desprendido de su
contexto, el ser autobnomo es, para estos autores, un sujeto que no se deja afectar por
su entorno y de manera contraria quien se centra en relacion es heteronomo. Sin
embargo, tanto el concepto de autonomia debe desprenderse de lo individual y
contemplarse en lo relacional, como la heteronomia dejar de tener una carga negativa

referente a lo exclusivamente dependiente y sin voluntad.

Conectada la autonomia con la sexualidad se involucra la concepcion de multiples
practicas en cuanto al coito, reproduccion, procreacion, erotismo, deseo, pasion y
afecto, significan la posibilidad de una continua deconstruccién de la nocion de
sexualidad y sus elementos, de las identidades, del sexo, asi como de la maternidad y
la paternidad. Para el caso de esta investigacion esa apertura es pertinente, debido a
que gran parte de los elementos de la sexualidad estan pensados en torno a la
‘capacidad mental”, llegando a instrumentar por ejemplo, que las personas con

diagnosticos psiquiatricos no son capaces de sentir deseo de relacionarse con su

19 “Nothing about us without us” es el lema que naci6 con el movimiento de las personas con discapacidad en Esta-
dos Unidos en 1970. Expresa la idea de que ninguna decision que influya sobre las personas con discapacidad debe
hacerse sin su participacion plena. Esta vision implica revolucionar la manera en que ellas aparecen en el imaginario
social, es decir, como sujetos de una politica asistencial o paternalistas.
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entorno, de narrarse, de reconocerse a si mismos o tener autoconciencia, lo que
implica una concepcion, generalizacion y estigma muy dafino para las personas en

discapacidad psicosocial y su medio.

La vinculacién entre la Etica del cuidado y la sexualidad toma una apuesta por hacer
visible la importancia de lo relacional, atender el contexto y la conexion como impulsos
para la toma de decisiones y desarrollo del Ser en la cooperacion, es decir, en su
accionar en red. Las dos posturas éticas desde el cuidado retomadas, una ligada a la
concepcion griega del conocimiento de si y otra mas contemporanea, conectada a
posturas feministas, enfocadas en el apoyo, el entorno y la no negacién de la

vulnerabilidad.

Planteamientos y discusiones actuales en la bioética llevan a disminuir las distancias
entre la ética del cuidado y la ética de la justicia, posturas que se consideraban
encontradas, “autores neokantianos han llegado a la misma conclusion que muchas
feministas: el potencial conflicto entre justicia y beneficencia, entre autonomia y
cuidado, puede reconciliarse si entendemos la autonomia como un producto primordial

de las relaciones sociales” (Arrieta, 2014).

Los constructos bioéticos abordados para la sexualidad de las personas con
esquizofrenia, contemplan un acercamiento menos impositivo al que lleva el modelo
biomédico, pues de manera contraria a este, los constructos bioéticos propuestos,
afirman las diferencias y diversidades sin invisibilizar las desigualdades y la
discriminacién. Son una posibilidad de brindar un acercamiento de mayor

involucramiento hacia la alteridad y su reconocimiento.

El modelo biomédico sigue presente como el hegemodnico en la atencion de la salud,
incluida por su puesto la salud mental y la influencia de las farmacéuticas. La mayoria
de los participantes consideran a los medicamentos como herramientas eficaces para
el desarrollo de una calidad de vida en la esquizofrenia, apegandose a ellos,
principalmente, ante el temor de una recaida, pues tomando sus experiencias
anteriores, el abandono de la medicacion era una causa de ellas, no obstante, una de

las causas comunes del abandono de la medicacién es por las alteraciones en el
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cuerpo que estos provocan, desde el aumento de peso, la disminucion en la libido y
alteraciones en la funcion sexual del cuerpo. En periodo de embarazo, puede
plantearse la no suspension total de la medicacion y llevar revisiones continuas ante
cualquier alteracion, situacion que continua en el periodo de lactancia donde la persona
tenga que “elegir’ entre amamantar o continuar su medicacion, decision que en
términos practicos, se estaria considerando el no llevar un tratamiento de salud mental,

debido a que la medicacion se ha vuelto la principal forma tratamiento.

La intencion de la exploracién de constructos bioéticos implicd una diversificacion en
cuanto a la aproximacion ética y bioética de la salud mental, tomando como eje
principal a las personas y sus narrativas del padecer mas que a la postura médica o del
profesional de la salud mental. Ademas, permite atender la vulnerabilidad, vulneracién y
potencialidad de lo vulnerable, en donde se encuentra la sexualidad como un impulso
de cuidados, de fortalecimiento de vinculos y creacién de redes, de denuncia y

exigencia de derechos, de resignificacién y concepcion de si.

La sexualidad abordadas desde el lugar de la bioética, implica moverse de sus
discursos cotidianos de entendimiento, llevando un ejercicio de deconstruccion, para
poder analizarla desde otros elementos, que exploren un mas alla de concebirla sélo
como genitalidad y un aspecto meramente fisiologico. A su vez el hecho de integrar el
escenario intimo y personal al institucional y social hace posible sacar del ambito
meramente clinico a la bioética hacia una de tipo social y abogar por una cultura
bioética.

Algunas indagatorias a futuro, para continuar con el tema, son: la busqueda de
propuestas mas especificas ante abusos de tratamiento hacia las personas con
discapacidad psicosocial; Propuesta de reduccion de dafo que han llevado o puedan
llevar colectivamente las personas con diagnésticos psiquiatricos; Seguir explorando la
apertura a la sexualidad en el sentido bioético como una apuesta practica ante la vida,
averiguando sus contrastes y limitaciones mas que por su propia definicion, de igual
manera a la experiencia con alguna discapacidad psicosocial, ampliando y nutriendo
ambos aspectos, en el ejercicio por su desmitificacion y ruptura del aislamiento y el

estigma que producen las diversidades.
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En cuanto a los tratamientos y atencién a la salud mental en México, aun falta camino
para cumplir con lo ratificado por el Estado en documentos internacionales del respeto
a los Derechos Humanos, siendo que, desgraciadamente son continuas las quejas de

tratos crueles, tortura y violacion de derechos humanos en esta poblacion.

La CDPD aboga por la disminucion de las barreras sociales y no exclusion de la
comunidad para el acceso a una vida plena de las personas con discapacidad, un gran
reto que enfrenta nuestra sociedad. Para el cumplimiento de ese objetivo, en el caso de
la sexualidad, es que las personas con esquizofrenia, dejen de ser consideradas como
asexuales, dependientes, incapaces de criar, creencias que han sido sostenidas mas
por el estigma hacia la esquizofrenia que por datos comprobables. Aun asi no se debe
dejar de contemplar que “Las personas con discapacidad tienen limitaciones y
enfrentan retos para poder llevar a cabo las actividades del dia a dia, las cuales

pueden incluir la crianza de los hijos” (DRI-Chuhcan, 2015, p. 13).

Contemplar una aproximacién bioética a la sexualidad de las personas con
esquizofrenia, atiende y aboga menos por una formulacion deontolégica en el proceder
dentro de las instituciones de atencién a la salud mental o a los profesionales de la

salud y mas por formas hermenéuticas en la conformacion de una cultura bioética.
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W CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL PROYECTO SOBRE NARRATIVAS EN
LA ESQUIZOFRENIA

Mi nombre es Tonatiuh Guarneros Garcia, soy estudiante de la maestria en bioética de la
UNAM, estoy realizando una investigacion cuyo objetivo es retomar las vivencias de las
personas con esquizofrenia sobre sus emociones, sentimientos, autocuidados y toma de
decisiones en las formas de hacerse cargo de si mismos, de relacionarse en pareja y con
personas cercanas.

La participacion va enfocada a conocer sobre la experiencia de vida por un diagnéstico
psiquiatrico, por lo que se solicita una entrevista en la que se exploraran expectativas y
creencias en torno al establecimiento de vinculos afectivos. La entrevista contempla una
duracion de quince minutos a una hora aproximadamente, realizada en un entorno de
privado y que le haga sentir confianza. No tiene costo y la participacion es voluntaria, por
lo que, si usted acepta colaborar, puede negarse a contestar cualquier pregunta, parar o
terminar su participacion cuando usted asi lo desee, sin ninguna repercusion.

Debido a que es importante mantener la informacién mas fidedigna de lo que usted me
comentara y con la finalidad de no perder algun dato valioso, se considera necesario el uso de
una grabadora. Los audios obtenidos los mantendré en resguardo de acuerdo a una
codificacién numérica y con los datos personales omitidos, a fin de garantizar el anonimato que
Ud. posee en su calidad de participante.

Esta usted de acuerdo con el uso de esta herramienta:

Si NO

Algunos posibles riesgos que debe considerar de su participacion en la entrevista es que
debido al contenido intimo de las preguntas se puede generar incomodidad o molestia por
expresar una respuesta, en dicho caso podemos detenernos y platicar sobre lo que este
sintiendo y le reitero que usted puede negarse a contestar o parar la entrevista.

En tanto que, los beneficios directos que puede recibir es la obtenciéon de un espacio seguro y
de confidencialidad para exponer y reflexionar la influencia de un diagndstico psiquiatrico en su
vida personal, aportando elementos para la elaboracion de un proceso de autoconocimiento.
De manera indirecta, su participacion en la entrevista tiene como finalidad insertarse en las



discusiones que apuntan a la no exclusion de las perspectivas e intereses de las personas con
esquizofrenia en las investigaciones y tratamientos sobre esta poblacion.

Toda la informacion otorgada sera confidencial, es decir, que en ningun momento se utilizara su
nombre o algun otro dato personal que le puedan identificar en los resultados o productos
derivados de esta investigacion. Tampoco se brindara esta informaciéon a las personas que
dirigen la institucion donde se encuentra o en donde recibe tratamiento.

Para resolver cualquier duda relacionada con la entrevista o con los objetivos del estudio

puede comunicarse al correo electronico del investigador: Si tiene dudas

sobre sus derechos o la conduccién del estudio podra contactar al _
Presidente del Comité de Etica en Investigacién del Programa de Posgrado en Ciencias
Médicas, Odontolégicas y de la Salud, en el siguiente correo electr()nico-

Acuerdo de participacion:

Acepto participar en esta entrevista, ya que se me ha informado y he leido la descripcion sobre
la misma, comprendiendo toda la informacién presentada y mis preguntas han sido
respondidas de manera satisfactoria. Recibiré una copia firmada y fechada de esta forma de
consentimiento informado.

Firma del/la participante Fecha

Firma del investigador Fecha



Anexo 2
Guia de entrevista
Sexualidad en personas con esquizofrenia

Presentacion:

Mi nombre es Tonatiuh Guarneros Garcia, estoy realizando una investigacion para la
maestria en bioética de la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM). En esta
ocasiéon me gustaria explorar sobre sus vivencias relacionadas con la esquizofrenia y
las formas de relacionarse en pareja, autocuidados, toma de decisiones para el
establecimiento de plan de vida reproductiva y formacién de familia. El objetivo es
obtener su perspectiva particular de su experiencia por lo que no hay respuestas
buenas o malas. Agradezco su participacion y le reitero que puede negarse a contestar
cualquier pregunta, parar o terminar su participacion cuando usted asi lo desee.

Aproximacion a los sujetos, su contexto e inicio de la narrativa.

Para comenzar puede contarme un poco sobre usted, me gustaria saber ¢cuantos
anos tiene? ¢ Cual es su edad?

Hableme un poco sobre su hogar ¢,con quién vive?, ;como es la dinamica del hogar?

Me gustaria saber ;Cual(es) han sido los diagndsticos psiquiatricos que le han
asignado?

¢ Hace cuanto tiempo le dieron ese diagnéstico?
¢,Como se sinti¢?

¢ Actualmente esta llevando tratamiento para este diagndstico? ;Coémo le ha ido con
este tratamiento?

Eje 1: Irrupcion de la esquizofrenia en la vida de la persona, ¢ Como es vivir con
esquizofrenia?

Seccion 1. Narrativa biografica en el momento del Dx. Esta seccion va orienta a
conocer las narrativas del impacto que ha tenido el diagndstico psiquiatrico, en su
relacion con otras personas. Conocer la experiencia subjetiva de la persona con
esquizofrenia.

1. Regresando un poco, me gustaria que me profundizara un poco mas sobre
¢, Como fue para usted cuando le diagnosticaron esquizofrenia?

2. ¢Sintié algun tipo de irrupcion o un cambio en sus relaciones personales
(amigos, familia, pareja), después del diagndstico?



Seccion 2. Tratamiento. Se quiere explorar sobre las narrativas en cuanto al tratamiento
y atencion de la salud.

3.

4.

Eje 2:

¢ Considera que debido al tratamiento o atencion terapéutica o médica que
recibe se ha alterado su vida intima?

¢De qué manera se abordan aspectos como los vinculos personales, erotismo,
vida sexual, formar una familia, por los profesionales de salud mental que lo
atienden?

Abordaje de la sexualidad de la persona con esquizofrenia por su entorno social

¢ Qué limitantes en su sexualidad ha tenido por parte de su entorno, por tener

esquizofrenia?

Seccion 3. Impacto social. Esta seccion se orienta a conocer las narrativas que se han
integrado a partir de los discursos sociales, sobre cdmo se deben desarrollar relaciones
afectivas segun su padecimiento.

5.

6.
7.

10.
11.

Eje 3.

En sus vinculos cercanos (familia, pareja, amigos) ¢ Cémo se maneja el tema de
la sexualidad?

¢, Como se siente en estas platicas y con los comentarios que le dicen?

Por lo regular 4Quién o quiénes son las personas que tomas las decisiones
sobre su salud?

¢De qué manera sus vinculos cercanos (familia, pareja, amigos) se han
involucrado en la toma de decisiones sobre su salud?

¢;De qué manera sus vinculos cercanos (familia, pareja, amigos) se han
involucrado en la toma de decisiones sobre su intimidad?

¢ Qué piensa sobre la posibilidad de formar una familia?

¢De qué manera podria contar con el apoyo de sus vinculos cercanos para la
toma de decisiones sobre formar una familia?

Adquisicion de elementos reflexivos de la persona que den una explicaciéon y
comprension propia de la esquizofrenia para la toma de decisiones, ¢ Cuales son
algunos de los recursos que ha adquirido para comprender su vivencia con
esquizofrenia? y ¢Como estos recursos le permitirian tomar medidas de su
cuidado?

Seccion 4: Cuidado de si. Se busca conocer sobre los posibles elementos éticos
desarrollados a través del conocimiento sobre si mismo que la persona ha elaborado
de su experiencia con el diagnéstico de esquizofrenia.

12.

¢ Qué es lo que ha significado para usted vivir con esquizofrenia?



13.¢Hay algo que haya aprendido sobre si mismo a través de vivir con esta
condicion?

14.4Qué cuidados tiene para si mismo (en su cuerpo, emociones, desgastes,
prevencion)?

15. ¢, Cémo lo cuida su familia o circulo mas cercano?

16. ¢, COmo se siente con esa atencién?

17.¢Como le gustaria que lo cuidaran?

18. ¢ Usted esta a cargo del cuidado de alguien? ; Como se siente?

19.Si pudiera darle un consejo a otra persona que esta atravesando por una
situacién similar ;Qué le diria?

20. s, Hay algo mas que quiera contarme?
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