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“Afirmamos que gran parte de sus internados -completamente locos segun la
definicion oficial- estan también recluidos arbitrariamente. Y no podemos admitir que
se impida el libre desenvolvimiento de un delirio, tan legitimo y Idgico como cualquier
otra serie de ideas y de actos humanos.

La represion de las reacciones antisociales es tan quimérica como inaceptable en
principio. Todos los actos individuales son antisociales. Los locos son las victimas
individuales por excelencia de la dictadura social. Y en nombre de esa individualidad,
que es patrimonio del hombre, reclamamos la libertad de esos galeotes de la
sensibilidad, ya que no estd dentro de las facultades de la ley el condenar a encierro a

todos aquellos que piensan y obran.

Sin insistir en el cardcter verdaderamente genial de las manifestaciones de ciertos
locos, en la medida de nuestra aptitud para estimarlas, afirmamos la legitimidad

absoluta de su concepcidn de la realidad y de todos los actos que de ella se derivan.

Esperamos que mafiana por la mafana, a la hora de la visita médica, recuerden esto,
cuando traten de conversar sin léxico con esos hombres sobre los cuales, recondzcanlo,

solo tienen la superioridad que da la fuerza”.

De Carta a los directores de Asilos de locos

Antonin Artaud, 1925
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INTRODUCCION
1. Planteamiento del problema:

Las limitaciones de la esquizofrenia conducen a una gama de necesidades de muy
diverso tipo, desde entornos con determinadas caracteristicas hasta prestaciones
econdmicas.

Los debates en torno a los distintos conceptos que estan implicitos cuando se usa el
término necesidad fueron sistematizados hace ya mas de 40 afios por Bradshaw
(1972). Este investigador ademas de aceptar la reiterada distincion entre la valoracién
de la necesidad segun fuera estimada por el usuario o por los servicios, sefiald la
diferencia entre la necesidad sentida y la necesidad expresada por el propio paciente.
En su elaboracion, diferenciéo también la necesidad definida externamente entre dos
tipos de necesidad: normativa y comparada. La necesidad normativa estaria fundada
en el juicio de los profesionales, basado a su vez en las directrices utilizadas para la
indicacion de los cuidados y en los criterios de calidad de los mismos establecidos por
consenso; estaria ademas enmarcada por las prestaciones a las que el usuario tuviese
derecho segln lo admitido por las autoridades. La necesidad comparada tendria una
funcién complementaria, y su base de referencia seria la relacidn entre las necesidades
y cuidados de la persona evaluada y las necesidades y cuidados de otros individuos,
grupos o regiones.

Comunmente, necesidad seria algo de lo que se carece y que se precisa de manera
esencial. Segun Brewin (1987), en psiquiatria se habla de necesidad cuando hay un
déficit en la salud; y mas propiamente, cuando hay un déficit para el que existe un
remedio apropiado. Su definicion es la siguiente: “Se entiende por necesidad la
presencia de un problema que interfiera la evolucion, rehabilitacion o integracion social
de un enfermo, por el que éste precise o necesite algtn tipo especifico de respuesta,
cuidado o solucion”.

La cobertura de necesidades es un objetivo explicito de la red de servicios y también
del entorno préximo de las personas que padecen esquizofrenia, por ello, la evaluacion
de necesidades juega un papel central en la planificacidn y en el disefio de programasy
escenarios que ayuden a la supervivencia, la seguridad y el empoderamiento de las
mismas. El criterio de bondad de dicha planificaciéon y disefio es su ajuste a las
necesidades de la poblacién. Aquellos contextos, programas y servicios que prestan
una ayuda o una atencién integral en la enfermedad mental grave, tomando en
consideracion el conjunto de las necesidades, tanto las de tipo clinico, las de tipo
social, como aquellas que son imprescindibles para llevar una vida que sea digna de ser
vivida mejoran su evolucién (Bums y cols, 2001).

Desde el punto de vista de las profesionales, el trabajo de atencién comunitaria
requiere la evaluacién de las necesidades, dificultades, oportunidades y recursos de la
persona con enfermedad mental y las de su entorno. Se han desarrollado instrumentos
de valoracién de las necesidades de los pacientes psicéticos cronicos disefiados en
base a las necesidades identificadas por profesionales. Sin embargo, existe una
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insatisfaccion generalizada acerca de la validez de los mismos. La critica mas radical se
centra en la idea de que las necesidades que se identifican con estos instrumentos
puede que no se correspondan con las "necesidades reales" de los pacientes (Evans y
cols, 2000) Desde esta perspectiva la evaluacién de las necesidades de los personas
gue padecen esquizofrenia debe partir de sus propias experiencias y puntos de vista.

Posiblemente la “teoria” de las necesidades de los pacientes psicéticos crénicos que
todos compartimos se ha desarrollado en una cultura (racional, sociosanitaria, de clase
media o alta) muy distante de la cultura en la que viven, piensan y sienten los
pacientes. Ademads, la gran distancia social que separa a los profesionales individuales
de salud mental de sus pacientes crénicos seria también una de las dificultades que
contribuiria a una percepcidn distorsionada de la realidad.

Otra dificultad, ligada a la anterior, residiria en el sesgo de observacién que resulta del
prejuicio de considerar que solamente es necesidad lo que puede ser satisfecho con
los recursos y estrategias de las que se dispone en los actuales sistemas sociosanitarios
(Brewin y cols, 1987).

Podria sugerirse que las personas, y las personas que padecen esquizofrenia en
concreto, tienen dificultad para conocer sus necesidades o para establecer enlaces
causales entre necesidades, limitaciones y dificultades. En cualquier caso el hecho de
gue muchos pacientes con trastornos psicéticos puedan partir de un nivel de
autonomia, de recursos econdmicos y de cobertura de necesidades muy bajo, puede
limitar la expresidon y la defensa de sus necesidades y de sus aspiraciones ante
profesionales y familiares. Esta autolimitacidon podria facilitar que no se produzcan
conflictos, o que no se detecten si se producen, entre la ayuda que se les ofrece y la
gue realmente pueden percibir como util. Sin embargo, Wing (1980) sugiere que las
personas afectadas pueden alcanzar un considerable grado de insight que les permite
reconocer aquellas experiencias para las que es necesario aplicar métodos preventivos
antes de que escapen de su control. Asi mismo, Erdner y cols (2002) apuntan que las
personas que padecen esquizofrenia son conscientes de sus necesidades psicosociales
pero no pueden cambiar su situacidon. A pesar de tener contacto con profesionales,
estas necesidades no son satisfechas y el apoyo recibido parece ser inadecuado o mal
dirigido.

Con el objetivo de evaluar las necesidades de las personas que padecen esquizofrenia
se han desarrollado instrumentos como, por ejemplo, el MRC Needs for Care
Assessment (Brewin y cols, 1987; Brugha TS y cols, 1988) , el Camberwell Assessment
of Needs (Phelan y cols, 1995) y el Avon Mental Health Measure (Le Grand y cols,
1996).

En los dos primeros instrumentos las necesidades han sido tipificadas
fundamentalmente a partir de las opiniones y modelos tedricos elaborados por los
profesionales y, por tanto, la seleccidén de las areas de necesidad y de las categorias de
cobertura podria diferir de la que se obtendria a partir de las opiniones de las personas
con enfermedad, a partir del conocimiento de sus necesidades reales, o desde otros
marcos teoricos.
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De hecho, la concordancia entre profesionales y usuarios en la evaluacién de
necesidades con el CAN es baja (Slade y cols, 1998; Lasalvia Ruggeri, 2000; Hansson y
cols, 2001). En nuestro entorno, este equipo de investigacion estudié la concordancia
entre profesionales y usuarios de un area de salud de la ciudad de Alicante en la
valoracion de la cobertura de necesidades usando el CAN. Para ello se contrastaron las
necesidades identificadas por 42 personas que padecen esquizofrenia con las
identificadas por 3 profesionales. La media de los coeficientes Kappa fue de 0.38 (de
las 22 areas de necesidad puntuadas con el CAN, 11 obtuvieron un Kappa superior a
0.39, de los cuales en sélo 2 el coeficiente Kappa fue >0.60) lo que indica que la
concordancia entre pacientes y profesionales en la evaluacién de necesidades es
relativamente baja (Bevia Febrer, 2001 ) (anexo 1). De forma indirecta, Rosales (2002)
ha documentado que las necesidades valoradas con el CAN desde la opinién del
usuario y desde la del profesional mostraban asociaciones diferentes con aquellas
variables de tipo sociodemogrifico que habitualmente se relacionan con la
complejidad y gravedad de los problemas en personas con esquizofrenia. Las
valoraciones de los pacientes mostraron correlaciones estadisticamente significativas
con no tener pareja, nivel educacional bajo y ser pensionista; mientras que con las
necesidades valoradas desde la opinidn del profesional no se encontraron este tipo de
relaciones. Rosales sefiala que esto podria remitir a la mayor sensibilidad de los
usuarios en la definicidn de sus necesidades.

El Avon se ha disefiado a partir del trabajo conjunto de usuarios, cuidadores,
psiquiatras, psicdlogos, trabajadores sociales y organizaciones de voluntarios.
Disefiado para su uso en la practica clinica mds que como herramienta de
investigacion, el disefio concreto fue el siguiente: A partir del trabajo de un grupo de
usuarios, cuidadores, profesionales y asociaciones de voluntarios se elaboré un
documento conocido como “la definicidn social de salud mental”. Con este documento
se realizdé un taller para probar algunas de sus primeras ideas a un publico mucho mas
amplio de usuarios, profesionales y voluntarios. Se realizé un estudio piloto del
instrumento por equipos de investigacidn de la universidad de Bristol entre otros. Tras
el estudio piloto, el documento fue modificado considerablemente, a través de la
realizacion de dos talleres para usuarios de los servicios por si solos, donde obtener
retroalimentacién sobre el contenido del instrumento y la forma en que podria ser
utilizado, un taller para profesionales de salud y de servicios sociales y un ultimo taller
organizado por el sector del voluntariado para obtener sus opiniones sobre su utilidad
y su posible papel de sus servicios.

Es de los tres instrumentos citados el que tiene un enfoque claramente centrado en el
usuario, aunque los autores no especifican que areas parten del trabajo en solitario de
los usuarios y que areas son fruto del trabajo conjunto con profesionales y voluntarios.
Se desarrolld con el objetivo de capacitar a las personas afectadas en la identificacién y
articulacion de sus propias necesidades. Hasta ahora, sin embargo, no hay informacion
disponible sobre medidas de validez y fiabilidad (Evans y cols. 2000). Se han
encontrado cuatro articulos en la revisién de la literatura sobre el uso de este
instrumento. (Le Grandy cols. 1996, Evans y cols. 2000, Hunter y cols. 2004-2009)
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Este estudio parte del trabajo iniciado por Wing (1980) de tomar en consideracién el
punto de vista de los pacientes en la comprensién de sus necesidades y trata de
desarrollar la linea seguida para la confeccién del AVON haciendo especifica la
identificacion de necesidades desde el punto de vista de las personas que padecen
esquizofrenia. Los procedimientos cualitativos permiten explorar de forma abierta la
complejidad del mundo personal y social de los pacientes.

La metodologia cualitativa es una tradicion de las ciencias sociales que tiene el objetivo
de intentar entender las complejidades del mundo social en el cual vivimos y como
pensamos, actuamos y damos sentido a nuestras vidas. Incluye una variedad de
supuestos epistemoldgicos y de técnicas de investigacidon. Estas practicas de
investigacion enfatizan la cercania con los participantes, la observacion de las personas
en su propio territorio, la interaccion con ellos usando su propio lenguaje y sus propios
términos, con el objetivo de intentar entender como ven el mundo (Kirk, Miller 1986;
Ellis, Ellingson 2000). Se pretende percibir el mundo a través de los ojos de las
personas implicadas con métodos relativamente abiertos y no estructurados
(Gaminde, 1994). Los métodos cualitativos pueden situarse en un continuum que va
desde una visidon “cientifica” hasta una vision “artistica” (Ellis, Ellingson 2000).

2. Revision de la literatura

Se realizd una busqueda bibliografica en las bases de datos Medline y PsycINFO asi
como en las referencias citadas en los articulos identificados. En la busqueda se usaron
como términos MeSH “Needs and Schizophrenia and Qualitative”.

Se han identificado 9 estudios (Wing, 1980; Barham, Hayward 1991; Corin 1998,
William y Collins 1999; Chernomas y cols 2000; Erdner y cols 2002; Runte Geidel y cols
2004; Wilton 2004; Grup docent Ciutat Jardi, 2008) que tratan de entender de forma
global la esquizofrenia desde el punto de vista de las personas que la padecen, de
como las personas con esquizofrenia viven sus propias vidas y de como identifican sus
necesidades. Por otra parte, se han identificado 14 estudios que tratan sobre
necesidades especificas.
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Tabla 1. Estudios que valoran de forma global cdmo las personas con esquizofrenia
viven sus propias vidas e identifican sus necesidades.

Barham y Hayward
(1991)

24 personas  que
padecen esquizofrenia

Entrevistas semiestructuradas +
grupos de discusion

Autor Muestra Método Objetivo
Entender como se vive la
. 7 ersonas ue . esquizofrenia desde el punto de
Wing (1980) P X q. Narraciones ‘q P
padecen esquizofrenia vista de las personas que la
padecen
Explorar las consecuencias

personales y sociales de padecer
esquizofrenia desde el punto de
vista de las personas que la
padecen

Corin (1998)

45 hombres  que
padecen esquizofrenia

Entrevistas semiestructuradas

Andlisis de contenido

Explora la experiencia subjetiva de
personas que padecen
esquizofrenia para entender como
las personas afectadas tratan de
“re-articular” su relacion con ellos
mismos y con el mundo.

Williams y Collins

(1999)

15 personas que
padecen esquizofrenia

Entrevistas semiestructuradas

T2 fundamentada

Explorar como las personas que
padecen esquizofrenia
experimentan el sentido de si
mismas en relacion con su
enfermedad

Chernomas y cols

(2000)

28 mujeres que
padecen esquizofrenia
o trastorno
esquizoafectivo

Grupos focales

Explorar las percepciones de
mujeres que padecen esquizofrenia
sobre su enfermedad y sus
necesidades de salud

Erdnery cols

4 personas que
padecen esquizofrenia

Entrevistas semiestructuradas

Explorar como las personas que
padecen esquizofrenia viven sus

Jardi (2008)

padecen esquizofrenia

Andlisis de contenido

(2002) Andlisis de contenido propias vidas
146 personas que
d izofreni o) . "
pajiecen esatig e Identificar necesidades, estudiar la
Runte Geidel, Torresi 30 cuidadores Grupos focales percepq’én del estigma y la
Gonzalez, Antonioli informales valoracion de los cuidados que
(2004) Andlisis de contenido reciben las personas que padecen
izofreni
77 cuidadores SRICLELY
formales
Estudio de la influencia de Ila
22 (la mayor parte pobreza en la vida de las personas
Wilton (2004) y p' Entrevistas y grupos focales con enfermedad mental grave en
padece esquizofrenia)
un contexto de reformas en los
servicios de salud y bienestar social
Grupos focales Identificacion de estrategias de
Grup Docent Ciutat | 7 personas que P prevencion de recaidas, para

combatir el estigma y de
estrategias de empoderamiento

27



Con la finalidad de ayudar a entender como se vive la esquizofrenia desde el punto de
vista de las personas que la padecen, Wing (1980) recoge los relatos de siete personas
sobre su experiencia en el padecimiento de esquizofrenia. Los autores de estas
narraciones hablan de sufrimiento, de la frustraciéon de padecer una discapacidad y de
saber que tienes unas limitaciones que no padecen otras personas. A pesar de esta
realidad, las personas afectadas sostienen un mensaje de esperanza y tratan de
encontrar una forma de vivir con su enfermedad y contribuir con la sociedad.

Barharm y Hayward (1991) exploran las experiencias de un grupo de personas que
padecen esquizofrenia y viven en la comunidad asi como el significado que la inclusion
social tiene para ellos y las dificultades para conseguirla. Para las personas afectadas,
el destino social al que se ven abocados es el de la devaluaciéon expresada en dos
sentidos, cdmo son percibidos y representados socialmente, y las opciones
estructurales que estan a su disposicion. Asi mismo, los participantes expresaron que
mientras que como pacientes eran razonablemente bien cuidados, sus preocupaciones
como personas se ignoraban sistemdticamente. Las personas que padecen
esquizofrenia luchan por su valor personal y sus contribuciones a la sociedad. Para las
personas afectadas, haber sufrido una crisis de esquizofrenia conduce a ser desposeido
del derecho de pensar en uno mismo como persona. Lo que el sistema parece
ofrecerles es una forma de contencién dentro de la identidad de enfermo mental. Esta
contencidn no proporciona generalmente un sentido de inclusién social sino la
confirmacién de su propia marginacién y carencia de valor social.

Corin (1998) Explora la experiencia subjetiva de personas que padecen esquizofrenia y
su transformacion a través del curso de la enfermedad, comparando sus ratios de
hospitalizacién con sus indices de integracidn social y con la percepcion subjetiva de
sus vidas. La autora sugiere que una serie de actividades de la vida diaria son
predictoras de una mejor evolucién (en el sentido de una menor probabilidad de
hospitalizacion). Las personas con menores ratios de hospitalizacion emplean un tipo
de “aislamiento positivo” que les permite percibirse como unidos al mundo a pesar de
su aislamiento y a un replanteamiento de su posicion de soledad. En términos
generales, este aislamiento se describe como algo que permite a la persona encontrar
la paz interior y resolver las cosas por uno mismo. Entre las estrategias que
desarrollan se encuentra en primer lugar, la frecuentacidon de espacios publicos de
caracter impersonal donde la gente entra y sale en un estrecho margen de tiempo y
con un contacto social y personal superficial, como, por ejemplo, restaurantes de
comida rapida, centros comerciales o plazas publicas. En segundo lugar, el
mantenimiento de una espiritualidad que les permite centrar su atencién en valores
internos lejanos de indicadores de éxito como son dinero, prestigio, poder, etc. asi
como proporcionarles un contexto social recompensado con interacciones entre
personas que comparten este interés. En tercer lugar cita la resignificacion de
palabras, transformando aquellas que podrian ser peyorativas en atributos positivos.
La autora sefiala como la conducta de las personas no re-hospitalizadas les permite
estar al mismo tiempo dentro y fuera del campo social, separados en lugar de
excluidos, ocupando un espacio interior de aislamiento pero no quedando atrapados
en él.
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Williams y Collins, (1999) En su estudio sobre la experiencia subjetiva de padecer
esquizofrenia, identifican tres temas principales tras el inicio de la enfermedad. En
primer lugar la crisis creada por la pérdida de control tras la enfermedad. En esta
etapa, las personas luchan para mantener y recuperar poder personal y eficacia para
encarar la enfermedad, para afrontar las dificultades en las relaciones interpersonales
y recuperar sentimientos de competencia. En segundo lugar las personas estan
inmersas en un proceso de reorganizacidn. Es necesario desarrollar un entendimiento
sobre lo que les ha pasado y porqué. Los pacientes redefinen su enfermedad en
términos que preserven sentimientos de autoeficacia y estabilidad y que les capacite
para continuar persiguiendo sus metas personales. Por ultimo, los participantes hacen
referencia a la posibilidad de tener una recaida y a la necesidad de tener un sentido de
control sobre los sintomas recurrentes. Para algunas personas este control se obtiene
a través de la medicacidn, para otros incrementando el apoyo social y a través de
estrategias de distracciéon y manejo del estrés.

El estudio de Chernomas y cols (2000) analiza a través de grupos focales, las
percepciones de 28 mujeres con esquizofrenia acerca de su enfermedad. El estigma y
la marginacidn destacan en los discursos de las afectadas. El andlisis de las
transcripciones muestra la presencia de sentimientos de pérdida, soledad vy
aislamiento y un contexto de pobreza. Para las participantes el sistema de salud se
centra en la enfermedad y como mujeres permanecen invisibles. A pesar de estas
dificultades trasmiten un deseo de querer mejorar su vida y esperanza para
conseguirlo.

Erdner y cols (2002) trataron de explorar en profundidad como las personas que
padecen esquizofrenia viven sus propias vidas. Los participantes tras afos de
enfermedad se enfrentan a una pérdida de capacidades que tienen un efecto directo
sobre su vida diaria. Del andlisis de los resultados se desprenden tres cuestiones
principales: primero, las personas con enfermedad afirman sentirse solas pero son
incapaces de establecer relaciones de amistad; segundo, conocen qué les seria util en
su vida pero no tienen iniciativa para hacerlo (por ejemplo, la persona sabe que
trabajar puede beneficiarle pero le falta iniciativa para encontrar y mantener un
empleo); y son conscientes de la necesidad de apoyo en su vida diaria, pero no quieren
ser objeto de control.

El estudio cualitativo transcultural de la Red Maristdn “Estigma, Necesidades vy
Cuidados”, recoge la opinidon de personas que padecen esquizofrenia, familiares y
profesionales utilizando grupos focales con el objetivo de identificar necesidades,
estudiar la percepcion del estigma y la valoracidn de los cuidados que reciben. La
muestra esta formada por 146 personas con esquizofrenia, 80 cuidadores informales y
77 cuidadores formales, que provienen de servicios de salud de Argentina, Brasil, Chile,
Espafia, Inglaterra y Venezuela. La hipotesis del estudio es que el desenlace de las
personas con esquizofrenia mantiene una relaciéon con las diferencias cualitativas y
cuantitativas de los cuidados no-formales que dichas personas reciben, por la manera
en como estos cuidados responden a las necesidades reales que les aquejan, asi como
por los tipos e intensidades de los estigmas que acompafian el diagndstico de
esquizofrenia en cada cultura (Runte Geidel y cols, 2004). Una de las limitaciones de
este estudio se derivd de “la exigencia de que se abarcaran los tres temas de
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investigacion, (necesidades, cuidados y estigma)", lo cual "condujo al desarrollo de
unos guiones que orientaran hacia esos temas, lo que limité la espontaneidad de los
discursos” (Runte Geidel, 2005).

Wilton (2004) explora, a través de entrevistas y grupos focales, los efectos de la
pobreza sobre personas con enfermedad mental grave en un contexto de
reestructuracién de los servicios de salud y bienestar social en Ontario (Canada). Los
hallazgos de este estudio muestran que la pobreza causa un impacto negativo
significativo sobre la capacidad de las personas afectadas para satisfacer necesidades
basicas como alimentacién, ropa, vivienda. La pobreza experimentada por los
participantes actla en contra de su participacién en actividades significativas y en su
capacidad para construir y mantener relaciones sociales. Ademads, afecta a la
autoestima y contribuye a aumentar el estigma social. Para el autor, estos resultados
sugieren que no reconocer la pobreza como un elemento clave en las politicas de salud
mental limita los esfuerzos para facilitar la integracion y el empoderamiento de las
personas afectadas.

Este equipo de investigacion y un grupo de 7 personas que padecen esquizofrenia
desarrollaron en 2008 (Grup Docent Ciutat Jardi), un trabajo de colaboracién que tuvo
como obijetivo construir un programa de formacion sobre la prevencion de recaidas en
la esquizofrenia dirigido a profesionales e impartido por las propias personas
afectadas. El programa formativo muestra un modelo de prevencion de recaidas
clinicas basado en las experiencias de las personas que padecen esquizofrenia en la
identificacion de los cambios clinicos y de los factores de estrés que preceden a una
recaida asi como las estrategias empleadas para detener una crisis. Analiza desde la
visién de los usuarios, los factores del contexto que facilitan el uso de estrategias de
prevencion y aquellos que lo impiden. Los participantes ofrecen ideas y sefialan
necesidades relacionadas con su empoderamiento y con el desarrollo de medidas para
combatir el estigma.

En base a la busqueda bibliografica se han identificado 13 estudios cualitativos que
hacen referencia a la valoraciéon de aspectos parciales de las necesidades de las
personas que padecen esquizofrenia. (Tabla 2)

30



Tabla 2. Estudios que valoran aspectos parciales de las necesidades de las personas
gue padecen esquizofrenia.

Tema de estudio

Autor

Muestra

Método

Objetivo

Schulze y cols (2003)

25 personas  que
padecen
esquizofrenia, 31
familiares y 27
profesionales de salud
mental

Grupos focales

Explora el estigma asociado
a la esquizofrenia, las
situaciones concretas que
producen estigma y como
éste afecta a la vida de las
personas que  padecen
esquizofrenia. Se obtiene
informacién adicional de
familiares y profesionales de
salud mental

Dinos y cols (2004)

46 personas con
diagndstico

psiquiatrico (13
padecen esquizofrenia

)

Entrevistas (conducidas
por usuarios
entrenados)

Andlisis cualitativo de
contenido

Explorar  sentimientos vy
experiencias de personas
que padecen enfermedad
mental en relacién con el
estigma.  Relaciéon  entre
estigma y diagndstico
psiquiatrico y consecuencias
del estigma.

146 personas que Conocer y comparar las
. adecen esquizofrenia | G focal diferencias de percepcién
Runte Geidel P h 9 gl 0° focales p P
Estiema y 157 cuidadores respecto al estigma que
J (2005) Andlisis cualitativo de | acompafia a la esquizofrenia
contenido de las personas afectadas y
sus cuidadores en 6 paises
18 personas que Explorar  situaciones de
izofreni focal ; o
Gonzalez Torres y cols padecen”esqulzo renia | Grupos focales estngnja y discriminacién
(2006) y 26 familiares experimentadas por las
personas afectadas y sus
familias.
26  personas  que Identificar y entender el
adecen esquizofrenia estigma desde la perspectiva
P R quiz ! Grupos focales '8 perspectiv
. (unidades de las personas afectadas y
Buizza y cols (2007) | ’ -
residenciales de Teoria fundamentada sus familiares
rehabilitacion) y 22
familiares
10 personas que Identificar los problemas
adecen esquizofrenia experimentados por jévenes
Basset y cols (2001) p q N Grupos focales P P .J K
entre 18 y 25 afios que padecen esquizofrenia
para obtener un empleo
Marwaha y Johnson | 15 personas que Identificar las opiniones de
(2005) padecen esquizofrenia | Entrevistas una muestra de pacientes
o trastorno bipolar semiestructuradas con psicosis sobre temas
relacionados con el empleo
Ocupacién 4 personas que | Grupos focales Explorar las necesidades

Gould y cols (2005)

padecen esquizofrenia
entre 18 y 30 afios

Método
constante

comparativo

ocupacionales de personas
jovenes que padecen
esquizofrenia

Integracion social

Kilian y cols (2001)

100 personas que
padecen esquizofrenia
de entrel8 a 65 afios

Entrevistas
semiestructuradas.

Andlisis cualitativo de
contenido.

Cémo las personas afectadas
perciben su integracion
social y como particulares
tipos de integracion social se
relacionan con el uso de
centros de dia

Humberstone (2002)

13 personas  que

Entrevistas

Conocer la  experiencia
subjetiva de personas con
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Alojamiento

padecen esquizofrenia

Teoria fundamentada

esquizofrenia que viven en
alojamientos con apoyo

Fumar

Lawn y cols (2002)

24 personas
(esquizofrenia 6,
trastorno bipolar 6,
depresion 6 y
trastorno de
personalidad 6)

Entrevista
semiestructurada

Teoria fundamentada

Describir las experiencias de
las personas con problemas
de salud mental en relacién
con el habito de fumar, la
relacion entre el habito y el
curso de la enfermedad y los
intentos de dejar de fumar

Ocio

Pereiray cols (2009)

13 personas que
padecen

esquizofrenia,
trastorno
esquizoafectivo y
trastorno esquizotipico

Entrevistas

Dos tipos de analisis:
Anadlisis basado en las
preguntas y andlisis de
las narrativas

Explorar el papel del ocio en
la vida de las personas
afectadas y su relacién con
el bienestar

Necesidades
existenciales

Wagnery cols. (2011)

146 personas que
padecen esquizofrenia
y 80 cuidadores

Grupos focales.

Andlisis cualitativo de
contenido

Explorar los temas vy
cuestiones existenciales de
la vida cotidiana de personas
que padecen esquizofrenia

Se han identificado 6 estudios cualitativos sobre Estigma. Todos ellos tienen como
objetivo comun explorar e identificar sentimientos y experiencias de estigma desde la
perspectiva de las personas que padecen esquizofrenia.

Shulze y cols (2003) identifican en su estudio cuatro dimensiones de estigma. Estigma 'y
discriminaciéon experimentada en el contexto de las relaciones sociales, estigma
relacionado con la imagen publica de la enfermedad mental (violenta y peligrosa),
discriminacion estructural referida a desequilibrios inherentes a estructuras sociales,
decisiones politicas, regulaciones legales y pobreza en la calidad de los servicios de
salud mental, y discriminacién para el acceso a roles sociales. Estas dimensiones junto
con la internalizacidn del estigma coinciden con las identificadas en el estudio de
Buizza y cols (2007). Estas autoras unido al objetivo de identificar y entender el
estigma desde la perspectiva de las personas afectadas y sus familiares, trataron de
recoger sus sugerencias para reducir el estigma consecuencia de la enfermedad. Las
sugerencias de los participantes fueron escasas y relativas a mejorar la informacion
sobre la enfermedad. Los participantes no parecian contemplar muchas oportunidades
de cambio positivo y encontraron dificultades para formular propuestas especificas
gue pudieran mejorar su situacion. Para las autoras, las intervenciones antiestigma
deberian dirigirse a mejorar las actitudes y las condiciones para la integracion en la
comunidad de las personas afectadas, asi como empoderar a la personas que padecen
esquizofrenia y a sus familiares para cambiar la autoestigmatizacion y las conductas
discriminatorias.

Dinos y cols (2004) exploran los sentimientos y experiencias de personas que padecen
enfermedad mental en relacion con el estigma. Los participantes expresaron
experiencias de discriminacidn manifiesta y preocupaciones sobre la representacién de
la enfermedad mental en los medios asi como relataron experiencias de violencia fisica
y verbal y pérdida de contacto con otros a causa de su enfermedad.
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Runte Geidel (2005) identifica cinco dimensiones de estigma: Familiar, social, laboral,
institucional y autoestigma , sus mecanismos y sus efectos, y compara los resultados
obtenidos entre los diferentes paises de un estudio multicéntrico. La autora sugiere
que el estigma repercute en la vida de las personas que padecen esquizofrenia de
forma amplia, afectando sectores diversos como las relaciones sociales, las
posibilidades de empleo, y la atencién a la salud fisica y psicolégica y que sus efectos
dafan la autoestima y otros aspectos emocionales de la vida de las personas
afectadas. Los resultados del estudio apuntan a una percepcién diferente del estigma
entre los usuarios de los diferentes paises .

En la investigacién llevada a cabo por Gonzalez Torres y cols (2006) sobre situaciones
de estigma vy discriminacion, las personas afectadas relatan como cuestiones
fundamentales la idea de ser personas que padecen una enfermedad mental en contra
de la idea de que son personas que carecen de voluntad, la imagen social de la
enfermedad y la sobreproteccidén. Los participantes sienten que la falta de
entendimiento de algunas de sus conductas como parte de la esquizofrenia, hace que
se les califique como vagos. Asi mismo fruto de la imagen que ofrecen los medios de
comunicacion, son calificados como peligrosos, impredecibles o psicopatas. La
sobreproteccién y la infantilizacién a las que se ven sometidos por su familia restringe
su individualidad y sus oportunidades de crecimiento personal mas alld de las
limitaciones de la enfermedad. Como experiencias diarias de discriminacion las
personas que padecen esquizofrenia citan que el conocimiento de su diagndstico por
los que les rodean, les otorga un trato diferente que afecta a cuestiones cotidianas de
su vida como son el acceso a un trabajo, buscar un lugar donde vivir, realizar gestiones
en un banco o en un comercio. Experimentan discriminacidon en su relacién con
profesionales de la salud, tanto en cuestiones relativas a su salud fisica, en las que sus
sintomas somaticos no son creidos o son subestimados, como en su participacién en
la toma de decisiones sobre su tratamiento psicolégico. Las personas afectadas
mencionan maltrato cuando expresan la posibilidad de tener hijos, encontrandose con
la oposicién de la familia y los profesionales. Por ultimo, debido a la forma en la que
son percibidos por otros, por ellos mismos y por las limitaciones de la enfermedad, la
evitacion y el aislamiento se convierte en algo habitual en sus vidas.

Se han identificado 3 estudios cuya finalidad es identificar necesidades y dificultades
en el dmbito de la ocupacién y el empleo.

Basset y cols (2001) al estudiar las barreras para el empleo de una muestra de jovenes
gue padecen esquizofrenia, identifican sentimientos de pérdida, baja autoestima y
autoconfianza. El estigma es un aspecto presente en los discursos de los participantes
quienes también sefialan aspectos del tratamiento (efectos secundarios), la necesidad
de apoyo y dificultades para identificar y alcanzar sus metas.

Gould y cols (2005) explorando las necesidades ocupacionales de una muestra similar a
la anterior, destacan la lucha por intentar reconstruir sus vidas a pesar de las barreras
qgue encuentran. La interrupcién y la pérdida de sus objetivos vitales fue comun tras el
diagndstico de esquizofrenia.
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De los resultados del estudio de Marwaha y cols (2005) se desprende que las personas
gue padecen esquizofrenia identifican ventajas derivadas del hecho de trabajar y al
mismo tiempo expresan sus dudas sobre hacerlo. Los participantes sienten que los
sintomas, la medicacién y el estrés, son problemas que pueden afectar su capacidad
para trabajar. En general, prefieren que el posible empleador no conozca su
enfermedad pues temen ser discriminados por esta razén en los procesos de seleccién
de personal. Algunas personas comentaron la falta de estimulo que reciben de los
profesionales de la salud a la hora de plantearse trabajar asi como la falta de
efectividad de los servicios de insercidn laboral. Para los autores la interaccion entre
las barreras internas y externas que las personas afectadas tienen que encarar
explicaria que aunque los participantes desean trabajar, muchos de ellos eligen no
hacerlo.

Se han identificado 5 estudios donde se abordan aspectos como la integracion social,
el habito de fumar, el alojamiento, el ocio y cuestiones existenciales.

Los resultados del estudio realizado por Kilian y cols (2001) sobre cémo perciben su
integracion social las personas que padecen esquizofrenia muestran tres diferentes
grados de integracién social percibida: En primer lugar los denominados pacientes
integrados (aquellos que tienen contacto social regular en diferentes contextos
sociales y no expresan necesidad de ayuda o de servicios en el area del contacto
social), en segundo lugar, pacientes parcialmente integrados; donde se distingue la
integracion orientada (aquellas personas que tienen contacto social regular pero
temen perder esta integracion y hacen un uso complementario de servicios para sus
actividades sociales), integracion con otras personas con enfermedad (aquellos con
contacto social exclusivamente con personas con enfermedad y que hacen uso de
servicios para favorecer el contacto social) e integracién en el contexto familiar
(contacto social exclusivamente con su familia y no usan servicios de apoyo social) y en
tercer lugar, pacientes no integrados (viven solos y se sienten incapaces de salir de su
aislamiento por si mismos, rechazando el uso de servicios de apoyo en el area del
contacto social). Los autores destacan que los tipos de integracién social pueden ser
relacionados con diferentes formas para satisfacer necesidades sociales y que las
diferentes caracteristicas de estos tipos de integracion social identificados, demuestra
qgue hablar de forma general de discapacidad social o falta de integracién social de
personas que padecen esquizofrenia sugiere una uniformidad que en realidad no
existe. Para los autores es necesario el desarrollo de otro tipo de servicios de apoyo en
el area del contacto social que den cobertura a las necesidades particulares de las
personas afectadas.

En su estudio sobre el habito de fumar Lawn y cols (2002) encontraron que para las
personas que padecen esquizofrenia fumar es considerado como una necesidad basica
por encima incluso de la alimentacion. Las personas afectadas hablan de fumar como
una eleccidn para prevenir una recaida clinica. El tabaco tiene un papel reconocido
para el alivio de los sintomas positivos y negativos, incluso en aquellos pacientes con
una correcta adherencia al tratamiento farmacoldgico y a los servicios de salud mental.
Para los participantes, el uso del tabaco permite aclarar los pensamientos, estructurar
el tiempo, conseguir la motivacidn para seguir adelante con nuevas tareas, resolver
problemas y en ocasiones evitar la toma de decisiones. Es asi mismo, un facilitador
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para la participaciéon en actividades sociales y la realizacién de tareas basicas. La
decisién sobre continuar fumando se sustenta en el sentido de libertad que
proporciona. En un contexto donde hay una escasa probabilidad de decidir sobre su
propio futuro, el fumar se convierte en un vehiculo para obtener una mayor
autonomia y ejercer un mayor control sobre sus vidas. Para los autores la caracteristica
mas importante de estos resultados es la importancia del fumar percibida por los
participantes para aumentar su bienestar.

Humberstone (2002) explora las experiencias de personas que padecen esquizofrenia
gue viven en alojamientos con apoyo en Nueva Zelanda. La autora parte de la base de
qgue el alojamiento es una de las mayores necesidades de estas personas. El hallazgo
fundamental del estudio es que los personas con esquizofrenia que viven en
alojamientos con apoyo relatan un conjunto de experiencias diversas que pueden ser
conceptualizadas como de supervivencia. La supervivencia seria el concepto central
que vincula las experiencias propias de la psicosis con el impacto social de la pobreza y
la indigencia. Los participantes hablan de sobrevivir a la psicosis, al percibir los
sintomas como una amenaza a su integridad fisica y psicoldgica, de sobrevivir a la
distancia de su familia y amigos resultado directo de la experiencia de la enfermedad y
su tratamiento que a su vez les impide desarrollar roles sociales, de sobrevivir a la
carencia de cosas basicas de la vida como alimento, refugio y seguridad fisica y de
sobrevivir a los servicios de salud que les etiquetan y denigran. Se identifican también
estrategias individuales para la supervivencia. Algunos participantes sefialan que el
contacto con la familia proporciona un sentido de identidad, afecto y pertenencia y
que las creencias espirituales disminuyen el malestar y dan un sentido de esperanza.

Pereira y cols (2009) han estudiado el papel del ocio en la vida de las personas que
padecen esquizofrenia y su efecto sobre el bienestar. La diversidon aparece como un
elemento central en las vidas de los entrevistados y se asocia con alegria y felicidad, se
define en oposicion al sufrimiento, por ejemplo el no tener preocupaciones u olvidarse
de los problemas. Los participantes hablan de actividades que conducen a una buena o
mala diversién. La clasificacién de las actividades en estas categorias no esta
relacionada con las caracteristicas intrinsecas de las mismas ni sobre sus efectos sobre
la salud, sino con las atribuciones que hacen los participantes de su valor positivo o
negativo. Como ejemplo de buena diversion se citan actividades fuera de casa, pasear,
ir a la playa y actividades dentro de casa, leer, ver televisidn. En menor grado se citan
actividades con la familia, actividades religiosas y un ultimo grupo que incluye
actividades como trabajar y estudiar. Como ejemplo de mala diversidn se citan las
adicciones, la violencia y la soledad. Para los autores, que los pacientes mencionen
estos ultimos ejemplos significa que ellos comparan su conducta con lo que entienden
gue es socialmente deseable.

El estudio conducido por Wagner y cols (2011) con el objetivo de esclarecer los temas
y cuestiones existenciales en la vida cotidiana de las personas que padecen
esquizofrenia identifica cuatro necesidades: La necesidad de realizacién personal, la
necesidad de ser respetado y no sufrir discriminacion, la necesidad de autonomia y la
importancia de comprender la enfermedad y reconocerse como enfermo.
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La necesidad de realizacidn personal aparece intimamente relacionada con la
busqueda de un sentido en la vida y se vincula con la posibilidad de ocupacién y con la
capacidad de ser productivo. Frente a las consecuencias de padecer una enfermedad
altamente estigmatizada surge la necesidad de sentirse respetado y no discriminado.

En este estudio, los participantes expresan diferentes situaciones en las que la
discriminacién se hace evidente y cdmo el estigma produce sufrimiento y tiene un
impacto negativo sobre su autoestima. La necesidad de autonomia entendida como la
posibilidad de ser independiente, de evitar la sobreprotecciéon y de participar en la
toma de decisiones que les afectan, es otra de las cuestiones identificadas. Los
participantes se quejan también de que la enfermedad centra la relacién con los otros,
la persona y la enfermedad se confunden. Por ultimo, tomar conciencia de la
enfermedad permitiria un mayor grado de conocimiento de si mismo y aumentaria el
nivel de participacion en la comunidad.

De esta revisidon se puede concluir que las personas que padecen esquizofrenia se
enfrentan a multiples obstdculos que impiden la cobertura de necesidades bdsicas.
Esta falta de cobertura les impide el desarrollo de roles sociales, el acceso a un empleo
y a una vida normalizada y los mantiene en un estado de dependencia, pobreza,
disminucién de la autoestima, del control y de la autoeficacia percibida. A pesar de
ello, las personas con esquizofrenia utilizan una serie de estrategias de vida cotidiana
(Corin, 1990, Grup Docent, 2008) que les permiten mantener, aunque sea de forma
parcial, un sentido de si mismos como personas y no como enfermos. Pese a todas las
dificultades, las personas que padecen esquizofrenia mantienen la esperanza de una
normalizacién en su vida.

Asi mismo, los estudios revisados sefalan la inadecuacién o la falta de efectividad de
los servicios disefiados para la cobertura de las necesidades (especialmente, en las
areas de empleo e integracion social)

De los estudios revisados sélo uno tiene el objetivo explicito de identificar necesidades
de una forma global a partir del discurso de las personas que padecen esquizofrenia.

Por otra parte, aunque los estudios revisados plantean aspectos parciales de la
interrelacién entre necesidades o de éstas con aspectos parciales del contexto,
ninguno plantean una visién global de las necesidades como un sistema
interrelacionado y situado en un contexto. En este sentido, las necesidades mantienen
una relacién compleja entre ellas, no se cubren de forma lineal y su evolucién depende
de factores contextuales. Por ejemplo, la identificacién de una falta de ocupacién no
tiene porque conducir necesariamente a seleccionar un trabajo normalizado como la
forma adecuada y/o pertinente de satisfacer dicha necesidad, ya que de hecho, si se
fracasa en este intento, puede ocurrir un efecto contrario, es decir que se produzca un
mayor nivel de desocupacién a medio y largo plazo.
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La complejidad de las necesidades entendidas como un sistema, puede ejemplificarse
por ejemplo en la contraposicidén potencial de unas con otras. Es la propia dindmica de
esta contraposicion la que conduce al cambio y evolucién de las necesidades en su
conjunto. Por ejemplo, la necesidad de proteccidn ante el estrés podria estar, al
tiempo, en contraposicion y en mutua relacién con la necesidad de ocupacién vy
actividad. La relacién entre estos dos polos podria conducir a la hipoactividad (el
predominio disfuncional de la proteccion), a un nivel equilibrado de actividad y
proteccion o a la hiperactividad (el predominio disfuncional de la busqueda de
actividad).

Dado que los estudios cualitativos identificados en la revision bibliografica no abordan
el estudio de esta complejidad, esta investigacion, en primer lugar, busca una
aproximacién global y abierta al tema de las necesidades, incluyendo sus
interrelaciones, la relacién de estas con el contexto personal y del entorno.

En segundo lugar, dado que los instrumentos de evaluacidn de necesidades en la
esquizofrenia tienen un sesgo profesional esta investigacion trata de profundizar en el
tema de las necesidades reales, desde el punto de vista de las personas que padecen
esquizofrenia.

En tercer lugar, dado que en estudios previos que han identificado necesidades de
personas que padecen esquizofrenia aparece como factor comun el contexto de
pobreza en el que se encuentran las personas afectadas y que sabemos que de la
pobreza se derivan otras necesidades, los resultados pueden estar sujetos a
limitaciones en su especificidad con respecto a la esquizofrenia. Por ello planteamos
un estudio de la especificidad de los hallazgos a través de la realizacion de grupos
focales de personas sin enfermedad mental en situacién de pobreza.

El objetivo final es construir un procedimiento de evaluacidon de necesidades basado
en aquellas identificadas por las personas que padecen esquizofrenia tomando en
consideracion el sesgo de la pobreza y el contexto en el que se originan.

3. Marco tedrico:

El estudio de identificar necesidades, entender sus determinantes y su cobertura de
una forma abierta es un proceso que requiere el uso de una metodologia cualitativa.

Dentro de la investigacion cualitativa, Ellis, Ellington (2000) sugieren que los
investigadores cualitativos pueden ser situados a lo largo de un continuum que va
desde una orientacién cercana al positivismo a una orientacién cercana al arte y la
literatura. En medio, hay un campo donde estan presentes elementos de ambas
orientaciones. Moviéndose a lo largo del continuum cualitativo se encuentran
investigadores que ven la vida social como algo que hay que descubrir de forma
independiente del investigador, aquellos quienes ven la vida social como algo
construido a través de la interaccion y el compromiso con el mundo y aquellos que se
centran mds sobre la persona que describe la vida social y en los modos y précticas de
esta descripcién. Algunos investigadores cualitativos se situaran en mds de una
categoria de este continuum.
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En la investigacidn cualitativa, los autores difieren en relacién con el supuesto de que
hay una realidad objetiva. En relacion con la objetividad, Mays y Pope (2000)
identifican dos perspectivas: una perspectiva de relativismo extremo o “antirealista” y
una perspectiva de “realismo sutil”.

Los defensores del relativismo extremo plantean que la investigacién cualitativa es
independiente en sus criterios basicos de la investigacidn cuantitativa. Para estos no
hay una realidad objetiva a la que hacer referencia. Rechazan un “realismo ingenuo, la
creencia de que existe una Unica, inequivoca verdad o realidad social que es
completamente independiente del investigador y del proceso de investigacidn, sino
que hay multiples perspectivas del mundo que se crean y construyen en el proceso de
investigacion. Argumentan que “la investigacidon cualitativa representa un paradigma
caracteristico y como tal, no puede ni debe ser juzgado por las medidas
convencionales de validez, generalizacion y fiabilidad”.

Los defensores de una realidad objetiva argumentan que “hay una realidad subyacente
que puede ser estudiada” (Kirk, Miller 1986). La filosofia de los investigadores
cualitativos y cuantitativos debe ser la de un “realismo sutil”, en el sentido de que
aunque la percepcion y la comprensién del mundo depende de nosotros, y diversas
formas de interpretacidon son legitimas, sin embargo, el mundo no tolera por igual
todas las formas en las que puede ser interpretado (Kirk, Miller 1986). Lo que se
intenta es una representacién de la realidad y no alcanzar una “verdad” absoluta o
final. Desde esta perspectiva la investigacion cualitativa y cuantitativa pueden
compartir criterios comunes de evaluacién, especialmente los de validez y relevancia,
aunque los criterios concretos seran especificos para cada una de ellas (Mays, Pope
2000). La investigacidn cualitativa se caracteriza por la observacién de las personas en
su propio territorio, por la interaccién con ellas usando su propio lenguaje y sus
propios términos, con la finalidad de lograr un conocimiento objetivo de la realidad
(Kirk, Miller 1986).

Se pretende percibir el mundo a través de los ojos de las personas implicadas, lo que
requiere que las formas de recogida de datos sean relativamente abiertas y no
estructuradas para no confinar las respuestas a categorias prefijadas de antemano no
apropiadas (Gaminde, 1994).

Esta investigacion se basa tanto en el principio de que hay una realidad externa que
puede ser objeto de estudio como en que el observador y su interacciéon con lo
observado puede formar parte de la construccidn de los resultados. Por ello, ha
utilizado los criterios cientificos tradicionales y parte de los criterios que podrian ser
propios de una perspectiva construccionista. Este estudio se situaria dentro de lo que
Mays y Pope (2000) definen como realismo sutil.
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4. Objetivos:

Este estudio tiene como objetivos la identificacidon de las necesidades de las personas
gue padecen esquizofrenia y la de aquellos factores que pueden tener que ver con el
origen y la cobertura de las mismas. En segundo lugar, entender como se construyen
las necesidades y los factores que modulan su cobertura desde el punto de vista de las
personas implicadas. El objetivo final de esta investigacidn es construir un instrumento
de evaluacién de necesidades.

Los objetivos especificos son los siguientes:

® Objetivo 1: Identificar de una forma abierta, controlando el sesgo del punto de
vista profesional, las necesidades de las personas que padecen esquizofrenia.

® Objetivo 2: Evaluar la especificidad de los resultados utilizando como controles
grupos de personas en situacion de pobreza.

® Objetivo 3: Analizar las relaciones entre las necesidades, con el objetivo de
buscar aquellos factores que son clave para la explicacién de la complejidad del

origen y de la cobertura de las mismas.

® Objetivo 4: Construir un instrumento de evaluacion de necesidades basado en
los resultados de esta investigacidn. Este objetivo no forma parte de esta tesis.
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METODO

Este estudio utiliza una metodologia basada en grupos de personas que padecen
esquizofrenia. Nuestro objetivo es obtener el maximo ndmero posible de necesidades
identificadas y areas conceptuales desde el punto de vista de las personas con
enfermedad y con la menor interferencia posible por parte del equipo investigador.
Dado que en los grupos focales el moderador juega un papel importante (Kitzinger
1995), hemos disefiado una metodologia innovadora trabajando con grupos sin
moderador y grupos naturales para identificar necesidades y actitudes, y tratar de
controlar el contexto social. Se han seguido los criterios de calidad propuestos por
Waitzkin (1990) y Mays y Pope (2000) y Patton (2002).

1. Criterios de calidad:

Se han seguido los criterios de calidad propuestos por Waitzkin (1990) y Mays y Pope
(2000) y Patton (2002). Estos autores coinciden en la técnica de muestreo
(preferiblemente aleatoria o, en su ausencia, un muestreo no probabilistico), en
mantener las grabaciones del discurso y que estén disponibles para su revisién por
otros observadores, en usar unas reglas estandarizadas para la transcripcion, en que la
fiabilidad de la transcripcion sea valorada por multiples observadores desaconsejando
gue sea la misma persona quien transcribe e interpreta. Coinciden asi mismo en que
los procedimientos de interpretacidén deberian decidirse con antelacién y deberian ser
validados en relacién con la teoria, en que la fiabilidad debe ser valorada por multiples
observadores y en que un resumen y los extractos de las transcripciones deben
acompafiar la interpretacién, aunque las transcripciones al completo deben estar
disponibles para revisidon. Sefialan la importancia de prestar atencién a los casos
negativos, en los cuales los elementos de interés tedrico, o bien no aparecen o son
caracteristicas de menor importancia. Mays y Pope (2000) afiaden la triangulacion, la
devolucién de la informacion a los participantes y la reflexividad para mejorar la
validez de la investigacidn. La triangulacién se refiere a un enfoque para la recoleccion
y el andlisis de datos en el que la evidencia se busca desde un abanico diverso de
fuentes independientes y a partir de procedimientos diferentes (Mays y Pope 1995). El
objetivo central de la triangulaciéon es la obtencion de multiples perspectivas. La
devolucién de la informacidn pretende establecer la correspondencia entre los marcos
de referencia del observador y de los participantes, con el objetivo de que las
reacciones de los participantes sean incorporadas a los hallazgos del estudio. La
reflexividad parte del supuesto de que el investigador -su marco tedrico, su
experiencia y sus caracteristicas personales- y el procedimiento de investigacion
influyen sobre la recoleccidn de datos asi como sobre la distancia entre el investigador
y lo investigado. En este sentido, Patton (2002) afiade la triangulacion desde el punto
de vista de los marco tedricos de referencia. Estos criterios ocupan una posicién
intermedia entre los criterios cientificos tradicionales y los de tipo construccionista
(Patton 2002).
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2. Técnicas grupales:

Asumimos que las actitudes y los puntos de vista sobre un determinado fenémeno no
se desarrollan aisladamente sino dentro de un contexto social y en interaccién con
otras personas.

Los grupos proporcionan un contexto que permite explorar de forma abierta opiniones
y actitudes a partir de la interaccion entre sus integrantes (Kitzinger, 1995; Brugha y
cols, 1997). Se han propuesto tres razones para explicar la superioridad observada en
los grupos. En primer lugar, los grupos hacen un mejor trabajo que una persona
promedio, ya que identifican o llegan a la respuesta correcta de forma mas rdpida. En
segundo lugar, los grupos son mas capaces de rechazar errores, rechazar respuestas
incorrectas o poco plausibles (Laughlin 1980; Laughlin, VanderStoep, Hollingshead
1991; Lorge, Solomon, 1955). En tercer lugar, los grupos tienen un mejor y mas
eficiente sistema de memoria que a nivel individual, lo que les permite procesar la
informacién de forma mas eficaz (Stasser y cols, 1989).

Dado que es conocido que la variabilidad en los resultados de la interaccién en grupos
sociales esta en relacidén con las caracteristicas de los mismos (Hare, 1976) en este
estudio se ha buscado obtener una diversidad de grupos y procedimientos.

Nuestro objetivo era obtener el maximo nimero posible de necesidades identificadas
y dreas conceptuales desde el punto de vista de las personas con enfermedad y con la
menor interferencia posible por parte del equipo investigador. Para ello, con la
finalidad de maximizar la variabilidad en la informaciéon y con la de minimizar el
impacto del equipo de investigacidon se disefiaron grupos de diverso tipo.

Los tipos de grupos se configuraron en funcién de su focalizacién y de la presencia de
moderador. Tanto la presencia de un guién como la presencia de un moderador
pueden influir sobre el desarrollo de los grupos (Powell, Single 1996; Webb vy cols,
1966). En este estudio los grupos se desarrollan con y sin guién asi como con y sin
moderador.

Los grupos sin guidn y sin moderador fueron grupos ya existentes (naturales vy
residentes en viviendas supervisadas). El uso de grupos preexistentes permite observar
interacciones que se aproximarian a lo que ocurre de forma natural, (Kitzinger, 1995).

Como ya se dijo anteriormente, en estudios previos que han identificado necesidades
de personas que padecen esquizofrenia aparece como factor comun el contexto de
pobreza en el que se encuentran las personas afectadas. Sabemos que de la pobreza se
derivan otras necesidades y por ello los resultados pueden estar sujetos a limitaciones
en su especificidad con respecto a la esquizofrenia. Por ello con objetivos de control se
realizaron grupos focales de personas sin enfermedad mental en situacién de pobreza.
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Figura 1: Tipos de grupos realizados de personas que padecen esquizofrenia

Moderador

7 grupos

Focalizado g e ———— p No Focalizado

5 grupos
3 grupos No Moderador arap

3. Marco de muestreo

Para la configuracién de los grupos, se realizé una busqueda sistematica partiendo del
listado de personas que padecen esquizofrenia del centro de salud mental de Ciudad
Jardin. Se buscd la participacién de todos los usuarios de las viviendas supervisadas de
las comarcas de I’Alacanti y Baix Vinalopd, y se solicitd la participacidn de usuarios de
los centros de rehabilitacidén de Alacant y Elx.

El centro de salud mental de Ciudad Jardin es uno de los seis centros con que cuenta la
comarca de I’Alacanti. Da cobertura a un territorio de la ciudad de Alacant de 35.000
habitantes, caracterizado por un nivel relativamente alto de privacién social y material.
Dicho centro atiende a mas de la mitad de personas con psicosis del departamento de
Alacant (Mafia Alvarenga, 2005).

Las viviendas supervisadas dan cobertura a personas con trastorno mental grave con
déficits en su funcionamiento social y sin recursos de alojamiento (por ausencia o
inadecuacién) o con graves problemas en la convivencia familiar. En la comarca de
I’Alacanti hay dos viviendas supervisadas para hombres dependientes de la Conselleria
de Bienestar Social y gestionados por una asociacion de familiares y enfermos
mentales. En cada una de las viviendas conviven 4 personas con enfermedad. No
existen viviendas supervisadas para mujeres. En la comarca del Baix Vinalopd la
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Asociacién de familiares de Elx, gestionaba en ese momento la Unica vivienda
supervisada existente en la ciudad, también para hombres.

Las comarcas de |’Alacanti y el Baix Vinalopd, cuentan con un centro de rehabilitacidn
cada una con 70 y 15 plazas respectivamente. Atienden el total de la poblacién de
ambas comarcas. Se trata de servicios especializados, en régimen ambulatorio,
dirigidos a personas que padecen trastorno mental grave con un deterioro significativo
de sus capacidades funcionales. Su objetivo es el apoyo, entrenamiento y seguimiento
continuado y favorecer la insercién social. La tasa de masculinidad de los usuarios es
de 1.5.

En cada uno de los dispositivos se informd a los profesionales de las caracteristicas del
proyecto y se solicité su colaboracion en la obtencidon de participantes para la
configuracién de grupos focales y para la identificacion de grupos de personas con
enfermedad que mantuvieran una relacién de amistad y/ o convivencia.

4. Configuracion de los grupos:

4.1. Grupos focales:

Los grupos focales con moderador han seguido la metodologia propuesta por Kitzinger
(1995), Mays, Pope (1995) y Powell, Single (1996).

Para estos autores aunque es posible trabajar con una muestra representativa de una
pequefia poblacidn, muchos de los estudios con grupos focales utilizan un modelo de
muestreo no probabilistico. El propdsito es identificar grupos especificos de personas
gue poseen las caracteristicas o viven en circunstancias relevantes para el fendmeno
social que esta siendo estudiado. El tamafio ideal del grupo varia entre los autores
oscilando entre los 4-6 y 8-10 personas. El nimero de sesiones deseable depende de
la naturaleza y la complejidad del estudio y de los recursos disponibles. Las sesiones
tendrdn entre una y dos horas de duracién.

Las sesiones deben ser relajadas, en un marco comodo y siempre que sea posible en
un entorno neutro. El papel del moderador es el de proponer el estimulo o foco que
guiara el trabajo grupal y favorecer la interaccién entre los participantes. El moderador
debe desempefiar un papel minimo para evitar convertirse en el foco central de
atencion del grupo. Las preguntas seleccionadas para la guia de la discusién grupal
deben ser abiertas, claras y sencillas y en ocasiones recurrir a ejemplos concretos para
ilustrar los temas. El moderador, ademas, debe ser sensible a cuestiones relevantes
planteadas por los participantes que no hayan sido previstas en la guia de la discusion
y debe alentar la participacion de todos los participantes. Durante la sesién los
participantes se sentardn en circulo para maximizar el contacto cara a cara. Idealmente
las sesiones serdn grabadas y transcritas literalmente. Se recomienda que el equipo de
video o audio se situe de la forma menos intrusiva posible, para evitar la inhibicién de
los participantes. Se debe obtener el consentimiento informado de los participantes y
se les asegurara que tanto las cintas grabadas como los datos resultantes estaran
sujetos a confidencialidad.
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En los grupos sin moderador se han mantenido estos criterios, excepto que la
moderacion se realizé a partir de un reparto de las preguntas de los guiones que
servian de estimulo al grupo. Esto puede significar la ausencia de la funcién de recoger
cuestiones relevantes planteadas por los participantes que no han sido previstas en la
guia de la discusidn. Las caracteristicas del procedimiento en estos grupos se describen
abajo.

La seleccion de los participantes para los grupos focales se realizé en funcién de los
criterios de inclusién y exclusién siguientes:

Criterios de inclusion:

1. Diagndstico de trastorno esquizofrénico (DSM-IV)

2. Edad entre 18 y 60 afos

3. Con una evolucién del trastorno de un minimo de 3 afios

4. Que al menos el 60% del tiempo hayan residido en la comunidad en los ultimos 3
anos

5. Con una capacidad de expresidn verbal que permita la participaciéon en una tarea de
interaccion grupal.

Criterios de exclusion:
1. Diagndstico de abuso o dependencia de sustancias toxicas (DSM-1V)

2. Trastorno cerebral organico, retraso mental y trastornos cognitivos que deterioren
de forma grave el uso del lenguaje en la comunicacion.

Para la configuraciéon de los grupos focales se llevd a cabo el siguiente procedimiento:
Todas las personas que padecian esquizofrenia que cumplieron criterios de inclusién
fueron informados por los profesionales de los diferentes dispositivos de la posibilidad
de participar en un grupo destinado a hablar de sus necesidades. La investigadora
principal contacté con todos los posibles participantes. Se les explicé que el objetivo
del estudio era conocer las necesidades de las personas con esquizofrenia. Se les
informdé que para ello se realizarian sesiones en grupo y que estas sesiones serian
grabadas con videocdmara.

Una parte de los grupos focales con moderador fueron grupos compuestos por
participantes segmentados por edad (menores de 31 y mayores de 30) y sexo.

Los y las participantes son usuarios de larga evolucién asistidos y evaluados en los
servicios de salud mental. Pese ello, y para asegurar el diagndstico, un psiquiatra
experimentado confirmé el diagndstico de esquizofrenia (DSM-1V) de los participantes
a través de las historias clinicas, informes y entrevistas personales.
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4.2. Grupos no focalizados:

Se consideraron grupos no focalizados aquellos que en su desarrollo no se proporciona
estimulo para organizar la interaccion. Utilizamos dos tipos de grupos no focalizados:
grupos naturales y grupos de convivencia en viviendas supervisadas.

Los miembros de los grupos naturales mantenian un contacto regular por motivos de
amistad.

A pesar de sus ventajas potenciales, desconociamos si un grupo natural podria ser util
para los objetivos del estudio. Por ello, realizamos un estudio metodoldgico que
pretendia conocer la utilidad de un grupo natural para la identificacion de necesidades
en la esquizofrenia. Estudiamos la productividad, en cantidad y calidad, del primer
grupo natural y los primeros seis grupos focales. El grupo natural mostré un nivel de
productividad similar o superior a la de los 6 grupos focales. El nivel de interaccion
entre los participantes fue relativamente alto, mostrando una relacién con el nivel de
productividad observado. La descripcidon de las necesidades percibidas en el grupo
natural se derivé de las dificultades cotidianas de las participantes y, en comparacion
con los grupos focales, fue menos parecida a la que puede obtenerse a partir de las
opiniones de los profesionales. Los resultados de este estudio se muestran en el anexo
2.

La seleccién de los grupos naturales se realizé en funcion de los criterios de inclusién
siguientes: estar constituido por mas de 2 personas, que todos sus miembros padezcan
trastorno esquizofrénico (DSM-IV) y que mantuvieran en los Ultimos 6 meses un
contacto regular.

Después de un estudio exhaustivo basado en un muestreo en bola de nieve (Molina,
2001) donde se solicitd a usuarios y a profesionales de centros de salud y de
rehabilitacion la identificacion de grupos de amigos, se encontraron solo dos grupos
naturales en la comarca de |’Alacanti, un primer grupo de amigas y un segundo grupo
de amigos y amigas. A las personas de los dos grupos naturales identificados, se les
convoco telefénicamente a una reunidn con la investigadora principal. Las reuniones
tuvieron lugar en el domicilio de uno de los participantes de cada grupo. En esta
reunién, se les explicd que estdbamos haciendo un estudio para conocer cdmo viven
las personas con esquizofrenia. Les solicitamos que nos avisaran cuando tuvieran una
de sus reuniones habituales y que nos autorizaran a poner una cdmara en dicha
reunién. Se les dijo a los participantes que no teniamos instrucciones especificas que
darles, que llevaran a cabo sus reuniones de la forma habitual. Todas las personas
aceptaron participar.

Los grupos de vivienda supervisada eran personas que convivian con objetivos de
reinsercion social. Incluimos en el estudio a todas las personas que vivian en viviendas
supervisadas en la comarca de I’Alacanti y Baix Vinalopd. Los integrantes de las
viviendas fueron informados por sus educadores de la posibilidad de participar en un
estudio cuya finalidad era conocer la vida de las personas que padecen esquizofrenia.
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Para ello, era necesario grabar algin momento del dia que todos los usuarios
compartieran. La videocadmara se situd en un lugar discreto de la sala y se cubria para
minimizar la interferencia. En dos de las viviendas las grabaciones se produjeron a la
hora de comer y en una de ellas durante la cena. Todas las personas aceptaron
participar.

Se realizaron 4 grupos focales de profesionales: de educadoras, de psicélogas, de
médicas de familia y de enfermeras, cuyo andlisis se dejara para estudios posteriores.

4.3 Grupos de personas sin enfermedad en situacidén de pobreza

Para la configuracién de los grupos de personas en situacién de pobreza, se contacté
con dos centros sociales que atienden una de las zonas de la ciudad de Alacant con
mayor nivel de pobreza. Se informd a los responsables de los centros de los objetivos
del estudio y se solicitd su colaboracidn para la identificacion de personas en situacion
de pobreza. No se pudo obtener su colaboracidn. Nos comentaron que no nos podian
dar esa informacién y que aun cuando ellos lo plantearan, nadie querria participar en
grupos de estas caracteristicas.

Tratando de buscar otras fuentes para la seleccidon de participantes, se contactd con
los profesionales de un centro de acogida e insercién para personas sin hogar asi como
con una informante clave en situacién de pobreza. El Centro de Acogida es un recurso
dirigido a la atencién e intervencién psicosocial con la poblaciéon sin hogar de la
comarca de I’Alacanti. La intervencion se lleva a cabo a través de cuatro programas
residenciales: acogida, insercién, emergencia y urgencia social. Ademas, ofrece
servicios no residenciales de comedor, centro de dia, duchas, ropero, consigna y
equipo de calle.

Se informd a los profesionales de las caracteristicas del proyecto y se solicitd su
colaboracién en la obtencidn de participantes para la configuracion de grupos focales.

Criterios de inclusion:

e Edad entre 18 y 60 aios

* No sospecha de padecer enfermedad mental grave (esquizofrenia y trastornos
relacionados, trastorno bipolar o depresién mayor) o abuso o dependencia de
sustancias toxicas. Para descartarlo se utilizaron los informes de los posibles
participantes y los de los profesionales del centro —psicélogos y enfermeros-, el
uso de medicacidn, y que en una entrevista directa con una profesional de
enfermeria experimentada no se evidenciaran signos objetivos, verbales y no
verbales de enfermedad mental.
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® (Que se situen econdmicamente por debajo del umbral de pobreza, segun la
definicidon de pobreza del INE: “todos aquellos individuos cuyos ingresos estén
por debajo del umbral de pobreza (el 60% de la mediana de los ingresos por
unidad de consumo de la OCDE)”. Para ello se usaron las evaluaciones de
situacién econdmica realizado por los Servicios Sociales.

Las personas que cumplian criterios de inclusion tuvieron una reuniéon con la
investigadora principal donde se les informé de la posibilidad de participar en una
sesidon grupal donde se hablaria de como viven las personas en situacidn de pobreza.
Todos los hombres que cumplian criterios de inclusion, aceptaron participar.

En el centro de acogida no se obtuvieron grupos de mujeres al no obtener un nimero
suficiente de ellas que cumplieran criterios de inclusién (residian en el centro un
pequefio nimero de mujeres y un numero importante de éstas padecia enfermedad
mental). Para la realizacién de un grupo de mujeres contactamos con una informante
clave en situacién de pobreza que nos proporciond cinco mujeres que cumplian
criterios de inclusion. Las participantes viven en un barrio de la zona norte de Alacant
con un alto grado de deprivacién material y social. Todas aceptaron participar.

Se configuraron dos grupos de hombres y un grupo de mujeres.

Se ofrecié una gratificacion econdmica por su participacion a todas las personas de los
grupos de pobreza.

5. Procedimiento para la conduccion de los grupos

5.1 Procedimiento para la conduccion de los grupos focales

Para la realizacién de los grupos focales utilizamos una diversidad de procedimientos
en funcidén de la presencia de moderador y del uso de diferentes estimulos para guiar
la interaccion. Se configuraron grupos segmentados por edad y sexo.

Los grupos focales se llevaron a cabo en dos Centros Sociales de distrito, un centro de
Rehabilitacion en Alacant, dos Asociaciones de Usuarios de Alacant y Elx y en un
centro de salud. Procuramos salas donde el ruido no entorpeciera la grabacién y donde
los participantes pudieran sentirse cdmodos.

La duracién de las sesiones oscild entre los 45 y los 100 minutos

En todos los grupos con moderador este papel lo realizé una enfermera con
experiencia en la realizacién de grupos focales. Su funcién consistia en introducir el
tema, facilitar la interaccidon entre los participantes y la producciéon del discurso.
Especificamente, explicéd que su papel era facilitar el didlogo entre ellos, que no iba a
opinar acerca de los comentarios que surgieran en el grupo, y solicité verbal y no
verbalmente, en caso necesario, que los interlocutores se miraran y que hablaran

48



entre ellos. El objetivo de la moderadora en el grupo era obtener una diversidad en las
opiniones de los participantes, usando preguntas abiertas (“éen qué sentido?”) o
facilitaciones (“habla mds de eso”) con el objetivo de clarificar expresiones dificiles de
entender.

En los grupos sin moderador la preparacién de los grupos fue realizada por esta misma
enfermera (preparacion de la sala y del material audiovisual, preparacion de los
documentos que sirvieran de estimulo para la discusion y su reparto entre los
participantes). La coordinadora permanecio fuera de la sala de reunién desde su inicio
hasta la finalizacién de la sesidn.

Guiones para el desarrollo de los grupos focales

Preguntas generales:

Este estimulo se utilizé en grupos con moderador y sin moderador.

Para introducir el tema y poder obtener el abanico de necesidades de las personas que
padecen esquizofrenia se propuso la descripcion de un dia habitual en la vida de los
participantes, de la mafiana hasta la noche (“Para empezar, me gustaria que hablarais
de cémo es un dia normal, a que hora os levantdis, que es lo que hacéis, como ocupdis
el dia”). Esta descripcidn sirvio como punto de partida para promover la discusion.

Las preguntas que se sucedieron tenian que ver con sus sentimientos acerca de la vida
que llevan, con las dificultades que encuentran a diario, cudles deberian solventarse o
cubrirse para llevar una vida con la que sentirse a gusto:

“Con el dia que habéis descrito”...
1. ¢Qué cosas echdis en falta para llevar una vida con la que sentiros a gusto? ¢En
qué sentido? ¢ Como os hace sentir su ausencia?
2. JQué dificultades os impiden llevar una vida con la que os pudierais sentir a
gusto, satisfechos como personas?
3. JQué dificultades deberian solventarse para poder llevar una vida con la que os
pudierais sentir a gusto, satisfechos como personas?

En el grupo sin moderador se entregd a cada uno de los participantes un guién con
estas tres preguntas. Los participantes se repartieron las preguntas entre ellos con la
finalidad de ir introduciéndolas en el debate para conseguir que se hablara de los tres
puntos.

Presentacién de casos para su discusion

Este estimulo es utilizado en grupos con y sin moderador.

Se realizaron entrevistas con pacientes reales. Estas entrevistas fueron grabadas y
transcritas. Se confeccionaron tres casos en donde se mostraba la vida de esas
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personas a lo largo de un dia normal, usando las respuestas textuales de los pacientes.
Los casos se muestran en el anexo 3.

En el grupo con moderador, éste introducia cada caso con la lectura del fragmento
correspondiente, estimulando posteriormente la discusién de las ideas y sugerencias
por parte del grupo. En el grupo sin moderador se entrego a cada miembro del grupo
una copia de los casos elaborados. Se instruyd al grupo para que discutiera en cada
caso los fragmentos de la mafnana, de la tarde y de la noche. Se les solicité que a partir
del fragmento leido, dieran todas las opiniones y sentimientos que les sugiriera el
texto. Todos los participantes leian los textos mientras uno de ellos lo hacia en voz
alta.

Grupo nominal

A los participantes en este grupo, se les entrego por escrito la pregunta/tema que iba a
dirigir la sesion de grupo: ¢Qué echas en falta para sentirte a gusto, realizado/a como
persona?

A continuacion se les entrego el material para escribir todo aquello que se les ocurriera
en relacién a la pregunta. Se insistié en que cualquier cosa era vélida, que no habia
respuestas buenas o malas, con el fin de estimular la aparicion de ideas. Se elaboré un
listado con las alternativas propuestas y se destind un tiempo a su clarificacién.
Posteriormente se puntuaron las diferentes alternativas por cada uno de los miembros
del grupo en orden de importancia, se sumaron los resultados y se elabord un listado
priorizado de las alternativas propuestas.

Guidén basado en el listado de necesidades del CAN

Este grupo se desarrollé sin moderador. Se entregd a los participantes un listado de
necesidades procedente del cuestionario de valoracién de necesidades Camberwell
(CAN, Phelan y cols., 1995). La instruccion fue que leyeran cada una de las areas de
necesidad y que discutieran acerca de su cobertura. En cada drea se incluian unas
preguntas guia para facilitar la discusion.

Tras cada una de las sesiones se recogieron datos de la dindmica del encuentro y de
cualquier aspecto que pudiera complementar el informe obtenido a través del
visionado y transcripcién del material grabado. En el anexo 4 se muestra un ejemplo
de un registro del trabajo de campo.

Al finalizar los encuentros, la moderadora y coordinadora de los grupos, era requerida
para compartir un café con los participantes de las diferentes sesiones grupales.

Se hizo una sesidn en los grupos focales porque se vio que contrastando los resultados
entre grupos no se afiadia mayor informacion.

Se devolvid la informacién a los participantes de dos de los grupos focales sin que se

afadieran nuevos elementos. Este hecho coincide con nuestra experiencia previa en
grupos cualitativos de personas con esquizofrenia.
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5.2 Procedimiento para la realizacidon de los Grupos no focalizados

Las sesiones de los grupos naturales se llevaron a cabo en el domicilio de uno de los
participantes de cada grupo. La duracién de las sesiones oscilé entre los 30 y los 100
minutos.

En los grupos de viviendas supervisadas las sesiones se llevaron a cabo en las viviendas
respectivas con una duracion entre los 20 y los 60 minutos.

En ambos grupos la coordinacidn de la técnica la llevd a cabo una enfermera quien se
encargaba de instalar la videocdmara para posteriormente abandonar el domicilio
hasta la finalizacion del encuentro. Los participantes avisaban telefénicamente cuando
finalizaba la reunion.

Tras cada una de las sesiones se recogieron datos de la dindmica del encuentro y de
cualquier aspecto que pudiera complementar el informe obtenido a través del
visionado y transcripcién del material grabado.

En los grupos naturales y en los grupos de viviendas supervisadas, al no tener guion
prefijado observamos que comenzaba a salir informacién redundante a partir de la 42
sesidon. Decidimos mantener dos sesiones mas una vez que comenzaran a repetirse
contenidos.

Se mantuvo contacto con todos los grupos no focalizados posteriormente. La
coordinadora fue invitada a comer en las celebraciones especiales de las participantes
en los grupos (cumpleafios, navidad) en los meses posteriores a las sesiones grupales.

5.3 Procedimiento para la conduccion de los grupos de personas en situacién de
pobreza

Las sesiones se realizaron en un centro de salud y en un centro de personas sin hogar.
La duracién de las sesiones oscilé entre los 37 y 50 minutos. La moderadora fue la
misma que en los grupos focales. El procedimiento que se siguid fue idéntico al
utilizado para la conduccion de los grupos focales de personas que padecen
esquizofrenia, utilizando como estimulo preguntas generales (ver apartado 1 en
guiones para el desarrollo de los grupos).

Previamente a las sesiones grupales se obtuvo por escrito el consentimiento
informado de todos los participantes (anexo 5).

Se recogieron los datos sociodemograficos y clinicos de los participantes (anexo 6).
6. Tratamiento de informacion:
Los grupos fueron grabados con videocdmara y posteriormente transcritos

literalmente. La videocamara permite registrar las expresiones no verbales. El lenguaje
no verbal juega un papel determinante en la asignacién de significados al discurso.
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La transcripcidn se realizé utilizando los criterios estandar de Mergenthaler, Stinson
(1992) y Mc Cabe y cols (2002). Estos criterios permiten la transcripcion literal del
contenido asi como el registro de las caracteristicas del habla tales como pausas,
silencios, actitudes que proceden de la expresividad no verbal, expresién de
emociones y comportamientos (anexo 7).

Los grupos fueron transcritos por un investigador independiente de la investigadora
gue condujo el estudio de campo. Para garantizar que se aplicaran de forma correcta
los criterios de transcripcidn, las grabaciones utilizadas para el estudio metodolégico
fueron transcritas de forma independiente por dos investigadoras, y sus resultados
fueron comparados y comentados.

7. Analisis de la informacion

7.1 Los modelos de los que partimos

Aunque la investigacidn cualitativa se aparta de algunos aspectos del planteamiento
hipotético-deductivo y que los procedimientos son relativamente abiertos para
facilitar el encuentro de aspectos novedosos, inesperados, la recogida y el analisis
precisos de los datos requiere una orientacion tedrica que permita conocer que datos
son los importantes (Kirk, Miller 1986).

En este proyecto, para la identificacidon de necesidades se ha tomado en consideracién
el modelo de discapacidad social de Wing (1978) y el modelo de necesidades de
Maslow (1991). El primero es un modelo especifico para describir la discapacidad
social en la esquizofrenia y el segundo es un modelo general de necesidades humanas.

Modelo de discapacidad social de Wing

El modelo de Wing (1990) relaciona las dificultades en el funcionamiento social con
tres factores a los que llama a) discapacidad intrinseca, b) desventajas extrinsecas y c)
actitudes personales negativas.

a) La discapacidad intrinseca, de caracter biolégico o psicolégico, incluye los déficits
cognitivos, la persistencia de sintomas crénicos, particularmente aquellos asociados
con el aplanamiento emocional y los trastornos del pensamiento. La vulnerabilidad a la
recaida debe reconocerse como una forma de discapacidad crénica invisible. La
existencia de un nivel intelectual bajo o el padecimiento de ciertas discapacidades
fisicas también se incluirian dentro de estos factores.

b) Otra variedad de factor incapacitante son las desventajas extrinsecas. Una larga
experiencia de pobreza, el desempleo debido a la carencia de oportunidades y a la
carencia de apoyo familiar y social, son desventajas en si mismas. Una persona que
vive en condiciones de pobreza, con una escolarizacién inadecuada, sin trabajo, se
encuentra socialmente discapacitado incluso sin padecer enfermedad alguna. Este
contexto de desventajas tiene un efecto adverso sobre el curso de la enfermedad.
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c) El tercer factor que comprende este modelo son las actitudes personales adversas y
sus consecuencias conductuales. Cada individuo reacciona a su experiencia de
discapacidad de diferente manera y esto depende de innumerables factores como son
la personalidad previa, la experiencia de la enfermedad, las reacciones de otras
personas importantes y el grado de apoyo y ayuda disponible. Estas actitudes
personales adversas, incluyendo la dependencia, puede desarrollarse en cualquier
medio social y son dependientes de la experiencia de desempleo, prejuicio, pobreza y
aislamiento. Todos estos factores causan desesperanza, baja autoestima, falta de
confianza y pérdida de motivacion.

La discapacidad intrinseca, las desventajas extrinsecas y las actitudes personales
adversas y sus consecuencias conductuales, se combinan e interactdan para producir

el nivel de discapacidad social presente en una persona en un momento dado.

Modelo de necesidades de Maslow

El modelo de Maslow (1991) sostiene que el principio primordial de organizacién de la
motivacion humana es la ordenacién de las necesidades bdsicas en una jerarquia,
formando una piramide de mayor a menor prioridad o potencia. En la base de la
pirdmide se encontrarian las necesidades cercanas a los instintos (necesidades
fisiologicas) y en la parte mas alta las necesidades de autorrealizacidn, pasando por
tres niveles intermedios: las necesidades de seguridad, de amor y pertenencia, y de
estima.

La dindmica de esta jerarquia de necesidades conduce a que la satisfaccién de una
necesidad en un determinado nivel da lugar a la aparicién de nuevas necesidades de
nivel superior.

En este proyecto no nos situamos en un modelo de andlisis psicodinamico o
psicoanalitico. En este modelo la interpretacién de las necesidades parte de un
método de analisis que consiste esencialmente en evidenciar la significacién
inconsciente de las palabras, actos y producciones imaginarias de un individuo
(Laplanche, Pontalis 1968). Este tipo de analisis requiere el estudio sistematico y micro
de las transiciones o de los cambios de tema en el discurso del grupo, de los silencios,
de los sentimientos y de las emociones expresados en las interacciones. Este andlisis
requiere la construccion de una metodologia especifica. Una posible dificultad en este
tipo de analisis cualitativo es la distancia entre los datos y la interpretacion
proporcionada por el investigador. Un ejemplo de esta dificultad seria la relacién entre
la experiencia de estar unido a una maquina de dialisis y la experiencia de estar unido
a la fuente de vida por medio del cordén umbilical (Vélez 2006).

7.2. Procedimientos de andlisis de la informacion:

El andlisis se llevd a cabo por el equipo de investigacién y también se contd con la
colaboracién de dos evaluadores legos, de los que se hablara al final de esta seccién.
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Se comenzé a utilizar el programa informdatico para el andlisis cualitativo Atlas ti con la
finalidad de facilitar la busqueda, seleccién y organizacion de los datos. Sin embargo,
se dejo de utilizar al observar que el esfuerzo para seleccionar y codificar los textos era
similar al que se realiza de forma manual, y que no mejora la capacidad creativa del
investigador. De hecho algunos autores seialan algunas desventajas de los programas
de andlisis cualitativo, como el fraccionamiento de la informacién, la pérdida de la
vision de conjunto y la descontextualizacion (Amezcua, Galvez 2002), pero no queda
claro que estos problemas sean especificos del uso de dichos programas.

Para el analisis de los datos hemos seguido el enfoque técnico propuesto por Taylor y
Bogdan (1984). Para estos autores, el andlisis de los datos implica tres elementos
diferenciados.

El primero es una fase de descubrimiento que consiste en identificar temas y
desarrollar conceptos. El segundo, incluye la codificaciéon de los datos. El proceso de
codificacion comprende la reunidn y analisis de todos los datos que se refieren a
temas, ideas, conceptos asi como a un refinamiento del andlisis que incluye la
comparacion de los diferentes fragmentos relacionados con cada tema y en
consecuencia refinar y ajustar las ideas. El tercero hace referencia a Ia
contextualizacidn de los resultados deteniéndose en el modo en que fueron recogidos.
Para ello hay que tomar en cuenta algunas consideraciones: datos solicitados o no
solicitados, la influencia del observador sobre el escenario, datos directos e indirectos,
fuentes (distinguir entre la perspectiva de una sola persona y las de un grupo mas
amplio) y tener en cuenta nuestros propios supuestos a través de una autorreflexién
critica.

Siguiendo a Taylor y Bogdan (1984), en nuestra investigacion hemos seguido los pasos
siguientes:

1. Identificar areas tematicas amplias a partir de la lectura de las transcripciones de los
grupos.

2. ldentificar las unidades de texto (minima porcidon de texto a la que se le puede
asignar un contenido y ser analizada separadamente) que hacen referencia a alguna de
las dreas temdticas y codificarlas como un tipo de categoria de primer nivel.

3. Agrupar las categorias de primer nivel de tematica o funcién comun en categorias de
segundo nivel.

4. |dentificar las relaciones percibidas entre categorias

7.2.1 ldentificacion de dreas tematicas amplias:

Tras una lectura preliminar de las primeras transcripciones de los grupos, se
obtuvieron ideas generales sobre el contenido de los mismos y de los temas
emergentes sobre los que se articulaba el discurso. Una primera aproximacién sugirié
la presencia de necesidades macro (derechos basicos y funcionamiento social),
necesidades micro o limitaciones personales (aquellos factores que impiden un
desempefio personal basico) y las respuestas de contenido emocional. Posteriormente,
una redefinicién de las necesidades micro dio lugar a separarlas en limitaciones
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(internas) y dificultades (externas). A partir de esta primera aproximacion definimos 4
areas tematicas que fueran lo suficientemente amplias para iniciar el proceso de
codificacion de los textos. El partir de estas dreas tematicas fue un requisito previo
para conseguir que distintos evaluadores pudieran identificar unidades de texto y
categorias en base a unas orientaciones previas. Las areas tematicas se definieron de
forma operativa especificando los aspectos del contenido que debian tomarse como
criterio de pertenencia a cada una de ellas.

La definicion de estas areas tematicas fue la siguiente:

Necesidades: Se refiere a carencias de aquellos factores o derechos bdsicos que
permiten un funcionamiento personal evaluado como satisfactorio por el participante.
Por ejemplo, la necesidad de apoyo, contacto social, de vivienda, de empleo. En el
contexto de este estudio se entiende que el funcionamiento personal incluye el
desempeiio de roles individuales, familiares o sociales.

Dificultades: Son los factores o condiciones externas que impiden o dificultan la
cobertura de la necesidad y, en dultimo extremo el funcionamiento personal
satisfactorio. Por ejemplo, la pobreza o la falta de oportunidades.

Limitaciones: Son los factores o condiciones personales que impiden o dificultan la
cobertura de la necesidad. En esta categoria clasificamos dos tipos de limitaciones,
aquellas relacionadas con aspectos clinicos (por ejemplo, los sintomas) y aquellas no
clinicas, tales como la falta de formacion o la falta de destrezas instrumentales.

Sentimientos: Incluye los sentimientos expresados por los participantes asociados con
las necesidades, dificultades y limitaciones.

7.2.2. ldentificacion y categorizacion de las unidades de texto:

Utilizamos las transcripciones de los grupos para identificar aquellas unidades de texto
o verbatims relacionados con necesidades, limitaciones, dificultades y sentimientos.

Para facilitar su uso en las tareas de analisis, la identificacion de las unidades de texto

se realizd con 3 parametros: Identificacién del Grupo, n2 de unidad de texto/verbatim
y n2 de participante dentro del grupo
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Tabla 3 : Abreviaturas para la identificacidon de las unidades de texto en los grupos

Grupos no focalizados

Abreviaturas

Grupo natural 1

n+n2desesiondel1aé6

Grupo natural 2

nm +n® de sesionde 1a 6

Grupo Vivienda Supervisada 1

E+n2desesiondela6

Grupo Vivienda Supervisada 2

F+n2desesiondel1a6

Grupo Vivienda Supervisada 3

G +n2de sesionde 1a 6

Grupos focalizados

Grupo estimulo preguntas generales con moderador PG+
Grupo estimulo presentacidn de casos con moderador Casos+
Grupo nominal + moderador Nominal
Grupo Hombres hasta 30 afios H30
Grupo Hombres de entre 31 a 60 afios H1
Grupo 2 Hombres de entre 31 a 60 afios H2
Grupo mujeres de entre 31 a 60 afios m
Grupo estimulo preguntas generales sin moderador PG-
Grupo estimulo presentacidn de casos sin moderador Casos-

Grupo estimulo cuestionario de evaluacion de necesidades | Can-
sin moderador

De esta manera cuando en el capitulo de resultados se lee una fragmento del texto
finalizado con (n5v9p3) se puede identificar que procede del grupo natural 1, de la
sesidén 5, que es el 92 verbatim identificado y que corresponde a la intervencién del
participante 3. Si leemos un fragmento de texto finalizado con (H30v4p1) se puede
identificar que procede del grupo de hombres hasta 30 afos, que es el 42 verbatim
seleccionado y que proviene del participante 1.

Las unidades de texto correspondieron en algunos casos a una expresién completa del
participante, por ejemplo: “La medicacion a veces la has tomado ya mucho tiempo, los
componentes los tienes en el cerebro, en la sangre, circula por todo el cuerpo, entonces
en el momento en que la dejas, te pones enfermo otra vez, te crea una
dependencia”(H30v29p1)

En otros, corresponde a una frase, por ejemplo: “Yo lo que veo es que te levantas muy
tarde, claro. Te levantas a las 3... si no tienes nada que hacer, ninguna actividad...
También tu pensaras: épara _qué me voy a levantar si_no tengo nada que
hacer?”(H30v4p1)

El proceso de identificacion incluyd la asignacion simultanea de una unidad textual a
una area tematica y a una categoria de primer nivel.

Las transcripciones fueron codificadas individualmente por dos miembros del equipo

de investigacion (una psicéloga y una enfermera de salud mental con amplia
experiencia). Se hicieron ejercicios de codificacién para garantizar una concordancia
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basica en la identificacion de unidades de texto y en su inclusién en las cuatro areas
tematicas. Para ello, se utilizaron las primeras trascripciones de los grupos.
Posteriormente, un tercer miembro del equipo (un psiquiatra) participd junto a los
anteriores en la revision de la codificacidon realizada. Las discrepancias en la
codificacion, asi como el proceso posterior de refinamiento de las categorias, fueron
discutidas por el equipo y resueltas por consenso. Las discrepancias fueron
relativamente menores. Estas discrepancias, en algln caso, implicaron cambios de
area tematica entre limitaciones y dificultades y, por otro lado, el proceso de
clarificacion permitié un refinamiento de las categorias basicas.

Algunas unidades textuales fueron codificadas sin dificultad por los miembros del
equipo de investigacion. Por ejemplo: “No hago absolutamente nada, no tengo ganas
de hacer nada, ni escuchar musica, ni leer un libro ni nada, solamente la tele...” fue
codificada como “falta de ganas de hacer cosas”.

Otros fragmentos, sin embargo, requirieron un debate entre los diferentes
investigadores sobre el sentido de la categoria resultante. Por ejemplo: “Yo creo que
tendria _que apartarse esos pensamientos de que los vecinos hablan de él, esos
pensamientos tendria que apartdrselos de la mente, ser mds positivo, pensando que
sus vecinos hablan de otras cosas y no de él”... Para un miembro del equipo, esta
unidad textual hacia referencia a un solo tema: distanciarse de los sintomas evitando
los pensamientos relacionados con los mismos.

Para otros, esta unidad textual tendria que dividirse en dos “Yo creo que tendria que
apartarse esos pensamientos de que los vecinos hablan de él, esos pensamientos
tendria_que apartdrselos de la_mente, codificada como: Evitar los pensamientos
relacionados con los sintomas y “ser mds positivo, pensando que sus vecinos hablan de
otras cosas y no de él” codificada como: Cambiar la interpretacién de las vivencias
relacionadas con los sintomas.

Finalmente se consensud la divisidn en estas dos categorias.

7.2.3. Agrupacion de las categorias de primer nivel de temdtica o funcion comun en
categorias de segundo nivel.

La agrupacion de categorias de primer nivel que compartian una funciéon o tematica
comun dio lugar a las categorias de segundo nivel, que son los resultados de este
estudio.
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Ejemplo:

UNIDAD TEXTO Categoria de segundo

Categoria de primer nivel nivel
“Yo los amigos que echo de menos son los
que he tenido hasta la enfermedad. Es que DIFICULTAD FALTA DE AMIGOS
después de la enfermedad no he tenido No tiene amigos PARA SALIR Y
amigos...(H2v25p3) COMPARTIR
“Echo en falta lo que hacia antes, que leia,
me podia concentrar...ahora todo eso me LIMITACION

cuesta un montén, me cuesta mucho estar

centrada...”(mv28p5) Dificultad de concentracion

DIFICULTADES

“Me canso mucho.y no me entran las cosas LIMITACION COGNOSCITIVAS
en la cabeza, sino que me quedo en

blanco...” (H1v21p2) Quedarse en blanco

“..es que la soledad... digo que me hacen

falta amigos y la pareja, pero hay otros NECESIDAD

momentos, la mayor parte del tiempo que | Experiencia positiva de estar VIVIR SOLO

lo que realmente me gustaria es estar o vivir solo

solo...(H2v27p3)”

7.2.4. Identificacion de las relaciones percibidas entre categorias:

Para ello, identificamos las expresiones de los participantes que hacen referencia a
relaciones entre los diferentes tipos de necesidades, limitaciones, dificultades y
sentimientos.

Las relaciones se han representado en tablas, en donde se codificaron como +1 (un
elemento predispone, causa o facilita la presencia o la variacién de la intensidad de
otro) y -1 (un elemento dificulta, impide la presencia o la variacién de la intensidad de
otro).

Por ejemplo:

Categoria: Dificultades cognoscitivas
¢Cudles son sus relaciones con otras limitaciones, con las dificultades, con los
sentimientos y con la cobertura de las necesidades?

Las dificultades cognoscitivas influyen negativamente sobre la participacion en
actividades ocupacionales y formativas “Yo tengo el certificado de escolaridad, pero he
tratado de sacarme el graduado escolar y no he podido, no me concentraba”
(PG+v23p2). Influyen negativamente sobre la cobertura de las necesidades de ocio:
“Echo en falta lo que hacia antes, que leia, me podia concentrar...ahora todo eso me
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cuesta un montén, me cuesta mucho estar centrada...”(mv28p5). Son causa de
necesidad de apoyo informal, por parte de la familia: “Estuve haciendo corte y
confeccion de nueve y media a once y media. No aprendi nada la verdad, iban muy
deprisa para mi, luego terminaba haciéndomelo mi madre... el problema es que
cuando llegaba a casa no me acordaba de nada” (n2v13p1). Dificultan el estudio y el
aprendizaje: “Me canso mucho y no me entran las cosas en la cabeza, sino que me
quedo en blanco, como si no tuviera capacidad” (H1v21p2). Dificultan la posibilidad de
desarrollar un trabajo y de realizarse como personas. Entre los sentimientos que se
derivan de esta limitacién encontramos los de incapacidad, nostalgia, nerviosismo y
enfado: “Para concentrarse, para concentrarse en un libro, te pueden entrar paranoias
de estar tantas horas con el libro... fatal, fatal” (H30v58p1).

Las relaciones pueden ser directas (las expresadas por los participantes). A través de
estas influencias directas una categoria influye a su vez sobre otras, a las cuales
denominamos influencias indirectas. Dada su complejidad, este calculo de influencias
indirectas se lleva a cabo sdlo entre las categorias de la misma area tematica.

A continuacidon se muestra un ejemplo del cdlculo de las influencias directas e
indirectas. Este es un ejemplo real, procedente de la Tabla F1. La categoria de
necesidad 8 (N8) influye directamente sobre las categorias de necesidad N9, N11 y
N12 (lo que produce un total de 3 influencias directas (o de primer nivel) de N8, o Total
1 en las tablas).

A su vez, las categorias de necesidad N9, N11 y N12 influyen directamente sobre otras
categorias, las cuales serian las categorias influidas de forma indirecta (o de segundo
nivel) por N8.

N9 influye sobre N1, N4, N11, N12, N18 y N20

N11 influye sobre N10, N12, N14, N15, N18 y N20

N12 influye sobre N4, N7, N18 y N 20

Para calcular las categorias diferentes que reciben la influencia indirecta de N8 se
excluyen aquellas influencias indirectas que se repiten (N4, N12, N18 y N20), asi como
aquellas categorias influidas indirectamente por N8 que coinciden con sus influencias
directas (N11 y N12). El total de categorias diferentes influidas de forma indirecta por
N8 seria de 8 (o Total 2 en las tabla): N1, N4, N18, N20, N10, N14, N15 y N7.

La suma de los Totales 1 y 2 es el total de categorias diferentes que reciben la
influencia directa e indirecta de N8.

Con el objetivo de simplificar e identificar las categorias con una mayor influencia
relativa sobre el conjunto de necesidades, definimos necesidades, dificultades,
limitaciones y sentimientos de alta influencia como aquellas con una influencia directa
sobre otras necesidades y sentimientos, superior a la media del total de categorias
sobre las que se ejerce influencia.
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7.2.5 Analisis estadistico:

Para el analisis bivariante se empleé la prueba de Chi cuadrado, aceptando como un
nivel de p estadisticamente significativo los valores <0.05.

Para identificar la cadenas indirectas de influencias de unas categorias sobre otras asi
como explorar la formaciéon de subgrupos se han convertido las tablas en matrices
utilizando para ello el programa Wolfram mathematica (ver ejemplo en anexo 8).
Sirviéndonos de algunas de las operaciones tipicas y relativamente sencillas de las
matrices algebraicas podemos analizar estos problemas. La matriz cuadrada permite
identificar el nimero de conexiones de escaldén doble que existen entre dos categorias
(la categoria a influye sobre la ¢ por medio de su influencia sobre la categoria b). La
matriz cubica (el producto de la matriz cuadrada por la matriz original) permite
identificar el numero de conexiones de tercer escalén que existe entre dos categorias
cualesquiera (la categoria a influye sobre la d a través de su influencia sobre b que
influye sobre c y esta sobre d). El nimero en la diagonal de la matriz cuadrada indicara
el numero de conexiones reciprocas de escaléon doble que una categoria tiene con
alguna otra. El nimero en la diagonal de la matriz cubica indicard el nimero de
conexiones de escaldn triple que una categoria tiene en sentido inverso. Un valor de 2
indica que existe al menos una conexidn simétrica entre tres categorias (Bugeda,
1970).

7.2.6. Evaluadoras legas.

Con el objetivo de ampliar la mirada sobre los textos se les pidiéd a dos evaluadoras
(médico y psicopedagoga) sin contacto con personas que padecen enfermedad mental,
gue comentaran las transcripciones de cinco grupos focales y tres sesiones de un
grupo natural. Estas dos evaluadoras fueron elegidas por su capacidad para captar
aspectos relativamente sutiles de la interaccién social.

El objetivo fue obtener su opinidn tanto sobre el contenido de las transcripciones
como sobre los aspectos formales, la expresividad de los participantes. Podria
sugerirse que el equipo de investigacion, con muchos afios de contacto con personas
que padecen esquizofrenia, pudiera pasar por alto aspectos como los silencios, los
cambios de tema, la pobreza del contenido del lenguaje asi como la falta de
experiencias vitales.

Se les pidié que tras la lectura de cada grupo emitieran de forma libre sus impresiones
sobre los mismos.
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RESULTADOS

Es frecuente en los estudios cualitativos no separar resultados de discusiéon, como una
forma de plasmar la circularidad del proceso resultados-interpretacion-resultados ...
Sin embargo, en este estudio, dada la gran cantidad de informacidn, se ha optado por
presentar de forma separada los capitulos de resultados y discusion con el objeto de
clarificar la exposicidn.

1. Descripcidn de los/as participantes y de los grupos

Se trabajé con 15 grupos de personas que padecen esquizofrenia, con un total de 51
participantes, y con 3 grupos de pobreza con un total de 16 participantes. Se realizaron
43 sesiones grupales con un total de 35 horas de trabajo grupal. En los grupos de
personas que padecen esquizofrenia 3 personas del segundo grupo natural y 2 de
viviendas tuteladas participaron en grupos focales.

Se identificaron 2 grupos naturales. De los dos grupos naturales y de las 3 viviendas
supervisadas, todos sus miembros aceptaron participar.

Del centro de salud mental de ciudad jardin aceptaron participar 16 de 53 personas
gue cumplieron criterios de inclusiéon, 4 de los 16 formaron parte de uno de los grupos
naturales (ver en anexo 9, seleccion de la muestra). Las personas que padecen
esquizofrenia que cumplieron y no cumplieron criterios de inclusién no difirieron de
forma estadisticamente significativa en sexo (cumplieron criterios: hombres 66%
(35/53), no cumplieron criterios: hombres 77% (27/35), X?=1.249, gl=1, p=.264) y en
edad (cumplieron criterios: >30 afios 79% (42/53), no cumplieron criterios: >30 afios
88% (31/35), X°=1.297, gl= 1 p=.255). Las personas que padecen esquizofrenia que
aceptaron y rechazaron la participacién no difirieron de forma estadisticamente
significativa en sexo (aceptaron: 62% hombres (10/16), rechazaron: 67% (25/37) X’=
.128, gl=1, p=.721y en edad (aceptaron 75% >30 (12/16), rechazaron: 81% >30 (30/37)
X’=.251, gl=1, p=.616).

Del centro de rehabilitacion de Alacant participaron 14 de 35 personas que padecen
esquizofrenia. Del centro de rehabilitacién de Elx participaron 5 mujeres de un total de

6 que padecian esquizofrenia.

Se realizaron 3 grupos de control de personas en situacion de pobreza y sin
enfermedad mental, con un total de 16 participantes.

Las caracteristicas sociodemograficas y clinicas (personas con enfermedad) se
muestran en la tabla 4
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Tabla 4. Datos sociodemograficos y clinicos de los participantes en los grupos de
personas que padecen esquizofrenia y los participantes en los grupos de personas en
situacién de pobreza

;squlzofrenla % :obreza % Lotal %

Sexo (% hombres) 37/51 72.6 | 11/16 68.7 48/67 71.6
Edad

<=30 13 255 | 4 25 17 25.37

31-44 27 53.0 | 9 56.25 36 53.73
45-60 11 215 | 3 18.75 14 20.9
Estado civil

Soltero 47 92.1 | 11 68.75 58 86.56
Separado 1 2.0 4 25 5 7.46

Pareja 3 5.9 1 6.25 4 5.98
Nivel de estudios

Estudios primarios 7 13.7 | 6 375 13 19.40

Estudios de 22 grado/12ciclo 31 60.8 | 5 31.25 36 53.73

Estudios de 22 grado/22ciclo 9 176 | 5 31.25 14 20.9

Estudios 32grado (Diplomatura) | 3 5.9 - - 3 4.47

Universitario 1 2.0 - - 1 1.5
Situacion ocupacional

Trabajan 1 2.0 - - 1 1.5
Pensionistas (€/mes):

<500 40 784 | 3 18.75 43 64.17

> =500 8 15.7 | - - 8 11.94

Sin pension ni ingresos 2 3.9 13 81.25 15 22.39
Convivencia

Padres 29 56.8 | 1 6.25 30 44.78

Pareja 3 5.9 1 6.25 4 5.98

Solos 6 118 | 3 18.75 9 13.43

Viviendas supervisadas 13 255 | - - 13 19.40

Centro de personas sin hogar - - 11 68.75 11 16.41
GAF

50-60 9 17.7 | - -

61-70 31 60.8 | - -

>70 11 215 | - -

Solo un participante en los grupos de personas que padecen esquizofrenia tenia hijos
(ya independizados).
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Caracteristicas de los grupos

Las caracteristicas de los grupos focales se muestran en las tablas siguientes:

Tabla 5. Caracteristicas de los grupos focales sin segmentar por edad y sexo (acrénimos
de los grupos especificados en pdgina 56)

Grupo PG+ Grupo PG- Grupo Can- Grupo Casos + | Grupo casos - Nominal
Sl NO NO Sl NO Sl
Moderador
Estimulo sl I I S I I
Mujeres 1/4 1/5 1/4 1/3 1/5 2/4
Edad 36 (29-48) 43(41-49) 39 (26-56) 30(28-33) 43(32-49) 36 (30-42)
Boletin
Centro Boletin
Origen Centro Asociacién Club social Asociacién
Rehabilitacion Asociacién
rehabilitacion
Duracién 60° 45’ 28 70° 67 90’
grupo
Centro Centro Centro Asociacién Centro Asociacién
Lugar de
realizacién Rehabilitacion Rehabilitacion Rehabilitacion usuarios social usuarios

Tabla 6. Caracteristicas de los grupos focales segmentados por edad y sexo

H30 H1 H2 m
Moderador Sl ol Sl 3
Estimulo Sl S Sl Sl
Mujeres 0/3 0/3 0/3 5
Edad 26 (24-28) 42.3 (41-43) 37.6 (34-42) 39.2 (33-53)

. Centro Centro

Origen Centro de Salud rehabilitacién Centro de Salud Rehabilitacién
Duracion grupo | ¢, 5, 64.34 94.62 64.08
(en minutos)
Luga.\r . de Centro de salud Centrg . Centro Social ASOCI?CIOH
realizacion Rehabilitacion usuarios

Se tratd de obtener dos grupos por cada uno de los segmentos pero no fue posible. No
encontramos ningun grupo de mujeres menores de 30 afios y solo pudimos realizar un
grupo de hombres en esa franja de edad. En el segmento entre 31 y 60 afios y mujer,

pudimos obtener solo un grupo.

No pudo llevarse a cabo un grupo de hombres de entre 31 y 60 aifos de un centro de
rehabilitacion de Elx. Tras haber mantenido contacto telefénico con cada uno de los
posibles participantes, solo se presentan dos de cuatro.
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Las caracteristicas de los grupos no focalizados se muestran en las tablas siguientes:

Tabla 7. Caracteristicas de los grupos viviendas supervisadas

Vivienda 1 Vivienda 2 Vivienda 3
Moderador No No No
Estimulo No No No
Mujeres 0/4 0/4 0/4
Edad 39 (29-49) 41.5 (26-52) 29.25 (23-36)
. Vivienda Vivienda Vivienda
Origen . . .
supervisada supervisada supervisada
. 21°/37°/30° 26°407°/32°15°°/34" | 31°/39°/24°
Duracion grupo | g /353" 55°/45° /32° 28' /28" /25
Lugar de | Vivienda Vivienda Vivienda
realizacion supervisada supervisada supervisada

Tabla 8. Caracteristicas de los grupos naturales

Natural 1 Natural 2
NO NO
Moderador
Estimulo NO NO
Mujeres 4/4 1/4
Edad 34.7 (32-39) 50 (48-58)
Origen Natural Natural
Duracién 33°40°51° 539571’
grupo  (en | oo 5o 6o 91'64'61°
minutos)
Lugar  de | pomicilio Domicilio
realizacion
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Las caracteristicas de los grupos de personas en situacién de pobreza se muestran en

la Tabla 9.

Tabla 9. Caracteristicas de los grupos de personas en situacion de pobreza

Pobreza mujeres

Pobreza hombres 1

Pobreza hombres 2

Sl

Sl

SI

(en minutos)

Moderador
Estimulo Sl Sl SI
Mujeres 5 0/5 0/6
Edad 35 (28-46) 41.4 (32-60) 43 (22-49)

. Barrio Carmen Centro personas sin | centro personas sin
Origen

hogar hogar

Duracion  grupo | 42° 49°33” 37°52”

Lugar
realizacion

de

Centro de salud

Centro de personas
sin hogar

Centro de personas
sin hogar

2. ldentificacion de necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos en
personas que padecen esquizofrenia.

A grandes rasgos, las personas que padecen esquizofrenia expresan una pérdida de
posibilidades de realizacidon personal. Se hallan inmersas en un contexto de pobreza,
dependencia, resignacioén, asi como una busqueda continua de comprensién, apoyo y
disfrute. Existe un deseo compartido de conseguir una vida “normal”, sin estigma, con
un minimo de seguridad y afecto. Una vida donde se equilibre la necesidad de
aislamiento y la necesidad de relacién social, una vida donde la enfermedad no sea el
centro, aunque se es consciente de que la enfermedad condiciona muchos aspectos de
la vida.

Muestran diferentes actitudes frente a la cobertura de necesidades (proactiva, de
resignacion y de ambivalencia)

Conscientes de la necesidad de apoyo, algunos de los problemas en las relaciones con
sus familias tienen que ver con los obstaculos a su individualidad y las posibilidades de
crecimiento personal a través de las conductas de sobreproteccién, que van mas alld
de las limitaciones propias de la enfermedad.

Disponer de una vivienda, una ocupacion y disponer de dinero son elementos que las
personas que padecen esquizofrenia identifican con la posibilidad de avanzar en su
autoestima y su autonomia personal.

Se identificaron un total de 1237 unidades de texto correspondientes a Necesidades,
Dificultades, Limitaciones y Sentimientos. Su distribucion por grupo y drea tematica se
muestra en la tabla 10. De las cuatro areas temadticas identificadas, el 4rea Necesidades
fue en la que se obtuvieron mas unidades de texto. Por grupos, uno de los grupos
naturales (N1) seguido de un grupo focal con moderador compuesto por hombres
entre 31y 59 afios (H2) fueron los que produjeron mas unidades de texto. Los grupos
mas directivos, el grupo que utiliza como estimulo las areas de necesidad del CAN y el
grupo nominal, asi como un grupo (F) de una vivienda tutelada, fueron los que
produjeron menos.
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Tabla 10. Unidades de texto correspondientes a las areas temdticas en cada grupo

n: grupo natural 1, nm: grupo natural 2, E: grupo vivienda supervisadal, F: grupo vivienda supervisada 2, G: grupo vivienda
supervisada 3, H30: grupo de hombres hasta 30 afios, H1: grupo de hombres de entre 31 a 60 afios, H2: grupo 2 de hombres de
entre 31 a 60 afios, m: grupo de mujeres de entre 31 a 60 afios, PG+: grupo estimulo preguntas generales con moderador, PG-
:grupo estimulo preguntas generales sin moderador, Can-: grupo estimulo cuestionario de evaluacion de necesidades sin
moderador, Nominal: grupo nominal con moderador, Casos+: grupo estimulo presentacién de casos con moderador, Casos-: grupo
estimulo presentacion de casos sin moderador.

n nm | E F G H30 | H1 | H2 m PG+ | PG- | Can- | Nominal | Casos+ | Casos- | Total
NECESIDADES 99 44 30 | 14 | 48 40 31 | 59 22 24 18 15 22 28 22 516
DIFICULTADES 66 15 31 |5 32 24 10 | 51 32 15 10 8 4 7 8 318
LIMITACIONES 47 6 10 | 3 4 9 20 33 21 12 10 2 7 17 13 214
SENTIMIENTOS 47 14 3 4 16 6 8 25 25 7 8 3 5 10 8 189
Total 259 | 79 74 | 26 | 100 | 79 69 | 168 | 100 | 58 46 28 38 62 51 1237

Los grupos con y sin moderador no presentaron diferencias sustanciales ni en la
cantidad ni en la tipologia de las necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos
identificados (Tabla A, Anexo 10).

Los grupos naturales y de viviendas supervisadas no mostraron diferencias sustanciales
en la cantidad de necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos identificados
con respecto a los grupos focales. Sin embargo, se caracterizaron por la frescura de un
discurso no centrado tanto en la enfermedad como en la vida cotidiana. Los dos
grupos naturales y los tres grupos de viviendas supervisada hablaron mas de aspectos
como la necesidad de sexualidad, solo identificada uno de los grupos focales (H30). En
este sentido, la necesidad de cuidado personal en un sentido estético (“ir a la moda,
verse guapas”) solo fue identificada por los dos grupos naturales y dos grupos de
viviendas supervisadas.

A continuacién se muestran las categorias de primer y segundo nivel correspondientes
a cada una de las cuatro dreas tematicas identificadas.

2.1. Necesidades

Se identificaron 52 categorias de necesidad de primer nivel y 22 de segundo nivel, las

cuales se muestran en la Tabla 11. La distribucion de categorias de necesidad por tipo
de grupo se muestra en la Tabla B1, Anexo 11.
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Tabla 11. Categorias de primer y segundo nivel del area Necesidades

Categorias de 12 nivel

Categorias de 22 nivel

Aislarse un poco

Salir de casa

Descansar y dormir para recuperarse

Encontrar un equilibrio entre la actividad y el estrés
Tomar medicinas

Usar tratamientos alternativos

Controlar el malestar emocional y el
desgaste relacionado con la vida
cotidiana

Refugiarte en casa

Relacionarte con otras personas

Estar entretenido

Evitar los pensamientos relacionados con los sintomas

Cambiar la interpretacion de las vivencias relacionadas con los
sintomas

Tomar medicinas

Usar tratamientos alternativos

Control de los sintomas psicoticos

Hablar y compartir

Hablar y compartir

Relacionarse con otros

Compaifiia

Querer y sentirse querido

Querer y sentirse querido

Emocional
Instrumental

Apoyo informal

Diagnéstico profesional
Cuidados

Hablar

Escucha

Afecto

Consejo y empatia
Orientacidén y guia
Accesibilidad

Apoyo profesional

Aumento de las pensiones

Revisidn de los baremos para asignar prestaciones econdmicas
Cursos subvencionados

Trabajo adaptado

Apoyos para el acceso a una vivienda y para el transporte
Viviendas supervisadas

Apoyos del Estado

Actividades ocupacionales

Formacién para actividades domésticas
Formacién enfocada al trabajo
Trabajar

Ocupacion

Actividades ocio y disfrute

Actividades de ocio y disfrute

Disponer de dinero

Dinero

Disponer de una vivienda propia

Vivienda

Recuperacion de capacidad intelectual

Recuperacion capacidad intelectual

Cuidado personal y estética

Cuidado personal y Estética

Salud fisica

s Tener salud
Salud psicoldgica
Sexualidad Sexualidad
Experiencia positiva de estar o vivir solo Estar solo

Vivir de forma independiente

Independencia y Libertad

Ser aceptados

Aceptacion y Respeto

Llevar una vida normal

Realizacién personal

No revelar el padecimiento de esquizofrenia

Control del Estigma

La pérdida de seres queridos
La muerte
La vida eterna

Trascendencia y sentido de la vida

67




2.1.1 Controlar el malestar emocional y el desgaste relacionado con la vida cotidiana

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
protegerse contra la angustia que se deriva de estresores cotidianos asi como las
estrategias que utilizan para lograr este control.

Esta categoria agrupa las siguientes categorias de primer nivel: Aislarse un poco, Salir
de casa, Descansar y dormir para recuperarse, Encontrar un equilibrio entre la
actividad y el estrés, Tomar medicinas y Usar tratamientos alternativos.

Aislarse un poco

Para los participantes, una forma de protegerse frente al estrés es a través del
aislamiento. Separarse durante un tiempo breve de la situacién o el problema que
genera tension puede aliviar el malestar.

Por el contrario, si el aislamiento se mantiene durante largo tiempo se convierte en
una dificultad (incluida en el apartado Limitaciones)

“Yo no puedo ir por la calle y enfrentarme a algun problema, no puedo, es superior a mi
...necesito meterme un rato en mi habitacién, ponerme mis walkman, no oir nada...” (n5v70p1)

”

“Cuando te dan crisis o estas nerviosa, te metes en la cama, te pones musica y se te pasa”
(n3p4v18)

Salir de casa

“Uno no puede pasar todo el dia metido en su casa, se encuentra mejor (no te aburres ni te
deprimes) si estd haciendo algo, salir a tomarse algo o no sé simplemente estar dando
vueltas...(Casos+v1ipl)

Descansar y dormir para recuperarse

Los participantes comentan la necesidad de dormir un niumero suficiente de horas
para sentirse bien al dia siguiente

“Yo necesito dormir mucho para luego estar bien, cuando duermo menos me levanto y no estoy

bien. Al transcurso del dia yo tengo que dormir unas horas para luego poder estar, si duermo
menos no estoy bien, me entra suefio y me entra cansancio” (H30v27p3)

“Cuando me pongo nerviosa me acuesto... a veces no se me quita hasta que me duermo y pasa
un dia” (n3v10p3))

Encontrar un equilibrio entre la actividad y el estrés

Para los y las participantes, es importante protegerse frente al estrés (ver apartado
Sensibilidad al estrés en Limitaciones), pero al mismo tiempo son conscientes de las
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consecuencias negativas que la inactividad tiene sobre ellos, por tanto apuntan hacia
la necesidad de encontrar un cierto equilibrio entre estar activo y controlar el estrés.

“Hay que hacer cosas, sin que te agobien mucho pero hacer cosas”(H1v11p2)

“Estoy trabajando mucho, de momento lo llevo bien pero si cojo unos dias mejor, nueve dias de
vacaciones porque es mucho el estrés que llevo” (n6v42p4)

A continuacidn algunas expresiones suscitadas a partir de la lectura del caso de una
persona que apenas tiene actividad

"Solo haciendo lo que hago me encuentro bien, sin problemas, sin preocupaciones’...”si hiciera
mds no podria llegar...haciendo lo que hace y con la medicacion es justo lo que puede hacer con
la enfermedad” (Casos- v2 p3)

Tomar medicinas

“Lo que pasa que me da mucha ansiedad estar a lo mejor entre mi familia .... Y estoy a veces
desquiciada yo misma. Me tengo que tomar una pastilla un tranquilizante o algo porque estoy
nerviosa.”(n6v12p3)

Usar tratamientos alternativos

“yo cuando estoy asi, deprimido, con presion, me tomo una tila por ejemplo, remedios
naturales y me va mejor que tomarme medicacion, que tomarme relajantes y cosas de
esas...”(H30v20p1)

“He ido a uno que hace hipnosis, es como una terapia, te duerme, te lleva al problema, lo
resuelves y se supone que te quedas mds tranquila”(n3v22p1)

2.1.2 Control de los sintomas psicéticos

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
utilizar estrategias para el control de sus sintomas psicdticos. En los grupos no se
obtuvieron expresiones relacionadas de forma directa con el control de los sintomas
psicoticos, sino que los participantes hicieron frecuentes referencias a como ellos
evitan el padecimiento de esos sintomas.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Refugiarte en casa, Relacionarte con otras personas, Estar entretenido, Evitar los
pensamientos relacionados con los sintomas, Cambiar la interpretacién de las
vivencias relacionadas con los sintomas, Aislarte un poco, Tomar medicacidon y Usar
tratamientos alternativos.

Refugiarte en casa

“Eso es mania persecutoria o algo de eso, yo me refugio en casa, mi casa es mi
refugio”(H2v37p5)
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Relacionarte con otras personas

“Tienes que relacionarte con gente, sélo te emparanoias porque no tienes comunicacion con
otras personas”(Casos —v22p1)

Estar entretenido

“Yo creo que si estas entretenido cuidando animales, moviéndote y no te pones a pensar, sino
que estas disfrutando de cada momento, en contacto con los animales en el campo, no te
emparanoias” (Casos —v27p5)

“ El psiquiatra tendria que hacer lo siguiente, se pone un papelito , una receta, venga quince
dias en Archena o quince dias en Galicia (de viaje a un balneario), y se nos quita todo...
(hm1vipl)

Evitar los pensamientos relacionados con los sintomas

“ Yo creo que tendria que apartarse esos pensamientos de que los vecinos hablan de él, esos
pensamientos tendria que apartdrselos de la mente...”(Casos +v36p3)

Cambiar la interpretacion de las vivencias relacionadas con los sintomas

“...yo creo que tendria que (ser)... mds positivo, pensando que sus vecinos hablan de otras cosas
y no de él” (Casos +v37p3)

Tomar medicinas

“..la esquizofrenia yo pienso que no se cura, pero podemos tener un alivio bastante bueno con
la medicacion...” (H1v9p3)

“Yo a lo mejor no soy lo suficientemente valiente para hacerle frente a la enfermedad sin los
medicamentos, porque yo lo he intentado y me encontraba muy mal sin ellos,
verdaderamente”(mv47p2)

Usar tratamientos alternativos

“

“A veces tendrian que probar otros tipos de terapias, antes de mandar medicacion...
(H30v29p1)

2.1.3 Hablar y compartir

Algunos de los participantes sefialan la importancia de poder comunicarse con los
demads. Hablary compartir desahoga, distrae, tranquiliza e incluso mejora sintomas
psicoticos.
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“Uno tiene que expresarse aunque sea delirando”(G6v8p3)

“Necesito conversar con alguien, quiero contar cosas que a lo mejor me pasan y mis hermanas,
claro, tienen sus vidas y ya no puedo... y me voy a contdrselas a mi padre...” (mv57p5)

“Desde que vengo al CRIS me siento relajada y tranquila, hay mds comunicacion social”
(PG+v2p3)



2.1.4 Compaiia

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
no sentirse solo/a, de relacionarse con otras personas (amigos, familia, pareja) o con
animales de compaiiia, asi como sobre los beneficios que conlleva el hecho de sentirse
acompafiado.

Las personas con enfermedad mental tienen por lo general pocos amigos y en muchos
casos restringidos a personas también con enfermedad.

“Yo salgo con amigos, todos con enfermedad”(H1v31p2)

“C (persona que padece esquizofrenia) es un tio que vale mucho, por eso soy su amigo, si no
valiera tanto no seria su amigo, me aporta tranquilidad”(H30v61p1)

Estar con gente permite olvidarte de tus problemas, combatir la enfermedad y la
soledad.

“Digamos que lo que se necesita, aunque no hables con la gente, al menos estar rodeado de
gente” (H2v39p3)

“Lo importante en esta enfermedad es relacionarse mucho, con gente, sitios, es
fundamental, te aporta olvidarte de la enfermedad, olvidarte en el sentido de no estar todo el

dia diciendo, ‘'mierda, ahora que hago que tengo esto”” (H30v16p2)

“Estar acompaiiada con gente, compaiiia vamos, compaiiia, porque yo en mi casa estoy con
mis padres y ya son mayores y me siento sola a veces...”(mv85p3)

En las viviendas supervisadas, los compafieros de piso cubren esa funcion

“Si no estuviera en el piso... estaria solo” (E3v13p2)

“Me gusta tenerte como compaiiero aqui en el piso...me gusta tenerte como amigo..” (G1v3p4)

En los grupos naturales quedan para conversar, para tomar un café, hablan de amigos
comunes, de la frecuencia con la que se ven, de hacer algo juntos .

La familia y la pareja son percibidos como fuente de compaiiia

“Yo me encuentro acompafiada en casa, soy muy afortunada, tengo que dar gracias a Dios por
estar tan acompariada de mis padres y mis hermanos” (PG+v46p3)

“Echo de menos una novia, una chica que me ayude, en el sentido de tener compaiiia”
(H30v11p3)

Algunos participantes valoran el tener algin animal doméstico, alguna mascota, como
fuente de compaiiia

“Tengo pdjaros, tengo peces, ahora me he comprado ayer o antes de ayer un lorito, una ninfa
que habla mds que yo (sonrie)” (H2v10p2)
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“M Tiene comunicacion y compaifiia con los animales... A mi me gustaria tener un animal”
(Casos-v23p3)

2.1.5 Querer y sentirse querido

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la importancia
de dary recibir afecto, de querer y sentirse queridos.

Las expresiones de afecto y el contacto fisico (abrazos, besos) son frecuentes entre los
grupos de participantes que conviven en las viviendas supervisadas y entre aquellos
gue forman parte de los grupos naturales.

La familia, la pareja y los amigos son fuente de afecto y proporcionan un sentido de
pertenencia

“En el sentido afectivo, notar que tus padres te quieren y que yo los quiero, y que se quieren
bien entre ellos...” (H1v35p2)

“Amor yo creo que le hace falta a todo el mundo” (PG+v12p4)
Uno de los participantes comenta un encuentro con su madre
“Comemos los dos en la mesa, ella me achucha...” (H2v14p2)
Tener una pareja cubriria asi mismo esta necesidad de afecto y de intimidad sexual

“ Algunos comparieros me han dicho que es por la enfermedad pero me gustaria experimentar
el tener una mujer que me quiera, que me bese y que me abrace...” (F4vip2)

“Echo en falta una mujer que me guste y que le guste yo a ella.. y que me comprenda”
(nominalv3p2)

Entre los participantes de las viviendas supervisadas hay numerosas expresiones de
afecto se hacen halagos, se dan abrazos...

“_éTu me quieres?...” _"Muchisimo...profundo(G3v13p2-4))
” Lo que vamos a hacer es adoptarnos el uno al otro, ¢no?...”(E2v7p4)

“Estas hecho un artista...”(G4v1p3) (Alabando la comida)
P3 se dirige a P4 con los brazos abiertos y se abrazan

“P3 “icomo me quieres?”

P4 “ iMuchisimoj”

P3 “¢ como cuanto de grande?”

P4 “Asi (indicando con los brazos abiertos) .... y el doble , y el triple...” (F5vip3-4)
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2.1.6 Apoyo informal (familia, pareja, amigos y vecinos)

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
apoyo por parte de la familia, pareja, amigos o vecinos y a las expresiones
relacionadas con la ayuda recibida.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Apoyo emocional y Apoyo instrumental

Apoyo emocional

Para los participantes es importante tener una buena relacidn con la familia,
comunicarse con los hermanos, estar cerca de los padres, sentir su afecto, ser
comprendidos por ellos, cuidados, protegidos.

“ Parece que cuando uno tiene una enfermedad de estas, cuanto mds cerca esté el entorno
familiar, no solo los padres, sino también los tios, los primos... que te apoyen, nos ayudan
mucho a vivir” (Casos+v35p2)

” Nosotros necesitamos mds ayuda, mds apoyo emocional”(H30v52p1)

“Yo con mi madre me llevo muy bien, me apoya mucho en todo, el dia que no esté voy a pasarlo
muy mal...” (PG+v32p4)

A continuacidn algunas expresiones suscitadas a partir de la lectura del caso de una
persona que no tiene amigos de su edad

“Menos mal que el padre por lo menos le comprende” (Casos -, v18, p3)

Algunos de los participantes de las viviendas supervisadas mantienen una relacién
habitual con sus familias, bien a través del contacto telefénico o reuniéndose los fines
de semana. Estos contactos son valorados como algo positivo.

A continuacién algunas expresiones suscitadas a partir de conversaciones telefénicas
con sus familiares

..”Es mi madre... ('Te ha dicho papd que es mi cumplearios ?(risas)... estdbamos
comiendo...pescado con patatas...y canela...(risas) tienes que probarlo...”(E3v16p4)

“..Una prima de mi padre, de Yecla... que me ha llamado para ver como estaba ...me ha dado
alegria porque no me esperaba que me llamara...” (F5v4p4)

Tener una pareja es percibido como fuente de apoyo de emocional y, por ello, algunos
participantes anhelan encontrarla

“..me gustaria tener una pareja, por encontrar un apoyo, apoyarme en alguien simplemente,
para apoyarme en alguien”(mv42p5)

“Tener una novia estable y que comprenda la enfermedad”(PG+v51p4)

Amigos y vecinos son percibidos como fuente de apoyo
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“Si tuvieras realmente a una persona de confianza a tu lado, no te hace falta estar en un
psiquidtrico ni nada...porque a una persona de confianza, yo le cuento lo mismo que al
psiquiatra” (H2v128p3)

“El otro dia me dio un trastorno estando sola, me dio un broncoespasmo, me llevaron al hospital
los vecinos, ellos tenian el coche a mano, menos mal...”(n2v5p3)

Apoyo instrumental

Junto al apoyo emocional las familias de los participantes cubren necesidades
econdmicas, proporcionan alojamiento, alimentacion, realizan las tarea de la casa, los
acompafian en actividades...

“Yo un dia pensé que en el caso de que mis padres no estuviera,é quién pagard la luz, el agua y
el teléfono?, porque yo con 300 euros no tengo para pagarlo, si mis padres no me ayudaran, no
podria, tendria que mendigar por ahi...” (H1v50p1)

“Voy tirando porque tengo a mi madre que me da la comida ... yo cobro 418 euros, no puedo
cobrar mds porque no he cotizado bastante parece ser y tengo que cobrar eso hasta que
fallezca mi madre, que me quedard un poco mds, pero muy poco mds”.(H2v75p2)

Para los participantes, no tener familia es percibido de forma amenazante, ya que
puede ser un motivo que conduce a vivir en un hospital psiquiatrico o en una
residencia.

“Los que se quedan a dormir alli (Psiquidtrico) es porque no tienen familia ¢no?, no hay nadie
que los pueda cuidar...” (nm1v8p2)

“... 0 la familia no quiere saber nada de él” (nm1v10p2)

2.1.7 Apoyo profesional

Incluimos en esta categoria los comentarios realizados por los participantes sobre lo
gue necesitan y valoran en la relacion con los profesionales

En esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Diagnéstico profesional, Cuidados, Hablar, Escucha, Afecto, Consejo y empatia,
Orientacion y guia, y Accesibilidad

Diagndstico profesional
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“Yo creo que en la esquizofrenia te tienen que coger y darte cuenta que estas mal e ir al
médico y decirle esto me pasa... y ya te hacen el diagndstico y se basan sobre eso” (H1v58p3)

“lo principal es decirle la verdad al psiquiatra, porque hay personas que dicen ‘a mi me pasa
esto y esto y esto’ y a lo mejor el médico les manda unas pastillas y a lo mejor esas pastillas no
son buenas para él... hay que tener o establecer una conversacién cierta con el psiquiatra,
porque verdaderamente hay que partir de la raiz principal para que de esa forma nos
diagnostiquen lo que nos pasa...” (H1v9p3)



Cuidados

“La enfermera, si nos encontrdsemos mal..chabria un botiquin para ponernos una
inyeccion”(F2v4p2)

Hablar
“Hablas con el médico y le dices... ‘estas cosas me estdn pasando... y sucede asi y no aguanto

mds.. se estdn metiendo conmigo, me estdn poniendo la vida dificil... se lo dices y te quedas
tranquilo...”(G2v28p4)

“Yo cuando me encuentro en el fango y tengo entrevista y viene B o G y ya cuando le cuento lo
que me ha pasado... me siento bien” (H1v14p3)

Escucha

“Yo creo que si estas mal el médico te escucha, no creo que vayas un dia mala y no te escuche...”
(n5v29p1)

“(Las enfermeras) ...son buenas porque nos escuchan y todo esto también, é¢a qué si?(F3vip2)
“Mads profesionales y mds tiempo para escucharte...”(H2v152p1)
Afecto

“Yo la he visto (profesional) en momentos dificiles y siempre te ha tratado con carifio y te has
ido mds contento de la consulta”... (H1v57p3)

“Cuando pasé al centro de salud y no es peloteo, B es una psicéloga muy mona o psiquiatra o
enfermera. Tiene un don de transmitirles a sus enfermos carifio y la gente pues se siente mds
tranquila”.(H1v13p3)

Consejo y empatia

“Hablas con un psicélogo y te ayuda, te da consejos, habla contigo, se mete en tu
mundo” (G2v34p4)

“...un psicdélogo te hace un masaje pero en el cerebro”(G2v41p1)
Orientacion y guia
“En el piso tengo el apoyo de un psicélogo y una psicéloga” (PG+v58p2)

Los participantes de las viviendas supervisadas valoran el papel de los educadores en la
mejora de sus destrezas de vida auténoma

“ Si te vas del piso no te obligardn a limpiar, ni a cocinar, ni a pasearte... jun desmadre
totall(E4v4p2)

Las participantes del grupo natural valoran el papel de la auxiliar de apoyo a domicilio
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“Si no fuera por las reuniones que tenemos con Z (Auxiliar de apoyo a domicilio), seria un
desastre con nosotras”(niviipl)

Accesibilidad

Mds tiempo, mayor frecuencia de las citas, un mayor nimero de profesionales y
asistencia continuada facilitarian la cobertura de esta necesidad

“Mds tiempo en la hora de la consulta, que hubiera otro psicélogo para que vieran un paciente
cada uno y también tener mds tiempo en la cita, para dejarte hablar y todo eso” (H2v123p1)

“Que haya asistencia por la tarde, porque me ha pasado a mi de estar agobiado totalmente,
que me pegaba cabezazos contra la pared y no tenia a nadie...por lo menos que haya alguien de
guardia por las tardes seria importante”(H2v127p2)

“Yo lo que echo en falta es mds atencion, mas personal”(H2v134p2)

2.1.8 Apoyos del Estado

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
que el Estado garantice una serie de prestaciones para la cobertura de diversas
necesidades.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Aumento de las pensiones, Revision de los baremos para asignar prestaciones
econdmicas, Cursos subvencionados, Trabajo adaptado, Apoyos para el acceso a una
vivienda y para el transporte, Viviendas supervisadas

Aumento de las pensiones

“Podrian subir un poco las pensiones porque si la gente tiene que vivir con las pensiones que
quedan, tiene que ser un agobio no poder hacer nada, no poder meterse en un cine, porque de
momento vives con tus padres y bien, pero el dia que tengas que salir por tu cuenta, correr con
todos los gastos de la casa, comer, vestirte...”

(Casos +v47p1)

“Es necesario que suban las pensiones”(H2v124p1)
Revision de los baremos para asignar prestaciones econémicas

“Econdmicamente tendriamos que estar mejor, que tuviéramos mds ayudas, yo por ejemplo
como no tengo el 65% de minusvalia que tengo el 41% no me ayudan econédmicamente”
(H30v34p1)

“Los baremos para decidir el grado de minusvalia que tienes tampoco me parecen a mi muy
certeros ni muy adecuados”(H30v37p1)

Cursos subvencionados

“Un curso que lo tendria que sufragar el Estado” (PG-v17p1)

“éUn cursillo con beca? Si que haria alguno, claro...” (n2v11p3)
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Trabajo adaptado
(ver en el apartado correspondiente Necesidad: Ocupacion-Trabajar )

Apoyos para acceso a una vivienda y para el transporte

“El tema de la vivienda, apoyos para la vivienda, en el transporte también, para la tarjeta del
transporte gratuito” (PG+v53p4)

“Mads servicios sociales, mds pisos de proteccion oficial”(Nominalv23p3)

Viviendas supervisadas

“Cuando mi padre muera, ya estd arreglado para que vaya a un Vivienda
supervisada...”(mv54p1)

P3“¢ Por qué no te pides un Vivienda supervisada para estar con dos compafieras de piso en
lugar de tu sola...?”
P4“...Es que no hay para mujeres”(n5v69p3-4)

2.1.9 Ocupacion

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
estar ocupados, activos.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Actividades ocupacionales (aquellos comentarios sobre la necesidad y los beneficios de
la actividad, de hacer algo), Formacién para actividades domésticas, Formacion
enfocada al trabajo y Trabajar

Actividades ocupacionales

Los participantes hablan de los beneficios de estar ocupados, activos, con una vida
ordenada. La ocupacidn evita el aburrimiento y la tristeza y facilita el sentirse a gusto,
realizado.

“ Es una especie de enfermedad, la esquizofrenia, frente a la que hay que luchar dia tras dia y
estar entretenidos, porque si nos dejamos, nos apalancamos y entonces es peor. Hay que
moverse, hacer algo.”(H1vip3)

“Yo desde que vengo al CRIS me encuentro mds relajado, porque antes no hacia nada estaba en
casa todo el dia, aqui tengo una ocupacion ...”(PG+24p4)

“Estudiar o trabajar, hay que hacer algo, sin hacer nada no se puede, yo he intentado estar sin
hacer nada y es que me vuelvo loca, me quedo acostada todo el dia, nerviosa, inquieta, tengo
que hacer algo... me volvia loca en mi casa, pero para que me ingresaran” (n5v37p2)

Una parte importante de las actividades a las que tienen acceso, son proporcionadas

desde los Centros de Rehabilitacion e Insercidon social (CRIS) y/o las asociaciones de
familiares en forma de talleres, actividades formativas y prelaborales. En otras
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ocasiones, generalmente en menor grado, participan en actividades normalizadas
ofertadas desde otras instancias ( Ayuntamientos, Escuelas para adultos, etc.)

Los participantes también son conscientes de las dificultades para conseguir una vida
mas alld de los servicios de rehabilitacion, de su utilidad relativa y de su sujecion, en
ausencia de otras alternativas, a las necesidades de estos servicios.

“é¢Cudnto tiempo hay que ir al CRIS? ¢{Dos afios?” “Eso no se sabe porque cuando se acaba un
mddulo, ponen otro... y siempre te estdn enganchando...”(n3v29p3-p1)

“la monitora me preguntd la diferencia que habia entre ir a informdtica y el CRIS. Le dije que
informdtica me podia servir para encontrar un trabajo y el CRIS lo tengo como ocio” (n2v5p3)

Formacidn para actividades domésticas

Llevar a cabo las tareas domésticas es uno de los requisitos para poder llevar una vida
independiente. Algunas personas tratan de mejorar estas destrezas realizando talleres
especificos.

“Me he apuntado a actividades del hogar para aprender a hacer cosas en casa y voy a seguir y
el jueves empiezo cocina” (H1v5p1)

“Quiero empezar a cocinar, intento hacer una tortilla, batir el huevo pero no me sale, quiero
intentar aprender” (H1V6P1)

Otras acceden a viviendas supervisadas donde el aprendizaje de destrezas de vida
auténoma es uno de los puntos claves a trabajar. En estas viviendas se distribuyen las
tareas domésticas en funcién de una planificacion semanal que hacen junto a los
educadores.

“Yo y mis compaiieros de piso hacemos la limpieza que nos toca, aprendemos a llevar una casa
en general.” (Can-v8p4)

Las personas de estos grupos también comentan la necesidad de que en casa todo
funcione bien, la luz, los electrodomésticos y aprender a como resolver los problemas
de funcionamiento de los mismos.

” Para mi es importante que todo funcione bien, un grifo, la luz”(Can-v2p4)
Formacion enfocada al trabajo

En esta categoria basica se han incluido los comentarios de los participantes relativos
a la necesidad de tener una formacién que facilite el acceso a un empleo.

La necesidad de formacion tiene para los participantes significados diferentes. Para
algunas personas, realizar cursos puede ayudarte al aprendizaje de un oficio para el
posterior desempefio de un trabajo. Para otras la necesidad de aprender y formarse
tiene que ver con su desarrollo y realizacidon personal (ver apartado correspondiente:
Realizacion)

78



Esta formacién puede proceder de recursos normalizados (universidad, formacién
profesional) u ofertada desde instituciones especificas (asociaciones de familiares,
centros de rehabilitacion, servicios de insercion laboral...)

“ A mi me gustaria que me dieran un curso por ejemplo, en el que yo pudiera aprender un
oficio...” (PG-v16p3)

“Yo lo que quiero hacer ahora es el curso de cocina del CDT. Dura un afio, cinco horas al dia y
dicen que luego si que te sale trabajo de cocinero. Los cocineros ganan bastante
dinero.”(n2v17p3)

“Estamos haciendo un taller de conserjeria, porque nos apuntamos todos los de conserjeria a la
bolsa de empleo del ayuntamiento y todos los lunes nos preparamos la oposicion, alli en
AFEMA” (n4v34p4)

Trabajar

Incluimos en esta categoria basica los comentarios sobre la utilidad de trabajar asi
como tres tipos de actitudes en relacion con el trabajo.

Los participantes sefialan que el trabajo es la herramienta bdsica para independizarse,
para obtener un salario que permita una vida independiente de terceros.

“Buscar un trabajo es necesario para tener independencia econémica” (Casos +v15p3)
“Si tienes un trabajo fijo y un sueldo todos los meses, ya puedes hacer algo” (Nominalv36p2)

“Tener un trabajo estable te da la posibilidad de poder llevar la vida que te gustaria y para
realizarte como persona y mejorar tu autoestima “(Nominalv37p4)

Existen actitudes diferentes ante la posibilidad de trabajar.

Algunos participantes tienen un papel activo en la busqueda de empleo y comparten
con los/las otros/as, los escasos itinerarios necesarios para encontrar un trabajo, se
mantienen atentos/as ante ofertas nuevas por parte de las agencias de empleo
protegido o el Instituto Nacional de Empleo y comentan la informacién obtenida.

“é¢Conoces la empresa X... es una empresa de limpieza para minusvdlidos, mi hermana estd
trabajando alli, estd bien y comoda, de momento... te lo digo por si estds buscando
trabajo...”(n3v43p1)

“Ya te contaré marana porque voy al CRIS a recoger el folleto que explica lo del curso
(prelaboral) ...”(n2v20p3)

Otros participantes muestran una actitud ambivalente ante esta posibilidad, en
ocasiones participan en la busqueda de un empleo pero cuando deben dar el paso
para acceder a una oferta concreta, se echan atrdas

P1 “A mi me daban trabajo ahora, y dije que no, porque es que no, es que estoy mal...” P4 “Lo
mds gracioso es que lo buscas (trabajo), llamas por teléfono, te informas, te enteras de todo y
luego dices que no...” (n3v47p1-p4)
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Por ultimo, un tercer grupo de participantes muestra una actitud de resignacion ante
el hecho de no poder trabajar y no se plantean cambiar esta situacion. (ver apartado
correspondiente en limitaciones y dificultades)

Dentro del primer grupo, la asistencia de algunas personas a un Centro de
Rehabilitacion, facilita el conocimiento de informacion relacionada con el empleo
puesto que en ocasiones el centro ejerce como mediador entre las personas con
enfermedad y las agencias de insercidn laboral para discapacitados.

“Marfiana tenemos una cita del CRIS con Fundosa, tenemos que ir a las diez para hacer unas
clases de entrevista de trabajo... nos van a hacer unas entrevistas, como si ellos fueran una
empresa de trabajo” (n2v6p3)

Sin embargo el resultado obtenido de estas agencias no siempre es bueno. (ver
apartado de dificultades: Encontrar y mantener un trabajo)

Para las personas que han tenido o tienen en este momento una experiencia laboral
con resultado positivo, el trabajo ayuda a estar estructurado y centrado, despeja y
motiva, te hace sentir Util y te permite conocer a otras personas y mejorar tu red social

“Cuando uno estad trabajando se va al trabajo y tiene una obligacion que hacer...pues a veces no
te quieres levantar y es bueno tener que levantarse, es mds positivo estar centrado en una cosa
que estar en casa todo el dia metido”(Casos+v27p1)

“El trabajo me hace sentir muy a gusto, me hace sentir util, ademds ocupo la mafiana y eso es
muy importante para mi”(PG-v5p2)

“Trabajar es muy bueno...ya no solo por el dinero sino porque la cabeza se distrae
mucho”(n5v34p2)

Entre los participantes se valora positivamente la posibilidad de un trabajo adecuado a
las circunstancias de cada uno, adaptado y remunerado de forma adecuada.

“ Me gustaria trabajar, pero tendria que ser un trabajo muy adaptado a mi”
(PG-v19p1)

Hablando de un trabajo adaptado

“Lo empresarios tienen que conocer que tenemos una enfermedad y que no podemos trabajar
tantas horas...tienen que saber que necesitamos tomar medicacion para poder aguantar y
tienen que contar con todo eso” (n4v13p1)

En ocasiones la posibilidad de trabajar es proporcionada desde el medio familiar.

“Fue empezar a trabajar con mi padre y por las mafianas moverme e ir a un sitio y ya me
encuentro bien , llega el domingo y ya estoy deseando irme a trabajar porque es donde mds me
despejo, mds me motivo é¢sabes? Yo pienso que la gente que no hace nada tendria que intentar
probarlo” (H30v6p2)

“Voy a empezar a trabajar ahora en casa de mi tia limpiando, me pagard... me ha dicho que
empezaré en septiembre u octubre pero no me ha dicho la cantidad...”(n3p2v42)
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2.1.10 Actividades de ocio y disfrute

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
tener actividades relacionadas con el entretenimiento, el bienestar, el disfrute y sus
beneficios. Es una necesidad diferenciada de la necesidad de estar activo u ocupado en
un sentido laboral o formativo.

Para algunos de los participantes en los grupos, estar entretenido contribuye a
controlar la enfermedad y permite mantener el contacto con otras personas

“Uno no puede pasar todo el dia metido en su casa, se encuentra mejor si estd haciendo algo,
salir a tomarse algo o no sé simplemente estar dando una vuelta...”(Casos+v10p3)

“..Tienes que tener alguna aficion, algo que te guste mucho para poder estar en casa...si no te
aburres y te deprimes mds (Casos+v13p1)

“Me pongo comodo en el ordenador, lo tengo enchufado, no chateo con nadie porque no me

gusta, unicamente lo que hago es bajarme musica y peliculas tengo mds de300 discos ya
grabados, de musica y peliculas...me gusta mucho”(H2v9p2)

Entre los participantes de las viviendas supervisadas comparten sus aficiones en su
convivencia diaria.

“A mi me encanta tocar la guitarra, oir musica... pero sobretodo la guitarra... ¢Toco alguna
cancion?...(G3v4p3)

Comparten la aficidn por los cdmics, hablan sobre ellos, sobre la coleccién de uno de
los participantes,

“Este dibujo si que me gusta a mi...lo currado que estdn los dibujos...en tamaiio folio” ... (F1vip3)

Los participantes del grupo natural 2 hablan de lectura de libros, de coleccionables de

prensa...
“Estoy leyendo tu libro, el premio planeta... esta muy bien, me gusta y por lo menos me distrae”
(nm2v7p4)

2.1.11 Dinero

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
disponer de dinero. (Ver apartado aumento de las pensiones en necesidad de apoyos
del Estado).

“Yo veo que aqui el mundo se mueve por dinero...sin dinero no se puede vivir"(PG+v28p2)

“Estoy preparando la prueba de acceso a un médulo de grado superior para poder trabajar y
tener un salario digno...”(Casos+v50p3)

“Yo tengo esperanza de trabajar, tener un sueldo y ser mds independiente” (Casos+v51p2)
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2.1.12 Vivienda propia

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
disponer de una vivienda propia, de un lugar donde vivir asi como aquellos
comentarios sobre factores que modulan la necesidad de tener una vivienda

No disponer de una vivienda puede ser la causa de tener que acabar viviendo en un
hospital psiquiatrico o en la calle.

“Yo sé que hay gente que vive en el psiquidtrico porque no tienen vivienda donde estar y hacen
alli la vida diaria. “ (n4v32p1)

Para las personas que no tienen una vivienda propia hay dos tipos de planteamiento.
En primer lugar, tener una vivienda propia es contemplado como una via para lograr
independencia, autonomia para poder dirigir su propia vida. De hecho, como se ve en
el apartado de problemas en la relacidn con la familia, son muchos los sentimientos
expresados en relacién con las dificultades de convivencia con sus familiares.

“Yo lo que mds echo en falta y que me gustaria tener para llevar una vida a gusto, seria tener un
piso propio, un piso en condiciones, grande, donde poder tener un despacho, una biblioteca, un
sitio donde poder hacer bricolaje, que me gusta mucho”...(PG-v2p3)

”

“ A mi me gustaria buscar una vivienda para independizarme en un futuro proximo
(nominalv10p4)

El acceso a la vivienda no es un planteamiento actual para la mayoria debido a la
situacién de pobreza en la que viven y a la ausencia de un trabajo que pudiera mejorar
su situacién econdmica. Solo en algunos casos, las familias pueden permitirse comprar
una casa, contribuir al alquiler de una vivienda o una habitaciéon en una vivienda
compartida. Para el resto, si alguno desea independizarse sabe que necesita solicitar
ayudas sociales especificas (en agencias como el IVSA) y también sabe de las
dificultades que hay para poder acceder a estas ayudas. Ademas de la dificultad de la
concesion de una vivienda publica, estd la imposibilidad de elegir la zona donde vivir.

“Solicita pronto lo del IVSA, es mejor tener una casa propia y no estar pagando un
alquiler”(n5v1p4)..., “Cuanto antes lo solicites mejor porque eso tarda un mogollon...”(nv2p4)

“A mi me han dicho que no puedes elegir el barrio cuando solicitas una vivienda social” (n5v3p3)

Las viviendas “sociales” suelen estar en barrios marginados. Lo mismo ocurre con la
ubicacién de las viviendas supervisadas.

P2 “éNo te has planteado buscar un Vivienda supervisada?”
P4 “Para que te lo den en una zona marginal...”(PG+v30p2-4)

En segundo lugar, algunas personas saben que no disponen de las destrezas adecuadas
o del dinero para poder vivir solas, o de la dificultad que supone el aislamiento afectivo
y de relacién personal que puede llevar el hecho de vivir solo/a, y que rechazan la idea
de vivir solos/as. (ver apartado dificultad para vivir solo)
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Entre ellos comentan las posibles ventajas de vivir en una vivienda supervisada:
Permite tener un techo, sentirse cuidado, tener compaiiia, no vivir en soledad. Ademas
el paso por una vivienda supervisada les capacitaria para la realizacién de actividades
domésticas y aprendizaje de destrezas de vida auténoma en general.

“Si no estuviera aqui, en la vivienda supervisada, estaria pidiendo dinero por la calle y estoy aqui
y estoy cuidado, tengo amigos... aqui estoy mejor que en la calle, estaria yo sélo...”(E3v13p2)

Hay un grupo de personas que valoran la posibilidad actual de vivir en su propia
vivienda y realizan una busqueda activa de la misma. Se genera un debate entre los
deseos de vida independiente y su capacidad real para vivir de forma auténoma de la
familia o de la vivienda supervisada. Las personas en busqueda de vivienda plantean
gue a pesar de la dificultades, vivir solo te proporciona intimidad y puede ayudarte a
poner distancia de las situaciones de conflicto con la familia. Para este grupo aunque
piensen que puede resultar dificil al principio el hecho de encontrarse solo/a y hacer
frente por uno mismo a lo que suceda en su vida piensan que estas dificultades se
pueden compensar si mantienen el apoyo de su familia y se mantienen ocupados en
actividades de rehabilitacidn, formativas o en algin empleo. Lo importante es evitar el
aislamiento.

“Hay que hacer lo que hace ella, que va a casa de sus padres, vuelve. Estd en su casa cuando
quiere y sabe que tiene un pisito para ella sola . Cuando quiere tiene su intimidad y cuando no,
tiene la casa de sus padre.”(n5v11p1)

“Tampoco es decir que me he comprado un piso, me meto alli'y ya no salgo, eso no puede ser,
tienes que salir, ocuparte, hacer algo... Yo escucho musica, hago las faenas, veo la tele, salgo...
en la casa siempre hay cosas que hacer” (n5v12p4)

Para las personas que ya viven de forma auténoma en su propia vivienda las
necesidades y dificultades que identifican son principalmente la necesidad de
encontrar alguna ocupacién o subvencidon (p.ej. renta activa de insercidn, RAIl) que
ayude a mejorar su precaria economia y les permita hacer frente a los gastos que
conlleva tener una vivienda propia y en otro orden de cosas, mejorar sus destrezas de
vida autonoma( ver apartado correspondiente: ocupacion)Para estas personas, vivir
solas no quiere decir aislarse. Generalmente quienes han accedido a esta posibilidad
de vida auténoma, tienen el dia ocupado a través de actividades laborales o de ocio.

2.1.13 Recuperacion de capacidad intelectual

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
recuperar capacidad intelectual

“

.. si hubiera algun modo de recuperar capacidad intelectual y poder aprender algo...” (PG-
v37p2)

“.Yo pienso que deberian sacar un medicamento que nos diera mayor capacidad de
concentracion, por lo que tu decias de la lectura, mayor capacidad intelectual.”(PG-v44p3)
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2.1.14 Cuidado personal y estética

Incluimos en esta categoria los comentarios de los/las participantes sobre la necesidad
de verse bien, ir a la moda, cuidarse.

Las participantes comparten trucos para verse mas guapas, maquillarse, cuidarse el
pelo.

“Si llevo el pelo mojado me mancharia de rojo por el tinte, porque yo cuando me lo arreglo me
lo dejo mojado hasta que se me seca y me pongo gomina y se me queda muy
estropajoso...”_"Ponte una diadema...”_ “no, porque no me veo favorecida” (n4V8P1-P2)

“Me tengo que dejar la barba... ¢ me sienta bien la barba... me sienta bien?” (F5v3p3)

En otro orden de cosas, manifiestan interés por su cuidado personal, perder peso para
verse bien, cuidar su boca e ir limpios. Por ejemplo, si se manchan comiendo se
indican como quitarse la mancha, o solicitan un cepillo para los zapatos...

“Pues seguiremos con la gimnasia si me ves mejor, mds delgada...”(nm2v14p3)

“Ahora me dejards un cepillito de los zapatos...¢eh?”(nm1v5p4)

P2“Me he manchado...”
P3“Lavate la mancha como te ha dicho P, ponle un poco de jabon...” (nm2v8p2-3)

2.1.15 Tener salud

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las respuestas
relacionadas con sus problemas de salud, tanto fisicos como psicoldgicos

El aumento de peso es uno de los problemas identificados que les afecta tanto por sus
repercusiones estéticas (ver apartado correspondiente) como por las repercusiones
sobre su salud en general. En este sentido plantean algunas estrategias para controlar
su peso como son el llevar una dieta saludable y hacer ejercicio fisico. Algunas
personas acuden a consulta con un dietista.

“Tu comes muy deprisa, un dia te va a pasar algo en el corazén...un dia el corazon te va a dar un
disgusto, te lo digo por tu bien... tu veras a partir de los cuarenta...y tu pesas un monton...”
(F3v2p2)

“...Me gustaria bajar unos kilos haciendo dieta con una enfermera...”(can-v15p2)

“Sabemos que la medicacion engorda y tienes que llevar un control con la comida.”
(Casos+v25p3)

Dejar de fumar también se plantea como un objetivo de mejora de su salud

“El lunes tengo que ir al médico de cabecera a que me vea para ver si puedo fumar o no... van a
verme el pulmdn, me van a hacer una exploracion... no sé como lo hardn, ya veremos...”
(G2v18p4)
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No tener esquizofrenia o que ésta se cure estd en el deseo de algunos de los
participantes

“Yo lo que echo en falta es ponerme bien, no estar enferma, no tener esquizofrenia...”(mv15p3)

“Lo que echo en falta es que la medicina avanzara mds y pudiera curar la esquizofrenia, que
pudiera curarse” (H1v62p2)

2.1.16 Sexualidad

Incluimos en esta categoria los comentarios sobre necesidades sexuales realizados por
los participantes.

La sexualidad se plantea de forma diferente entre hombres y mujeres.

En las viviendas supervisadas (sus integrantes son hombres), pueden verse posters de
mujeres desnudas y peliculas pornograficas en las estanterias. Entre ellos hacen
bromas erdticas, estan atentos a cualquier comentario que tenga una connotacién
sexual, comentan la necesidad de hacer el amor, su deseo de tener contacto sexual
con alguna mujer y como lo aforan. Algunas personas hablan de pagar por sexo.

“Lo que hay que hacer es el amor mucho que equilibra una barbaridad. Es un tonificante de la
memoria...”(nm1v2p4)

“Estoy harto de dormir solo, me da igual que sea espafiola, colombiana, pero dormir con
alguna, quiero dormir con una mujer...”(E2v8p3)

“Que para hablar con un tio (psicélogo) le tenga que pagar 30 euros por una hora... para eso te
vas de putas y ya esta”(G2v38p3)

Entre las mujeres hablan de sus relaciones con los hombres, cuales les interesan y
cuales no. Para algunas la sexualidad es importante, para otras se puede vivir
perfectamente sin sexo. El temor a un embarazo condiciona en algunas de las
participantes, la satisfaccidn de esta necesidad (ver apartado dificultades relacionadas
con la sexualidad). Comentan entre ellas la importancia de acudir a un ginecdlogo para
solicitar métodos contraceptivos y la necesidad de una mayor informacion sexual.
Plantean dudas sobre la eficacia de los anticonceptivos cuando se combinan con
antipsicéticos. Entre ellas aparecen sentimientos de verglienza cuando tienen que
plantear sus dudas sobre sexualidad al médico de cabecera o al ginecdlogo. Algunas
personas reciben talleres de sexualidad en los centros de rehabilitaciéon y comparten la
informacién obtenida.

“Si vamos dos o tres chicas y tres o cuatro chicos pues vamos todo el grupo, el que se quiera
enrollar ya le nace de él sdlo, si tu te quieres enrollar ese dia a nosotras no nos
importa...”(n5v46p1)

“Yo es que soy muy mal pensada para los hombres, no me fio de ninguno, es que no me fio”
(n5v44p2)
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Critican a algunas chicas que conocen por sus comportamientos sexuales

“Nos fuimos un dia a bailar y se me enrollé con uno en la barra y ahi ddndose el lote, la tia ahi
ddndose el lote con el extranjero”... (n4V5P1)

“.. Se fue al puerto con unas amiga. Se ligé a dos o tres tios, y se los tiré... a los tres y sin
condon...”(n6v20p4)

2.1.17 Estar solo/a

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la experiencia
positiva de estar o vivir solo/a

Incluye dos aspectos diferentes.:

Las personas que valoran la soledad como la posibilidad de llevar una vida a su gusto,
sin controles, sin discusiones, sin tener que esforzarse para hablar, ni ser simpatico...
En segundo lugar la necesidad de soledad derivada del sentimiento de que tus
comportamientos no serian entendidos por otros.

“Yo pasé un afio sin ningun amigo a raiz de dejar de quedar con esos dos amigos. Dejé de salir
de fiesta y tal, estuve un afio sin amigos, y la verdad es que no estaba mal, quizd encontré una
tranquilidad y una paz... es curioso que ese afio que estuve yo solo, tenia una paz interior muy
grande que ahora a lo mejor no podria tenerla, no sé, a lo mejor al estar solo...”(H30v23p1)

“Es que la soledad... Yo digo que me hacen falta amigos y la pareja, pero hay otros momentos,
la mayor parte del tiempo que lo que realmente me gustaria es estar solo...” (H2v27p3)

“Prefiero estar solo, solo mejor que acompafiado porque es que no voy a poder adaptarme a las
situaciones, yo no me adapto a la sociedad”(H2v40p2)

2.1.18 Independencia y libertad

Incluimos en este categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
vivir de forma independiente.

La necesidad de independencia se expresa desde dos perspectivas. Desde un punto de
vista objetivo vinculada a disponer de una vivienda propia, trabajo, dinero y al
aprendizaje de destrezas de vida auténoma y desde un punto de vista subjetivo ligada
al deseo de sentirse util, autonomo y libre.

Los comentarios siguientes son ejemplos de la primera perspectiva:

Tener tu piso “Tener mi yo”(Nominalvl4p3) “Para no estar a expensas de nadie... poder hacer
lo que tu quieras, porque con tus padres, quieras o no...”(Nominalv16p2)

“A mi me gustaria tener trabajo también y el dia de mafiana independizarme, que me podria
independizar ya con la edad que tengo” (H2v68p1)

“Yo lo que echo de menos es lo que toda mujer cuando llega a cierta edad, el que llegue un

momento que tengas tu pareja, que puedas tener tu casa, o aunque no tuviera pareja pero que
pueda yo tener mi vida independiente”(mv33p2)
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Los comentarios siguientes son ejemplos de la segunda perspectiva:

“Me gustaria poder desarrollar una vida que te haga sentirte a ti util, para que los demds no te
frustren, que no te digan pues no, no eres capaz de hacer esto, poder independizarte tu y hacer
tu vida.”(mv72p5)

“Cuando yo viva solo no me va a obligar nadie a nada...”(Ev4p3)

“Me gustaria ser mds autdnoma, que no necesite tener todo en mi barrio, me haria falta
también saber cocinar, creo que tengo la suerte de poder sentirme util, que es muy importante
para mi...” (PG-v1p4)

En el grupo natural, por lo general, las participantes desean tener una vida propia,
independencia es sindbnimo de vivir sola, aunque una de ellas cree que el estado en el
gue se encuentran las que viven con su familia es el que te da la mayor independencia.

P1“yo creo que mds independiente que como estas ahora no puedes estar, soltera, sin ningun
problema de nada, sin hijos a cargo, sin tener que trabajar, sin tener que quitar un enredo, sin
tener que hacer nada, levantarte y estar de charla, tomar tu café, estar almorzando, estar
hablando con un grupo de terapia jmds independiente que eres!...” (n5v51p1)

P2“ya, pero me falta vivir sola”(n5v53p2)

“Yo lo que echo en falta es la libertad que yo llevaba anteriormente, tenia muchas mds trabas
mentales, ahora estoy mds estabilizado pero echo de menos esa libertad, ir a mi historia...” (PG-

v10p1)

“Lo mds grande que hay en la vida es la libertad” (H2v117p2)
2.1.19 Aceptacion y respeto

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
ser aceptados y respetados con sus particularidades

“ ...iEse es mi problema, ese es mi problemaj, mi problema es que quiero, intento ser una
persona y en ningun sitio prevalezco, en todos los sitios me cierran las puertas. El problema es
que quiero ser yo mismo y no puedo” (G1vip4)

“Necesitamos un mundo mds apto para todos.. (que sea inclusivo y no excluyente)”
(Nominalv1l1p3)

“Esta bien que haya psiquiatras diciendo que tienes una organizacion, una asociacion, para que
te encuentres mds en un ambiente que necesitas, en un sitio donde te aceptan” (Casos +v38p2)

2.1.20 Realizacion personal

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre sus
aspiraciones a poder llevar una vida normal, a realizar un proyecto vital como las
personas sin enfermedad. Tener pareja, formar una familia, tener hijos, formacion,
actividad y un trabajo, permiten crear una historia personal significativa

“Me gustaria tener un proyecto como cualquier persona normal, tener tu familia, tener tu
trabajo, tu vivienda” (H30v47p1)
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“Yo veo que es lo minimo que se le puede pedir a la vida, formar una familia, tener
hijos y un puesto de trabajo estable”(Nominalv6p2)

“Me gustaria tener el proyecto que tienen otras parejas. Por ejemplo, yo estoy con mi novia y
me gustaria tener un proyecto de vida con ella, tener hijos, fundar una familia, vivir con ella y
todo eso es lo que me preocupa...”(H30v45p1)

Cuando hablan de sus familias, de sus hermanos, casados con hijos, hay un tono de
admiracién por haber conseguido cumplir unos planes de vida

“mi otro hermano pues vive en Lorca, es del que mds orgulloso estoy porque es el tnico que
tiene ya hijas, el tunico que estd casado y es el mds pequefio y yo me siento orgulloso por
él...”(H2v55p3)

2.1.21 Control del Estigma

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
no revelar que padecen esquizofrenia, como una forma de evitar el rechazo y la
exclusion.

“Yo esa palabra (esquizofrenia) no la digo, y si voy a algun trabajo o me pasa cualquier cosa yo
no digo lo que tengo” (H2v88p3)

_”yo como mucho le digo a la gente que tengo depresion y ya estd”
__“Eso es lo que solemos decir. Lo que suele decir casi todo el mundo” (n6v9-10p2-p1)

“Hace poco conoci a un hermano que yo tengo y que no lo sabia y lo conoci el otro dia y en vez
de decirle que yo tengo una esquizofrenia le dije que estaba con unos médicos y que habia
padecido una depresion y que desde entonces pues estoy tomando medicacion. Y dijo: ‘eso se
quita enseguida, en tres o cuatro afios’, pero me da miedo decirle que tengo esquizofrenia por si
dice:" este va a ser muy agresivo y a lo mejor nos mata, porque se ven tantas cosas en el
periodico y en la tele que no, que no, me da miedo decir eso (se rien) ( H2v87p1)

Por otra parte se sefiala, segun el verbatim siguiente, que el “darte cuenta o asumir las
paranoias” es un factor que facilitaria recibir la etiqueta de “loco”

“No es consciente de las paranoias que tiene, porque no se da cuenta, pero, (por otro lado),
tiene miedo de ir al médico por si lo toman por loco y todo eso...” (Casos —v24p4)

2.1.22 Trascendencia y sentido de la vida
Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
encontrar un sentido a la vida, de trascendencia. Aun cuando el nivel de elaboracién es

pequefio, se podria sugerir que apuntan en esa direccion.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel: La
pérdida de seres queridos, la muerte y la vida eterna.
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Pérdida de seres queridos

“Se pasa un poco asi, desapercibido, el primer afio, pero después te das cuenta de que te falta
algo que... mi padre por ejemplo, él no estaba nunca en casa, estaba metido en el bar, pasaba
el dia en el bar, pero... estaba ahi con los amigos hablando y tal y de repente morirse pues le dio
un infarto y cogerlo que se caia y sentarlo en el sofd y ver como se moria. Lo senti mucho en ese
momento pues lo senti y dije ha descansado...pero a mi me gustaria cambiarme por él”
(H2v157p2)

“A mi se me murié mi hermano con 19 afios en el 92, es la tnica muerte que he echado de
menos...”(H2v83p3)

La muerte
“... pero bueno, la muerte es una cosa que estd ahi. Tenemos que afrontarla”(nmé6v9p3)

“Y en cuanto a lo de la muerte, yo lo tnico que me preocuparia de la muerte es saber si ha
sufrido o no una persona. Si una persona ha muerto de un infarto, por ejemplo, y no ha sufrido,
yo con eso ya me conformo”(H2v90p3)

“...que sirva para la ciencia que sirva para algo...Ahora que estamos enfermos y tenemos que
tomarnos un monton de pastillas, no podemos dar sangre no podemos hacer nada
prdcticamente. Pues entonces cuando nos muramos, ¢ése dice asi “nos muramos”? ,por lo menos
que sirva mi cuerpo para algo” (nmévi6p3)

La vida eterna

“Para ser cristiano hay que creer en la vida eterna...”(E6v9p1)
¢Qué hay después de la vida?, tu te pones a pensar y después de esta vida iqué hay?, iddnde

vamos a ir?, hay gente que se obsesiona con eso y sigue luchando, pero verdaderamente no
sabemos donde vamos a ir...(H1v43p3)

2.2 Dificultades

Se identificaron 52 categorias de dificultades de primer nivel y 12 de segundo nivel, las
cuales se muestran en la Tabla 12. La distribucion de categorias de dificultades por tipo
de grupo se muestra en la Tabla B2, Anexo 11.
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Tabla 12. Categorias de primer y segundo nivel del drea Dificultades

Categorias de primer nivel

Categorias de segundo nivel

Aumento de peso
Dependencia

Suefio excesivo

Cansancio

Visién borrosa

Acatisia, Distonia, Temblor
Sequedad de boca
Sedacion

Efectos secundarios de la medicacién

Dependencia
Efectos sobre la salud
Efectos sobre el dinero

Fumar

Falta de oportunidades para mantener una actividad

Falta de oportunidades para mantener una actividad

Falta de ofertas

Precariedad

Demandas del empleador

Falta de vehiculo

Presidn en el trabajo

Incompatibilidad del trabajo con la pensidn

Dificultad para encontrar y mantener un empleo

Nivel formativo escaso

Formacion

Falta de dinero

Efectos sobre:

Independencia y el desarrollo personal

Acceso a una vivienda

Pérdida de la vivienda

Ocio y las relaciones con los demds

Cobertura de las necesidades estéticas y el cuidado
personal

Alimentacién

Acceso a un tratamiento

Pobreza

Ausencia de amigos

Falta de amigos para salir y compartir

Sobreproteccion, ser tratado como un nifio

No participar en la toma de decisiones que les afectan
Discriminacion

Distancia de la familia

Falta de comprension de la enfermedad

Relacidn centrada en la enfermedad

Falta de confianza

Dificultades cotidianas en la convivencia

Hostilidad, critica y maltrato fisico

Problemas en la relacién familiar

Los profesionales de salud mental engafian
Los profesionales no me comprenden

Los profesionales deciden y yo no

Las consultas son muy cortas

No cuento lo que me pasa al psiquiatra

No resuelven los problemas

Te sobremedican

Te dejan al margen

Te tratan como a un nifio

Maltrato en instituciones psiquidtricas

Problemas en la relacién con los profesionales

Vivir en una zona aislada

Aislamiento geografico

Dificultad para enfrentarse a una situacion violenta
Violencia hacia otras personas

Violencia

Actitudes negativas y de poder de los demas
Consecuencias de estas actitudes

Estigma
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2.2.1 Efectos secundarios de la medicacion

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las
consecuencias negativas de la medicacién.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Aumento de peso, Dependencia, Suefio excesivo, Cansancio, Vision borrosa, Acatisia,
Distonia y temblor, Sequedad de boca y Sedacidn

“Hay veces que te dan a probar una medicacion, luego te dan otra, luego te dan otra, y los
efectos los pasas todos...”(H30v31p2)

“Yo me he dado cuenta de que la medicacion te da efectos de suefio o te da hambre o te da
temblor, una de las tres te hace la pastilla” (H30v32p3)

Aumento de peso

“yo tengo un problema con la alimentacion, las pastillas me dan ansiedad y apetito, he
aumentado de peso...” (can-v3p2)

”

“Sabemos que la medicacion engorda y que tienes que llevar un control con la comida
(Casos+v25p3)

Dependencia

“La medicacion a veces la has tomado ya mucho tiempo, los componentes los tienes en el
cerebro, en la sangre, circula por todo el cuerpo, entonces en el momento en que la dejas, te
pones enfermo otra vez, te crea una dependencia”(H30v29p1)

Suefio excesivo

“Yo me levanto a las 12 todos los dias cuando no trabajo. Yo quizds pienso que a lo mejor es por
la medicacion, que nos da suefio”(H30v28p1)

“Por el dia no funciono yo con la medicacion, me entra mucho suefio y no puedo
tomdrmela”(H30v30p1)

“Nosotras nos tomamos las pastillas y nos torramos” (n3v48p3)

En un grupo natural, algunos de sus participantes, necesitan tumbarse un rato después
de comer incluso aunque no estén en su propia casa

“Quién quiera se puede echar en los dos sofds...” (nm3v9p3)

El café contrarresta la sedacién
“Ya te has espabilado un poco, tienes los ojos de otra manera... claro ya has tomado 3 o 4
cafés”...(n4v33p1)

“Quiero un café porque me estoy durmiendo...”(nm2v15p4)
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Cansancio

“las pastillas nos cansan mucho, y la enfermedad también nos cansa, si no es una cosa es otra,
malo contigo y malo sin ti, yo me canso, a lo mejor estoy sentada y me canso”(PG-v29p4)

“las pastillas nos ayudan por un lado pero por el otro nos dejan un poco cansados” (PG-v14p3)

Vision borrosa

“Me tomo la medicacion por la mafiana y al principio bien, pero luego se me ponen los ojos
como nublados...”(PG+v35p4)

Acatisia, distonia, temblor

“Ella me decia, que estoy mal, mal, estoy con la boca torcida de la medicacion que
llevo encima...no puedo estar quieta...”” (n5v72p1)

“Me pongo nerviosa porque los ojos se me suben y no veo nada... por la medicacion”(n3v8p3)

P2“¢A vosotras no os pasa que os dan temblores en las manos, en los pies?... es que ahora hablo
contigo y me tiembla la mano...”

P4“Eso son efectos secundarios de las pastillas”

(n4v17p2-p4)

Sequedad de boca

“las pastillas... hay dias que te secan la boca, la nariz, la lengua y hasta se te seca la mente... no
podia hablar. Toda la comisura de la boca blanca, de las pastillas”(E3v3p3)

Sedacion

“ Me gustaria una medicacion que no me dejara tan sedada, que me dejara hacer
cosas”(mv20p3)

“Nos llenan de inyecciones, de pastillas que nos tienen doblados. La mitad de los que van al
CRIS van andando como un zombi...a uno se le cae la baba... les hablas y no se enteran, la mitad

van drogados”...(E4v9p3)

“Cuando te tomas la medicacion estds atontado, eso me pasa a mi también” (PG+v41p2)

2.2.2 Fumar

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre el fumar.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Dependencia, Efectos sobre la salud y Efectos sobre el dinero.

En los grupos no se obtuvieron explicaciones sobre la razén de su consumo y /o el
efecto que el fumar les produce. Si que reflejan preocupacidn sobre las repercusiones
gue el fumar puede tener sobre su salud y sobre su precaria economia
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Dependencia

“Lo he intentado cortar, el otro dia me fume cinco o seis cigarros nada mas en todo el dia pero
al dia siguiente, es que no puedo, estoy deseando nada mds levantarme bajar tomar un café y
fumar un cigarro”(nm2v16p2)

“...Hay algunas veces que te pide el cuerpo mds fumar”(nm1v12p1)

Efectos sobre la salud

“ yo mafiana voy a consultarle una cosa al Dr. X que si puedo dejar de fumar, porque tengo
miedo por las mafianas, como que me ahogo”(H2v155p1)

Efectos sobre el dinero

“Voy a ver si mafiana puedo pasar sin fumar, porque si compro fumar voy a andar un poco
apretado (econdmicamente), y no puedo... “(nm2v18p2)

“Ya me he fumado un paquete entero y ahora me voy a comprar otros dos paquetes... gasto
mucho dinero en fumar...” (G2v9p3)

Algunos participantes se sienten presionados por sus familias para dejar este habito.

“Yo creo que en mi familia estan todos muy obsesivos conmigo porque fumo mucho, mi cufiada
me ha regalado un libro para dejar de fumar y mi padre cada vez que toso dice " el fumar, el
fumar’y con eso estoy un poco jodido”(H2v102p3)

2.2.3 Falta de oportunidades para mantener una actividad
Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las
consecuencias derivadas de la falta de oportunidades para mantenerse activos

“Yo lo que veo es que te levantas muy tarde, claro. Te levantas a las 3... si no tienes nada que
hacer, ninguna actividad... También tu pensaras: épara qué me voy a levantar si no tengo nada
que hacer?”(H30v4p1)

“ La enfermedad mental, a los hombres les afecta mds... en las chicas es distinto, las madres
estdn encima para que hagan cosas de la casa, pero un chico se levanta y se fuma un cigarro...
¢y que hace? Se pone a ver la tele o a leer...” (Casos-v38p4)

2.2.4 Dificultades para encontrar y mantener un trabajo

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las dificultades
para acceder y/o mantener un empleo.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Falta de ofertas, Precariedad, Demandas del empleador que exceden el nivel de
preparacion de la persona, Falta de vehiculo, Presion en el trabajo e Incompatibilidad
del trabajo con la pension

Algunas de estas dificultades conducen al abandono de la biusqueda de empleo o del
empleo mismo.

Para los participantes, las ofertas que se adeclan a sus capacidades son practicamente
nulas, incluso aquellas que proceden de instituciones especificas de empleo para
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personas con discapacidad, escasas y con exigencias de horarios y ritmos dificiles de
realizar.

Algunos programas gestionados por las asociaciones de familiares actuan como
mediadores entre las empresas y las personas con enfermedad, ofertando practicas en
el medio laboral con el compromiso, en algunos casos, de contratar a algunos de los
asistentes a estas practicas. La realidad es que la mayor parte de ellas son sin
remuneracion alguna y la contratacion posterior es practicamente inexistente.

Falta de ofertas

“Yo voy a sellar al paro, (pero) no me han llamado para nada”(n1v16p3)

“Fundosa no da trabajo, si yo estoy apuntada hace seis afios... A Cdritas también fuimos y
dejamos los teléfonos...”(n2v7p3)

“La verdad es que el Estado no me ayuda en nada, absolutamente en nada, los Unicos que me
ayudan son la asociacion AFEMA, que me busca trabajo. (H30v40p1)

Para algunos participantes, la edad puede suponer un obstdculo afiadido

“Tienes que pedir la paga de la enfermedad mental porque si intentas buscar un medio laboral,
a la edad tuya vas a fracasar, te van a decir que no y va a ser una pérdida de tiempo”(F4v4p2)

Precariedad

La temporalidad de los contratos de trabajo cuando los hay, una retribucion salarial
nula o insuficiente para cubrir las necesidades basicas, jornadas de trabajo a tiempo
parcial que impide lograr una retribucidon que les compense o no ser dados de alta en
la seguridad social son algunos de los ejemplos citados por los participantes.

“Estuve 6 meses en un centro comercial, una experiencia muy positiva, muy a gusto. Me
hicieron dos contratos, el tercero ya me tenian que poner fijo o echarme entonces me dijeron
que no reunia el perfil para ponerme fijo” (H30v70p1)

“La dltima vez que me llamaron del SIL en vez de buscarme trabajo, porque ya no me han
vuelto a llamar, era para ir a un hipermercado a hacer horas pero sin cobrar un duro, durante

dos meses, como si fuera un cursillo... te lo dicen con buenas palabras...pero después ha pasado
un mes y digo "hombre, tener que ir a trabajar y encima sin cobrar... y lo dejé ”(H2v136p3)

“Trabajaba de aparadora, pero sin dar de alta...”(mv78p3)

Demandas del empleador que exceden el nivel de preparacion de la persona

Los participantes comentan que las demandas que hay que satisfacer para acceder a
un empleo exigen una preparacion de la que carecen.

“En un trabajo buscan gente cualificada. Lo primero que te piden es experiencia y no la
tienes...” (PG+v21p4)

“ Yo era muy joven cuando cai enfermo, y ahora ya soy muy mayor, no me cogen en ningun
sitio porque he intentado sacarme el graduado escolar, y no puedo” (PG+v22p4)
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Falta de vehiculo

“Es una necesidad el transporte, claro, muchos trabajos no los puedes coger porque no tienes
transporte” (H30v77p1)

Presion en el trabajo

Horarios y exigencias de trabajo inadecuados y maltrato por parte de los jefes son
algunos de los ejemplos citados

“ Yo he trabajado en la residencia, cinco afios, de auxiliar de clinica, me quedé tontita, me
dieron la plaza en Elda y no podia hacer el trabajo que me exigian porque tenia que levantarme
a las 5 de la mafana, volver a las 5 de la tarde desde la plaza donde vivia, irme a Elda, que
saqué la plaza en Elda y no resisti el trabajo, me votaron porque no hacia nada, tenian
razén.”(mv79p4)

“He estado en la construccién en un taller de empleo durante un mes y medio, nos daban
tedrica y prdctica en la obra y claro la prdctica no la llevaba bien... también nos metian mucha
presion en los estudios, sin saber que yo estoy enfermo ni nada...yo no dije nada, y mucha
presion también en los exdmenes , luego en el trabajo cargando carretillas con mucho peso de
escombros que me estropeé la mufieca...Yo pienso que para las personas que estamos enfermas
de esquizofrenia, el excesivo trabajo tanto fisico como mental no es positivo, tiene que haber un
término medio” (H30v71p1)

“Yo he estado cinco afios en el mismo taller, la jefa me gritaba un montdén, me llamaba
subnormal... Con esos gritos que me daba, me daban ganas de llorar y al final me
sali”(mv77p3)

Incompatibilidad del trabajo con la pension

Para los participantes la posibilidad de perder la pensién no contributiva si acceden a
un empleo, frena la busqueda del mismo

-“Estoy en Afema haciendo un taller de busqueda de empleo por las mafianas, pero ino me
quitardn la pension, no?”
_”Tela congelan” (n5v23p2-3)

“A mi me dijeron que tenia que elegir, cobraba la pension o cobraba la RAl, una de las dos
cosas”(nlv14p4)

2.2.5 Falta de formacion

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre el escaso nivel
formativo que poseen.

Estos ejemplos se extraen de una conversacidn donde un participante comparte su
experiencia en un curso prelaboral y las dificultades que encontré para finalizarlo. Dos
participantes sefialan la escasez de formacion como una limitacién para el acceso a
cursos donde se exige un mayor nivel de cualificacion.

“Se sumar, se restar, se multiplicar, pero ya esta”(Nominalv20p4)
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“..yo estudios tengo minimos, tengo el graduado escolar que me lo saqué en clases particulares
nocturnas, pero ir a apuntarme a cursos del INEM pues no...” (Nominalv21p2)

2.2.6 Pobreza

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la falta de
dinero y sus consecuencias negativas.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Falta de dinero, sus efectos sobre la Independencia y desarrollo personal, el Acceso a
una vivienda, la Pérdida de la vivienda, el Ocio y las relaciones con los demas, la
Cobertura de las necesidades estéticas y el cuidado personal, la Alimentacién y el
Acceso a un tratamiento

Falta de dinero

“En mi casa no tenemos mucho dinero”(Can-v4p1)

A propoésito de la lectura de un caso

“Se ve que no tiene mucho dinero, pasa mucho tiempo en casa, viendo la television...porque
cuando uno tiene dinero, se va por ahi, se entretiene, busca a alguien con quien salir”
(Casos+v9p2)

“ Yo la dificultad que veo es la econdmica, me gustaria ir mds holgado... ahora se me ha
estropeado el coche, que es muy viejo, y me hubiera gustado comprarme un coche nuevo, mds

seguro... mi padre me vendié su furgoneta pero me he quedado a dos velas...como venga un
recibo del banco, lo devuelven” (PG- v27 p3)

Son comunes las quejas sobre la cuantia de la pension.

“Las pensiones estdn muy bajas, demasiado bajas, ahora son 300 euros al mes, pero jolines, con
eso no se puede vivir en ningun sitio”(mv81p1)

Los que han trabajado un tiempo y tienen cotizaciones a la seguridad social, desean
solicitar una invalidez para que los ingresos superen la cuantia de la PNC.

“Yo es que seria el hombre mds feliz del mundo, si me concedieran la invalidez...” (H2v67p3)
En algunos casos los pacientes tienen que ir a juicio para reclamar sus derechos
econémicos

“A mi me ha costado mucho dinero, me ha costado mucho a mi y a mis padres, y nadie me
ayudd, nadie me ayudd, fui yo solo al juicio” (H30v40p3)

En otras ocasiones son sus familias quienes no desean que cobren ninguna pension

“Mis padres tampoco quieren que cobre pension ni nada...No tengo la ayuda de mis padres
para reclamar la pension porque no quieren que la cobre...”(H30v35p1)
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Efectos de la falta de dinero sobre:

La independencia y el desarrollo personal

“A ver si me toca la primitiva y me voy a vivir sola, que es lo que quiero” (n2v2p3)

“é¢Como voy a tener yo un hijo si no tengo dinero ni para mi?... (De donde va a vivir ese
hijo?”(H30v51p3)

El acceso a una vivienda

“yo he buscado una habitacion ... no me llega, con los 300 euros, no me llega ni para pagar la
luz del piso ...” (mv66p2)

“Con el sueldo que puedes cobrar no puedes comprarte un piso, son muy caros los pisos, en todo
caso un alquiler y también son caros ahora...”(nm2v4p2)

“Se necesita mucho para poder mantener un piso, hay que pagar recibos, la comunidad, la luz,
el agua, los muertos... la comida, la ropa” (PG+v26p4)

En uno de los grupos, los participantes hablan de desigualdades econémicas

“No hay derecho a que un ministro tenga un palacio que valga mil millones y nosotros no
tengamos ni para un piso...”(E1v4p3)

La pérdida de la vivienda
“En lo unico que pienso es que cuando se me va a acabe la baja, ique va a ser de mi?, porque
mi madre no trabaja y estd en casa conmigo y mi hermana tiene 17 afios y tampoco trabaja.

Estamos los tres y el piso estd hipotecado y lo estoy pagando, ese es mi temor, o sea...
quedarnos tirados” (H2v53p3)

El ocio y las relaciones con los demas

“Si yo tuviera pasta, invitaba a toda la familia a dar una vuelta...”(mvép4)
“Una vez al mes voy al cine, pero tengo poco dinero” (Can-v11p1)
La cobertura de las necesidades estéticas y el cuidado personal
“A mi me hace falta ropa que yo no tengo dinero para comprarme ropa, tengo que llevar

siempre lo mismo. Y aparte por la talla que tengo también que gasto una 56, me gustaria tener
ropa, para variar.”(mv70p2)

”

“En las rebajas podriamos salir alguna vez e ir a alguna tienda... pero hay que tener dinero
(n1v4pl)
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La alimentacion

En las grabaciones de las viviendas supervisadas se observa una dieta ajustada a una
economia precaria.
Algunos participantes piden comida a instituciones benéficas

“Para la comida me he ido a Cdritas, ultimamente a la iglesia que voy yo no dan ya comida de
esta”(H2v144p3)

El acceso a un tratamiento

“Yo iria al psicélogo todos los dias, la verdad es que me iria muy bien ,pero econémicamente no
me lo puedo permitir ...” (H30v63p1)

2.2.7 Falta de amigos para salir y compartir

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la ausencia de
amigos. Para los participantes, la falta de amigos favorece el aislamiento y los
sentimientos de soledad.

Algunos participantes comentan la pérdida de amigos tras conocer su enfermedad.
(Ver apartado correspondiente: Estigma)

“Echo en falta tener amigos, relacionarme con la gente como cualquier persona fuera de aqui”
(PG+v7p4)

“Yo no salgo casi, pero es que yo sola digo... ¢dénde voy?”(n5v14p2)

“Echo de menos los amigos que he tenido hasta la enfermedad, después de la enfermedad no
he tenido amigos...” (H2v25p3)

2.2.8 Problemas en la relacion familiar

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las dificultades
percibidas en la relacion con sus familias.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Sobreproteccidn, ser tratado como un nifio, No participar en la toma de decisiones que
les afectan, Discriminacion, Falta de comprensién de la enfermedad, Relacién centrada
en la enfermedad, Falta de confianza, Dificultades cotidianas en la convivencia,
Hostilidad, critica y maltrato fisico.

Sobreproteccion, ser tratado como un nifio

“Mi familia no me deja valerme por mi misma, cuando yo se que puedo...” (mv52p5)
“A mi mi madre me agobia a la hora de vestirme, ‘ponte esto, ponte lo otro’, y yo le digo que
no soy una nifia, que soy mayor ya, y mi madre peinandome por detrds...yo lo digo en el sentido

de que me puedo vestir sola y se lo que me tengo que poner cada dia, pero ella me agobia con
la ropa y poniéndome el cuellecito bien...”(mv69p3)

“Los padres como somos enfermitos nos tienen muy protegiditos” ( PG-v15p1)
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No participar en la toma de decisiones que les afectan

“yo estoy aqui en contra de mi voluntad.... yo estoy en la vivienda supervisada en contra de mi
voluntad, si a mi mi hermana me hubiera pedido permiso yo no estaria aqui, a mi me metieron
engafiado aqui. Llevo ya tres afio y casi medio... me metieron engafiado”(E3v5p3)

“A mi me obligaron a estar aqui, mi familia y no estoy descontento pero yo queria irme y me
obligaron a quedarme”(E3v7p2)

Discriminacion
“Me siento como discriminada en mi familia”(mv38p5)

“Con la unica que hablo un poco es con mi madre, pero con mi hermana tampoco, no tengo
relacién ninguna, ni con ninguno, nadie me llama” (H2v101p3)

“Mi hermano nunca me llama para ir a pescar...” (E6v5p3) Otro compaiiero le contesta “No te
llamard porqué esta harto de ti...”(E6v6p1)

Falta de comprension de la enfermedad

“ Me gustaria llevarme mejor con mi hermana, que me llevo muy mal porque no entiende mi
enfermedad, a veces ni me habla...” (PG+v36p4)

“Esas cosas duelen, aunque parezca que no, Mi madre, ahora ya no me lo dice, pero antes, ‘sal
por ahi, haz algo’ y te quedas ahi como diciendo, sal por ahi, haz algo, jclaro!, como si fuera tan
sencillo”(H2v103p3)

Relaciéon centrada en la enfermedad

“Antes de fallecer mi madre hablaba mds conmigo, cuando vivia mi madre pues siempre
hablaba mi cufiada con mi madre, mi padre, mi hermano. Las necesidades que tenian las cubria
toda la familia hacia ellos, pero por ejemplo hacia mi parecia que nada, que solo era la
enfermedad, que tenia que ir al médico y tomarme las pastillas y ponerme bien” (H2v109p1)

Falta de confianza

“Hablo yo con mi padre, ‘'mira como no me he sacado el carnet, que me he presentado dos
veces y he suspendido pues épor qué no me compro una moto o un micro car de esos que no
hace falta el carnet?’... Y no confian en mi, ellos piensan que me voy a estrellar o me voy a
matar o cualquier barbaridad”(H30v59p1)

Dificultades cotidianas en la convivencia

“Lo que pasa que me da mucha ansiedad estar a lo mejor entre mi familia, con mi familia, me
da mucha ansiedad, porque a lo mejor vienen todos a comer, vienen a una hora, mi madre estd
haciendo la comida, hay que poner la mesa, luego hay que quitarla y unos hablando de una
cosa, otros hablando de otra... Me meto yo por el medio, ‘Isabel cdllate ya, estds en todo” no sé
que no sé cuanto ...”(n6v12p3)

“A lo mejor estoy con mi padre viendo la tele y como no me gusta la publicidad, cambio de canal

y eso a mi padre no le gusta.. somos tres en casa y tenemos dos teles, a lo mejor estamos
viendo el mismo canal pero estamos en distintas teles...”(H1v38p2)
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Hostilidad, Critica y maltrato fisico

“Mi hermana cada vez que me ve me dice: ‘Que gorda, que gorda, mira como estds’... me dice
que me parezco a Don Pimpdn, siempre me dice lo mismo y yo no sé quien es Don Pimpon...”
(mv49p2)

“Mi familia me pega bofetadas, me tiran de los pelos, me pega patadas, mds aparte, la mayor
siempre esta diciéndome que me va a rajar el CD...”(mv36p3)

“ Por mi enfermedad al principio me pegé dos veces, decia _ ‘no, es que a ti lo que te pasa es
que no quieres trabajar, te van a quitar el piso, ponte a trabajar’, y me pego dos veces... la
segunda nos pegamos entre los dos porque no entendia mi enfermedad ahora no sé lo que
piensa, hasta hace poco lo tnico que creia es que no trabajaba porque soy un vago y no quiero
trabajar...(se rie) eso es lo que piensa de mi” (H2v54p3)

Algunos participantes tratan de disminuir las situaciones de tensién familiar
marchdndose de casa

“Yo he buscado habitacion para estar por lo menos una temporada sola, sin mi familia, a ver si
se suavizaban un poco las cosas ...” (mv66p2)

“Le he dicho a una amiga, que me alquile una habitacion porque me he peleado con mi familia”
(n3v41pl)

2.2.9 Problemas en la relacion con los profesionales

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las dificultades
que perciben en la relacién con los profesionales de salud mental.

En esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel: Los
profesionales de salud mental engafian, los profesionales no me comprenden, los
profesionales deciden y yo no, las consultas son muy cortas, los profesionales no
resuelven los problemas, te sobremedican, te dejan al margen, nos tratan como si
fuéramos nifos, maltrato en instituciones psiquiatricas.

Los profesionales de salud mental engafian

“A veces pasa que vas a un psiquiatra, estds hablando con un psiquiatra y te dice " te voy a dejar
curado "y entonces es cuando te internan en un psiquidtrico. A mi me pasd, ‘Tu ya estds bien, te
puedes ir a casa *y entonces me internaron en un psiquidtrico”(H1v23p1)

Los profesionales no me comprenden

“¢Cémo van a saber los monitores, los médicos, los psiquiatras, los abogados, gente fascista,
como se siente un enfermo por dentro de su enfermedad, si ellos no se drogan y a nosotros nos
llenan de inyecciones que nos tienen doblados?”(E4v8p3))

“Yo lo que necesito y me han recomendado es un psicélogo, pero como pertenezco a

neuropsiquiatria no lo tengo. Voy a tener que buscar un psicélogo pagando privado que me
dedique tiempo y sepa comprenderme” (PG-v3p3)
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Los profesionales deciden y yo no:

Te acortan las citas de los inyectables

“Me han adelantado la fecha de la inyeccion...tiene que ser cuando lo diga ella (enfermera), no
tiene que ser la razén del enfermo, tiene que ser la razon del médico ...yo le digo: “ si me vas
adelantando dias al final de afio me has adelantado un mes...”(E5v3p3)

Te alargan la cita con el médico

“La visita del médico me la daba muy tarde, me la daba casi cada medio afio, tendria que ser
cada 15 dias como el especialista, y yo se lo digo, pero me sigue dando cada medio afio o sea
que por esa parte estoy muy mal atendido”(PG+v5p4)

Las consultas son muy cortas

“Pues yo he ido al psiquiatra esta mafiana, me ha tenido 10 minutos, porque conmigo siempre
hace lo mismo... un minuto, cinco minutos, diez minutos y jpara fuera!” (n5v28p3)

No cuento lo que me pasa al psiquiatra

Incluimos bajo este epigrafe las referencias de los participantes sobre las dificultades
gue tienen para realizar una exposicion completa de sus problemas en la consulta del
psiquiatra

“Yo al psiquiatra realmente le cuento como me va ese dia, pero intentas acordarte de como lo
has pasado hace dos dias, y hace dos dias a lo mejor estabas mal pero ese dia estds bien y no te
acuerdas de cuando estabas mal, y lo que quieres es olvidarlo...”(H2v129p3)

“Yo cuando muchas veces estoy en la consulta, me quedo ahi esperando y pienso "pues le tengo
que decir esto’, pero a raiz que va pasando el tiempo y van saliendo y entrando pacientes se te
olvida ya...” (H2v130p1)

“Que sepa la gente la verdad de los problemas que tenemos, no se los contamos a los
médicos”(H2v156p2)

No resuelven los problemas

“Yo es que una vez iba a un psiquiatra y no me iba bien porque nos hacia unas terapias de
grupo un poco agresivas, que si mi padre me habia violado ,que si no se qué escuchando unos
problemas que a mi ni me van ni me vienen, luego cambiando la medicacion cada dos por tres,
un desfase. También iba al psicdlogo alli y nada mds me decia, que mds me cuentas... que mds..
y no me daba ninguna solucién de nada...”(H30v66p1)

“ ...(los profesionales)si que te creen, lo que pasa es que no te pueden decir nada, te dejan

hablar y te escuchan pero no pueden arreglar los problemas, ni los tuyos ni los de
nadie”...(n6v25p3)

Te sobremedican

“El doctor X me inflaba a pastillas, y te dejaba sedado. A mi me dejaban asi en mi habitacion,
en mi sillon..... (Haciendo un movimiento repetitivo de delante hacia atras con su cuerpo) el
akineton y haloperidol, y sin parar.....”(G2v46p1)
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“Un psiquiatra lo unico que hace es decirte si, si, medicinas y mds medicinas y vete ... y ya se ha
acabado todo...”(G2v31p4)

“...lo légico es que te suba la dosis, y que te la baje pero cada cierto tiempo, pero no que te la
vaya subiendo...porque tanta pastilla es que es un pelotazo tio.....” (G2v49p2)

Te dejan al margen

“... vas a ver al médico y empieza a hablar ella (educadora) y el médico... ‘es que este chico... no
se qué no se cuantos..’y yo se lo he dicho.. que lo que nos estdn haciendo no estd
bien...”(G2v21p4)

“En la consulta del psiquiatra te dejan al margen yo hoy me he atrevido y se lo he dicho: ‘'mira
esto es lo que me estd sucediendo’...”(G2v23p4)

Te tratan como a un nifio

“Me puede decir X no hagas mds eso y llamarme la atencion pero que no nos castiguen, éPor
qué nos castigan? Como si fuéramos nifios pequefios”(E3v10p3)

“Estoy hasta los cojones de que me llamen la atencidn, por decirlo en castellano” (E4v2p3))
Hace esta afirmacion tras una discusién aparente con la educadora de la vivienda supervisada.

Maltrato en instituciones psiquiatricas

Los participantes comentan experiencias de malos tratos en instituciones psiquiatricas.
Expresan enfado, rabia hacia el personal sanitario que ordena, obliga y decide por los
pacientes ingresados. Se quejan de la atencion médica basada en medicamentos.

“Ahi entras bien y sales gilipollas...te duchan todos juntos, comer, medicinas, comer, medicinas,
ahi no hay ejercicio ninguno... si no quieres pincharte, te pinchan...un calmante de
caballo...dormido todo el dia” (E2v15p3)

“En el hospital te van a dar medicacién a punta pala, hay peleas y gente conflictiva” (n3v15p3)

En esta categoria de segundo nivel (Problemas en relacién con los profesionales)
recogemos, asi mismo, algunos comentarios realizados por los participantes al finalizar
una sesién grupal. Podria sugerirse que se derivan del nivel de “encorsetamiento”,
como personas con enfermedad, que reciben de los profesionales y del ajuste de
tiempo y contenido de las consultas, centradas basicamente en la enfermedad.
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“Un record, he hablado (reunidn) lo que no hablo en mi vida” (H2v151p3)

“Con lo que hemos dicho aqui en una hora, tienes resumido, por lo menos por mi parte, lo que le
he dicho yo al psiquiatra durante dos afios aproximadamente. Vas a saber lo mismo de mi que
el psiquiatra en dos afios. (H2v154p3)

“Yo creo que ahora cuando salimos de aqui (reunién) volvemos a la vida de enfermos”
(H2v157p1)



2.2.10 Aislamiento geografico

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las
consecuencias de vivir en una zona aislada

“Yo quiero decir que los domingos y festivos, donde yo vivo, no hay autobus. Los domingos si no
voy al futbol, que me lleva mi padre, no salgo de casa ...”(H1v2p1)

2.2.11 Violencia

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre su dificultad
para enfrentarse a una situacién violenta

“una mujer le ha pegado a un hombre mayor en el autobdus..., yo es que la violencia no la
soporto... no sé porqué tiene que existir...”(F2v5p2)

“A mi no me gustan las peleas... ni me gusta que me pongan nervioso... “(G2v10p1)

No se han obtenido expresiones directas sobre comportamientos violentos de los
participantes hacia otras personas. En el apartado de Sentimientos, se podria inferir
esta situacidn en alguno de los comentarios sobre sentimientos de culpa

“no quiero darle mala vida, no quiero darle mala vida, que no sufra mds por mi, pero claro, no
depende de mi solo, depende de mi enfermedad y de mi estado de dnimo. Y no podiamos vivir
juntos también porque al principio de mi enfermedad yo me rebotaba mucho, decia palabras
que no eran ciertas, le decia cualquier cosa a mi madre...” (H2v12p2)

“Tengo mucha pena por todo lo que hice a mis abuelos y a mi familia...” (PG+v47p2)
2.2.12 Estigma

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las actitudes
negativas y de poder de los demas hacia las personas con enfermedad mental y sus
consecuencias

“ Noto el rechazo en la gente, mucha gente dice que prefiere una enfermedad fisica a una
mental y se meten mucho con los esquizofrénicos... yo antes de ser un esquizofrénico prefiero
una enfermedad fisica” (mv90p5)

“Yo soy nadie, isabes?... siempre quieren imponer la (su) forma de ver el mundo por encima de
la mia...”(G1v2p4)

“Es como si estuviéramos apestaos de la sociedad, nosotros somos como apestaos, la peor

enfermedad...la nuestra, como si fuéramos etarras, como si fuéramos la escoria de la sociedad”
(E1v7p3)
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Los participantes se quejan de que para acudir a cualquier especialista, sus médicos de
cabecera lo primero que ponen en el informe es esquizofrenia

“Voy a un médico y veo a la de cabecera y pone Esquizofrenia. Asi cuando voy al especialista,
nadie me hace caso y dirdn ‘esta es tonta perdida, a esta la desenvolvemos pronto””(n6v34p3)

Algunos participantes también se manifiestan en contra de otras situaciones de
exclusién

“Si vienen en pateras, serd por algo, en su pais se mueren de asco, de hambre y del sida, pues
se vienen aqui a buscar una vida mejor” (G6v7p3)

“Cuatrocientos enfermos hay en el psiquidtrico de la carcel”(nm4v4p1)

“...gente que estd muriendo dia a dia”(nm4v5p4)
“Alli debe ser horrible el ambiente...eso debe ser horrible”(nm4v6p2)

2.3 Limitaciones
Se identificaron 38 categorias de limitaciones de primer nivel y 18 de segundo nivel, las

cuales se muestran en la Tabla 13. La distribucién de categorias de limitaciones por
tipo de grupo se muestra en la Tabla B3, Anexo 11.
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Tabla 13. Categorias de primer y segundo nivel del area Limitaciones.

Categorias de primer nivel

Categorias de segundo nivel

Clinicas

Consecuencias  negativas  del - .
i & Sensibilidad al estrés
estrés
Delirios , -
L Sintomas positivos
Alucinaciones
Hablar poco

Hablar mucho
Quedarse en blanco
Quedarse bloqueado
Pasar de un tema a otro

Limitaciones para comunicar

Limitaciones para concentrarse
Limitaciones para pensar
claridad

Quedarse en blanco

Falta de memoria

Falta de atencién

Limitacion para llevar a cabo
operaciones matematicas sencillas

con

Limitaciones cognoscitivas

Falta de ganas de hacer cosas
Limitacidon para levantarse de la
cama

No poder con las actividades del
dia adia

Falta de iniciativa

Cansancio

Limitaciones para iniciar o
mantener una actividad

No llevar un ritmo normal

Ritmo lento

No sentirse enfermos

No sentirse enfermos

No encontrar conceptos
explicar las sensaciones
enfermedad

para
r/c la

No encontrar conceptos para
explicar las sensaciones r/c la
enfermedad

No disfrutar

Limitaciones para disfrutar

Abandono del aseo personal
Limitacidn para arreglarse y cuidar
su imagen

Limitaciones para el cuidado
personal

Insomnio

Insomnio

Relacionadas con el desarrollo y
funcionamiento personal

Evitacidn interaccidn social
Aislamiento

Evitacién y aislamiento

La enfermedad percibida como
limitacién

Autoestigma

Pérdida de capacidad para | Pérdida de capacidad para
desarrollar el oficio habitual desarrollar el oficio habitual
Limitacion  para estudiar vy | Limitaciéon para estudiar y
aprender aprender

Para hablar por teléfono Falta de destrezas

Para concertar citas

instrumentales

Falta de destrezas en la relacién
con las chicas

Falta de destrezas en la
relacion con las chicas

Falta de deseo sexual
Anorgasmia

Temor a un embarazo
Percibirse poco atractiva

Limitaciones r/c la sexualidad
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Relacionadas con aspectos clinicos

2.3.1 Sensibilidad al estrés

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las
consecuencias negativas (sintomas emocionales y psicéticos) que el estrés tiene sobre
ellos.

Las situaciones de estrés identificadas tienen relacion con experiencias laborales y con
situaciones cotidianas. No se habla del estrés ni de sus consecuencias cuando se
refieren a los conflictos con sus familias.

“Con la enfermedad que tenemos, é¢podemos trabajar?...Es que me dijo Javier que el estrés es
muy malo para nosotros, que podemos recaer” (n4v9p2)

“Yo estaba trabajando en el aeropuerto dos afios, pero lo tuve que dejar...estaba con contratos
de 6 meses, por horasy ademds por dias...tuve que dejarlo a los dos meses porque empecé a oir
voces y me tenia que meter en las bodegas de los aviones, no podia, y tuve que decir al médico
de empresa que no podia...” (H2v60p2)

“Estoy de baja en el trabajo... por estrés y depresion (nm3v2p1)”
2.3.2 Sintomas positivos de la enfermedad

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la presencia en
sus vidas de sintomas positivos y las consecuencias negativas de los mismos.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Delirios y Alucinaciones.

Los participantes comparten entre ellos la presencia de sintomas positivos, como algo
coincidente dentro del grupo.

“Ese es mi problema principal, lo que oigo. Lo que me pasa a mi es que todo lo que oigo a mi
alrededor, por la calle, creo que va dirigido hacia mi... y no salgo a la calle, no salgo para nada,
no puedo salir. No salgo para nada a la calle, sacaba al perro porque lo compré y tenia que
sacarlo al animal, pero cuanto antes me subia para casa. Asi he estado 14 afios, todo lo que
oigo...” (H2v30p2)

“Yo lo que pasa es que cuando he tenido alguna recaida, he creido que me provocaban y que se
refiere a mi todo el mundo, eso forma parte de cuando recaigo....”(H1v59p2)

“Se sentia muy observada, muy observada por los vecinos, es como si yo estoy aqui en mi casa y
los vecinos, el ruido al subir y bajar la escalera, creo que me estdn observando... pues a ella se le
metié que los vecinos estaban en contra de ella y al final no podia estar y decia “llevarme al
hospital que esté alli unos dias a ver...”” (n5v74p1)

2.3.3 Limitaciones para comunicar
Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las limitaciones
percibidas a la hora de comunicarse.

En esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel: Hablar
poco, Hablar mucho, Quedarse en blanco, Quedarse bloqueado.
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Asi mismo se incluyen limitaciones no expresadas directamente por los participantes
en los diferentes grupos pero evidenciadas a través de la lectura de los textos
transcritos. Pasar de un tema a otro perdiendo el hilo de la conversacién.

Hablar poco

Algunos participantes son conscientes de la ausencia de conversacion.

“yo normalmente suelo hablar poco, tengo poca conversacion” (H1v4p2)

“Me gustaria tener una buena expresion comunicdndome, porque a veces me pasa a mi como
que pierdo la fuerza interior y respondo si, ya’, y me entra como suefio,
debilidad...”(H2v152p1)

Este fragmento se produce a la hora de la cena en una vivienda supervisada, tras
permanecer en silencio durante varios minutos.

“Aqui porque no somos padre y madre o hijo y padre... pero lo mds normal en las familias, a la
hora de cena y a la hora de comer, es que hablan y salen temas...” (F2vip2)

Hablar mucho

“Mi padre a veces me dice que no hable tanto o algo asi me dice, que hablo mucho. Y hay un
compariero nuestro, R, que no sé si le agobio un poco porque hablo por los codos, hablo mucho
y a lo mejor le molesto un poco” (H1v20p1)

“Mi madre, la pobre, me ha dicho que tome pastillas para no hablar tanto” (mv97p4)

Quedarse en blanco

“Tengo problemas a nivel de la forma de expresarme, a mi hay veces que estoy hablando de un
tema y de repente me quedo como con la mente en blanco o pensando en otra cosa, entonces
no puedo seguir bien una conversacion” (PG+v42p2)

Quedarse bloqueado

“Yo lo que echaria en falta seria, si no me quedara en blanco y sin memoria y tuviera mds
capacidad para prestar mds atencion, poder llevar una conversacion larga que no puedo, me
quedo asi como atascado” (H1v27p2)

Pasar de un tema a otro

En diferentes grabaciones realizadas, se observa que los participantes, con frecuencia
cambian de tema, no acaban de hablar de algln aspecto y se introducen comentarios
gue no tiene que ver con el tema del que se estd hablando. Cuando esto ocurre se
interrumpe la conversacion, y en todos los ejemplos identificados, tras la interrupcion
no se retoma el tema del que estaban hablando.
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A continuacién mostramos un ejemplo
Hablando de lo que le llama la atencién de los jovenes:

“Que no escuchan a nadie... Hay una parada de autobus en alicante y habia un nifio pequefio
que no conocia yo de nada hablando con la madre que estaba al lado, y el nifio con unos
pelotazos, que me invito a mi a dos... un nifio pequefio que no conocia yo de nada y me
sorprendio , después hablé con él en el autobus, se puso en un sitio que estaba todo ocupado, yo
en el autobus, si puedo me siento, se lo dejé a una que creia que estaba embarazada, y luego
me dijo que no estaba embarazada, que era barriga. (H1v63p1)

Para algunas personas, no hablar bien, o tener dificultad para comunicar es una
evidencia de padecer “la enfermedad”.

“¢Cémo puede ser que esté enfermo y no se le note? Yo lo vi arreglando papeles y hablaba muy
bien. Si una persona habla bien no se le nota la enfermedad (n4v23p1)

Al devolver la informacién en el grupo de hombres menores de 30 afios y visionar
junto con los participantes la grabacidn, uno de ellos se sorprendié por los aspectos no
verbales de la comunicacién, su posicidn corporal y la falta de contacto visual durante
la sesion grupal

“ Parece que no estoy atento, pero si que lo estoy... y se me ve muy serio”

Para mejorar estas limitaciones participan en talleres de habilidades de comunicacién,
ofertados desde los centros de rehabilitacidn e insercidn social. Algunos participantes
expresan la dificultad de generalizar lo aprendido.

“Aqui en el CRIS estoy aprendiendo comunicacion porque antes era muy cerrado y tenia
depresion, pero por ahora me relaciono igual, en el CRIS (me comunico) mejor, pero fuera...no
me sirve” (PG+v8p4)

2.3.4 Limitaciones cognoscitivas

Es una de las limitaciones expresadas con mayor frecuencia.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Dificultad para concentrarse, Dificultad para pensar con claridad, Quedarse en blanco,
Falta de memoria, Falta de atencién, Dificultad para llevar a cabo operaciones
matematicas sencillas

Limitacidn para concentrarse

“Echo en falta lo que hacia antes, que leia, me podia concentrar...ahora todo eso me cuesta un
montdn, me cuesta mucho estar centrada...”(mv28p5)

“Yo tengo el certificado de escolaridad, pero he tratado de sacarme el graduado escolar y no he
podido, no me concentraba” (PG+v23p2)

Limitacidn para pensar con claridad

“A medida que pasa la tarde la cabeza ya no rula, ya no pienso con claridad, ya me empieza la
cabeza a no querer hacer nada y eso, eso es lo que pasa” (H2v91p3)
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Quedarse en blanco

“Me canso mucho y no me entran las cosas en la cabeza, sino que me quedo en blanco, como si
no tuviera capacidad” (H1v21p2)

Falta de memoria

“Estuve haciendo corte y confeccion de nueve y media a once y media. No aprendi nada la
verdad, iban muy deprisa para mi, luego terminaba haciéndomelo mi madre... el problema es
que cuando llegaba a casa no me acordaba de nada” (n2vi3p1)

“.. Se me ha ocurrido una cosa, si no se me va de la memoria os la diré... he tenido un lapsus en
la memoria y se me ha olvidado” (nm3v1p4)

Falta de atencion

“Lo que noto cuando estds viendo la tele es que no te quedas con todas las palabras que dicen y
ya te cabreas jvoy a poner atencién! Poco a poco vas averiguando lo que dicen, las palabras, la
historia de esa pelicula, de que va...” (H1v30p3)

“... leo pocas cosas, estoy siempre en los bares, me llevo el libro e intento leer alli, pero luego me
pongo a mirar a las personas que pasan...(nm2v11p4)

Limitaciones para llevar a cabo operaciones matematicas sencillas

Para algunos participantes estas dificultades se derivan de la medicacién, para otros es
consecuencia de la enfermedad

A propdsito de la lectura de un caso
“Tiene problemas para multiplicar y dividir... mucha gente comenta el problema de no poder
concentrarse y que se le olvidan las cosas, eso es un problema. Mucha gente dice que es por la
medicacion, pero yo creo que es por la enfermedad en si, que es lo que te lo produce, porque yo
estoy estudiando y no estoy como antes de estar enferma, antes estaba mejor a la hora de
memorizar, me costaba menos” ( Casos +v43p3)

“Hay gente que debido a la enfermedad pierde capacidad para hacer esas cosas...
“(Casos+v31p3)

2.3.5 Limitaciones para iniciar o mantener una actividad

Incluimos en esta categoria, los comentarios de los participantes sobre las limitaciones
percibidas para el mantenimiento de actividades domésticas, ocupacionales,
recreativas y laborales.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Falta de ganas de hacer cosas, Dificultad para levantarse de la cama, No poder con las
actividades del dia a dia, Falta de iniciativa y Cansancio
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Falta de ganas de hacer cosas

“Te sientes como ofuscado interiormente o algo asi, que no tienes ganas de hacer nada, a lo
mejor llegan las 8, a mi por ejemplo me toca siempre bajar la basura, y digo huy, no la bajaria,
pero hago un pequefio esfuerzo y digo ‘va’ y bajo la basura, cosas asi. Por la mafiana voy a
comprar el pan y me cuesta, lo pienso, y tengo que hacerme la cama, me cuesta un poco”
(H2v93p1)

“Yo no tengo ganas de trabajar... si ni siquiera limpio mi casa” (n4v31p2)

“No hago nada en todo el dia. Asi llevo, quitando los 45 dias que estuve trabajando, 4 afios sin
hacer nada, sin ganas, no hago absolutamente nada.” (H2v18p3)

Limitacidn para levantarse de la cama

“Mi dia es levantarme a las 12 o la 1 si no tengo nada, no puedo levantarme antes. Desayuno,
me voy a enchufar la tele y me quedo en el sofd hasta las tres de la tarde. Como. Si hay algo que
comprar bajo al supermercado y me vuelvo a echar en el sofd hasta las 7 de la noche”
(H2v17p3)

“Primero te tienes que preparar para el trabajo, porque yo ahora mismo me dan trabajo y no lo
cojo porque no puedo, ¢ Como voy a trabajar si me levanto tarde?. “(H30v8p3)

“Me cuesta mucho levantarme por las mafiana y hay veces que pienso que es positivo
venir aqui (AFEMA) porque habria dias que no me levantaria de la cama” (Casos+v28p1)

No poder con las actividades del dia a dia

“Estoy todo el dia ocupado (CRIS), hay mucha faena en la vivienda supervisada y a veces no
puedo con todo...” (CAN-v13p4)

Falta de iniciativa

A propdsito de un caso

“No coge un libro, la television no le gusta, se sienta en el sofd tranquilo... yo creo que con 37
afios no se le ve iniciativa” (Casos -, v16, p2))

“Nos cansamos mucho y eso nos hace tener falta de iniciativa, perseverancia, y falta de
constancia en las cosas, nos cansamos enseguida y necesitariamos algo que nos estimule a
tener perseverancia” (PG-v22p4)

Cansancio
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“Estoy obsesionado con el cansancio, entonces si me encontrara menos cansado seria mds
activo, y quizd podria incluso trabajar pero asi es que no tengo dnimos para hacer
nada...”(H1v1i0p2)

“Si yo estoy en el CRIS tres horas, y después de la primera hora ya estoy rota, ¢ Tu crees que yo
puedo trabajar ocho horas?” (mv76p1)



“No he podido ir porque me he quedado dormido, y no tenia fuerzas para ir... estaba muy
cansado...”(G2v4p3)

2.3.6 Ritmo lento

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las dificultades
para mantener un ritmo normal, el que ellos/as perciben que llevan las personas sin
enfermedad, para la realizacién de actividades ocupacionales, formativas o laborales.

“Me matriculé en un curso de estos de aula abierta, haciamos objetos de madera y me pues
muy nervioso porque todo el mundo iba a toda pastilla y con la sierra... habia cola para cogerla,
total que me puse nervioso y decidi no volver... pagué la madera que habia gastado y entonces
claro, para nosotros tiene que ser una actividad a nuestro ritmo” (PG-v9p3)

“Yo no puedo aceptar trabajos que duren mds de tres horas... no puedo llevar el ritmo que
llevan otras personas” (Casos +v55p2)

“Un chico me dijo que estuvo trabajando en una panaderia y que le tiraron porque iba muy

despacio, muy lento... nosotros no vamos al ritmo ese, vamos mds despacito, mds reposado, y él
dijo que lo tiraron por eso...” (n4v14p1)

2.3.7 No sentirse enfermos

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la falta de
conciencia de enfermedad como una limitacién

“Hay gente que no se sienten enfermos... y no quieren tomar la medicacion “
(Casos +v59p3)

“No es consciente de las paranoias que tiene, porque no se da cuenta, porque dice que no tiene
paranoias...” (Casos —v24p4)

2.3.8 No encontrar conceptos para explicar las sensaciones relacionadas con la
enfermedad

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre lo dificil que es
compartir sentimientos y sensaciones.

“A mi me pasa normalmente la sensaciéon esa que no se puede describir porque es una
sensacion, que es como una especie de presion, la sensacion de la esquizofrenia” (H30v19p1)

“A mi me ocurren cosas también... pero no las puedo explicar, las cosas que me ocurren, porque
son sensaciones” (H30v21p3)
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2.3.9 Limitaciones para disfrutar

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la dificultad
para disfrutar en relacién tanto con las actividades cotidianas como con las actividades
Idicas. Esta situacion conduce a dejar de participar en actividades que con
anterioridad les resultaban placenteras.

“No disfruta con las cosas que hace...” (Casos —v39p2)

“...pero ya no voy a bailar, hace mucho tiempo, no tengo ganas de salir a bailar por ahi, ya no
me lo paso bien...”(n6v2p1)

2.3.10 Limitaciones para el cuidado personal

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las dificultades
para mantener su cuidado personal

La falta de higiene y cuidado personal repercute negativamente en la imagen social
gue tienen las personas con esquizofrenia favoreciendo el rechazo y la marginacién.
Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Abandono del aseo personal y Limitacion para arreglarse y cuidar su imagen

En una de las viviendas supervisadas un compafiero recrimina a otro su falta de aseo.

“Antes de acostarte por favor, Idvate la boca y las manos...Idvate por favor...”(E6v10p3)

“Yo no se cuando se duchard, pero hace siglos que no lo veo ducharse (E2v12p2)

“Yo estoy un poco abandonado, me cuesta mucho ducharme, afeitarme, me he abandonado del
todo.” (H30v62p3)

“Hay mucha gente con esta enfermedad que no se cuida, no se asea ni nada de nada”...(Casos-
v12pl)

2.3.11 Insomnio

El insomnio es otra de las limitaciones identificadas por los participantes. Dormir y
descansar es necesario para sentirse bien, como reflejamos en el apartado de
Necesidades: Controlar el malestar emocional

Para algunos participantes este insomnio se vincula a la falta de cansancio derivado de
la inactividad, para otros se asocia a temporadas de mayor estrés y cavilacién.

“Cuando tienes mds problema o estas mds nerviosa, te cuesta dormir” (n4v20p1)

“ He tenido luchas mentales esta primavera, lo he pasado mal, me tiraba noches enteras sin
dormir” (H1v41p3)

A propdsito de la lectura de un caso

“Aqui dice que le cuesta dormir pero no duerme mucha siesta..."Como no estoy cansado, me
cuesta coger el suefio” (Casos-, vi4,p3)
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Relacionadas con el desarrollo y funcionamiento personal

2.3.12 Evitacién y Aislamiento

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la evitacion y las
limitaciones percibidas en la interaccién social asi como los comentarios sobre el
Aislamiento y las consecuencias negativas del mismo

Evitacion de la relacion social

Una serie de sentimientos actian como fundamento de una evitacién de la
interaccidn social: sentirse ridiculo en la relacién con los demas, sentir que lo que
dicen son tonterias, sentir miedo de la gente, sentirse agobiado y nervioso

“..pero es que hay veces que no puedo ante esas circunstancias, y ya ves si son amigas de mi
madre, estdn hablando, estdn jugando al parchis y a lo mejor si digo yo una tonteria me siento
culpable por todo lo que voy diciendo, me siento que estoy haciendo el ridiculo y todo me va
golpeando encima, hasta tal punto que me tengo que levantar e irme ....aunque al dia
siguiente vuelva intentarlo (n5v71p1)

“Estas hogueras me agobiaba, yo veia la gente ahi, y yo digo équé hago alli abajo? Y me daba
como vergiienza, como miedo a salir y estar con la gente, cosas raras que te vienen a la cabeza”
(Nominalv32p2)

“é¢Te acuerdas la ultima vez que salimos?... estabamos por la plaza de toros y M se fue

corriendo, le dio “la neura” de que no tenia ganas de ver a nadie, estabamos andando por la
calle y de pronto la ves que se va...”(n1v10p1)

Aislamiento

Para algunos participantes, el aislamiento es inherente a la esquizofrenia. Aislarse en
casa impide el contacto con el exterior, dificulta la relacién con otras personas y
conduce a sentimientos de incapacidad y soledad.

“Uno de los problemas que conlleva la esquizofrenia y que tienes que ir rompiendo poco a poco
y venciendo cada dia es el aislamiento que te produce” (Casos +v41p3)

“.. mi madre me protege en casa, pero luego cuando yo salgo me encuentro raro en la calle,
que bajo y empiezan a bajar las vecinas, y me saludan y no quiero contestarles... y entonces

prefiero no salir” (PG+v44p4)

“Yo prefiero otra enfermedad que esto, no me gusta, no me gusta porque me aisla mucho y
me deja sola y me deja muy mal” (n5v57p1)

Algunas personas llegan a adaptarse a esta situacion

“A veces uno se hace comodo, cada vez sale menos, y cada vez se queda mds en casa”...
(Casos+v14p2)
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2.3.13 Autoestigma

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la enfermedad
percibida en su conjunto como una limitacién.

Para los participantes, estar enfermo impide llevar una vida normal, desarrollarte
como persona, tener un proyecto vital, independencia, una pareja, hijos, poder
trabajar, formarte, tener tu casa, amigos.

P1“Pero es que yo sé que tu has tenido varias relaciones con chicos, pero no has querido seguir
con ellos porque no quieres casarte, porque no quieres tener hijos...porque no quieres establecer
la situacion...”

P2“Porque me doy cuenta que estoy enferma y no puedo” (n5v47-48p1-2)

“La enfermedad mental te imposibilita para todo” (Nominalv20p4)

“Yo creo que es cosa de la autoestima, que todos nos hemos encontrado que no nos sentiamos
capaces de trabajar en nada, y que la enfermedad te hace dudar de que seamos capaces de
trabajar” (Casos-v33p5)

Hablando de la enfermedad

“Si te da miedo, a una persona de 40 afios, salir a la calle y bailar un rato que eso no es nada,
écomo vas a formar una familia, o tener hijos o casa propia? Imposible, yo lo veo asi, son cosas
que me gustaria pero que veo muy complicadas” (Nominalv33p2)

2.3.14 Pérdida de la capacidad para desarrollar el oficio habitual

Incluimos en esta categoria lo comentarios de los participantes sobre la pérdida de
capacidad para desarrollar el oficio habitual

“El anterior oficio que desarrollaba, como profesor y programador de ordenadores ya no lo
puedo desarrollar, he perdido capacidad, ahora me gustaria algo no tan intelectual” (PG-v18p3)

2.3.15 Limitacion para estudiar y aprender

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre sus limitaciones
para el estudio

“Yo antes de la enfermedad era un lince para el estudio, sacaba notables siempre pero desde la
enfermedad no he podido estudiar, lo intento y no hay manera” (H30v67p1)

“En junio me tuve que apuntar a un curso de técnicos de ordenadores que estaba con beca, me
daban seis euros al dia, y me sali a los quince dias del curso... no me entraba en la cabeza”
(n2v24p3)

“Estuve haciendo un curso de administrativo contable pero me lo tuve que dejar, al principio iba
muy bien pero luego no lo podia seguir, era muy dificil” (Nominalv19p4)
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2.3.16 Falta de destrezas instrumentales

Incluimos en esta categoria las limitaciones para hablar por teléfono y concertar citas.
Estas limitaciones no han sido directamente identificadas por los participantes pero se
evidencian en el analisis de los textos.

Para hablar por teléfono

En los grupos de las viviendas supervisadas cuando hay que hacer una llamada
telefénica, ninguno quiere hacerlo. No se obtuvieron explicaciones sobre la razén de
esta dificultad.

Algunos ejemplos

“Ahora tengo que pasar para acd .... ( tropezandose) ..... me cago en la mar sald, todo esto
aqui... En la hoja esta de Asfeme aqui no estd puesto, ¢donde estd el teléfono de Asfeme?
(finalmente lo encuentra y llama ) Hola soy JM, ime puede dar es que estamos... aqui ... me
puede da el teléfono de I? vale.... si, JM, del piso jpero no me pongas musica hombrej....i que
estas haciendo poniéndome musica ahora?.... ahora a la tres, seis de la tarde que estamos
comiendo arroz jvirgen santa! jchiquilla no me ponga musica, muchacha!...“(E5v2p3)

...”Yo no quiero llamar... éporqué no la llamas tu?... excusas de mal pagador, si te sabe mal no la
llames...”(E5v8p1)

Para concertar citas entre ellos

En los grupos naturales formados por amigos y amigas, se desprende del analisis de
los textos, la enorme dificultad que supone concretar una cita para realizar alguna
salida o actividad entre ellos. Hablan de quedar para salir, de llamarse unas a otras en
las diferentes sesiones de grupo pero en la practica los contactos son muy esporadicos,
no acaban concretando el dia para salir o la hora, o quien se encarga de avisar a quien.
Ese hecho dificulta que queden realmente.

2.3.17 Falta de destrezas para establecer relaciones con las chicas

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre sus limitaciones
a la hora de establecer relaciones con chicas

“Es normal sentir un poco de timidez al estar con chicas si no tienes costumbre, hay que superar
el trauma y la inseguridad, es un poco romper el hielo”

(Casos +v54p3)

“ Se pone nervioso con las chicas...Cuando estas con chicas tratas de sacar lo mejor de ti”
(Casos-V50, p1)

Valoran como positivo realizar algun curso o taller que les ensefie a “ligar”

“Un taller de estos que hicimos un dia sobre técnicas de ligue ¢ Tu estabas?... con ese taller
estamos mds preparados para las situaciones, ya sabemos que conversacion darle a las chicas
para que no se enfaden y por si tuvieras que estar un dia con ellas...”(H1v25p3)
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2.3.18 Limitaciones relacionadas con la sexualidad

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre los obstaculos
que dificultan la satisfaccion de su sexualidad

En esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel: Falta de
deseo sexual, Anorgasmia, Temor a un embarazo y Percibirse poco atractiva

Estas dificultades fueron expresadas por las mujeres

Falta de deseo sexual

“Yo es que no tengo ganas de hacer nada (se refiere sexualmente), me van a salir telarafias ahi
abajo”(n6v29p1)

Anorgasmia

“Yo no pienso que el sexo sea un placer, hay gente que no disfruta con el sexo...yo con mi novio
no disfrutaba nada...” (mv97p5)

“Yo paso de acostarme con nadie...ipara qué?é para no sentir nada y el otro si y quedarme
igual que estaba?”(n6v26p1)

Temor a un embarazo

“Yo prefiero no tener sexo porque ¢y si se quita el conddn o se le rompe?... A mi me da miedo
que me dejen embarazada”(n4v4p2)

Percibirse poco atractiva

“El desnudarme y quedarme en cueros para acostarme con un tio me cuesta un monton... Yo es
que no me valoro interiormente...”(n6v30p3)

2.4 Sentimientos
Se identificaron 26 categorias de sentimientos de primer nivel y 7 de segundo nivel, las

cuales se muestran en la tabla 14. La distribucion de categorias de sentimientos por
tipo de grupo se muestra en la Tabla B4, Anexo 11.
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Tabla 14. Categorias de primer y segundo nivel del area Sentimientos.

Categorias de primer nivel Categorias de segundo nivel
Alegria
Sentirse relajado Sentimientos positivos
Util

Tristeza
Culpa
Desesperanza
Desilusion
Frustracién
Incapacidad
Indefension Sentimientos Depresivos
Infelicidad
Insatisfaccién
Baja autoestima
Nostalgia
Resignacidn
Soledad
Nerviosismo
Preocupacién

Agobio Sentimientos de Ansiedad
Miedo
Enfado
Aburrimiento, monotonia Aburrimiento, monotonia
Sentirse Ridiculo ' L. .

. Inseguridad en la relacién social
Verglienza
labilidad Labilidad
Sentirse diferente Sentirse Diferente

2.4.1 Sentimientos positivos

Incluimos en esta categoria los sentimientos positivos expresados por los
participantes.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Alegria, Sentirse relajadoy Util

Alegria

En los encuentros de los participantes de los grupos naturales bromean entre ellos,
cuentan chistes, se rien recordando anécdotas de sus encuentros.

..”Es mi madre... ¢'Te ha dicho papd que es mi cumpleafios ?(risas)... estdbamos
comiendo...pescado con patatas...y canela...(risas) tienes que probarlo...”(E3v16p4)

“..Una prima de mi padre, de Yecla... que me ha llamado para ver como estaba ...me ha dado
alegria porque no me esperaba que me llamara...” (F5v4p4)
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Sentirse relajado

“Yo desde que vengo al CRIS me encuentro mds relajado, porque antes no hacia nada estaba en
casa todo el dia, aqui tengo una ocupacion ...”(PG+24p4)

“Yo me siento a gusto al venir aqui (CRIS)” (PG+v6p1)

“ A mi el trabajo me hace sentirme util y ocupo la mafiana que es muy importante para mi”
(PG-v5p2)

2.4.2 Sentimientos Depresivos

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Tristeza, Culpa, Desesperanza, Desilusidén, Frustracidn, Incapacidad, Indefensidn,
Infelicidad, Insatisfaccion, Baja autoestima, Nostalgia, Resignacién y Soledad

Tristeza

Culpa

“Me dan muchas ganas de llorar, tengo muchas depresiones, echo de menos a mi madre,
cuando falté mi madre fue cuando se rompid todo en casa” (mv26p5)

“Yo creo que tienes que vivir la vida porque la tienes y es de cobarde no vivirla, pero para vivir
como se estad asi, mejor seria no vivir’(mv88p2)

“No puedo vivir sola, porque soy una persona que tengo poco empuje y que me dan muchos
bajones”(mv64p5)

“Cuando salia con mi novia, tenia una relacion y entonces como cai enfermo en esa temporada
pues pienso que al haber estado con ella mucho tiempo y al haber mantenido relaciones
sexuales, pues esas mismas relaciones estaban prohibidas antes y pienso que estoy pagando por
eso”(H2v116p1)

“Yo mi vida estaba mal encaminada, mi vida ha sido siempre un desastre... pero yo prefiere el
desastre en el que he estado viviendo que ahora...es como si todas las cosas malas que habia
hecho, ahora con la enfermedad lo tienes que pagar”(H2v115p3)

Desesperanza
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“... no voy a poder tener trabajo nunca...”(nm2v1p4)

“Tenia la ilusion de que podria recuperarme de la enfermedad, pensaba que seria fdcil
integrarme con la gente y que habria posibilidades de solucionar mis problemas, ahora sé que
no” (PG-vlipl)

“Pienso cosas raras... en que me quiero suicidar y todo eso... que es la tnica solucién a esto...”
(n5v6p2)



Desilusion

“Ultimamente desde hace afios, no tengo ilusién por nada, la ilusién se me ha acabado, la
ilusion ya la he perdido porque he luchado tanto que se me ha acabado la fuerza, la ilusion...”
(H2v79p2)

“Qué duda cabe que antes tenia mucha mads ilusion por la vida, no sé si serdn los medicamentos
0 que yo me he tomado la enfermedad de una forma que no es la adecuada porque hay
personas que no toman medicacion y siguen bien en la vida igual y yo me acobardo ante la
situacion”(mv13p2)

Frustracion

“A mi es como si se va la vida, como si la vida se me hubiera frustrado, me encuentro yo con
todo esto como si la vida se hubiera frustrado, no sé, no ha seguido un curso normal...”(mv68p2)

Incapacidad

“Hay que tener un poco mds de fuerza fisica ya que nosotros no la tenemos interiormente y otra
persona que no tome medicacion, si. Hace un trabajo de esfuerzo que nosotros no podemos
realizar” (H2v76p1)

“Yo, rendir, es que no me veo, no me veo ni haciendo 8 horas. Antes me engafiaba porque decia,

tenia tantas ganas de trabajar que decia, bueno si no pueden ser 8 horas, 4 horas, pero yo creo
que ni dos”(H2v73p3)

Indefension

“..un dia me hicieron firmar un papel, y yo no sé a qué se debe eso, quizds a que si yo me pongo
peor me van a meter en una clinica o en un asilo de personas mayores... no me lo ha llegado a
decir mi madre, a lo mejor es para que me coja la policia, o para que me calme y me lleven a
urgencias... no sé porqué me hizo firmar el papel, no sé a que se debe y no me lo han
explicado...”(mv75p2)

“Ahi no te dicen si te quieres duchar, ahi o te duchas o a los dos dias te sacamos al jardin y con
la manguera de regar en pleno invierno, mojadito, duchadito, jy verds si la proxima vez te
duchas o no te duchas!”(E2v14p2)

Infelicidad

“Yo hijos no quiero porque no puedo, no puedo hacer feliz a una pareja si no estoy feliz yo
mismo”... ¢Como voy a hacer feliz a alguien si primero estoy yo que no soy feliz?”(H30v49p3)

“A mi me pasa eso, yo no soy feliz ahora mismo, estoy bien pero conmigo mismo no estoy
feliz”(H30v50p1)

Insatisfaccion

“Me siento insatisfecho, como si faltara algo en mi vida” (H2v38p2)
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Baja autoestima

“Lo estoy intentando, yo autoconfianza ahora mismo no tengo y valorarme a mi misma pues
tampoco”(nominalv13p4)

“En la autoestima estamos todos un poco tocados” (nominalv4p2)

“Me siento muy mal porque me veo gorda y miro a otras chicas tan delgadas y guapas que me
da envidia. Me gustaria bajar unos kilos haciendo dieta con una enfermera, no me gusto a mi
misma”(Can-v15p2)

Nostalgia (como era antes de estar enfermo)

“Yo lo que echo mucho en falta es encontrarme como me encontraba yo antes, porque veo la
diferencia de como estaba antes y lo afioro mucho...” (mv25p5)

“Yo tenia una fuerza fisica enorme, me subia 20 sacos de 20 kilos a un 62 piso, tenia mds fuerza,
mds dnimo. A lo mejor trabajaba en un sitio de prensa y tenia que coger periddicos sin
equivocarme y tenia mucha técnica en los dedos y en la vista, cosas que ahora no puedo
hacer...”(H2v118p1)

Resignacion

“Yo lo que veo es que te levantas muy tarde, claro. Te levantas a las 3... si no tienes nada que
hacer, ninguna actividad... También tu pensaras: é¢para qué me voy a levantar si no tengo nada
que hacer?”(H30v4p1)

Soledad

“yo lo que peor llevo es la soledad, el mal humor que conlleva el estar solo...” (H2v22p3)

“Yo me siento muy solo, cuando salgo a la calle me encuentro raro y entonces prefiero no salir...
“(PG+v44p4)

“A veces estoy acompafiado de mi madre en casa pero al mismo tiempo me siento muy
solo”(PG+v49p4)

2.4.3 Ansiedad

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Nerviosismo, Preocupacién, Agobio, Miedo y Enfado.

Nerviosismo
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“Me pongo nervioso porque creo que meto la pata con la gente” (H2v41p2)

“Todos nos ponemos nerviosos y nos agobiamos con el trabajo, o a lo mejor ir a un sitio nuevo o
algo asi como Hacienda o lo que sea...” (Casos —v5 p1)

“Yo cuando sean las doce menos diez me voy... es que me pongo nerviosa... se ve que estoy mala
de los nervios... es que estoy nerviosa siempre” (n3vip3)



Preocupacion

“A mi me preocupa cuando falten los padres, cuando mueran los padres, eso es lo que me
preocupa a mi”(H1v44p1)

“M esta muy preocupado por su enfermedad” (Casos-v9 p2)

“Me gustaria tener el proyecto que tienen otras parejas, fundar una familia, vivir con ella y todo
eso es lo que me preocupa...”(H30v45p1)

Agobio

Miedo

“El otro dia estaba viendo una pelicula en casa de un amigo y a mitad de la pelicula estaba
agobiado, me sentia incomodo ... (H30v18p2)

“Yo me agobio donde hay mucha gente, me pongo nervioso, pero trato de superarlo. Yo sé que
no es facil, es superarte a ti mismo” (Casos -, v8, p3)

“Mi temor es mi futuro, porque ahora de momento tengo a mi madre que quieras o no es lo
unico que tengo, mis hermanas no viven cerca de mi casa y tienen sus propios problemas...pero
que no pueden ocuparse de mi”(H2v4p2)

“Vivir sola yo no puedo porque me da miedo” (mv59p3)

“Pienso unas cosas mds raras, que los diablos estdn en el aire, que se meten debajo de los
animales... eso es por la esquizofrenia...ese tema me da miedo éa ti?”(n6viipl)

Enfado

“Estoy hasta los cojones de que me llamen la atencion, por decirlo en castellano” (E4v2p3) Hace
esta afirmacidn tras una discusion con la educadora de la vivienda supervisada.

“A mi no sé porqué pero se me ha hecho muy mala leche con la enfermedad. De contestar a mis
padres o en el trabajo, cuando me cabreo suelto una palabrota, se me ha hecho muy mala
leche”(H30v69p1)

2.4.4 Aburrimiento, monotonia

“yo me levanto a las 3 de la tarde, como y luego a veces me hago la siesta ... hasta las siete de
la tarde mds o menos, por aburrimiento.”(H30v2p3)

“Si estas todo el dia metido en casa, te aburres y te deprimes mds (casos+v13p1))

“Muchas veces pienso cuando me levanto que va a ser un dia como repetitivo del anterior, si no
salgo de la monotonia de hacer las mismas cosas todos los dias”(H2v97p1)

2.4.5 Inseguridad en la relacién social

En esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel: sentirse
Ridiculo y Verglienza
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Sentirse ridiculo

“Estoy a veces hablando con las amigas de mi madre y me siento mal, me siento mal, me
siento que estoy haciendo el ridiculo y digo una cosa y me siento que estoy haciendo la
idiota.(n5v58p1)

Vergiienza

“Me mando la médica al ginecdlogo y en la hoja bien grande puso ANTICONCEPTIVOS, no fui
por la vergiienza”(n6v33p3)

“Es normal sentir un poco de timidez al estar con chicas si no tienes costumbre de ir mucho...
hay que superar el trauma y la inseguridad, es un poco romper el hielo”
(Casos +v54p3)

2.4.6 Labilidad

“Tengo muchos altos y bajos, altos y bajos continuamente. Enseguida me siento euférico como
estoy por los suelos. Yo se lo he comentado al médico y no sabe por qué es eso, tengo altos y
bajos que me quedo flipado a veces , oye con lo bien que estaba hace un momento y lo mal que
me estoy poniendo”.(H2v96p2)

2.4.7 Sentirse Diferente

“Cuando tienes una enfermedad cronica parece que te sientes alejado del mundo, como vas
siempre de médicos, de medicamentos, no sales a trabajar...no sé” (Casos +v62p2)

“Me siento como una persona separada del resto del mundo, una persona especial por tener
una enfermedad o no tenerla” (Nominalv30p2)

2.5 Actitudes moduladoras

Se ha identificado una dimensién de actividad-resignacién que modula la respuesta de
la persona ante las situaciones que enfrenta en su vida diaria. En esta dimensién se
han identificado tres tipos de respuesta: proactiva, de ambivalencia y de resignacion.

Para algunas personas la posibilidad de actuar frente a las limitaciones y dificultades
(sobretodo aquellas relacionadas con la interaccidn social, el desempeiio de una
actividad y las relacionadas con la posibilidad de independencia) es contemplada como
algo inalcanzable y se resignan a una situacién de soledad, aislamiento, dependencia y
pobreza. Algunas personas se esfuerzan por mantener unos niveles de relacién y
ocupacion, con mayor o menor éxito, mientras que otras se mantienen en una actitud
ambivalente (por ejemplo, hacen cursos de formacién, presentan los documentos de
solicitud de empleo y luego cuando les llaman para una prueba no acuden).
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Una serie de factores internos y externos influyen sobre las mismas. Entre los factores
internos tenemos el miedo, el autoestigma, asi como los sentimientos de
desesperanza, de baja autoestima y de sentirse ridiculo o diferente. Entre los factores
externos tenemos las actitudes de sobreproteccidn y de critica, la empatia, el estigma,
la presencia o ausencia de oportunidades y recursos basicos, y la pobreza. Las
experiencias de éxito o de fracaso las podemos considerar como un factor que
combina cualidades de factor interno y externo ya que estas experiencias proceden de
una motivacién para la accion vy, al tiempo, contribuyen a la construccién del propio
contexto personal.

A continuacidn se presentan algunos ejemplos de cémo estos factores influyen sobre
las actitudes:

En los grupos, las y los participantes que hablan de un nivel alto de sobreimplicacién
familiar manifiestan una actitud de resignacidn. Es el caso de p5m:

“..tienen que estar encima de mi, haciéndome esto, haciéndome lo otro, y no me dejan
valérmela por mi misma cuando yo sé que puedo”( mv52p5)

“No puedo vivir sola, porque soy una persona que tengo poco empuje y que me dan muchos
bajones”(mv64p5)

Un ejemplo de experiencia negativa y de autoestigma es el caso de p4m hablando de
una experiencia laboral negativa que le ha llevado a resignarse a no tener empleo y
desistir de la busqueda del mismo.

“ Yo he trabajado en la residencia, cinco afios, de auxiliar de clinica, me quedé tontita, me
dieron la plaza en Elda y no podia hacer el trabajo que me exigian porque tenia que
levantarme a las 5 de la mafiana, volver a las 5 de la tarde desde la plaza donde vivia, irme a
Elda, que saqué la plaza en Elda y no resisti el trabajo, me votaron porque no hacia nada,
tenian razon.”(mv79p4)

Relacién entre el miedo y la resignacidn. La participante p2n, seglin consta en las notas
de campo, manifiesta mucho temor ante la posibilidad de recaer y se inhibe de
participar en cualquier proyecto cuando interpreta que puede conllevar un cierto nivel
de estrés.

“Con la enfermedad que tenemos, é¢podemos trabajar?...Es que me dijo Javier que el estrés es
muy malo para nosotros, que podemos recaer” (n4v9p2)

En esta misma participante, el temor se traslada incluso ante planteamientos de ocio,
manifestando, en este caso, una actitud ambivalente que finalmente deriva en un
aislamiento importante.

“Me gustaria salir con X, como un novio”...
“¢éY sinos pasa algo?, ya saldremos mds adelante”
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Relacidn entre una experiencia positiva y una actitud proactiva es la mostrada por el
participante p2H30 cuando habla de lo que ha significado para él, el trabajo

“Fue empezar a trabajar con mi padre y por las mafianas moverme e ir a un sitio y ya me
encuentro bien , llega el domingo y ya estoy deseando irme a trabajar porque es donde mds me
despejo, mds me motivo ésabes? Yo pienso que la gente que no hace nada tendria que intentar
probarlo” (H30v6p2)

Un ejemplo de la relacién entre sentirse diferente y resignarse a una situacion de

aislamiento
“Prefiero estar solo, solo mejor que acompafiado porque es que no voy a poder adaptarme a las
situaciones, yo no me adapto a la sociedad”(H2v40p2)

La falta de oportunidades para mantenerse activo u ocupado laboralmente conduce a
actitudes de resignacién como expresan los participantes p1H30 y p2F4

épara qué me voy a levantar si no tengo nada que hacer?”(H30v4p1)

“Tienes que pedir la paga de la enfermedad mental porque si intentas buscar un medio laboral,
a la edad tuya vas a fracasar, te van a decir que no y va a ser una pérdida de tiempo”(F4v4p2)

La pobreza afecta negativamente a la interaccion social, y conduce a actitudes de
resignacién tal y como expresa la siguiente participante p4m cuando otra persona del
grupo le pregunta por qué no sale mas de casa

“Si yo tuviera pasta, invitaba a toda la familia a dar una vuelta...”(mv6p4)

Los siguientes ejemplos muestran dos situaciones expresadas por una de las personas
que participan en un grupo focal de hombres (p3H2). Los dos ejemplos muestran las
repercusiones negativas de la falta de empatia.

“Esas cosas duelen, aunque parezca que no, mi madre, ahora ya no me lo dice, pero antes, ‘sal
por ahi, haz algo” y te quedas ahi como diciendo, sal por ahi, haz algo, jclaro!, como si fuera tan
sencillo” (H2v103p3)

“Por mi enfermedad al principio me pegd dos veces, decia _ ‘no, es que a ti lo que te pasa es que
no quieres trabajar, te van a quitar el piso, ponte a trabajar’, y me pegé dos veces... la segunda
nos pegamos entre los dos porque no entendia mi enfermedad. Ahora no sé lo que piensa,
hasta hace poco lo unico que creia es que no trabajaba porque soy un vago y no quiero
trabajar...(se rie) eso es lo que piensa de mi” (H2v54p3)
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En las notas de campo y en la transcripcion de la sesidon grupal, este participante
muestra en sus intervenciones una actitud de resignacion ante los diferentes
planteamientos que se hacen en el grupo relativos a las relaciones familiares, el
trabajo o tener amigos. Los sentimientos de inseguridad, de baja autoestima, que
pueden derivarse de los comentarios no empaticos, podrian ponerse en relacidon con
una actitud de resignacién, e incuso irénica ante las posibilidades de cambio. En la
relacién negativa con su hermana, comenta “Antes me mosqueaba un poco, ahora me da igual,
ha llegado un momento en el que me da igual”. Sobre las posibilidades de trabajar comenta
“ilusion por trabajar yo no tengo ninguna”. En relacién con las relaciones interpersonales

” u

comenta: “yo prefiero estar solo...” “somos unos inadaptados sociales, unos inadaptados (en tono de
humor)”.

En el ejemplo siguiente, el estigma es un factor que conduce a una actitud de
ambivalencia ante la posibilidad, discutida entre las participantes de un grupo natural,
de solicitar consejo de un ginecdlogo.

“Quiero ir a un médico y veo a la de cabecera y pone “Esquizofrenia”. Asi cuando voy al
especialista, nadie me hace caso y dirdn ‘esta es tonta perdida, a esta la desenvolvemos (la
despachamos) pronto™(n6v34p3)

2.6 Tensiones entre categorias

En el discurso de las personas con esquizofrenia se identifican aspectos que parecen
estar en contradiccidon o en oposicidn. Estas contradicciones revelan las tensiones que
hay que enfrentary, si es posible, resolver en la vida diaria.

Se han identificado tensiones entre Necesidades, entre Necesidades y Limitaciones,
entre Necesidades y Dificultades y entre Necesidades y Sentimientos.

Algunos ejemplos:
2.6.1 Tensiones entre Necesidades

La necesidad de estar solo con la necesidad de compaiiia

“Lo importante en esta enfermedad es relacionarse mucho, con gente, sitios...” (H30v16p2)
“Es que la soledad... Yo digo que me hacen falta amigos y la pareja, pero hay otros momentos, la mayor
parte del tiempo que lo que realmente me gustaria es estar solo...” (H2v27p3).

La necesidad de apoyo (informal, profesional y del estado) y la necesidad de
independencia y libertad. En el siguiente ejemplo, uno de los participantes que
actualmente cuenta con un apoyo domiciliario de salud mental y que usa medicacion,
compara su situacién actual con el periodo de tiempo en el que no contaba con dichos
apoyos ni usaba medicacion.

“Yo lo que echo en falta es la libertad que yo llevaba anteriormente, tenia muchas mds trabas mentales,
ahora estoy mds estabilizado pero echo de menos esa libertad, ir a mi historia...” (PG-v10p1)
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También se presentan en contradiccidn aparente: La necesidad de ser aceptado con

sus particularidades con la necesidad de controlar el estigma
“Necesitamos un mundo mds apto para todos... (que sea inclusivo y no excluyente)” (Nominalv11p3)
“Yo esa palabra (esquizofrenia) no la digo, y si voy a algtn trabajo o me pasa cualquier cosa yo no digo

lo que tengo” (H2v88p3))
2.6.2 Tensiones entre Necesidades y Dificultades

La necesidad de apoyo familiar y la sobreproteccion

“ Parece que cuando uno tiene una enfermedad de estas, cuanto mds cerca esté el entorno
familiar, no solo los padres, sino también los tios, los primos... que te apoyen, nos ayudan
mucho a vivir” (Casos+v35p2)

“Mi familia no me deja valerme por mi misma, cuando yo se que puedo...” (mv52p5)
2.6.3 Tensiones entre Necesidades y Limitaciones

Entre la necesidad de hablar y compartir con las limitaciones para comunicar

“Necesito conversar con alguien, quiero contar cosas que a lo mejor me pasan y mis hermanas,
claro, tienen sus vidas y ya no puedo... y me voy a contdrselas a mi padre...” (mv57p5)

“Tengo problemas a nivel de la forma de expresarme, a mi hay veces que estoy hablando de un
tema y de repente me quedo como con la mente en blanco o pensando en otra cosa, entonces
no puedo seguir bien una conversacion” (PG+v42p2)

Entre la necesidad de trabajar y llevar un ritmo lento

“Trabajar es muy bueno...ya no solo por el dinero sino porque la cabeza se distrae
mucho”(n5v34p2)

“Un chico me dijo que estuvo trabajando en una panaderia y que le tiraron porque iba muy
despacio, muy lento... nosotros no vamos al ritmo ese, vamos mds despacito, mds reposado, y él
dijo que lo tiraron por eso...” (n4v14p1)

Entre la necesidad de formacidn y las dificultades cognoscitivas, entre Aislarse un poco
(factor de proteccidén) y aislarse (estigma, estrés, depresidn, un factor que aumenta las
dificultades) coexisten: estar aislado en casa vs aislarse en la habitacidn.

2.6.4 Tensiones entre Necesidades y Sentimientos

La necesidad de independencia y sentimientos de miedo e incapacidad para vivir solo
parecen estar en oposicion.

“A mi me gustaria tener mi casa propia para independizarme de mi familia...” (PG+v59p4)

“No puedo vivir sola, porque soy una persona que tengo poco empuje y que me dan muchos
bajones”(mv64p5)

“Vivir sola yo no puedo porque me da miedo” (mv59p3)
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2.7 Relacién entre actitudes y tensiones

Las actitudes, definidas en funcidn de los factores internos y externos anteriormente
expuestos, son las responsables de que las tensiones se resuelvan en un sentido o en
otro.

La tabla 15 muestra un ejemplo en el que frente al trabajo, y frente a las limitaciones
percibidas en relacidén con éste, los desenlaces son diversos en funcién de las actitudes
(trabajar, intentarlo pero retirarse y decidir que trabajar no es posible).

Tabla 15. Relacién entre actitudes, tensiones y desenlaces en la categoria de necesidad
de trabajar

Necesidad Tension Actitud Resultado

Comentarios de una persona que esta
trabajando en este momento:

“Cuando uno estd trabajando se va al
trabajo y tiene una obligacion que

NeCeSidad de tra bajar PrOaCtha hacer...pues a veces no te quieres levantar y
. . . es bueno tener que levantarse, es mds
(independencia, dinero, o q ’
) . pOSIfIVO estar centrado en una cosa que
bienestar, relaciones...) y estar en casa todo el dia
limitaciones para el metido”(Casos+v27p1)

Trabajar mantenimiento de la

actividad (ritmo lento,

dificultades cognoscitivas, P1 “A mi me daban trabajo ahora, y dije que

cansancio, miedo . no, porque es que no, es que estoy mal...” P4
: N ’ Ambivalente "0 porg a s €3 d v )
inseguridad...) Lo mds gracioso es que lo buscas (trabajo),
llamas por teléfono, te informas, te enteras
de todo y luego dices que no...” (n3v47p1-p4)

“Si yo estoy en el CRIS tres horas, y después

Resignacién de la primera hora ya estoy rota, ¢ Tu crees

que yo puedo trabajar ocho horas?”
(mv76p1)

2.8 Resultado del analisis de dos evaluadoras legas

Dos evaluadoras legas, tras la lectura de las transcripciones identifican las necesidades
de apoyo, una vivienda propia y tener ocupacién asi como las necesidades de tener
compainiia, dinero y mejorar la capacidad intelectual, todas ellas necesidades de alta
influencia. Junto a estas necesidades identifican la necesidad de realizacion personal e
independencia y libertad. Asi mismo, el aislamiento, la propia enfermedad, los efectos
secundarios del tratamiento, la pobreza y el estigma son sefalados como obstaculos
qgue frenan la posibilidad de desarrollar una vida normalizada. Las evaluadoras han
identificado sentimientos de afecto positivo, sentimientos depresivos, de ansiedad y el
sentirse diferente.

127




Ambas evaluadoras identifican elementos de tensidon entre limitaciones, dificultades,
sentimientos y necesidades. Encuentran un “despropdsito entre los objetivos o metas
que desean consequir y las limitaciones expresadas”. Por ejemplo, comentan como las
personas que padecen esquizofrenia, con las limitaciones cognoscitivas, el ritmo lento,
la evitacion y el aislamiento que se detecta en su discurso, pueden plantearse la
posibilidad de un trabajo normalizado. Por otra parte, estas evaluadoras plantean que
habria que ajustar expectativas y adaptar las actividades o trabajos a esa discapacidad.

Identifican, asi mismo, dos tipos de actitudes de las personas que padecen
esquizofrenia frente a la cobertura de necesidades, una actitud de resignacién y una
actitud de esfuerzo (de “exigencia”) por mejorar sus condiciones de vida.

Destacan la situacién de dependencia, la carencia de autonomia y las dificultades que
esto conlleva, incluyendo las quejas frecuentes de los y las participantes por la
sobreimplicacién de sus familias.

Tras la lectura de las trascripciones de los grupos focales hablan de “un coloquio
estereotipado”, “llama la atencion la necesidad de llenar todo el tiempo de actividades,
suena a leccion aprendida”. Respecto a su participaciéon en centros de rehabilitacion
y/o asociaciones de usuarios, “se observa que el grupo ofrece la posibilidad de estar
entre iguales, donde sentirse comodo, aprender a relacionarse sin miedo al rechazo”.

Tras leer la trascripcion de los grupos no focalizados (naturales y vivienda supervisada)
comentaron que la lectura de las transcripciones les habia producido una "sensacion
casi claustrofdbica de vacio". "El grupo trasmite una atmdsfera triste y resignada, no
hay entusiasmo", "Todo cuesta un esfuerzo enorme y la escasez de dinero ademds estd
siempre presente como un fantasma que condiciona todo". Les sorprende
enormemente la sensacién de "didlogo vacio", que emerge de los textos.

3. Especificidad de las necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos de las
personas que padecen esquizofrenia.

Para estudiar la especificidad de las necesidades, dificultades, limitaciones y
sentimientos en la esquizofrenia se realizaron 3 grupos formados por personas en

situacién de pobreza.

Se identificaron un total de 174 unidades de texto correspondientes a Necesidades,
Dificultades, Limitaciones y Sentimientos.

3.1. Necesidades de las personas en situacién de pobreza

Se identificaron 18 categorias de necesidades de primer nivel y 14 de segundo nivel,
las cuales se muestran en la Tabla 16.
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Tabla 16. Categorias de primer y segundo nivel del area Necesidades pobreza

Categorias de primer nivel

Categorias de segundo nivel

Dormir para evadirse
Tomar medicinas

Controlar el malestar emocional y el
desgaste relacionado con la vida cotidiana

Apoyo informal

Apoyo informal

Apoyo Emocional
Apoyo Instrumental

Apoyo profesional

Aumento de las pensiones
Apoyos para el acceso a una vivienda
Apoyo econémico

Apoyos del Estado

Trabajar Ocupacion

Actividades ocio y disfrute Actividades de ocio y disfrute
Disponer de dinero Dinero

Disponer de una vivienda Vivienda

Cuidado personal y estética Cuidado personal y Estética
Salud Tener salud

Vivir de forma independiente Independencia y Libertad

Ser aceptados Aceptacion y Respeto

Llevar una vida normal Realizacién personal
Egg;evelar la estancia en el centro de personas sin Control del Estigma

3.1.1 Controlar el malestar emocional y el desgaste relacionado con la vida cotidiana

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
protegerse contra la angustia que se deriva de estresores cotidianos asi como las
estrategias que utilizan para lograr este control.

Esta categoria agrupa la siguientes categorias de primer nivel: Dormir para evadirse y
tomar medicinas

Dormir para evadirse

Una forma de distanciarse de la situacion o problema es dormir.

“Me tiro todo el dia durmiendo...asi no pienso” (MPv4p2)

“Ella por lo menos se evade asi, durmiendo” (MPv19p3)
Tomar medicinas

“yo es que cuando yo me veo asi (impotente) lo que hago es cogerme cuatro o cinco diazepanes
y alejarme. Porque no quiero pagarlo con los nifios porque los nifios no tienen la culpa.
(MP67p4)

3.1.2 Necesidad apoyo informal
Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de

apoyo por parte de la familia, pareja, amigos o vecinos y a las expresiones
relacionadas con la ayuda recibida.
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“Hemos dicho que a todos nosotros nos hace falta en la vida mucho carifio, una persona que
esté siempre detrds y te de un empujon para continuar adelante” (HP1v11p2)

La familia como red de apoyo

“yo echo de menos el carifio del hogar. No saber que tienes a la madre, que tienes a alguien ahi
donde apoyarte y que te ayude a echar para adelante. Eso es para mi lo principal” (HP2v6p5)

“Yo creo que lo importante en esta vida es cuando es tu cumpleafios, santo o navidad... pasarlo

con tu familia, si no lo pasas con la familia te sientes muy solo y empiezas a pensar...”
(HP2v15p6)

La pareja como red de apoyo

“yo creo se echa mucho en falta cuando se tiene una edad tener tu pareja, se necesita a alguien
que te apoye” (HP2v30p5)

Los vecinos como red de apoyo

“yo con mi vecina hablo de los problemas...” (MPv68p4)
3.1.3 Apoyo profesional

Incluimos en esta categoria los comentarios realizados por los participantes sobre lo
gue necesitan y valoran en la relacion con los profesionales

En esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel: Apoyo
emocional y apoyo instrumental.

Para los grupos de hombres es fundamental el apoyo por parte de los centros para
superar las adversidades: apoyo en gestiones, hablar, salir en grupo, apoyo para buscar
trabajo

Apoyo emocional

“Hay personas en el albergue que se portan bien, Juan es diferente, es abierto, es una suerte
encontrar a esta persona” (HP1v44p1)

“Yo he estado en muchos albergues en Espaiia, este es el primer centro donde se sientan y

hablan contigo. En otros centros no hablan y si no encuentras trabajo “a la puta
calle”(HP1v3p2)

Apoyo instrumental

“Te ayudan a buscar trabajo, cada componente del equipo tiene una cualidad” (HP1v45p2)

“En el albergue te dan la posibilidad de comer, de dormir, vas al trabajo y hasta que cobras
tienes la posibilidad de estar aqui, cuando cobras te ayudan a buscar una casa” (HP1v52p1)

“Una amiga mia me dijo que hablara con la asistente social y esta me comento que para salir

yo adelante lo mejor seria quedarme en el albergue y buscar trabajo. Ella me dijo que quién
decidia era yo...” (HP2v1p5)
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3.1.4 Apoyos del Estado

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
que el Estado garantice una serie de prestaciones para la cobertura de diversas
necesidades.

“Yo he trabajado, tenia mi derecho al paro, perdi mi trabajo pero tengo derecho a que me den
todas las ayudas posibles...” (HP1v25p3)

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Aumento de las pensiones, apoyos para el acceso a una vivienda y apoyo econémico .

Aumento de las pensiones
“Es necesario que suban las pensiones” (MPv83p3)
Apoyos para el acceso a una vivienda

“Solicité una vivienda de esas que dan por sorteo...(Instituto de la vivienda)” (MPV23p2)
Apoyo econémico

“Yo trabajaba en Alemania, si no tenias trabajo te daban a ayuda social, podias mantener tu
casa, tu nivel de vida. Aqui eso no existe” (HP2v16p2)

En el grupo de mujeres hablan de la renta activa de insercién (RAl )y de otras ayudas a
las que pueden optar, ayudas de emergencia

“Necesito que me den otra vez la RAI, con eso puedo vivir un poco. No es mucho pero algo es
algo” (MPv77p2)

“ A mi los asuntos sociales me dieron una paga de 450 euros para pagar el piso y la luz”
(MPv8p4)

3.1.5 Ocupacion

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
tener un trabajo.

La necesidad de trabajo se identifica en los 3 grupos de pobreza.

Para las personas en situacién de pobreza, conseguir un trabajo es fundamental,
significa la posibilidad de obtener dinero de salir adelante y mejorar su vida.

El grupo de mujeres por su parte, afade a lo anterior, la posibilidad de montar un
negocio propio, donde no haya jefes y seas duefa de tu trabajo.

“El trabajo es lo fundamental para salir de esta vida” (HP1v30p1)

“Yo lo que echo de menos es un trabajo estable...” (HP2v10p4)

“Mds contratos fijos. Y las empresas temporales un poquito menos. Porque las empresas
temporales te cogen para su negocio y luego si te he visto no me acuerdo”(MPv31p3)
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3.1.6 Actividades de ocio y disfrute

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
tener actividades relacionadas con el entretenimiento.

Viajar
“A mi me gustaria viajar que yo de Alicante no he salido” (MPV40p2)

3.1.7 Dinero

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
disponer de dinero. En los grupos fundamentalmente se habla de la falta de dinero
(ver en apartado Dificultades: Falta de dinero)

“Que me den dinero, un montén de dinero para montar algo por mi cuenta” (MPv43p3)

3.1.8 Vivienda

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
disponer de una vivienda. Solo el grupo formado por mujeres dispone de vivienda.

En los dos grupos de hombres, la necesidad de una vivienda es lo fundamental.

En ellos haber perdido un empleo, carecer de dinero, de apoyo familiar y social les ha
conducido a la pérdida de su vivienda y a residir en la calle durante largos periodos.
Para estas personas, la posibilidad de un trabajo viene condicionada por tener una
vivienda.

En el caso de las mujeres, algunas han perdido su vivienda pero mantienen lazos con
sus familias que les permiten residir en sus casas.

“Lo primero es la casa, luego el trabajo. El trabajo es imprescindible, pero en la calle puedes
tener trabajo pero si no tienes casa no te da la posibilidad de ir al trabajo, porque no descansas
bien..”(HP1v32p3)

“Yo echo en falta un techo, porque la comida puedes comer una barra de pan, pero el techo es
vital, por lo menos para mi...” (HP1v20p3)

“Yo echo de menos tener mi casa “(MPv10p2)
3.1.9 Cuidado personal y estética
En los grupos de pobreza esta necesidad es identificada en dos grupos, en uno de los

grupos de hombres y en el grupo de mujeres, sin embargo los discursos son muy
diferentes.
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En el grupo de hombres del albergue la necesidad de cuidado personal es vital. Han
experimentado la vida en la calle, sin un techo y con posibilidades minimas de acceder
a una higiene adecuada. Por tanto tener un lugar donde asearse y cambiarse de ropa,
es una necesidad

“Te da mds dnimo ir limpio, aseado, ir en condiciones”(HP1v41p4)

En el grupo de mujeres, la necesidad estética es reflejo de la presién social sobre la
imagen de la mujer. A pesar de todas las carencias de sus vidas una de sus aspiraciones
seria operarse de estética...

“Hacerme una operacion de cirugia estética es lo que me gustaria” (MPv39p3)
3.1.10 Tener salud

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
tener salud.

“Lo que hace falta es la salud”(HP1v24p5)
“Mientras tenga salud para sacar a mis hijos adelante, me conformo” (MPv41p1)

”

“Si no se tiene salud no puedes trabajar, la salud no se compra ni con todo el dinero del mundo
(HP1v40p5)

3.1.11 Independencia y libertad

Incluimos en este categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
vivir de forma independiente y tomar sus propias decisiones.

“Cada uno quiere ser libre, cada uno quiere su trabajo y vivir bien y tomar sus
decisiones”(HP1v14p4)

A propdsito de su estancia en un centro de personas sin hogar, con normas de entrada
y salida

“...salir cuando yo quiera, cuando me apetezca” (HP1v2p2)
3.1.12 Aceptacion, respeto

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
ser aceptados y respetados con sus particularidades

“Si pierdes eso, tus valores humanos, tu personalidad, lo has perdido todo y uno tiene que ir
normal, siempre con la cabeza levantada. Sin dignidad no tienes nada. Hay que tener fuerza
para salir de esta vida” (HP1v53p1)

“Yo a veces cuando busco trabajo, digo que estoy en el albergue, depende de la persona que

tengo delante, si yo veo que es una persona inteligente y que lo va a entender y a respetar”
(HP1v37p1)
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3.1.13 Realizacion personal

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre sus
aspiraciones a poder llevar una vida normal

“ Tener un trabajo, tener un hogar, formar una familia, yo creo que es lo mds importante en
esta vida...” (HP1v26p5)

“Para mi vivir es tener mi piso, mi mujer, tener mi trabajo...”(HP1v2p2)

“Me dan envidia las personas que viven normal y corriente, tienen sus casas, su hogar, su
familia, salen a trabajar...”(HP2v31p1)

3.1.14 Control del Estigma

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la necesidad de
no revelar que se encuentran en el centro de personas sin hogar, como una forma de
evitar el rechazo y la exclusion.

“Cuando vamos a una entrevista de trabajo no lo decimos”(HP1v33p3), “no saben que estamos
aqui,(centro de personas sin hogar) ... nos rechaza la sociedad...”(HP1v35p1)

“ cuando nos llaman hay una linea que no dice que es el albergue, si ellos lo llegan a saber,
seria fatal”(HP1v36p1)

“En el centro nos han dicho que no digamos que estamos aqui cuando vayamos a buscar
trabajo”...(HP2v25p2)

3.2 Dificultades de las personas en situacion de pobreza

Se identificaron 21 categorias de dificultades de primer nivel y 6 de segundo nivel, las
cuales se muestran en la Tabla 17.
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Tabla 17. Categorias de primer y segundo nivel del area Dificultades pobreza

Categorias de primer nivel Categorias de segundo nivel

Falta de ofertas
Precariedad

Demandas del empleador
Falta de vehiculo

Dificultad para encontrar y mantener un empleo

Falta de dinero
Efectos sobre:

Acceso a una vivienda
Pérdida de la vivienda
Ocio y las relaciones con los demas Pobreza
Cobertura de las necesidades estéticas y el
cuidado personal

Alimentacion

Amigos

Falta de vivienda
Pérdida de vivienda Vivienda
Hacinamiento

Distancia de la familia
Dificultades en la convivencia Problemas en la relacién familiar
Maltrato fisico

Los profesionales no ayudan

. Problemas en la relacién con los profesionales
Maltrato desde los profesionales

Actitudes negativas y de poder de los demas

. R Estigma
Consecuencias de estas actitudes g

3.2.1 Dificultades para encontrar y mantener un empleo

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las dificultades
para acceder y/o mantener un empleo.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Falta de ofertas, Precariedad, Demandas del empleador y Falta de vehiculo.

Falta de ofertas

“..estamos encontrando muchas dificultades para encontrar un trabajo, pasas entrevistas,
dejas curriculums y no te llaman...”(HP1v48p2)

“Llevo siete u ocho meses sin encontrar trabajo” (HP2v4p6)

“Es que trabajo no hay, no hay. Si fuera que sales a la calle y tengo el trabajo ahi al lado... pero
es que no” (MPv82p2)

Precariedad

“ En los trabajos se aprovechan y no te dan nada, trabajas 10 o 12 horas en el campo y te dan
30 euros, es un trabajo duro y lo que te pagan es absurdo... eso es sobrevivir, no vivir...”
(HP1v9p1)

“En una empresa de champifiones que trabajé tres afios, la empresa dejé de pagar a la gente
que trabajabamos” (HP1v1p4)
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En el caso de las mujeres, aun cuando les puede salir algin empleo en el sector
servicios, los salarios que les ofrecen son tan bajos, que les es mas caro ir a trabajar
gue quedarse en casa al cuidado de los hijos.

“Me tiraba todo el mes trabajando y a lo mejor ganaba doscientos euros todo el
mes”(MPv29p2)

“Pero yo ahora é¢a dénde de voy?. Aunque me buscara un trabajo donde no me van a pagar mds
de 400 euros. Si me van a cuidar a los chiquillos me voy a gastar mds dinero en que me lo cuide
la nifiera que lo que voy a ganar”(MPv27p2)

En muchos de los casos, los empresarios que les contratan no les han dado de alta en

la seguridad social, con lo que se encuentran en situaciones de absoluta desproteccién.
“Estaba trabajando y no me tenian ni dado de alta, y cuando me eché a la calle yo me fui a
apuntarme al paro. Y me han dicho que yo no podia cobrar paro porque no estaba dado de
alta.” (HP2v2p2)

Demandas del empleador

Las participantes se quejan de la presion que sienten ante los perfiles de mujer que se
demandan, no solo buscan trabajadoras, sino que tienen que ajustarse a una
determinada imagen social.

“Las quieren guapas y delgadas, un modelo. La verdad que quieren un modelo” (MPv2p2)

“A mi porque me ven asi. Porque yo no voy pintada ni nada. Ya porque me vean asi ya juzgan. A la S
porque la ven asi un poco llenita. A ella tampoco le dan trabajo”(MPv33p3)

Falta de vehiculo

Carecer de vehiculo propio es otra dificultad, ya que algunas ofertas de trabajo lo
exigen o estan en lugares muy alejados del lugar de residencia o centro de acogida.

“He encontrado en hosteleria varias ofertas, pero lo que pasa es que me pillan lejos de aqui,
necesito ir en autobus pero regresar me resulta dificil, por Campello, por San Juan, para trabajar
tienes que tener vehiculo” (HP1v17p1)

“Lo malo que para algunos trabajos tienes que tener vehiculo” (MPv86p2)
3.2.2 Pobreza

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la falta de
dinero y sus consecuencias negativas.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Falta de dinero, sus efectos sobre el acceso a una vivienda, la pérdida de la vivienda, el
ocio, la cobertura de las necesidades estéticas, la alimentacion y los amigos.
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Falta de dinero

“El unico problema que tengo es el econdmico” (MPv24p4)

“ Yo lo que echo en falta es la economia, que no tengo para vivir, ni para pagar mis cosas”
(MPV65p5)

“Con 150 euros al mes no pasa una” (MPv7p4)
Efectos sobre el acceso a una vivienda

“ Solicité una vivienda de esas que echan un sorteo y luego tienes que dar tres millones de
golpe...pero no tengo tampoco tres millones para dar”(MPv23p2)

“Con 900 euros si pides un préstamo no te lo dan” (MPv26p3)

Efectos sobre la pérdida de vivienda

“Me he visto sin trabajo, sin paro me he visto sin dinero y no podia pagar el alquiler y me han
echado a la puta calle. “ (HPv5p22)

Efectos sobre el ocio
“Sin dinero, sin nadie con quien salir, (Dénde vas? i Qué hacer el fin de semana?” (HP1)v54p1)
“Los fines de semana no salimos, porque mi hijo me pide una cosa...y no hay dinero” (MPv64p1)
Efectos sobre la cobertura de necesidades estéticas

“A mi que me den dos millones y me opero de todo”(MPv34p2)

Efectos sobre la alimentacion

“Yo muchas veces he ido a robar para que mi hijo comiera” (MPv53p1)

“No comiendo. Es que si compras para comer y pagas la luz. Cada mes paga el agua paga el
piso paga todo. Pues te tienes que quitar de cosas. ¢y de donde te lo vas quitando?. Pues de la
ropa de la comida o de muchas cosas”(MPv36p3)

Efectos sobre los amigos

“Cuando estaba en la calle aprendi de la gente que tenia los amigos porque tenia algo en los
bolsillos, cuando no tenia nada de dinero, tampoco tenia amigos” (HP2v17p2)

3.2.3 Dificultades relacionadas con la vivienda

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre la falta de
vivienda y sus consecuencias negativas.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias basica: Falta de
vivienda, pérdida de vivienda ( ver en falta de dinero) y hacinamiento.

Las dificultades que se citan en esta area serian para los grupos de hombres la falta de
vivienda con la consecuencia de vivir en la calle y el estigma que conlleva. También
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comentan las dificultades al tener que residir en un centro de personas sin hogar. En
estos centros se enfrentan a una pérdida de privacidad, a ser evitados por la gente
cuando salen del centro, a la existencia de unas normas excesivas y una pérdida de
libertad para decidir y controlar su propia vida.

“Es una inseguridad total, cuando estas viviendo en la calle.”(HP1v28p4)

“No hay dignidad cuando estds en la calle”(HP1v21p1)

En el caso de las mujeres, hablan fundamentalmente del hacinamiento, de la falta de
espacio e independencia que padecen y de la dificultad de encontrar otro lugar donde
vivir a través de las agencias destinadas a tal efecto. Las ayudas no llegan o estan mal
repartidas.

“Vivo en casa de mi novio, somos doce personas...”(MPv5p1)

“Nosotros vivimos 6 en dos habitaciones, mi madre duerme en el sofd, yo y mis hijos en una
cama de matrimonio y mi otro hermano en su habitacion” (MPv6p2)

3.2.4 Problemas en la relacion familiar

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las dificultades
percibidas en la relacion con sus familias.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:

Distancia de la familia, dificultades de convivencia, experiencia de maltrato.

Distancia de la familia

“yo echo de menos a mis hijos, sobretodo el de ocho afios que no me dejan verlo” (HP2v8p1)
“Me gustaria que alguna vez mi familia se acordara de mi... “ (HP2v15p6)

“Llevo mds de 17 afios sin contacto con la familia” (HP1v25p1)
Dificultades en la convivencia

La situacidn de precariedad en la que viven favorece las discusiones

“Yo a veces me peleo con mi pareja, la tomo con é€l... me siento tan agobiada. Cuando estamos
en la calle bien, pero cuando subimos a casa ya me siento tan agobiada al dormir todos en mi
habitacion...” (Mv48p1P)

Experiencias de maltrato

En el grupo de mujeres, tres de las cinco participantes han sufrido maltrato.

“Mi marido se metio en la droga, me maltrataba, me pegaba...” (MPv13p2)
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3.2.5 Problemas en la relacion con los profesionales

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las dificultades
que perciben en la relacion con los profesionales de servicios sociales y de la
administracion

En esta categoria se han incluido las categorias de primer nivel: Los profesionales no
ayudan, maltrato de los profesionales

Los profesionales no ayudan

“ Le mandé una carta a la defensora del pueblo, me recibio, hablamos ... me escribid no se
qué...hace ya tres meses y nada...” (MPv39p2)

“Vas a pedir una ayuda y no te la dan o tardan un montdn de tiempo... ella fue a pedir una
ayuda y se la denegaron” (MPv56p3)

Maltrato de los profesionales
“Hay algunas asistentas sociales que son mas malas que el diablo, me traté muy mal, a grito

pelado diciéndome que era una mentirosa y que tenia mucho cuento... yo estaba que no me
podia mover y me tiré a la calle...” (MPv76p5)

3.2.6 Estigma

Incluimos en esta categoria los comentarios de los participantes sobre las actitudes
negativas y de poder de los demds hacia ellos y sus consecuencias.

“Cuando estas en la calle, la gente te mira como un pordiosero, como si no fueras nadie en este
mundo...” (HP1v22p3)

“yo noto al salir por la puerta del albergue, que te miran. No sé lo que piensa la gente pero por
lo que oigo a mis compaiieros, piensan que somos delincuentes o que somos drogadictos. Te

miran como un mendigo. Te miran con un poco de desprecio, como si no fueras nadie en este
mundo...”(HP2v27p5)

“Mi jefe cuando me despidid se puso en un tono como diciendo... tu estds en el centro pues yo te
hablo como me da la gana...” (HP2v26p5)

3.3 Limitaciones de las personas en situacion de pobreza

Se identificaron 4 categorias de limitaciones de primer nivel y 3 de segundo nivel, las
cuales se muestran en la tabla 18.

Tabla 18. Categorias de primer y segundo nivel del area Limitaciones pobreza

Categorias de primer nivel Categorias de segundo nivel
Problemas de salud Limitaciones para trabajar
Edad

D'esc.:rlpuon estigmatizadora de Autoestigma

si mismos

Insomnio Insomnio
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3.3.1 Limitaciones para trabajar

Incluimos en esta categoria, los comentarios de los participantes sobre las limitaciones
percibidas para el mantenimiento de la actividad laboral.

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel: la
edad y la falta de salud.

Edad

Para los participantes la edad supone una dificultad para el acceso a determinadas
ofertas laborales

“Hay ofertas en las que no puedes participar por la edad...” (HP1v38p5)
Falta de salud

Los problemas de salud son una de las dificultades mas frecuentemente citadas en los
grupos de hombres . Para algunos de ellos, el inicio de una enfermedad o un accidente
laboral les ha conducido a la situaciéon de desempleo y desproteccién social.

“El principio ha sido un problema de salud, tuve un accidente, estaba haciendo un trabajo sin
asegurar, me rompi una pierna y como no podia cobrar nada me quedé sin trabajo bastante
tiempo y como no tenia ayuda de ningun tipo, que era un trabajo por mi cuenta, no tengo
derecho ni a la seguridad social que llevo cotizando toda la vida” (HP1v18p3)

“Perdi el trabajo por culpa de la ansiedad”(HP2v3p6)

3.3.2 Autoestigma

Incluimos en esta categoria, los comentarios de los participantes que expresan una
descripcidn estigmatizadora de si mismos.

“En la calle uno se llega a sentir un animal, te haces un techo de pldstico con cuatro barrotes y
un colchdn ...” (HP1v22p3)

3.3.3 Insomnio
El insomnio es otra de las limitaciones identificadas por los participantes. Dormir y
descansar es necesario para sentirse bien, como reflejamos en el apartado de

Necesidades: Controlar el malestar emocional
Para algunos participantes este insomnio se vincula a la cavilacion.

“Yo no duermo, lo mio es gordo, me levanto a las cinco de la mafiana o a las tres de la mafiana
y me pongo a rular, a rular...” (MPv17p3)
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3.4 Sentimientos de las personas en situacion de pobreza
Se identificaron 14 categorias de sentimientos de primer nivel y 4 de segundo nivel,
las cuales se muestran en la Tabla 19.

Tabla 19. Categorias de primer y segundo nivel del area Sentimientos pobreza

Categorias de primer nivel Categorias de segundo nivel

Esperanza

, Sentimientos positivos
Alegria P

Tristeza

Culpa
Desesperanza
Desilusion
Frustracion

Baja autoestima
Impotencia
Soledad

Sentimientos Depresivos

Preocupacion
Agobio Sentimientos de Ansiedad
Enfado

Hastio, tedio (en relacién con el empleo) Hastio, tedio

3.4.1 Sentimientos positivos
Incluimos en esta categoria los sentimientos positivos expresados por los participantes

Esperanza

“yo espero salir adelante y que me salga trabajo” (HP2v22p5)

“Yo vivo con la esperanza de que se me arregle la situacion” (HP2v18p2)
Alegria

“Disfruto con mis hijo, cuando me hacen reir” (MPv88p2)
3.4.2 Sentimientos Depresivos
Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Tristeza, culpa, desesperanza, desilusion, frustracidn, baja autoestima, impotencia y
soledad.

Tristeza

“Otras veces te sientes decaido y no sabes que hacer” (HP2v29p5)
“Me siento con ganas de llorar al ver que no puedo darle a mi hijo lo que quiere”(MPv64p1)

“Yo tengo tristeza, a veces cuando estoy de los nervios lo pago con los chiquillos” (MPv58p2)
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Culpa

“Yo se que por mi cardcter estoy asi, por no hacer caso a mis padres, por no haber hecho caso a
personas que te quieren. Soy un cabeza loca y al final lo pierdes todo” (HP2v32p1)

“Dejé el trabajo de camarero por meterme a seguridad y lo perdi por mi culpa, por quedarme
dormido en el trabajo” (HP2v24p5)

“La culpa de que estemos aqui ( en el centro de personas sin hogar) es nuestra, de nadie
mds”(HP1v17p1)

Desesperanza

“El futuro lo veo oscuro...”(HP2v18p2)

“El futuro lo veo negro, es que pasan los dias y me lo veo peor” (MPv78p2)
Desilusién

“No tenemos ilusion” (MPv61p3)
Frustracion

Ante |la ausencia de dinero

“Nos sentimos frustradas” (MPv63p3)

Baja autoestima

“Nos falta mucho la autoestima de ti mismo, cuando uno se patea alicante 10 km y vas a 20
curros y te dicen que no, se te pasan las ganas de continuar, pero esto es lo que falta,
autoestima” (HP1v10p2)

“... Cree uno que no sirve...”(HP1v12p1)

“ Yo creo que la autoestima se puede mejorar aqui, en el albergue, con una vida tranquila,
relajandose, buscando nuestro curro, comiendo...”

Impotencia

“Unas veces sientes impotencia...” (MPv51p3)

Soledad

“Te sientes solo...” (HP2v6p5)

“Yo creo que lo importante en esta vida es cuando es tu cumpleafios, santo o navidad... pasarlo
con tu familia, si no lo pasas con la familia te sientes muy solo ...” (HP2v15p6)

“Me encuentro mds sola que la una sin mi familia” (MPv16p3)
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3.4.3 Ansiedad

Dentro de esta categoria se han agrupado las siguientes categorias de primer nivel:
Preocupacidn, agobio y enfado.

Preocupacion

“No salgo nada y me estoy comiendo la cabeza” (MPv74p5)

“Pienso en el futuro y digo: ¢ Qué serd de mi?” (MPv80p5)
Agobio

“Agobiada porque el dinero no me llega, y si me gasto de aqui no me puedo gastar de allg...”
(MPv3p3)

“Yo a veces me peleo con mi pareja, la tomo con é€l... me siento tan agobiada. Cuando estamos

en la calle bien, pero cuando subimos a casa ya me siento tan agobiada al dormir todos en mi
habitacion” (MPv48p1)

Enfado

“...Nos sentimos jodidas y cabreadas”(MPv47p3)

“Unos sentimientos que te vienen (al verte sin profesidn, sin oficio) y dices ‘Ostia, estoy
fastidiado, irritado”” (HP2v28p5)

“Cuando veo que no hay comida jme cago en la puta! “(MPv52p1)

3.4.4 Hastio, tedio

Incluimos en esta categoria sentimientos de hastio en relacién con el trabajo.

“Yo tengo un problema, me canso de las personas en el trabajo, no creo mucho en las personas.
Llego a un trabajo —cada uno tiene sus cosas- cuando hablan siempre de las mismas cosas,
siempre de dinero, siempre exclusivamente solo de dinero... al final me lo dejo”(HP1v42p1)

3.5 Comparacion entre las necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos de
las personas que padecen esquizofrenia con las de las personas en situacion de
pobreza

Tras la trascripcidn y analisis de los grupo de personas en situacion de pobreza, se han
comparado sus resultados con los obtenidos a partir de los grupos de personas que
padecen esquizofrenia. La finalidad es realizar una primera aproximacién a la
especificidad de las necesidades emergentes.

En la tabla20 se muestran las categorias comunes de segundo nivel entre los grupos de

personas con esquizofrenia y los grupos de personas en situacion de pobreza, en las
areas Necesidades, Dificultades, Limitaciones y Sentimientos.
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Tabla 20. Categorias de segundo nivel comunes en las 4 dreas temadticas entre las
personas que padecen esquizofrenia y las personas en situacién de pobreza.

Necesidades Dificultades Limitaciones | Sentimientos

Controlar el malestar emocional y el

. . Dificultad para encontrar y Sentimientos
desgaste relacionado con la vida

Autoestigma

o mantener un empleo positivos
cotidiana
. . Sentimientos
Apoyo informal Pobreza Insomnio .
Depresivos
Abovo brofesional Problemas en la relacion Sentimientos de
poyop familiar Ansiedad

Problemas en la relacion

Apoyos del Estado con los profesionales

Ocupacion Estigma

Actividades de ocio y disfrute

Dinero

Vivienda

Cuidado personal y Estética

Tener salud

Independencia y Libertad

Aceptacion y Respeto

Realizacién personal

Control del Estigma

En la categoria disponer de vivienda, en los grupos de personas que padecen
esquizofrenia se refiere a disponer de una vivienda propia ya que todos los
participantes disponen de vivienda al convivir con sus familias o en viviendas
supervisadas. Sin embargo en los grupos de personas en situacion de pobreza, la
necesidad de vivienda es debida a que un nimero importante de participantes (todos
los de los grupos de hombres) carecen de un lugar donde vivir. En este sentido ambas
categorias resultan dificiles de comparar.

Algo similar sucede en la categoria de disponer de dinero. En los grupos de personas
en situacién de pobreza el 80% no tiene ingresos, por tanto la necesidad es disponer
de algo con lo que poder vivir. En los grupos de personas con esquizofrenia solo el 4%
de los participantes se encuentran en esta situaciéon aun cuando solo el 15% tiene
ingresos por encima de 500 euros/mes.

Ambos requieren apoyo, no ser objeto de estigma, salir de la pobreza y tener una vida
“normal”, auténoma, que les permita su desarrollo como personas. Ambos se

enfrentan a dificultades con empleadores, familias y profesionales en su vida diaria.

Con respecto al discurso de las personas que padecen esquizofrenia, las personas en
situacién de pobreza se diferencian en las categorias siguientes (tabla 21)
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Tabla 21. Necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos especificos de las
personas en situacion de pobreza.

Necesidades Dificultades Limitaciones Sentimientos

Dificultades
relacionadas con la
falta de y hacinamiento
en la vivienda

Hastio, Tedio, en
relacidn con el empleo

Limitaciones para
trabajar por
condiciones de edad y
salud

Las personas en situacion de pobreza plantean una situacién de desconexion con los
valores del entorno y una pérdida de medios de subsistencia.

Con respecto al discurso de las personas en situacion de pobreza, las que padecen
esquizofrenia se diferencian en las categorias siguientes (tabla 22):

Tabla 22. Necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos especificos de las
personas que padecen esquizofrenia.

Necesidades

Dificultades

Limitaciones

Sentimientos

Controlar los
sintomas psicoticos

Efectos secundarios de la
medicacién

Sensibilidad al estrés

Aburrimiento y
monotonia

Inseguridad en la

Hablar y compartir Fumar Sintomas positivos - .
relacién social
Falta de oportunidades Labilidad
Tener compaiiia para mantener una | Limitaciones para comunicar .
. emocional
actividad

Querer vy sentirse

querido

Nivel de formacion

Limitaciones cognoscitivas

Sentirse diferente

Recuperar capacidad
intelectual

Falta de amigos para salir y
compartir

Limitaciones para iniciar o mantener
una actividad

Estar solo Aislamiento geografico Ritmo lento
Sexualidad Violencia No sentirse enfermos

. No encontrar conceptos para explicar
Trascendencia y P P P

sentido de la vida

las sensaciones relacionadas con la
enfermedad

Limitaciones para disfrutar

Limitaciones para el cuidado personal

Evitacion y aislamiento

Pérdida de capacidad para desarrollar
el oficio habitual

Limitaciones para estudiar y aprender

Falta destrezas instrumentales

Falta destrezas relacidn con chicas

Limitaciones relacionadas con Ia

sexualidad

Las personas que padecen esquizofrenia plantean la necesidad de controlar su
enfermedad en un sentido global (desde los sintomas mas evidentes a los mas sutiles),
de superar sus dificultades de comunicacién, de mejorar sus relaciones con los demas.
Hacen frente a limitaciones propias de estar tomando un tratamiento farmacolégico
qgue les provoca efectos desagradables y a aquellas que se derivan de una falta de
experiencias positivas en diversas areas de la vida. El aburrimiento y la monotonia, la
inseguridad en la relacidn social, la labilidad y el sentirse diferente son sentimientos
propios.
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4. Analisis de las relaciones percibidas entre necesidades, dificultades, limitaciones y
sentimientos

Los participantes identificaron 233 relaciones directas entre las 59 categorias de
segundo nivel de las 4 areas temadticas. La figura 2 muestra la distribucion y la
direccionalidad de las relaciones. El 34.7% de las influencias se establecen desde
limitaciones y dificultades hacia necesidades, el 34.3% de las influencias se establecen
desde limitaciones, dificultades y necesidades hacia sentimientos. Un 18% son
influencias entre diferentes categorias de necesidad.

Figura 2. Distribucidn y direccionalidad de las relaciones entre necesidades,
dificultades, limitaciones y sentimientos.
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A continuacion se describen las relaciones identificadas.
4.1 Relaciones entre necesidades:

Las relaciones percibidas entre necesidades se muestran en la tabla C1 (anexo 12). Se
han identificado 42 influencias directas, 83 indirectas de segundo escalén y 128
indirectas de tercer escaldon (ver matriz cuadrada y matriz cubica en anexo 13).

Definimos necesidades de alta influencia como aquellas con una influencia directa
sobre otras necesidades superior a la media del total de influencias (42 influencias /22
categorias= 1.90). Las necesidades de alta influencia directa son las siguientes:
disponer de apoyo informal, apoyo profesional, tener una ocupacién, disponer de
dinero, disponer de una vivienda propia, compaiiia, apoyo del Estado y ocio. Con un
numero de categorias influidas de forma indirecta superior a la media del total de
influencias encontramos de nuevo el apoyo informal y profesional, disponer de
vivienda propia, tener una ocupacion, disponer de apoyo del Estado, tener dinero y
recuperar capacidad intelectual.
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De forma global, tomando en consideracién las influencias directas e indirectas las
necesidades de apoyo informal, de vivienda, de ocupacién y de apoyos del Estado son
las que ocupan un lugar clave en la cobertura de mas de la mitad de las necesidades
identificadas. Un segundo grupo de influencia significativa sobre el conjunto de
necesidades incluye las necesidades de dinero, apoyo profesional y de recuperar la
capacidad intelectual.

Las necesidades que mas influencias reciben de otras categorias de necesidad son la de
tener una ocupacion, la de realizacion personal, el disponer de vivienda propia, el
control de los sintomas psicéticos, el control del malestar emocional, hablar y
compartir, compafiia, querer y sentirse querido, tener dinero, tener salud y la
necesidad de independencia y libertad.

A través del estudio de la matriz cubica, se ha observado una equivalencia entre las
influencias de las categorias de necesidad 6 (Apoyo informal) y 8 (Apoyos del Estado).
Del total de 35 influencias directas e indirectas de segundo y tercer escalon que estas
dos categorias ejercen sobre otras, en 26 (74%) existe una coincidencia, lo que supone,
por otra parte, coincidir en 14 de 15 categorias sobre las que los dos tipos de apoyo
ejercen influencia (1, 2, 3, 4,5, 7,9, 10, 11, 12, 14, 15, 18, 20).

Se ha observado una equivalencia entre las influencias de las categorias de necesidad 7
(Apoyo profesional) y 13 (Recuperar capacidad intelectual). Del total de 24 influencias
directas e indirectas de segundo y tercer escaléon que estas dos categorias ejercen
sobre otras, en 18 (75%) existe una coincidencia. Las categorias de necesidad 7 y 13
coinciden en las 14 categorias sobre las que ambas ejercen influencia. Aunque de
forma directa solo coinciden sobre la categoria de necesidad 9 (Ocupacion), esta ejerce
de mediadora del efecto de ambas categorias sobre un grupo de 13 categorias (1, 2, 3,
4,5,7,10,11, 12, 14, 15, 18, 20).

4.2 Relaciones entre necesidades y sentimientos:

Las relaciones percibidas entre necesidades y sentimientos se muestran en la Tabla C2
(anexo 12). Se han identificado 37 influencias directas.

Definimos necesidades de alta influencia como aquellas con una influencia directa
sobre sentimientos superior a la media del total de influencias (37 influencias/22
categorias= 1.68). Las necesidades de alta influencia directa sobre los sentimientos son
las siguientes: tener compaiiia y tener apoyo informal que influyen sobre 5 categorias
de sentimientos cada una, y controlar el malestar emocional y el desgaste relacionado
con la vida cotidiana, y tener una ocupacidon que influyen sobre 4 categorias de
sentimientos cada una. A continuacidon encontramos las necesidades de apoyo
profesional, disponer de vivienda, tener salud y la necesidad de estar solo con
influencia sobre 2 categorias de sentimientos cada una de ellas.
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Los sentimientos que reciben mayor influencia de las necesidades son los sentimientos
positivos seguidos de los sentimientos de ansiedad, sentimientos depresivos y el
aburrimiento y la monotonia.

4.3 Relaciones entre dificultades:

Las relaciones percibidas entre dificultades se muestran en la Tabla C3 (anexo 12). Se
han identificado 4 influencias. Para los participantes, los efectos de la medicacidon
influyen directamente sobre el estigma y éste a su vez sobre la falta de amigos. Fumar
mucho genera problemas con la familia, y por ultimo la falta de formacién genera
dificultad para encontrar y mantener empleo.

Las dificultades que reciben la influencia de otras dificultades son los efectos
secundarios de la medicacién, la dificultad para encontrar y mantener un empleo, la
falta de amigos, los problemas en la relacion familiar y el estigma.

4.4 Relaciones entre dificultades y limitaciones:

Las relaciones percibidas entre dificultades y limitaciones se muestran en la Tabla C4
(anexo 12). Se han identificado 4 relaciones. Los participantes sefialan la falta de
oportunidades para mantener una actividad, la falta de amigos y el estigma como
dificultades que influyen sobre la evitacion y el aislamiento. Por otra parte los efectos
secundarios de la medicacion influyen sobre el inicio o mantenimiento de una
actividad.

Las limitaciones que reciben mayor influencia de las dificultades son la evitacién y el
aislamiento y las limitaciones para iniciar o mantener una actividad.

4.5 Relaciones entre dificultades y necesidades:

Las relaciones percibidas entre dificultades y necesidades se muestran en la Tabla C5
(anexo 12). Se han identificado 40 influencias.

Definimos dificultades de alta influencia como aquellas con una influencia directa
sobre necesidades superior a la media del total de influencias (40 influencias/12
categorias= 3.33). Las dificultades de alta influencia directa sobre las necesidades son
las siguientes: la pobreza, que afectaria a la cobertura de 10 categorias de necesidad,
los problemas en la relacién familiar, la cual influye sobre 7 categorias de necesidad,
los efectos secundarios de la medicacidn y la dificultad para encontrar y mantener un
empleo que influyen sobre la cobertura de 5 categorias de necesidad cada una, y el
estigma que influye sobre la cobertura de 4 categorias de necesidad.
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La categoria de necesidad que mas influencias recibe de las dificultades es la necesidad
de ocupacidén seguida de las necesidades de ocio y de independencia y libertad.

De forma global, las dificultades influyen sobre las cuatro necesidades que ocupan un
lugar clave, por sus influencias directas e indirectas, en la red de relaciones entre
necesidades (apoyo informal, vivienda, ocupacién y apoyos del Estado).

4.6 Relaciones entre dificultades y sentimientos:

Las relaciones percibidas entre dificultades y sentimientos se muestran en la Tabla C6
(anexo 12). Se han identificado 22 influencias.

Definimos dificultades de alta influencia como aquellas con una influencia directa
sobre sentimientos superior a la media del total de influencias (22 influencias/12
categorias= 1.8). Las dificultades de alta influencia directa sobre los sentimientos son
las siguientes: la falta de amigos, los problemas en la relacién familiar y el estigma que
influyen sobre 3 categorias de sentimientos cada una. Un segundo grupo estaria
formado por los efectos secundarios de la medicacion, fumar, la dificultad para
encontrar y mantener un empleo, la falta de formacion y los problemas en relacién con
los profesionales con una influencia directa sobre 2 categorias de sentimientos cada
una.

Los sentimientos que reciben la influencia del mayor nimero de dificultades son los
sentimientos de ansiedad, los sentimientos depresivos y sentirse diferente.

4.7 Relaciones entre limitaciones y dificultades:

Las relaciones percibidas entre limitaciones y dificultades se muestran en la Tabla C7
(anexo 12). Se ha identificado 1 influencia. Para los participantes la evitacion y el
aislamiento influyen sobre la falta de amigos.

4.8 Relaciones entre limitaciones:

Las relaciones percibidas entre limitaciones se muestran en la Tabla C8 (anexo 12). Se
han identificado 3 influencias. Para los participantes, los sintomas positivos influyen
sobre la evitacion y el aislamiento, las limitaciones cognoscitivas influyen sobre la
limitacion para estudiar y aprender, y por ultimo la limitacidn para el cuidado personal
influye sobre el autoestigma.

4.9 Relaciones entre limitaciones y necesidades:

Las relaciones percibidas entre limitaciones y necesidades se muestran en la Tabla C9
(anexo 12). Se han identificado 41 influencias.
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Definimos limitaciones de alta influencia como aquellas con una influencia directa
sobre necesidades superior a la media del total de influencias (41 influencias /18
categorias= 2.27). Las limitaciones de alta influencia directa sobre las necesidades son
las siguientes: el autoestigma que influye sobre 9 categorias de necesidad, la evitacion
y el aislamiento que influye sobre 5 categorias de necesidad, las limitaciones
cognoscitivas y la limitaciéon para el inicio y mantenimiento de una actividad que
influyen sobre 4 categorias de necesidad cada una, y la sensibilidad al estrés y las
limitaciones para comunicar que influyen sobre 3 categorias de necesidad cada una de
ellas.

Las limitaciones de tipo clinico y de tipo social influyen de forma directa sobre 9
categorias de necesidad. Entre estas 9 hay 4 con un alto nivel de influencias directas e
indirectas sobre otras necesidades: ocupacién, compaiia, apoyo informal y apoyo
profesional. Las limitaciones clinicas influyen de forma especifica sobre la necesidad de
controlar los sintomas psicéticos y la necesidad de cuidado personal. Las limitaciones
de tipo social influyen de forma especifica sobre la necesidad de apoyos del Estado,
disponer de dinero y vivienda propia, la sexualidad, la necesidad de trascendencia y
sentido de la vida.

De forma global, las limitaciones influyen sobre las cuatro necesidades que ocupan un
lugar clave, por sus influencias directas e indirectas, en la red de relaciones entre
necesidades (apoyo informal, vivienda, ocupacion y apoyos del Estado).

4.10 Relaciones entre limitaciones y sentimientos:

Las relaciones percibidas entre limitaciones y sentimientos se muestran en la Tabla C10
(anexo 12). Se han identificado 21 influencias.

Definimos limitaciones de alta influencia como aquellas con una influencia directa
sobre sentimientos superior a la media del total de influencias (21 influencias/18
categorias=1.16). Las limitaciones de alta influencia directa sobre los sentimientos son
las siguientes: la evitacién y el aislamiento que influye sobre 3 categorias de
sentimientos, y en segundo lugar la sensibilidad al estrés, los sintomas positivos, las
limitaciones para comunicar, las limitaciones cognoscitivas, ritmo lento, y la falta de
destrezas instrumentales que influyen sobre 2 categorias de sentimientos cada una.

Los sentimientos depresivos (12 limitaciones) y los sentimientos de ansiedad (8
limitaciones) son los que reciben mayor influencia de las limitaciones.

4.11 Relaciones entre sentimientos y dificultades:

No se identifican en el discurso de los participantes
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4.12 Relaciones entre sentimientos y necesidades:

Las relaciones percibidas entre sentimientos y necesidades se muestran en la Tabla
C11 (anexo 12). Se han identificado 11 influencias.

Definimos sentimientos de alta influencia como aquellos con una influencia directa
sobre necesidades superior a la media del total de influencias (11 influencias /7
categorias=1.5). Los sentimientos de alta influencia directa sobre las necesidades son
los siguientes: los sentimientos depresivos que influyen sobre 5 categorias de
necesidad, a continuacidn, los sentimientos de ansiedad que influyen sobre 4
categorias de necesidad y por ultimo se encontraria la inseguridad en la relacién social
gue afectaria a la cobertura de 2 categorias de necesidad.

Los sentimientos depresivos y de ansiedad influyen sobre la necesidad de ocupacién,
una necesidad que ocupa un lugar clave en la red de relaciones entre necesidades. El
sentimiento de inseguridad en las relaciones sociales influye sobre la necesidad de
compaiiia, una necesidad que ocupa un lugar significativo en la red de relaciones entre
necesidades.

4.13 Relacidn entre sentimientos y limitaciones:

Las relaciones percibidas entre sentimientos y limitaciones se muestran en la Tabla C12
(anexo 12). Se han identificado 6 influencias.

Definimos sentimientos de alta influencia como aquellos con una influencia directa
sobre limitaciones superior a la media del total de influencias (6 influencias/7
categorias =0.85). Los sentimientos de alta influencia directa sobre las limitaciones son
los siguientes: los sentimientos de ansiedad que influyen sobre 3 categorias de
limitaciones, la inseguridad en la relacidn social que influye sobre 2 categorias de
limitaciones y los sentimientos depresivos que influyen sobre 1 categoria de
limitaciones.

La limitacién que recibe mayor influencia de los sentimientos es la evitacion vy
aislamiento (3 categorias de sentimientos)

4.14 Relaciones entre sentimientos:

Las relaciones percibidas entre sentimientos se muestran en la Tabla C13 (anexo 12).
Se ha identificado 1 influencia. Los sentimientos depresivos influyen sobre los
sentimientos de ansiedad.

Una descripcién pormenorizada de las relaciones identificadas por los participantes

entre las categorias de segundo orden de necesidades, dificultades, limitaciones y
sentimientos se muestra en el anexo 14.
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4.15 Representacion grafica de las relaciones directas entre las categorias de alta
influencia

Dada la enorme complejidad de usar el conjunto de necesidades, dificultades,
limitaciones y sentimientos, para estudiar sus interrelaciones usamos aquellas
categorias de alta influencia directa en el conjunto de las tablas que muestran las
relaciones dentro o entre areas tematicas (Tablas C1-C13, anexo 12).

Para realizar las Figuras 3 y 4 se han utilizado las categorias que se muestran en la
tabla 23.

Tabla 23. Categorias de necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos de alta
influencia directa

Necesidades Dificultades Limitaciones Sentimientos
N1. Controlar el malestar | D1.Efectos secundarios L1. Sensibilidad al estrés S2. Sentimientos depresivos
emocional D2. Fumar L2. Sintomas positivos S3. Sentimientos de ansiedad
N4. Compaiiia D3. Falta de oportunidades | L3. Limitaciones para S5. Inseguridad en la relacion
N6. Apoyo informal para mantener actividad comunicar social
N7. Apoyo profesional D4. Dificultad para encontrar | L4. Limitaciones cognoscitivas
N8. Apoyo del Estado y mantener empleo L5. Limitaciones para inicio y
N9. Ocupacién D5. Falta de formacion mantenimiento actividad
N10. Ocio D6. Pobreza L6. Ritmo lento
N11. Dinero D7. Falta de amigos L10. Limitaciones para el
N12. Vivienda D8. Problemas en la relacién | cuidado personal
N15. Tener salud familiar L12. Evitacidn y aislamiento
N17. Estar solo D9. Problemas en la relacion | L13. Autoestigma
con los profesionales L15. Limitaciones para
D12. Estigma estudiar y aprender
L16. Falta de destrezas
instrumentales

Figura 3. Relaciones percibidas entre las necesidades, dificultades y limitaciones de alta
influencia.
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Figura 4. Relaciones percibidas de sentimientos con las necesidades, dificultades y
limitaciones de alta influencia.

4.16 Representacion grafica de las relaciones directas entre las categorias de alta

influencia especificas de las personas que padecen esquizofrenia

Si de las necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos de alta influencia (tabla
23 ) eliminamos aquellas categorias que tienen en comun las personas que padecen
esquizofrenia y las personas en situacion de pobreza (tabla 20) obtenemos categorias
de alta influencia que serian especificas de las personas que padecen esquizofrenia.

Estas categorias se muestran en la tabla 24

Tabla 24. Categorias de alta influencia especificas de las personas que padecen

esquizofrenia

Necesidades

Dificultades

Limitaciones

Sentimientos

N4. Compaiiia
N17. Estar solo

D1. Efectos secundarios

D2. Fumar

D3. Falta de oportunidades
para mantener actividad

D5. Falta de formacion

D7. Falta de amigos

L1. Sensibilidad al estrés

L2. Sintomas positivos

L3. Limitaciones para
comunicar

L4. Limitaciones cognoscitivas
L5. Limitaciones para inicio y
mantenimiento actividad

L6. Ritmo lento

L10. Limitaciones para el
cuidado personal

L12. Evitacion y aislamiento
L15. Limitaciones para
estudiar y aprender

L16. Falta de destrezas
instrumentales

S5. Inseguridad en la relacion
social
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Una aproximacién visual a las interrelaciones entre necesidades, dificultades,
limitaciones y sentimientos de alta influencia directa, dejando solo los aspectos
especificos de las personas que padecen esquizofrenia nos muestra una importante
disminuciéon de su complejidad. En primer lugar, lo que queda de especifico es la
relacidn entre la evitacidn-aislamiento, y las dificultades (la falta de amigos y la falta de
oportunidades para mantener una actividad), limitaciones (los sintomas positivos) y
sentimientos (la inseguridad en la relacion social) que influyen sobre la misma, con la
necesidad de compaiiia. En segundo lugar, quedan las relaciones entre las limitaciones
cognoscitivas con las limitaciones para estudiar y aprender, y la relacién entre los
efectos secundarios de la medicacidn con las limitaciones para el inicio y
mantenimiento de una actividad.

Figura 5. Relaciones percibidas entre necesidades, dificultades y limitaciones de alta
influencia en las personas que padecen esquizofrenia, eliminando aquellas categorias
gue tienen en comun con las personas en situacion de pobreza
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Figura 6. Relaciones percibidas de sentimientos con necesidades, dificultades vy
limitaciones de alta influencia en las personas que padecen esquizofrenia, eliminando
aquellas categorias que tienen en comun con las personas en situacion de pobreza

L12
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DISCUSION

Este proyecto, en el contexto de la investigacién cualitativa sobre la identificacidon de
necesidades de personas que padecen esquizofrenia, ha mostrado la viabilidad de una
metodologia hasta ahora no probada como es el uso de grupos naturales y grupos
focales sin moderador. En segundo lugar, ha evaluado la especificidad de las
necesidades por medio del control del nivel de pobreza.

1. Resumen de los hallazgos:

® Objetivo 1: Identificar necesidades en las personas que padecen esquizofrenia.

Este estudio ha identificado 4 areas tematicas relacionadas con las necesidades en la
esquizofrenia: necesidades propiamente dichas, dificultades, limitaciones vy
sentimientos.

En el area de necesidades se han identificado 52 categorias de primer nivel y 22 de
segundo de nivel. En el area de dificultades se han identificado 52 categorias de primer
nivel y 12 de segundo de nivel. En el area de limitaciones se han identificado 38
categorias de primer nivel y 18 de segundo de nivel. En el drea de sentimientos se han
identificado 26 categorias de primer nivel y 7 de segundo de nivel.

En relacién con las influencias que unas categorias tienen sobre otras se han
identificado aquellas de alta influencia, definidas como aquellas con una influencia
superior a la media del total de influencias.

Las necesidades de apoyo informal, de vivienda, de ocupacion y de apoyos del Estado
son las que ocupan un lugar clave en la cobertura, de forma directa e indirecta, de mas
de la mitad de las necesidades identificadas. Un segundo grupo de necesidades con
una influencia directa e indirecta significativa sobre el conjunto de necesidades incluye
las necesidades de dinero, apoyo profesional, y de recuperar la capacidad intelectual.

De las dificultades identificadas, la que tiene una mayor influencia sobre la cobertura
de las necesidades es la pobreza. Junto a esta, los participantes identifican como
dificultades externas de alta influencia sobre la cobertura de las necesidades, los
problemas en la relacién familiar, la dificultad para encontrar y mantener un empleo,
los efectos secundarios de la medicacidén y el estigma.

Los participantes identifican una serie de limitaciones que les impiden llevar una vida
normalizada. De estas, las de alta influencia sobre las necesidades son: el autoestigma,
la evitacidn y el aislamiento, las limitaciones cognoscitivas, la limitacidén para el inicio y
mantenimiento de una actividad, la sensibilidad al estrés y las limitaciones para
comunicar.

Los sentimientos depresivos, los sentimientos de ansiedad y la inseguridad en la

relacion social son los sentimientos de alta influencia sobre la cobertura de las
necesidades que han identificado los participantes.
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De forma global las dificultades, limitaciones y sentimientos sefialados influyen sobre
las necesidades que ocupan un lugar clave o significativo en la red de relaciones entre
necesidades.

El apoyo informal proporciona a las personas afectadas un sentido de bienestar, el
sentimiento de estar cuidados, de autoestima y les ayuda a enfrentar acontecimientos
estresantes. La disponibilidad de apoyo por parte de la familia, amigos y profesionales
es irregular y claramente insuficiente, de hecho, son frecuentes las dificultades con la
familia y con los profesionales.

Los participantes han sefialado la importancia de los apoyos del Estado e identifican
sus insuficiencias: la falta de viviendas supervisadas, de oportunidades para
mantenerse activo, de ofertas de empleo normalizado o de un trabajo adaptado. La
ausencia de apoyos especificos en el drea del empleo conduce al abandono de la
ocupacidén y a una ausencia de experiencias exitosas.

Sin trabajo, sin opciones de acceso a una vivienda para independizarse, y sin dinero, las
posibilidades de realizacién personal se convierten en una meta practicamente
inalcanzable y situan a las personas que padecen esquizofrenia en un estado de
dependencia y aislamiento. El nivel de pobreza es un determinante clave de una vida
en precario. Por ello, junto a sentimientos de ansiedad, depresién e inseguridad en las
relaciones con otras personas, hay, como dicen los educadores de una vivienda
supervisada en un grupo cualitativo que realizamos con profesionales, “un sentimiento
muy patente de sentirse escindidos, de no entrar en amalgama con el contexto social,
con la gente con la que se encuentran todos los dias, un sentimiento de estar
separados”.

De forma global se puede decir que los participantes se ven a si mismos como
personas que padecen una enfermedad, vulnerables, con tendencia a la inestabilidad,
dependientes, solos y rechazados. Este estado ha sido puesto en relacion con una serie
de limitaciones asi como con una serie de dificultades, en donde el estigma vy la
pobreza juegan un papel central. De esta percepcion de si mismos pueden derivarse
una serie de sentimientos depresivos asi como las necesidades relacionadas con
encontrarse bien, recibir ayuda y funcionar por si mismos, convivir con otros y no ser
rechazados.

e Objetivo 2: Evaluar la especificidad de los resultados utilizando como controles
grupos de personas en situacion de pobreza.

Dado que la pobreza tiene multiples efectos sobre la vida diaria de las personas, sobre
la salud fisica y psicoldgica, la autoestima, la educacion, alimentacion, participacion
social, el alojamiento o la vida familiar (Wilton 2004), este estudio ha explorado la
especificidad de las necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos, asi como de
las relaciones entre las mismas de las personas que padecen esquizofrenia tomando
como control personas sin enfermedad mental en situacién de pobreza.
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En nuestro estudio mas del 80% de las personas que padecen esquizofrenia viven con
menos de 500 € mensuales. El control del nivel de pobreza en el analisis ha mostrado
los aspectos comunes entre las personas que padecen esquizofrenia y las personas en
situacion de pobreza (tabla 20), los aspectos especificos de las personas en situacién
de pobreza (tabla 21) y los de las que padecen esquizofrenia (tabla 22 ). Ambos grupos
requieren apoyo, no ser objeto de estigma, salir de la pobreza y tener una vida
“normal”, auténoma, que les permita su desarrollo como personas. Ambos se
enfrentan a dificultades con empleadores, familias y profesionales en su vida diaria.
Las personas en situacion de pobreza plantean una situacidon de desconexion con los
valores del entorno y una pérdida de medios de subsistencia. Las personas que
padecen esquizofrenia plantean la necesidad de controlar su enfermedad en un
sentido global (desde los sintomas mas evidentes a los mas sutiles), de superar sus
dificultades de comunicacidn, de mejorar sus relaciones con los demas. Hacen frente a
limitaciones propias de estar tomando un tratamiento farmacolégico que les provoca
efectos desagradables y a aquellas que se derivan de una falta de experiencias
positivas en diversas areas de la vida. El aburrimiento y la monotonia, la inseguridad en
la relacidn social, la labilidad y el sentirse diferente son sentimientos propios.

Una aproximacion a las interrelaciones entre necesidades, dificultades, limitaciones y
sentimientos de alta influencia directa, dejando solo los aspectos especificos de las
personas que padecen esquizofrenia nos muestra una importante disminucién de su
complejidad (Ver en Resultados, seccidén 4.16: Representacion grafica de las relaciones
directas entre las categorias de alta influencia especificas de las personas que padecen
esquizofrenia). En primer lugar, lo que queda de especifico es la relacion entre la
evitacion-aislamiento, y las dificultades (la falta de amigos y la falta de oportunidades
para mantener una actividad), limitaciones (los sintomas positivos) y sentimientos (la
inseguridad en la relacion social) que influyen sobre la misma, con la necesidad de
compaiiia. En segundo lugar, quedan las relaciones entre las limitaciones cognoscitivas
con las limitaciones para estudiar y aprender, y la relacion entre los efectos
secundarios de la medicacién con las limitaciones para el inicio y mantenimiento de
una actividad.

e Objetivo 3: Analizar las relaciones entre necesidades, dificultades, limitaciones
y sentimientos, con el objetivo de buscar aquellos factores que son clave para
la explicacién de la complejidad del origen y de la cobertura de las necesidades.

Este estudio muestra una complejidad alta en la cobertura de las necesidades. Las
direcciones fundamentales de las influencias van desde limitaciones y dificultades a
necesidades y sentimientos, las influencias dentro del area de necesidades y las que
hay entre estas y sentimientos (Figura 2).
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El estudio de las relaciones ha mostrado un area de tensiones entre limitaciones
especificas de la esquizofrenia (ritmo lento, dificultades cognoscitivas, sensibilidad al
estrés) y necesidades, entre dificultades (problemas en la relacién familiar) vy
necesidades, entre sentimientos (Baja autoestima, miedo) y necesidades y entre
necesidades, asi como una serie de actitudes que determinan el desenlace de estas
tensiones.

Por otra parte, una serie de factores internos, externos y mixtos se relacionan con el
origen de estas actitudes.

2. Calidad y limitaciones del estudio
2.1 Criterios de calidad:
Esta investigacion ha seguido un sistematico proceso para el trabajo de campo.

Se ha confirmado el diagnéstico DSM-IV de esquizofrenia de los participantes a través
de su historia clinica, informes y entrevistas personales por parte de un psiquiatra
experimentado.

Para la recogida de la informacidn se han utilizado grupos. Es conocido que la
informacién conseguida a partir de grupos consigue mejores resultados que la
obtenida a partir del estudio de casos individuales (Stasser, Kerr, Davis, 1989).

Nuestro objetivo ha sido maximizar la informaciéon y minimizar el impacto del
investigador. Sabemos que un observador visible puede producir cambios en los
comportamientos que disminuyen la validez de lo observado (Webb y cols. 1966).
Arsenian (1943), observd que la simple presencia de un adulto sentado cerca de la
puerta de una guarderia daba seguridad a los niflos. Por ello se han realizado
diferentes tipos de grupos en funcion de su focalizacion y de la presencia de
moderador. La ausencia de moderador evita una influencia indeseada del mismo sobre
el trabajo y la produccidn del grupo, sin embargo, la presencia de una cdmara de video
puede producir un efecto en el sentido documentado por Arsenian (1943). Nuestra
impresion es que este efecto existié (en un grupo de vivienda tutelada, cuando se
estuvo hablando de un monitor uno de los participantes recordd que “icuidado con lo
que dices que nos estan grabando!”, y en otro grupo de vivienda tutelada se
produjeron comentarios de “nos estdn grabando”, con un tinte relativamente
paranoide). De las notas de campo de un grupo de vivienda tutelada se registra lo
siguiente “Hoy busco otro emplazamiento para la cdmara, menos intrusivo, pero aun
asi estan muy pendientes de ella”.

Hemos realizado grupos focales con estimulos diversos y con niveles diferentes de
directividad incluyendo grupos sin moderador.
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Los grupos focales con moderador, han sido ampliamente utilizados para evaluar la
experiencia subjetiva de vivir con una esquizofrenia como se ha visto en la revision de
la bibliografia y para evaluar aspectos mds concretos como la identificacién de
necesidades.

No hemos encontrado en la revisidn de la literatura la utilizacién de grupos focales sin
moderador. En nuestro estudio, sin embargo, la produccién de los grupos focales sin
moderador externo no se diferencia de los grupos con moderador. En realidad, en los
grupos sin moderador son diferentes participantes los que llevan a cabo este papel.
Probablemente, esto fue asi por la presencia de una tarea especifica que habia que
llevar a cabo.

Podria argumentarse que la organizacién que introduce un moderador es importante
para el trabajo y la produccidn del grupo. En nuestra investigacion, las notas de campo
y el visionado de las cintas indica que los participantes en este tipo de grupo son
capaces de organizar un turno de palabras y respetar el tiempo de cada uno sin
necesidad de ninglin moderador, manteniendo un nivel adecuado de interaccién entre
ellos. Sin embargo, la ausencia de moderador puede impedir la posibilidad de recoger
y profundizar en cuestiones relevantes planteadas por los participantes que no han
sido previstas en la guia de la discusion (en los grupos focales sin moderador nadie
utilizé una clarificacion del tipo “éen qué sentido?”).

Por otra parte, mientras que en los grupos focales con moderador, éste enmarca y
centra la discusién grupal (con una minima intervencién verbal y/o no verbal), en los
grupos focales sin moderador podria ser un obstaculo que se perdiera el hilo del
discurso. En nuestra experiencia con grupos sin moderador esto no fue un problema. El
discurso podia interrumpirse pero algun participante retomaba las cuestiones a
debatir.

Los grupos con y sin moderador no presentaron diferencias sustanciales ni en la
cantidad ni en la tipologia de las necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos
identificados.

En este proyecto el uso de grupos formados por amigos y en los grupos formados por
companferos de vivienda, ha permitido introducirnos en el medio natural de las
personas que padecen esquizofrenia. Este enfoque es posiblemente el mas idéneo en
los estudios etnograficos y, en general, tiene mayor cabida en la idea de lo que es la
investigacion cualitativa. Sin embargo, no se ha encontrado en la bibliografia revisada
experiencia previa del uso de grupos naturales para la identificacidn de necesidades en
la esquizofrenia ni con otros objetivos.

Los grupos naturales y de viviendas supervisadas, no presentaron diferencias
sustanciales en la cantidad de las necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos
identificados con respecto a los grupos focales. Sin embargo, se caracterizaron por la
frescura de un discurso no centrado tanto en la enfermedad sino en la vida cotidiana.
Por ejemplo, hablaron mas de la necesidad de sexualidad y de la necesidad de cuidado
estético.
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Como desventaja de este tipo de grupos sin guion y sin moderador puede plantearse la
necesidad de realizar varias sesiones grupales para alcanzar el nivel de saturacién de la
informacién relevante para la investigacién. Se ha tomado en cuenta el criterio de
saturacion para determinar el nimero de grupos y el nimero de sesiones.

Los grupos naturales (amigos) y los grupos de convivencia en viviendas supervisadas
(en donde no se elije voluntariamente a los companieros), muestran diferencias en la
expresion de necesidades.

Los grupos naturales muestran, aun con dificultades en la comunicacién, una mayor
fluidez verbal, hablan de sus experiencias de vida cotidiana, de sus ilusiones, de sus
preocupaciones, de la manera en que lo haria un grupo de amigos. En las viviendas
supervisadas, junto a marcadas insuficiencias en la comunicacién, la expresién de sus
necesidades surge desde la ausencia de experiencias exitosas de vida auténoma. En los
grupos de viviendas supervisadas tenemos paginas y paginas sin que se produzca
informacién relevante, excepto el mismo hecho de la enorme dificultad para
interaccionar y comunicarse entre ellos. Sus participantes, sin vinculos previos a su
estancia en la vivienda, estan sujetos a un sistema de funcionamiento marcado desde
los profesionales, acudiendo de forma obligatoria a centros de rehabilitacién o a otros
programas que remarcan su condicién de enfermos. A las viviendas supervisadas
acuden personas con déficits muy graves y de larga duracion en su funcionamiento
social, esto podria explicar en parte estas diferencias.

Esta investigacion ha seguido los criterios de calidad propuestos por Waitzkin (1990),
Mays, Pope (2000) y Patton (2002).

Los criterios de calidad 1 al 7 son comunes para Waitzkin (1990), Mays, Pope (2000) y
Patton (2002), los criterios 8, 9, 11 son comunes para Mays, Pope (2000) y Patton
(2002), y este ultimo afiade la triangulacién desde multiples perspectivas tedricas,
criterio 10.

Un criterio de calidad (12) novedoso en este estudio, no citado por estos autores, es la
utilizacién de un grupo control para estudiar la especificidad de los hallazgos.

En funcion de los criterios de estos autores se puede desprender la necesidad de:
1. Generalizacion (validez externa): Muestreo preferentemente aleatorio y en su
ausencia los muestreos de tipo intencional y tedrico. Descripcién del contexto o
contextos en los que se realiza la investigacién. De este criterio se puede

desprender la necesidad de describir los rechazos y sus motivos.

2. Grabacion y transcripcion del discurso. Disponibles ambas para su revisién por
otros observadores.
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3. Uso de reglas estandarizadas para la transcripcidn, incluyendo aspectos verbales
y no verbales. La fiabilidad entre evaluadores de la transcripcién debe ser valorada.

4. Los procedimientos para el analisis y la interpretacién de los textos deben
decidirse con antelacién y ponerse en relaciéon con el marco tedrico.

5. La fiabilidad entre evaluadores al aplicar estos procedimientos de interpretacion
(criterios de codificacién) debe ser valorada. Incluiria la presencia de mas de un
evaluador, la determinacidn del acuerdo observado o de la concordancia y si las
discrepancias se resuelven por consenso entre evaluadores.

6. Los extractos de las transcripciones deben acompanar la interpretacion.

7. Los textos y su interpretacién debe expresar con precisién la variabilidad
observada. De particular interés son los casos negativos, en los cuales los
elementos de interés tedrico son puestos en cuestiéon, o no aparecen o son
caracteristicas de menor importancia.

8. Triangulacién entre métodos diferentes (por ejemplo, entre entrevistas vy
observaciéon) y fuentes (por ejemplo, entrevistas con miembros de grupos que
tienen diferentes puntos de vista o interés).

9. Devolver la informacidn a los participantes con el objetivo de que sus opiniones
sean incorporadas a los hallazgos del estudio.

10. Triangulacién desde multiples perspectivas tedricas

11. Reflexividad: la sensibilidad a las formas en las que el investigador y el proceso
de investigacién han dado forma a los datos recogidos, incluido el papel de los
supuestos anteriores y la experiencia.

12. Uso de un grupo control para estudiar la especificidad de los hallazgos

En la tabla 25 se aplican estos criterios de calidad a los estudios identificados en la
revisién de la literatura.

Tabla 25. Criterios de calidad de los estudios revisados

1: Tipo de muestreo/ Descripcidn del contexto (+=si, - =no)/ Descripcion de los rechazos (+ =si, - =no), 2:
Grabacidn (+ =si, - =no), Transcripcion (+ =si, - =no) 3: Uso de reglas estandarizadas transcripcion (+ =si, -
=no), Fiabilidad entre evaluadores de la transcripcidn (+ =si, - =no), 4: Procedimiento de analisis (+ =si, -
=no), Interpretacién relacién marco tedrico (+ =si, - =no), 5: Presencia de mas de un evaluador(+ =si, -
=no) / la determinacién del acuerdo observado o de la concordancia (+ =si, - =no) / las discrepancias se
resuelven por consenso entre evaluadores (+ =si, - =no), 6: Extractos de las transcripciones (+ =si, - =no),
7: Casos negativos (+ =si, - =no), 8: Triangulacion métodos y fuentes (+ =si, - =no), 9: Devolucién a los
participantes (+ =si, - =no), 10: Triangulacién de perspectivas tedricas (+ =si, - =no), 11: Reflexividad (+
=si, - =n0o), 12: Grupo control (+ =si, - =no).
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1 2 5 10 11 12
Barham y Hayward . + - - - -
(1991) Aleatorio/+/- X
Williams y Collins + + - - -
(1999) Voluntarios/+/- + -
+
Chernomas vy cols. + + - - -
(2000) Voluntarios/-/- + -
Erdnery cols. (2002) + + - - -
Intencionado/+/- + -
+
Runte Geidel y cols + + - - -
(2004) Intencionado/+/- + -
+
Corin . - - - - -
(1998) Aleatorio/+/- i
Grup Docent (2008) + + - R -
Intencionado/-/- - -
+
Wilt 2004 - - - -
ilton { ) Intencionado/+/+ I
Schul - - -
chulze y cols (2003) Voluntarios/-/- : +
+
Dinos y cols (2004) + + - - -
Intencionado/+/- + +
Runte Geidel (2005) + + - -
Intencionado/+/- + +
Gonzalez Torres y + + - - -
cols (2006) Intencionado/+/- + -
+
Buizza y cols (2007) + + - R -
Voluntarios/+/+ + +
B t - - - -
assety cols (2001) Intencionado/+/- :
Marwaha y cols + + A - -
(2005) Intencionado/+/+ + +
Gould y cols + + - - -
(2005) Voluntarios/-/- + -
+
Kilian y cols + + - - -
(2001) Intencionado/+/+ + -
+
Humberstone (2002) Tebrico/+/- : - - - B
Lawn y cols + + - - -
(2002) Intencionado/-/- + +
Perei - - - -
ereira y cols (2009) Intencionado/+/+ :
Wagner y cols (2011) + + - - -
Intencionado/+/- + -
+
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En los 22 trabajos revisados se menciona el tipo de muestreo, en 16 de los 22 se
describe el contexto y en 5 los rechazos a la participaciéon. En ninguno de los trabajos
revisados se explicitan los motivos de estos rechazos. Todos los trabajos revisados
acompaiian la interpretacion de los resultados con extractos de las transcripciones. En
20 de los 22 trabajos revisados se menciona la grabacion y transcripcion del discurso.
No se menciona el uso de criterios estandarizados para la transcripcién. En 17 de los 22
estudios se hace mencién a la presencia de mas de un evaluador, en 5 al acuerdo
observado y en 9 a como se resuelven las discrepancias en el analisis. En 11 de los 22
estudios se ha realizado una triangulacion entre fuentes de datos y en 4 se ha devuelto
la informacidn a los participantes.

Solo en 1 de los trabajos revisados se hace mencién a la identificacion de casos
negativos.

En ninguno de los 22 estudios revisados se hace referencia al marco teérico para la
interpretacion de los resultados. Tampoco mencionan la triangulacion de perspectivas
tedricas, la reflexividad del investigador y la utilizacién de un grupo control.

A continuacién se describe de forma pormenorizada los criterios seguidos en esta
investigacion.

Criterio 1: Procedimiento de muestreo

Para la seleccién de los pacientes se han abarcado todos los ambitos comunitarios de
dos comarcas (I'Alacanti i el Baix Vinalopd). Un centro de salud mental de area, dos
centros de rehabilitacidn, todas las viviendas supervisadas de Alacant y Elx, y grupos de
amigos que funcionan de modo auténomo. Se han excluido personas que padecen
esquizofrenia que viven en instituciones cerradas (centros especificos de enfermos
mentales y carcel).

En primer lugar, se ha tratado de incluir la totalidad de las personas que cumplen
criterios de inclusion de un territorio de la ciudad de alicante (cuyo centro de
referencia es el centro de salud mental de Ciutat Jardi). De esta poblacidn aceptaron el
30%. No existieron diferencias estadisticamente significativas en sexo y edad entre las
personas que cumplieron y no cumplieron criterios de inclusidén, ni entre quienes
rechazaron y aceptaron la participacion en el proyecto. Aunque no pudimos
determinar los motivos de los rechazos, una revisién a posteriori del listado de
personas que padecen esquizofrenia del centro de salud mental de ciudad jardin, que
cumplieron criterios de inclusién, nos indica que las personas que rechazaron
participar pueden ser caracterizados por la presencia de un estado de aislamiento y de
evitacion del contacto con otras personas que padecen enfermedad mental, factores
gue pueden derivarse bien de una falta de conciencia de enfermedad o de la necesidad
de evitar el estigma. El 12.5% (2/16) personas que participaron y el 64.9% (24/37) de
las que rechazaron participar mostraron este estado de aislamiento y de evitacion. Una
diferencia que es estadisticamente significativa (x’=12.26, df=1, p=0.0005). De los 35
qgue no cumplieron criterios de inclusién, 18 (51.4%) también pueden ser
caracterizados por este estado de aislamiento y evitacién del contacto. Podemos
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pensar que en los grupos de personas que no participaron tal vez podrian haber sido
mas prevalentes la identificacion de las limitaciones para comunicar, la inseguridad en
la relacién social o la necesidad de minimizar el contacto con los centros de salud
mental tanto para evitar ser etiquetado socialmente como enfermo como para
mantener la autoimagen de persona “normal”. Sin embargo, todos estos elementos
han sido identificados a partir del discurso de las personas participantes. Dos hechos
pueden explicar este resultado. Uno que 4 de los 12 miembros de las viviendas
tuteladas también pueden ser caracterizados por este estado de aislamiento vy
evitacién del contacto. Por otra parte, uno de los casos presentados como estimulo de
la discusion en dos grupos focales era el de una persona que puede caracterizarse
claramente por este estado de aislamiento y de evitacién activa.

En segundo lugar, se obtuvo la participacion de todas las personas que cumpliendo
criterios de inclusidn formaron parte de un grupo natural o residian en una vivienda
supervisada. La busqueda exhaustiva de grupos de amigos garantiza la
representatividad de esta parte de la muestra.

En tercer lugar, de los centros de rehabilitacién participaron 14 personas que padecen
esquizofrenia de 35 (40%) de las del centro de Alacant, y 5 mujeres de 6 (83%) del
centro de Elx. Lamentablemente, no fue posible controlar los motivos de rechazo en
esta muestra.

Dado que nuestro objetivo fue maximizar la diversidad e incluir la mayor cantidad
posible de factores que pueden afectar a la identificacion de necesidades, se han
seleccionado personas que padecen esquizofrenia con un nivel relativamente alto de
autonomia y funcionamiento social (grupos naturales de amigos), y personas que
padecen esquizofrenia con un nivel relativamente bajo de autonomia vy
funcionamiento social (participantes procedentes de centros de rehabilitacién y de
viviendas supervisadas).

Una limitacién de la capacidad de generalizar los resultados procede de los criterios de
inclusién y exclusion empleados. Las necesidades de las personas que padecen
esquizofrenia y comorbilidad o trastornos cognitivos que deterioren de forma grave el
uso del lenguaje en la comunicacién no han quedado reflejadas en este estudio.

Se ha procedido a la estratificacion de una parte de la muestra con la finalidad de
captar variaciones en funcién de la edad y el sexo.

Del conjunto de la poblacién hay una serie de rechazos. Globalmente podemos decir
gque es una muestra representativa del conjunto de personas que padecen
esquizofrenia y que mantienen un contacto con servicios de salud mental.

Criterio 2: Grabacion y Transcripcion del discurso

Todos los grupos focales y no focalizados han sido grabados en audio y video. Las
grabaciones originales estan disponibles para otros observadores.
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Criterio 3: Uso de reglas estandarizadas para la transcripcion

Se han utilizado criterios estandarizados para la transcripcion del contenido de los
grupos siendo realizado este paso por una investigadora independiente de la
investigadora principal. El anexo 7 contiene las reglas de transcripcién que se han
usado y un ejemplo de su aplicacién. La transcripcion de las sesiones esta disponible
para su revisién. Las grabaciones utilizadas para el estudio metodoldgico fueron
transcritas de forma independiente por dos investigadoras, y sus resultados fueron
comparados y comentados.

Criterio 4: Procedimientos para el analisis e interpretacidn de los textos

Los procedimientos para el analisis han sido decididos con antelacidon y se ha
referenciado el marco tedrico del que parte este equipo de investigacidn (ver en
Método: secciones 7.1y 7.2) )

Criterio 5: Fiabilidad entre evaluadores

La codificacidn ha sido realizada por dos codificadoras y revisada por un tercero. Las
diferencias en la codificacidn se han resuelto por consenso entre los investigadores. Se
ha hecho un esfuerzo por mostrar el modo en que se pasa de los datos brutos a las
categorias. En este proceso se han tomado en cuenta las transcripciones de los grupos,
las notas de campo tomadas tras el desarrollo de las sesiones grupales, asi como el
resultado de la discusidn entre los miembros del equipo de investigacion.

Criterio 6: Extractos de las transcripciones
Extractos de las transcripciones acompanfan la interpretacién de los resultados.
Criterio 7: Casos negativos

La exploracién de explicaciones alternativas y la consideracién de por qué ciertos casos
no se encuentran en el patron principal es uno de los criterios que aumenta la
credibilidad de una investigacidon (Patton 1990). En este sentido se ha realizado de
forma regular una busqueda de casos negativos a través de los discursos de los
participantes. Se ha identificado un caso negativo a partir del discurso de una de las
participantes del grupo natural 1. Frente a la idea de ganar independencia y realizarte
como persona a través de tu casa, tu trabajo, pareja e hijos, expresado por los
participantes, para esta persona la forma de independencia mayor es una vida sin
responsabilidades y dependiente de los demas:

P1: “yo creo que mds independiente que como estas ahora no puedes estar, soltera, sin ningin
problema de nada, sin hijos a cargo, sin tener que trabajar, sin tener que quitar un enredo, sin
tener que hacer nada, levantarte y estar de charla, tomar tu café, estar almorzando, estar
hablando con un grupo de terapia jmds independiente que eres!...” (n5v51p1)
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La independencia que plantea esta participante no es la independencia que se
consigue a través de una vida normalizada. Este punto de vista probablemente se
deriva de una reformulaciéon normalizadora de un estado de resignacion y temor.

Criterios 8, 9 y 10: Triangulacion

Una prueba significativa de la credibilidad de los resultados del analisis es la respuesta
gue tienen los participantes al informe del investigador (Patton, 2002). En esta
investigacion, se ha devuelto la informacién a los participantes de dos grupos, con la
idea de comprobar si ven en los hallazgos una explicacién plausible de su experiencia e
incorporan sus opiniones a los datos (ver ejemplo en Método, seccion 5.1:
Procedimiento para la conduccién de los grupos focales).

Este estudio ha utilizado diferentes tipos de triangulacion con el objetivo de controlar
el sesgo personal de los investigadores y cubrir las deficiencias intrinsecas de un tnico
investigador o una teoria Unica, o un mismo método de estudio y asi incrementar la
validez de los resultados.

Se ha realizado una triangulacion de fuentes de datos utilizando grupos focales y
grupos no focalizados. Se ha realizado una triangulaciéon con multiples evaluadores,
donde dos miembros del equipo de investigacion analizaron independientemente los
mismos datos y compararon sus hallazgos con un tercero, se ha obtenido la visiéon de
dos evaluadoras legas y la visidon de los participantes. Por ultimo, se ha realizado una
triangulacién tedrica comparando los datos obtenidos a partir del uso de dos
perspectivas tedricas, Maslow (1991) y Wing (1990).

Triangulacion de fuentes de datos

Significa comparar la consistencia de la informacidn obtenida en diferentes momentos
y por diferentes medios dentro de los métodos cualitativos (Patton, 1990). Hemos
utilizado una variedad de técnicas para obtener la informacién. Se ha observado
coherencia entre la informacion obtenida a través de los grupos focales y no
focalizados. Mientras que las diferentes aproximaciones metodoldgicas han permitido
complementar y clarificar algunos aspectos, los diversos tipos de grupos no han
mostrado informaciones contrapuestas.

Triangulacidon con multiples evaluadores

El uso de diferentes observadores sirve para reducir los diferentes sesgos que
proceden de una persona en particular. Dos o0 mas personas analizan los mismos datos
cualitativos de forma independiente y comparan sus hallazgos.

En este estudio han participado 3 investigadores de diferentes disciplinas. Las
diferencias se han discutido y el consenso ha conducido a una mayor riqueza en la
identificacion de las necesidades (ver ejemplo en Método, seccion 7.2.2: Identificacién
y categorizacidn de las unidades de texto).
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Por otra parte, se ha contado con el andlisis de dos evaluadoras legas. Las evaluadoras
legas tras la revisidon de las transcripciones identifican todas las necesidades,
limitaciones, dificultades y sentimientos que han sido calificados como de alta
influencia sobre la cobertura de necesidades por el equipo de investigacidn. Las
evaluadoras destacan la sensacidn “claustrofébica de vacio” que se desprende
principalmente de las conversaciones en un grupo natural, y que vinculan con una vida
vacia de experiencias y a las limitaciones para comunicar. Algo que para profesionales
acostumbrados a trabajar con personas que padecen esquizofrenias graves podrian
pasar por alto es identificado por las evaluadoras legas.

Triangulacién de perspectivas tedricas

Implica el uso de diferentes perspectivas tedricas para ver los mismos datos. El
elemento fundamental de la triangulacién tedrica consiste en comprender cémo los
resultados se ven afectados por diversos supuestos y premisas (Patton,1990).

En esta investigacion se han utilizado dos modelos tedricos diferentes, el modelo de
Maslow (1991) y el modelo de Wing (1990). Modelos tedricos diferentes a los
utilizados por los investigadores, pueden dar lugar a otras formas de identificar y de
organizar los datos y por tanto conducir a hallazgos y explicaciones diferentes. Este
seria el caso de haber utilizado una perspectiva psicodinamica (Smit, Cilliers 2006) o
una perspectiva critica o desalienadora (Patton, 2002).

Criterio 11. Reflexividad

Para Mays y Pope (2000), la reflexividad significa la sensibilidad a las formas en las que
el investigador y el proceso de investigacion han dado forma a los datos recogidos,
incluido el papel de los supuestos anteriores y la experiencia. Los prejuicios personales
e intelectuales han de ser aclarados en el inicio de cualquier investigacién para mejorar
la credibilidad de los hallazgos. También necesita discutirse los efectos de las
caracteristicas personales tales como edad, sexo, clase social y el nivel profesional
sobre los datos recopilados, asi como la distancia entre el investigador y los
participantes.

Patton (1990), por otra parte, identifica cuatro formas en las cuales la presencia del
investigador puede distorsionar los hallazgos de un estudio:

1. Las reacciones de los participantes y del staff a la presencia de la investigadora: los
evaluadores deben procurar no sobreestimar ni subestimar sus efectos, sino tomar en
serio su responsabilidad para describir y estudiar cudles son esos efectos.

2. Los cambios en la investigadora durante el curso de la evaluacién. Por ejemplo, en la
observacion participante, algunas veces, la investigadora se implica personalmente y

ello puede hacer que pierda sensibilidad para recoger las situaciones que se producen.

3. La predisposicidn o sesgos de la investigadora que pueden afectar el analisis y la
interpretacion de los datos.
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4. lLa incompetencia de la investigadora, incluyendo la carencia de suficiente
entrenamiento o preparacion, rigor intelectual e integridad profesional.

En este estudio, la investigadora principal es una enfermera especialista en salud
mental, con mds de 20 afios de formacién y trabajo con personas que padecen
esquizofrenia viviendo en la comunidad asi como entrenamiento y experiencia previa
en la conduccién de grupos. Durante estos afios ha mantenido contacto regular con
dispositivos asistenciales, sanitarios y sociales, asi como asociaciones de usuarios y
familiares. Este hecho ha facilitado que la entrada en el campo de investigacién haya
resultado relativamente sencilla. Los principales obstdculos en este sentido han sido la
negativa de algunos psiquiatras para facilitar e incluso prohibir la seleccion de posibles
participantes de su area de salud.

éCémo ha afectado la presencia de la investigadora principal sobre lo que se ha
observado? El clima desarrollado en los diferentes grupos ha sido distendido y cordial,
asi como el contacto mantenido con los participantes antes y después de las
grabaciones. En los grupos con moderador se obtuvo un feedback al finalizar cada una
de las sesiones donde los participantes relataban haber podido expresarse libremente
y sentirse escuchados. La impresién de la autora de esta tesis es que la presencia de la
moderadora no inhibié las interacciones espontaneas entre los participantes de los
grupos tal como se pone de manifiesto en el hecho de no encontrar diferencias entre
los grupos focales con moderadora y los grupos naturales.

En los grupos naturales y de viviendas supervisadas se realizaron 30 sesiones grupales,
6 sesiones en cada uno de los grupos, con una duracion en el tiempo entre 3y 6
meses. La investigadora permanecia en la vivienda antes y después de la grabacion y
compartia un café o salidas a acontecimientos personales (cumpleafos, celebraciones)
durante el tiempo que durd el proyecto e incluso meses después. Esto permitié una
familiarizacién con su presencia en las viviendas, amortiguando los efectos de
intrusividad derivados de la realizacién de la investigacién.

En los grupos naturales/vivienda, é¢se hubieran obtenido datos diferentes si las
grabaciones hubieran sido en otros momentos fuera de la comida o cena o durante
periodos mas largos? Las grabaciones se realizaron a la hora de comer o cenar,
reduciendo el periodo observado a las interacciones en esos momentos. En las
viviendas supervisadas, los participantes acudian, como condicidn para estar en la
vivienda, a recursos de rehabilitacidn, encontrandose fuera durante gran parte del dia.
La camara comenzaba a grabar tiempo antes del inicio de la sesién, observandose que
la interaccion entre los compafieros de la vivienda era por pares, lo que imposibilitaba
una interaccion grupal completa. Estos motivos impidieron modificar el momento de la
grabacién.

Aunque hubo un proceso de familiarizacién rapida no podemos obviar la influencia de
la camara.
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En los grupos con moderador, es posible que a pesar del propdsito de no intrusividad y
no directividad, de manera inconsciente se hubieran reforzado algunos comentarios e
ignorado otros.

La investigadora esperaba mayor presencia de discursos de reivindicacién de la validez
de la locura, bien sea por la influencia de delirios o, especialmente, por el alejamiento
de una légica cercana a lo profesional y lo socialmente normativo. La identificacion de
este segundo elemento, relacionado con el empoderamiento, no ha estado limitado
por la actitud de la investigadora.

El hecho de que la investigadora principal fuera una enfermera en lugar de una
psicdloga, una psiquiatra o una socidloga, ha supuesto una disminucién de la distancia
percibida entre la investigadora y los investigados.

Criterio 12. Grupo control

La utilizacién de un grupo control se ha revelado util para mostrar la especificidad de
los resultados.

2.2 Limitaciones del estudio

Los grupos de personas con esquizofrenia confeccionados para la discusién pueden
limitar la expresion de determinadas necesidades, limitaciones, dificultades y
sentimientos al percibirlas como irrelevantes en relacion con el objetivo explicito del
grupo, que tiene que ver con la esquizofrenia. Se traté de minimizar este efecto con el
uso de grupos naturales.

El resultado del analisis también estd limitado por el hecho de que los participantes
estén en contacto con los servicios de salud mental. La obtenciéon de participantes que
no estén en contacto con los servicios de salud mental, alin pudiendo ser muy
interesante, plantea problemas logisticos evidentes. En esta investigacién en el Centro
de atencidn a personas sin hogar, se nos planteé que a 3 personas con una probable
esquizofrenia ni siquiera se considerd la posibilidad de solicitar su participacién en un
grupo focal. Otros procedimientos cualitativos podrian ser mas idéneos en el abordaje
de las necesidades de personas que padecen esquizofrenia que no estan en contacto
con servicios de salud mental.

El hecho de que los grupos focales hayan sido realizados en centros de rehabilitacion o
centros sociales puede influir en la produccion del discurso en la direccion del contexto
institucional (Canales y Peinado 1994). Se tratdé de minimizar este efecto con el uso de
grupos naturales.
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Un aspecto que no ha surgido es el de la reivindicacion de la locura como una parte de
la vida de las personas que padecen esquizofrenia digna de proteccion frente a las
actitudes del entorno en sentido contrario. Es posible que la metodologia grupal no
conlleva un nivel de confianza suficiente para exponer cosas que no son socialmente
recompensadas. Como dice Antonin Artaud (1925) en su Carta a los directores de
asilos de locos: “Sin insistir en el cardcter verdaderamente genial de las
manifestaciones de ciertos locos, en la medida de nuestra aptitud para estimarlas,
afirmamos la legitimidad absoluta de su concepcion de la realidad y de todos los actos
que de ella se derivan”

Esta investigacién no ha utilizado un marco psicodindmico. El uso de esta perspectiva
puede enriquecer el entendimiento del fendmeno estudiado interpretando Ias
dindmicas inconscientes que se manifiestan en los grupos focales. Este
enriquecimiento se refiere a la vinculacidn de la conducta manifiesta del grupo con la
conducta encubierta e inconsciente, ddndonos acceso a otros conocimientos, visiones
y actitudes (Smit Cilliers, 2006).

Otras limitaciones, como la representatividad de la muestra o de los sesgos de la
moderadora en la conduccion de los grupos han sido discutidas en los apartados
correspondientes.

3. Comparacion con los cuestionarios de evaluacion de necesidades

Se han comparado los resultados de este estudio con las necesidades tipificadas en los
instrumentos de evaluacion de necesidades MRC Needs for Care Assessment (Brewin y
cols, 1987; Bhugra TS y cols, 1988), el Camberwell Assessment of Needs (Phelan y cols,
1995) y el Avon Mental Health Measure (Le Grand y cols, 1996).

Se han identificado necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos comunes
entre los instrumentos y este estudio, tipificadas solo en los instrumentos e

identificadas solo en este estudio.

A. Necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos comunes

Necesidades: Hablar y compartir/Comunicacion (Avon), compafiia (Avon, Can, NCA),
apoyo informal (Avon, Can) , apoyo profesional (Avon, Can), apoyos del estado (Avon,
Can), ocupacién (Can, NCA), actividades de ocio (Avon, Can, NCA), dinero (Avon, Can,
NCA), cuidado personal (Avon, Can, NCA), salud fisica (Avon, Can, NCA), sexualidad
(Can), cuidado de los hijos (Avon, Can)

Dificultades: Efectos secundarios de la medicacién (Avon, NCA), tabaco, falta de
amigos (compaiiia en el CAN), violencia (Avon, Can, NCA) , problemas en la relacién
con la familia (NCA), estigma (Avon), transporte (Avon, Can, NCA), pobreza (Avon, Can,
NCA), formacién (Can, NCA).
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Limitaciones: Sintomas positivos (Avon, Can, NCA), limitaciones para iniciar o mantener
una actividad, ritmo lento, limitaciones para el cuidado personal (Avon, Can, NCA),
limitaciones para comunicar (Avon), falta de destrezas instrumentales (Avon, Can,
NCA), limitaciones relacionadas con la sexualidad (Can), insomnio (Avon), limitaciones
cognoscitivas (Avon, NCA).

Sentimientos: Depresion (Avon, Can, NCA), ansiedad (Avon, Can, NCA), angustia (Avon,
Can, NCA), labilidad (Avon).

B. Necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos tipificadas en los
instrumentos y no identificadas en este estudio

Alimentacion (Avon, Can, NCA), demencias o psicosis organicas (Avon, NCA), conducta
socialmente inadecuada (NCA), informacion del estado y tratamiento (Avon, Can),
alcohol (Avon, Can, NCA), drogas (Avon, Can, NCA)

C._Necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos identificadas en el estudio y
no tipificadas en los instrumentos comparados

Necesidades: Controlar el malestar emocional y el desgaste relacionado con la vida
cotidiana, control de los sintomas psicéticos, vivienda propia, querer y sentirse
querido, recuperacién de la capacidad intelectual, estar solo, independencia y libertad,
aceptacion y respeto, realizacidn personal, trascendencia y sentido de la vida, y control
del estigma.

En este contraste, la valoracion del alojamiento, que los tres instrumentos evalian, no
es comparable con la situacién de los participantes en este estudio, los cuales
disponen de una vivienda en condiciones aceptables. Los participantes en este estudio
lo que plantean en relacidén con el alojamiento no es disponer de techo sino el deseo
de tener una vivienda propia.

Dificultades: Falta de oportunidades para mantener una actividad, dificultad para
encontrar y mantener un empleo, problemas en la relacién con los profesionales,
aislamiento geografico.

Limitaciones: Sensibilidad al estrés, no sentirse enfermos, no encontrar conceptos para
explicar las sensaciones r/c la enfermedad, limitaciones para disfrutar, evitacién y
aislamiento, autoestigma, pérdida de capacidad para desarrollar el oficio habitual,
limitaciones para estudiar y aprender, falta de destrezas en la relacién con las chicas.

Sentimientos: Aburrimiento, sentirse diferente, inseguridad en la relacién social y
sentimientos positivos.

D. No identificados por los cuestionarios ni por esta investigacion

Si tomamos en consideracién los modelos de necesidades de Maslow (1954), Max-
Neef (1993) y Doyal y Gough (1994), no se han identificado ni tipificado en este estudio
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ni en los tres instrumentos comparados las necesidades de participacién social, de
autonomia critica y de autorrealizacion.

En resumen, con relacién a las necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos
observamos que los 3 instrumentos citados no toman en cuenta:

1) aquellas necesidades encaminadas al control de la enfermedad y del malestar,
aspectos en los que, como hemos visto, la persona juega un papel activo.

2) las necesidades relacionadas con la existencia de proyectos vitales y con la
necesidad de relaciones de afecto positivo (independencia y libertad, aceptacion y
respeto, realizacion personal, querer y sentirse querido).

3) La sensibilidad al estrés, la evitacion y aislamiento y el autoestigma que son
limitaciones de alta influencia sobre la cobertura de las necesidades e intervienen en
las tensiones entre limitaciones y necesidades que las personas han de resolver en su
vida diaria.

4) la falta de oportunidades, una dificultad que influye sobre las actitudes que van a
determinar el desenlace de las tensiones

5) los problemas en la relacién con los profesionales

6) sentimientos de afecto positivo, ni el sentirse diferente, ni el sentirse inseguro en la
relacion social.

Estas diferencias pueden ser debidas a la diferente conceptualizacién de necesidad de
cuestionarios como el CAN vy el NCA con respecto al concepto de necesidad. Tanto el
CAN como el NCA se basan en el concepto de necesidad de Brewin (1987) en el cual la
necesidad se relaciona de forma directa a la posibilidad de cobertura por parte de los
servicios asistenciales.

Por otra parte, los participantes en esta investigacion no han senalado aspectos -
identificados por los cuestionarios- que podrian estar relacionados con problemas
graves de conducta ni con la necesidad de informacién sobre su enfermedad vy
tratamiento. En relacidn con el primer aspecto, la ausencia de mencién de problemas
de conducta no lo podemos relacionar con la ausencia de conciencia de enfermedad
sino con una evitaciéon del estigma que es habitual en sus vidas. Por otra parte,
problemas graves de conducta no son frecuentes en comparaciéon con los graves
problemas que afrontan en su vida cotidiana. En cuanto al drea que evalua el cuidado
de los hijos, en esta investigacion solo uno de los participantes tiene hijos y este no
menciona problemas en relacién con el cuidado. Sin embargo, los participantes si
plantean que el cuidado de los hijos es un problema importante para los cuales, ellos
podrian no estar capacitados.
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4. Comparacion de los resultados con otros estudios

Este capitulo trata de exponer las principales coincidencias y diferencias entre esta
investigacion y los estudios revisados (los incluidos en la Tabla 24).

De forma general podria decirse que no se han encontrado aspectos en la literatura
consultada que no hayan sido identificados en este estudio. La presente investigacion
ha identificado de forma mas detallada las limitaciones relacionadas con el
funcionamiento social (como la dificultad para estudiar y aprender y la falta de
destrezas instrumentales) y con el funcionamiento clinico (como las limitaciones para
comunicar, las limitaciones cognitivas y el ritmo lento), asi como el sentimiento de
inseguridad en la interaccidn social. Por otra parte, los siguientes resultados de esta
investigacion resultan novedosos: Las complejas relaciones entre necesidades,
dificultades, limitaciones y sentimientos, las tensiones, las actitudes frente a la
cobertura de necesidades y los factores que influyen sobre las mismas, asi como la
especificidad de las necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos propios de la
esquizofrenia.

Entre los estudios que valoran de forma global como las personas que padecen
esquizofrenia viven sus vidas e identifican sus necesidades, los hallazgos de nuestro
estudio coinciden con los de Wing (1980), Corin (1998) y el Grup Docent (2008) en
cuanto al empleo de una serie de estrategias de vida cotidiana que permiten, a las
personas afectadas, recuperar cierto control personal. El apoyo de amigos y familia,
actitudes de tolerancia, de escucha, tener la mente ocupada, trabajar y combatir la
apatia son aspectos comunes identificados en este estudio y en la bibliografia revisada,
cuya finalidad es ayudar a vivir con la enfermedad y a prevenir la recaida clinica.

El estigma y la pobreza son los dos elementos mas cominmente compartidos entre los
diferentes articulos consultados y también identificados en nuestro estudio.

Las dimensiones del estigma identificadas en esta investigacion coinciden con las
definidas en los estudios de Barham y Hayward (1991), Chernoma y cols (2000), Shulze
y cols (2003), Dino y cols (2004), Runte Geidel (2005), Gonzélez Torres y cols (2006),
Buizza y cols (2007).

Tomando como modelo la conceptualizacion del estigma de Link y Phelan (2001), se
define el estigma como un proceso en el que convergen cuatro componentes en un
contexto de poder asimétrico. Los componentes son el etiquetado, la aplicacién de
estereotipos, la separacion, la pérdida de estatus y discriminacidn. En un primer paso,
se distinguen y etiquetan las diferencias humanas. En el segundo, las creencias
culturales dominantes vinculan a las personas etiquetadas con caracteristicas
indeseables, con estereotipos negativos. En el tercer componente, las personas
etiquetadas son situadas en categorias diferentes con el fin de conseguir cierto grado
de separacion entre “nosotros” y “ellos”. En cuarto lugar, las personas etiquetadas
experimentan una pérdida de estatus y discriminacién que les lleva a un estado de
desigualdad social. Finalmente, la estigmatizaciéon es totalmente dependiente del
poder social, econédmico y politico. El término estigma es aplicable cuando los cuatro
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primeros componentes concurren en un contexto de poder asimétrico que permite
desarrollar los componentes del estigma. Por ejemplo, si un grupo de personas que
padecen esquizofrenia, identificaran y etiquetaran a algunos profesionales sanitarios
como los "traficantes de la pildora”, si aplicaran estereotipos negativos relacionados
con esta etiqueta: “paternalistas, frios y arrogantes”, si trataran a los profesionales que
se identifican como “vendedores de la pildora” de manera diferente, evitando o
minimizando la comunicacién con ellos e intercambiando comentarios despectivos y
burlas sobre ellos. Aun cuando las personas afectadas pudieran participar en todos los
componentes del estigma que hemos identificado, los profesionales no acabarian
siendo el grupo estigmatizado. Las personas que padecen enfermedad mental
simplemente no poseen el poder social, cultural, econémico y politico para que sus
opiniones sobre los profesionales tengan consecuencias discriminatorias serias (Link,
Phelan, 2001)

En relacion con este modelo, en esta investigacion las personas que padecen
esquizofrenia sefialan una serie de estereotipos negativos sobre la enfermedad e
identifican las consecuencias de los mismos tanto en el ambito de las relaciones
personales como en el ambito laboral.

Los participantes sefialan que la esquizofrenia es menos comprendida por la sociedad,
rechazada y menos aceptada que las enfermedades “fisicas” y otras de tipo psicoldgico
(“yo prefiero tener cualquier enfermedad fisica antes que esquizofrenia”). Es frecuente
la utilizacion inadecuada de términos para referirse a las personas con enfermedad
mental grave, que son en su mayoria despectivos (“te etiquetan de loco”). Existe un
estereotipo negativo vinculado a la imagen publica de la enfermedad mental y
sustentado por los medios de comunicacidn que consiste en asociar esquizofrenia y
violencia (“nos ven como si fuéramos etarras”).

Dentro de las consecuencias de este proceso de etiquetado y de aplicacién de
estereotipos negativos los participantes sefalan el aislamiento de la vida social y
familiar, la discriminacion y exclusién sentida tanto a nivel de conocidos y familiares
asi como a nivel de los profesionales, e identifican actitudes negativas y de poder de
los demas hacia ellos (“Yo soy nadie, ésabes?... siempre quieren imponer la (su) forma
de ver el mundo por encima de la mia...”).

La discriminaciéon en el ambito del empleo es una de las consecuencias mas citadas asi
como la falta de politicas, inversiones y leyes que faciliten la inclusidn social de las
personas afectadas (“no hay empleo adaptado, ni cursos formativos, las agencias de
empleo no son eficaces, las pensiones son muy bajas”). Todo ello conduce a una
situacién de pobreza, a un estatus social bajo e impide el acceso a roles sociales
valiosos.
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Segun Link y Phelan (2001) las personas con enfermedad mental grave, pueden
asimilar estereotipos sobre la enfermedad y aplicar estos estereotipos negativos a si
mismos. Los participantes en este estudio reflejan la internalizacion de este estigma o
autoestigma (“La enfermedad mental te imposibilita para todo”), factor que unido a la
pobreza en la que viven, aumenta la dependencia de su entorno familiar inmediato, lo
que, a su vez, devalla la percepcién de sus aptitudes y su valor personal.

Aun cuando la pobreza aparece como en un elemento comun de las personas con
enfermedad que han participado en los diferentes estudios revisados, solo en uno de
ellos (Wilton, 2004) se aborda como elemento clave a tomar en cuenta en el desarrollo
de politicas de salud mental. La influencia del papel de la pobreza se desarrolla en el
apartado 5 de esta seccion de Discusion.

Con relaciéon a la ocupaciéon y a las barreras percibidas para el empleo, esta
investigacion coincide con los hallazgos de Basset y cols (2001), Marwaha y Johnson
(2005) y Gould y cols (2005). Las personas que padecen esquizofrenia se enfrentan a
barreras internas y externas que interacttan. Al igual que en los estudios revisados, los
participantes en esta investigacién ven en el trabajo un lugar donde conocer gente y
aumentar sus contactos sociales, una fuente de dinero, una estructuracion del dia y
una mejora de su autoestima. Las experiencias sin éxito para buscar y mantener un
empleo desaniman la busqueda del mismo.

Los hallazgos de nuestro estudio con relaciéon a las necesidades de realizacion
personal, aceptacidon y respeto e independencia y libertad, coinciden con las
necesidades existenciales de realizacién personal, de ser respetado y de autonomia
identificadas en el trabajo de Wagner y cols, (2011). En la investigacion de Wagner y
cols (2011) se menciona la necesidad de tomar conciencia de la enfermedad como un
paso fundamental para el afrontamiento de ésta. En la expresidon de conciencia de
enfermedad hay elementos a favor y en contra. Aun siendo evidente que la conciencia
de enfermedad podria servir para encararla adecuadamente, sin embargo, en nuestra
investigacion los participantes hacen mencién a la falta de conciencia de enfermedad
como una limitacion ("no es consciente de las paranoias que tiene”) pero al mismo
tiempo dejan entrever que asumir la enfermedad facilita recibir la etiqueta de “loco”
("pero tiene miedo de ir al médico por si lo toman por loco y todo eso...” Casos —
v24p4..."). En la literatura revisada la conciencia de enfermedad es un elemento
requerido para manejar la enfermedad. Sin embargo, algunos autores, plantean que la
conciencia de enfermedad sélo es util si sirve para aumentar el empoderamiento
(Barham, Hayward 1991, Williams, Collins 1999), un punto de vista que conecta mejor
con el resultado de nuestro estudio. La enfermedad puede servir para encorsetarse
como enfermo, limitando las necesidades como persona, facilitando el autoestigma, vy,
por otro lado, puede servir, como se ha planteado arriba, para ser objeto de estigma.
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En la investigacion de Wagner (2005: 249) se hace una critica al modelo jerarquico de
necesidades de Maslow al contemplar que a pesar de no estar cubiertas necesidades
de nivel inferior (fisiolégicas y de seguridad) las personas expresan necesidades
existenciales, de realizarse, que corresponderian a niveles superiores. Sin embargo, las
necesidades existenciales de Wagner (2005: 251) corresponden a necesidades de
realizacion personal (“los enfermos desean realizarse como personas y encontrar un
sentido para su existencia”), de respeto, integridad del yo, libertad, amor, aceptacion y
espiritualidad ... que al igual que en la presente investigacidon corresponden a un nivel
basico de normalizacién, en el que se toma como modelo lo que se entiende
culturalmente por una vida realizada, “con tu casa, tu pareja, tus hijos, un empleo y
una vivienda”. Esta necesidad se situaria en los niveles de seguridad y afecto de la
jerarquia de Maslow.

5. Comparacién con los modelos de Maslow y Wing

En este proyecto, para la identificacion de necesidades se han tomado en
consideracion dos marcos de referencia, el modelo de necesidades de Maslow (1991) y
el modelo de discapacidad social de Wing (1978). El primero es un modelo general de
necesidades humanas y el segundo es un modelo especifico para describir la
discapacidad social en la esquizofrenia.

En la tabla 26 se muestra la relacién entre las 22 categorias de segundo nivel de
necesidad y los cinco niveles de la escala de Maslow (1991)
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Tabla 26. Relacion entre las necesidades identificadas y las necesidades de la escala

jerdrquica de Maslow

Necesidades de Maslow

Necesidades de alta influencia
sobre otras categorias de
necesidad

Necesidades con una influencia
inferior a la media

Necesidades fisioldgicas: (dirigidas a
mantener la homeostasis) comer,
beber, respirar, dormir, descansar,
sexualidad...

Salud

Recuperar capacidad intelectual
Cuidado personal y Estética
Sexualidad

Necesidad de seguridad: Incluiria la
necesidad de sentirse seguros, la
necesidad de tener estabilidad, la
necesidad de tener orden, la necesidad
de tener proteccion y la necesidad de
dependencia.

La necesidades de seguridad muchas
veces son expresadas a través del
miedo, como lo son: el miedo a lo
desconocido, el miedo al caos, el
miedo a la ambigiiedad y el miedo a la
confusion. Las necesidades de
seguridad se caracterizan porque las
personas sienten el temor a perder el
manejo de su vida, de ser vulnerable
ante las circunstancias.

La tendencia a tener alguna religion o
filosofia del mundo que organice el
universo en algun marco de referencia
significativo y coherente

Apoyo informal
Apoyo profesional
Apoyo del Estado
Dinero
Vivienda propia
Estar solo
Ocupacion
Controlar el malestar emocional

Realizacién personal
Independencia y libertad
Control del Estigma
Trascendencia y sentido de la vida
Control de los sintomas psicoticos

Necesidad de amor, afecto y
pertenencia: necesidad de una
relacién intima con otra persona, la
necesidad de ser aceptado como
miembro de un grupo organizado, la
necesidad de un ambiente familiar, la
necesidad de vivir en un vecindario
familiar y la necesidad de participar en
una accién de grupo trabajando para
el bien comun con otros. Dar y recibir
afecto.

Compaiiia
Ocio

Hablar y compartir
Querer y sentirse querido
Aceptacién y respeto

Necesidad de estima: necesidad de

una valoracion alta de si mismos, de

autorrespeto y autoestima y de la

estima de otros

1. Deseo de fuerza, logro,

adecuacién , maestria y
competencia, confianza ante
el mundo, independencia y
libertad

Deseo de reputacion , prestigio,

estatus, fama, gloria, dignidad y

aprecio

Necesidad de autorrealizacion: Deseo
de la persona por la autosatisfaccion,
la tendencia en ella de hacer realidad
lo que ella es en potencia
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Como se observa en la tabla 26, en este estudio, las necesidades identificadas por las
personas que padecen esquizofrenia alcanzan los niveles que comprenden la
necesidad de seguridad y, en menor grado, la necesidad de amor, afecto y
pertenencia. No se han identificado necesidades de nivel superior.

Este es un resultado coherente si tomamos en cuenta el conjunto de necesidades
identificadas por los participantes en esta investigacion, el nivel de pobreza en sus
vidas, su situacion de dependencia, la falta de empleo, la falta de control y
participacién en la toma de decisiones que les afectan, sus deseos de ser queridos y de
normalizacién vital. Las necesidades de seguridad y de amor comprenderian estos
aspectos.

La necesidad de seguridad incluye la preocupacion econdmica, la preocupacién por
obtener una vida ordenada y un futuro predecible. Esta necesidad se manifiesta de
otro modo, en la busqueda de un protector, o de una persona o un sistema mas fuerte
del que puedan depender (Maslow 1991:27). La mayoria de las personas llega sélo
hasta este nivel.

Las necesidades de amor y pertenencia estan orientadas socialmente y representan la
voluntad de reconocer y ser reconocido por los demds, de sentirse integrados en redes
y grupos sociales. Entre ellas se encuentran la necesidad de amigos, de compafieros,
de una familia, de identificacion con un grupo y de intimidad sexual (Maslow 1991).

La percepcion de necesidades de nivel superior requeriria un nivel de
empoderamiento, de satisfaccion de necesidades basicas, del que carecen las personas

que padecen esquizofrenia que han participado en esta investigacion.

En la tabla 27 se muestra la relacion entre las dificultades, limitaciones y sentimientos
identificados y el modelo de discapacidad social de Wing (1978)
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Tabla 27. Relacién entre las dificultades, limitaciones y sentimientos identificados y el

modelo de discapacidad de Wing.

Modelo de Wing

Dificultades, Limitaciones y Sentimientos
identificados

Discapacidad intrinseca o clinica

Pérdida de insight, aplanamiento afectivo, trastornos
del pensamiento, deterioro cognitivo, vulnerabilidad
alarecaida

Sensibilidad al estrés
Sintomas positivos
Limitaciones cognitivas

Ritmo lento
Desventajas extrinsecas. Pobreza
Pobreza, estigma, bajo nivel de empleo, desempleo, Estigma
carencia de apoyo familiar y social, inadecuada Carencia de oportunidades (formacién vy
escolarizacion.
empleo)

Problemas en relacion con la familia
Problemas en relacién con los profesionales

Reacciones personales adversas y sus

consecuencias

Dependiente de la personalidad previa, la
experiencia de enfermedad, las reacciones de otras
personas importantes y el grado de apoyo y ayuda
disponible.

El paciente pierde habilidad para desempeiiar roles
sociales valiosos, dependencia. Sentimientos de
desesperanza, baja autoestima, pérdida de
motivacion y de confianza en uno mismo.

Falta de destrezas
Autoestigma

Baja autoestima
Incapacidad
Desesperanza

Para Wing (1990), la salud es un concepto social que tiene tanto componentes
biolégicos como psicolégicos y sociales. El concepto de discapacidad social comprende
en qué medida una persona es incapaz de cumplir con las expectativas personales o
sociales de funcionamiento en diversos ambitos, con la consiguiente pérdida de su

independencia.

Las limitaciones, dificultades y sentimientos identificados en esta investigacion
concuerdan con los 3 componentes de la discapacidad social (discapacidad intrinseca,
desventajas extrinsecas y reacciones personales adversas). Como en el modelo de
Wing, estos 3 tipos de factores se combinan e interactuan para producir el nivel de
discapacidad social de una persona en un momento dado.

Aun cuando los resultados de esta investigacion coinciden con los modelos de Maslow
y Wing, lo que afiade es una vision que toma en consideracion el punto de vista mds
personal y subjetivo de las personas que padecen esquizofrenia y, en este sentido, ha
sido capaz de identificar tensiones y actitudes, asi como la interaccién entre las
mismas, que ayudan a integrar ambos modelos.
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6. El papel de la pobreza y la especificidad de las necesidades en la esquizofrenia.

Como ya se ha comentado en el apartado 1 de esta seccién, dado que en estudios
previos para la identificacién de necesidades un contexto de pobreza aparece como
factor comun entre las personas que padecen esquizofrenia, y que de la pobreza se
derivan otras necesidades, esta investigacion ha estudiado la especificidad de las
necesidades de las personas que padecen esquizofrenia por medio de la comparacién
con las necesidades de personas sin enfermedad mental en situacién de pobreza.

Como hemos visto en Resultados, seccion 3.5, el resultado de esta comparacion ha
mostrado necesidades comunes entre las personas que padecen esquizofrenia y las
personas en situacién de pobreza y necesidades especificas. Asi mismo, cuando se
analizan las relaciones entre necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos de
alta influencia de las personas que padecen esquizofrenia eliminando aquellas
categorias que se comparten con las personas en situacién de pobreza, se observa una
disminucion evidente de la complejidad. (Ver en Resultados figuras 5 y 6, seccidon 4.16)

Los resultados de este estudio sobre la especificidad muestran la pertinencia de la
pregunta de Williams y Collins (2002): “¢Cudnto del pobre resultado asociado con la
esquizofrenia puede ser atribuido unicamente a procesos bioldgicos y cuanto es el
producto de factores sociales externos como un estatus social bajo, pocas
oportunidades de empleo, aislamiento social, y ausencia de rehabilitacion?”.

La enfermedad es el resultado de la interacciéon entre procesos de vulnerabilidad
bioldgica y el contexto social (Zubin, Spring 1977). Esto puede explicar las diferencias
de la evoluciéon de la enfermedad en contextos socioculturales diferentes tal como ha
sido documentado en el estudio de seguimiento de la OMS (Leff y cols 1992, Hopper,
Wanderling 2000).

Aunque tradicionalmente en psiquiatria, la esquizofrenia se ha asociado con el
padecimiento de forma intrinseca de un sindrome deficitario, diversos estudios han
mostrado la relacion de este sindrome con un contexto de deprivacion ambiental
(Wing, Brown 1970)

En este sentido, las conceptualizaciones de un déficit propio de la esquizofrenia que
incluyen aspectos que pueden derivarse de un contexto de pobreza deben ser
consideradas inadecuadas. La definicién de sintomas negativos de Andreasen, Olson
(Andreasen 1982, Andreasen, Olson 1982) incluye aspectos como el aplanamiento
afectivo, la alogia, la abulia-apatia, la anhedonia-asociabilidad, y los trastornos
negativos de la atencion. De estas dimensiones, al menos, la abulia-apatia y la
anhedonia-asociabilidad pueden derivarse de una situacién de pobreza y deprivacion
ambiental. Esta relacion entre los déficits o sintomas negativos en la esquizofrenia y la
pobreza y otros factores del contexto ha sido sugerida por Wing (1980, 1989), Barham
y Hayward (1991), Wilton (2004), y Leff y Warner (2006).

Para Wing (1980), el aplanamiento afectivo, una caracteristica que se ha asociado

histéricamente a la esquizofrenia, puede ser aumentado o disminuido por la influencia
del ambiente. Por otra parte, Wing (1989) sefiala que una combinacion de situaciones
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de desventaja social con actitudes personales negativas (tal vez fruto de la experiencia
de la enfermedad o potenciada por experiencias desmoralizantes previas) puede dar
lugar a una ausencia de motivacién para alcanzar un mayor nivel de funcionamiento
social. Dentro de las desventajas sociales Wing incluye: el estigma, la pobreza, la falta
de oportunidades para adquirir habilidades educativas o laborales necesarias y la
ausencia de apoyo social.

Leff y Warner (2006) sefialan que la mayoria de personas que padecen esquizofrenia
en paises desarrollados se encuentran desempleadas. Las prestaciones sociales que
reciben son insuficientes para compensar la pérdida de ingresos y en muchas
ocasiones incompatibles con el cobro de otros subsidios. Esta falta de dinero ademas
de abocar a las personas afectadas a un estado de dependencia econdmica de sus
familias, afecta a su capacidad para establecer nuevas relaciones y les impide disfrutar
de actividades de ocio. La ausencia de trabajo impide también la creacién de redes
sociales.

La exclusiéon ocupacional, de una vivienda, la pobreza, la carga de un diagnédstico
psiquiatrico con frecuencia tiene efectos devastadores sobre la red social de la persona
(Barham, Hayward 1991)

La interaccion entre las limitaciones propias de padecer esquizofrenia y la pobreza
podria ayudar a explicar las graves dificultades para cubrir necesidades. Por ejemplo,
Wilton (2004) sugiere que la habilidad para desarrollar nuevas amistades depende en
gran medida de las oportunidades para tener actividades de ocio fuera de casa y la
ausencia de dinero lo impide, ademdas afecta a otros factores como no tener ropa
apropiada tanto en un sentido funcional como estético (ir a la moda) y a la autoestima.

En nuestra investigacion, las personas que padecen esquizofrenia establecen una clara
conexidén entre tener dinero y la posibilidad de establecer relaciones sociales y
participar en actividades de ocio. La falta de dinero es un elemento disuasorio ante
cualquier planteamiento fuera de casa. Como se ha mostrado en la seccién 2.2.6 de
Resultados, para las personas afectadas se establece como un circulo vicioso entre la
pobreza, el estigma y la posibilidad de iniciar y mantener relaciones sociales.

“Se ve que no tiene mucho dinero, pasa mucho tiempo en casa, viendo la television...porque
cuando uno tiene dinero, se va por ahi, se entretiene, busca a alguien con quien salir”
(Casos+v9p2)

“Si yo tuviera pasta, invitaba a toda la familia a dar una vuelta...”(mv6p4)

“Echo de menos los amigos que he tenido hasta la enfermedad, después de la enfermedad no he
tenido amigos...” (H2v25p3)
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Estos elementos mencionados, la falta de dinero y el estigma, son compartidos por las
personas en situacion de pobreza, quienes los vinculan con la limitacion de sus
relaciones sociales y sus actividades de ocio (ver en Resultados, seccién 3.2.2)

“Sin dinero, sin nadie con quien salir, {Dénde vas? (Qué hacer el fin de semana?” (HP1)v54p1)

“Los fines de semana no salimos, porque mi hijo me pide una cosa...y no hay dinero” (MPv64p1)

Conceptos recientes del déficit (Carpenter, Heinrichs y Wagman 1988, Carpenter y cols
1999) incluyen los sintomas siguientes: el aplanamiento afectivo (valorado a partir de
la observacién de la conducta, especialmente de las expresiones faciales, gestos y
cambios tono voz), la disminucién de la vivencia emocional (describe una reduccién de
la intensidad y amplitud de la experiencia emocional subjetiva del paciente asi como la
incapacidad para experimentar placer o disgusto en cualquier campo de interés), la
alogia (pobreza del discurso con reduccién tanto de la cantidad de la expresién como
de la cantidad de informacion transmitida, representa la informacién transmitida de
forma espontanea), la pérdida de intereses (pérdida de interés en el mundo que rodea
al paciente, ideas, acontecimientos y aficiones), la disminucion de la bldsqueda de
realizacion personal (-diminished sense of purpose- define una deficiencia en la
consecucion de metas en la vida e incapacidad para iniciar o mantener las actividades
dirigidas a objetivos o metas) y la disminucién de la motivacidn para la relacién social
(definicidon cuantitativa del interés e iniciacion de la interaccion social). Estos autores
sefialan que los sintomas negativos para ser considerados primarios no han de
derivarse de estados de depresion, ansiedad, suspicacia (y otros sintomas psicéticos),
de efectos secundarios de los fdrmacos ni de un estado de deprivacidon ambiental.

Definir la pérdida de intereses/motivacion, la falta de objetivos y la falta de interés en
actividades sociales, como aspectos intrinsecos de la esquizofrenia no parece
adecuado. En nuestra investigacion, estos elementos interactian con factores del
contexto social y han sido identificados tanto por las personas que padecen
esquizofrenia como por las personas en situacion de pobreza. Este resultado
concuerda con aquellos estudios que encuentran una asociacion entre la pobreza del
entorno social y los sintomas negativos en la esquizofrenia (Barton 1959; Wing, Brown
1970; Curson y cols. 1992; Oshima y cols. 2003, 2005).

Sin embargo, la dificultad para separar los aspectos especificos e inespecificos de la
esquizofrenia es un tema no resuelto. De nuestro estudio, la comparacién con
personas en situacién de pobreza nos indica que solo son aspectos claramente
especificos de la esquizofrenia las limitaciones (excepto el autoestigma y el insomnio,
gue son comunes).

7. El estudio de las relaciones entre necesidades, dificultades, limitaciones y
sentimientos

7.1 Identificacion de las relaciones
Las personas que padecen esquizofrenia han identificado 233 relaciones directas entre

las categorias de necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos. Las influencias
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se establecen principalmente entre limitaciones y dificultades hacia necesidades y
entre limitaciones, dificultades y necesidades hacia sentimientos.

A partir de las relaciones identificadas se ha estudiado la posibilidad de la agrupacion
de las necesidades, limitaciones, dificultades y sentimientos utilizando el escalamiento
multidimensional y el analisis de conglomerados. No se ha conseguido establecer una
agrupacidon de necesidades con utilidad significativa para la elaboracién de un
instrumento de evaluacion de necesidades. Por ello, para simplificar la discusion de la
complejidad de las relaciones se han utilizado solamente las categorias de alta
influencia.

La identificacion de necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos de alta
influencia puede facilitar el trabajo de cobertura de necesidades en la practica
asistencial. Pero para ello hay que tomar en cuenta que la complejidad de las
relaciones entre las diferentes categorias sugiere que la cobertura de necesidades
podria no ser directa o lineal (ver figuras 3 y 4 en Resultados, seccion 4.15).

A través del estudio de las relaciones indirectas de segundo escalén por medio de las
matrices cubicas se ha encontrado una equivalencia funcional entre las necesidades de
apoyo informal y apoyos del estado, asi como entre apoyo profesional y recuperacion
de la capacidad intelectual. La equivalencia entre apoyo informal y apoyo del estado
remite a la existencia de vasos comunicantes entre ambos tipos de apoyo, la carencia
de uno supone la necesidad de mayor presencia del otro. Lo mismo puede decirse de
la equivalencia entre el apoyo profesional y la necesidad de recuperacién de la
capacidad intelectual.

7.2 Tensiones y actitudes. Dependencia y empoderamiento.

En este trabajo se han identificado tensiones entre las necesidades y las limitaciones,
dificultades y sentimientos.

Por otra parte, se ha identificado una dimensién actitudinal de actividad (que incluye
actitudes proactivas, de ambivalencia y de resignacién) que modula la respuesta de la
persona ante las limitaciones y dificultades que enfrenta en su vida diaria.

Una serie de factores influyen sobre estas actitudes. Estos factores pueden ser
internos, externos y mixtos. Factores internos como el autoestigma y los sentimientos
como el miedo, la baja autoestima, la desesperanza vy el sentirse ridiculo o diferente.
Factores externos que corresponden a dificultades como las actitudes en el entorno
inmediato de sobreproteccidn, de critica y de falta de empatia, el estigma, la presencia
de oportunidades y de recursos basicos, y la pobreza. Las experiencias de éxito o de
fracaso las podemos considerar como un factor que combina cualidades de factor
interno y externo ya que estas experiencias proceden de una motivacidn para la accién
y, al tiempo, contribuyen a la construccién del propio contexto personal.
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Las actitudes son las responsables de que las tensiones se resuelvan en el sentido de la
promocion de la dependencia o en el de la promocidn del empoderamiento.

Un resultado de dependencia se da cuando una tensién se encara por medio de una
actitud de ambivalencia o resignacion, dando lugar a la ausencia de una resoluciéon
constructiva —que promueva la autonomia- de una necesidad. Por ejemplo, una
persona desea trabajar, busca ofertas de empleo pero no acude a la entrevista de
trabajo. Un resultado de empoderamiento se da cuando una tensién se encara por
medio de una actitud proactiva dando lugar a una potencial resolucién constructiva —
que promueva la autonomia- de una necesidad. En el ejemplo anterior, la persona que
desea trabajar busca oportunidades de empleo y acude a la entrevista de trabajo.

En la figura 7 se muestra un modelo causal del desarrollo de las necesidades en las
personas que padecen esquizofrenia y en la figura 8 se incluye la influencia de las
estrategias politicas y de los servicios de salud mental.

En los resultados de este estudio se han identificado mejor los elementos relacionados
con la dependencia que aquellos relacionados con el empoderamiento. El
empoderamiento es identificado por las personas que participaron en este estudio en
un nivel basico de realizacidon personal, relativamente lejano de la necesidad de
autorrealizacidon de Maslow (1973).

Este modelo puede ser contextualizado dentro de un modelo en el cual el
empoderamiento es definido como el derecho a la autorrealizacién y en donde el
contexto politico y asistencial condicionan los desenlaces de dependencia y
empoderamiento.

El empoderamiento supone que la persona alcance las metas de participacién social,
autonomia de agencia y autonomia critica (Doyal, Gough 1994). La autonomia de
agencia comprende la capacidad para formular opciones por si misma, capacidades
linglisticas, educativas, de expresién y de interaccién social, asi como oportunidades
objetivas de participacién. La autonomia critica, la cual requiere las libertades politicas
y de actuacion, significa la capacidad de comparar normas de diferentes culturas, de
reflexionar sobre las propias, y de cooperar con otras personas a fin de modificarlas.
Tanto la autonomia de agencia como la autonomia critica requieren de formas de
participacidn social significativas. Por otra parte, Gould (1988) ha fundamentado la
necesidad de considerar como derechos humanos fundamentales el derecho a
participar en la toma de decisiones politicas, sociales, econémicas y culturales, asi
como el derecho al autodesarrollo y al acceso a las condiciones materiales y sociales
requeridas para ello. La autonomia critica y el autodesarrollo pueden considerarse
equivalentes a la necesidad de autorrealizacién de Maslow (1973)
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El contexto politico asi como la orientaciéon de los servicios y de las organizaciones
propias de las personas que padecen enfermedad mental puede facilitar el
empoderamiento o la dependencia. Las orientaciones hacia el empoderamiento
toman en cuenta la lucha contra el estigma, el recovery (Warner, 2009), la
modificacion del contexto, y su objetivo final puede entenderse como una mayor
libertad, capacidad de decisién y el control sobre los recursos de salud y sociales
(Doyal, Gough 1994).

8. Orientaciones para construir un instrumento de evaluacién del empoderamiento
en la cobertura de necesidades

El objetivo final de este trabajo es el desarrollo de un instrumento de evaluacién de
necesidades. Los resultados del estudio y el modelo propuesto orientan al desarrollo
de una entrevista que evalle necesidades, tensiones, actitudes y el nivel de
empoderamiento-dependencia en la cobertura de necesidades. Esta evaluacion
incluiria una valoracidn de los servicios asistenciales con el objetivo de maximizar las
capacidades de vida auténoma y el empoderamiento. Esta orientacion se alinea en el
modelo de la recuperacion (recovery).
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CONCLUSIONES

1. Se ha trabajado con 15 grupos de personas que padecen esquizofrenia, con un total
de 51 participantes, y con 3 grupos de pobreza con un total de 16 participantes. Se han
realizado 43 sesiones grupales con un total de 35 horas de trabajo grupal.

2. A partir del discurso de las personas que padecen esquizofrenia se han identificado
4 areas tematicas: Necesidades, Limitaciones, Dificultades y Sentimientos.

3. Se han identificado tensiones entre necesidades, y entre estas y las limitaciones,
dificultades y sentimientos. Estas tensiones revelan las contradicciones que hay que
enfrentary, si es posible, resolver en la vida diaria.

4. Se ha identificado una dimensién actitudinal de actividad que modula la respuesta
de la persona ante las tensiones que enfrenta en su vida diaria. En esta dimensidn se
han identificado tres tipos de respuesta: proactiva, de ambivalencia y de resignacion.

5. Se ha identificado una relacién entre actitudes y tensiones. Las actitudes, son las
responsables de que las tensiones se resuelvan en un sentido de dependencia o en un
sentido de mayor autonomia.

6. En comparacidn con las personas en situacién de pobreza, las personas que padecen
esquizofrenia muestran, de forma especifica, las siguientes Necesidades: Controlar los
sintomas psicoticos, hablar y compartir, querer y sentirse querido, recuperar capacidad
intelectual, estar solo, sexualidad y trascendencia y sentido de la vida.

Muestran, de forma especifica, las siguientes Dificultades: Efectos secundarios de la
medicacién, fumar, falta de oportunidades para mantener una actividad, nivel de
formaciodn, falta de amigos para salir y compartir, aislamiento geografico y violencia.

Muestran, de forma especifica, las siguientes Limitaciones: sensibilidad al estrés,
sintomas positivos, limitaciones para comunicar, limitaciones cognoscitivas,
limitaciones para iniciar o mantener una actividad, ritmo lento, no sentirse enfermos,
no encontrar conceptos para explicar las sensaciones relacionadas con la enfermedad,
limitaciones para disfrutar, limitaciones para el cuidado personal, evitacién vy
aislamiento, pérdida de la capacidad para desarrollar el oficio habitual, limitaciones
para estudiar y aprender, falta de destrezas instrumentales, falta de destrezas en
relacién con las chicas y limitaciones relacionadas con la sexualidad.

Y muestran, de forma especifica, los siguientes Sentimientos: aburrimiento vy
monotonia, inseguridad en la relacién social, labilidad emocional y sentirse diferente.

7. Se han identificado relaciones de influencia entre necesidades, dificultades,
limitaciones y sentimientos. El andlisis de estas relaciones muestra una complejidad
alta en las posibilidades de satisfacer las necesidades. Las direcciones fundamentales
de las influencias van desde Limitaciones y Dificultades a Necesidades y a
Sentimientos. También son relativamente frecuentes las influencias entre categorias
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dentro del area de Necesidades y entre las categorias de Necesidad y las de
Sentimientos.

8. Las necesidades de apoyo informal, vivienda, ocupacion, apoyos del Estado, dinero,
apoyo profesional y la recuperacion de la capacidad intelectual ocupan un lugar de alta
influencia, de forma directa e indirecta, en la cobertura del conjunto de las
necesidades identificadas.

9. Las dificultades que muestran una mayor influencia directa sobre la cobertura de las
necesidades son la pobreza, los problemas en la relaciéon familiar, la dificultad para
encontrar y mantener un empleo, los efectos secundarios de la medicacién y el
estigma.

10. Las limitaciones de alta influencia directa sobre las necesidades son el autoestigma,
la evitacidn y el aislamiento, las limitaciones cognoscitivas, la limitacidén para el inicio y
mantenimiento de una actividad, la sensibilidad al estrés y las limitaciones para
comunicar.

11. Los sentimientos depresivos, los sentimientos de ansiedad y los de inseguridad en
la relacion social son los sentimientos de alta influencia directa sobre la cobertura de
las necesidades.

12. A través del estudio de las relaciones indirectas de segundo escalén se ha
encontrado una equivalencia funcional entre las necesidades de apoyo informal y
apoyos del estado, asi como entre apoyo profesional y recuperacién de la capacidad
intelectual.

13. Utilizando aquellas categorias especificas de las personas que padecen
esquizofrenia, la complejidad de las interrelaciones entre Necesidades, Dificultades,
Limitaciones y Sentimientos de alta influencia directa muestra una disminuciéon muy
significativa.
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ANEXOS

ANEXO 1: Estudio sobre la concordancia entre pacientes y profesionales en Ia
evaluacion de necesidades

El presente estudio tuvo como propdsito evaluar las necesidades de los pacientes psicoticos cronicos
que viven en la comunidad pertenecientes a una unidad de salud mental de la ciudad de Alicante. Su
finalidad, no fue solo valorar las necesidades puntuadas por los pacientes y los profesionales, sino
también el nivel de acuerdo alcanzado entre ambas puntuaciones. 42 pacientes y 3 profesionales fueron
entrevistados utilizando el CAN (Camberwell Assessment of Needs),un instrumento de evaluacidon de
necesidades con demostrada fiabilidad y validez (Phelan & cols.1995) que incluye un variado rango de
necesidades clinicas y sociales y que permite valorar ambas percepciones, la del profesional y la del
paciente. En nuestro proyecto se utilizd la versidn adaptada al espaiol por el grupo de investigacién en
salud mental, Granada-sur, de la universidad de Granada.

RESULTADOS

e Descripcion de los pacientes y profesionales.
e Necesidades puntuadas por los pacientes

e Necesidades puntuadas por los profesionales
e Concordancia

Caracteristicas de los pacientes

Un total de 42 pacientes cumplieron los criterios de inclusiéon durante el periodo de estudio, aceptando
todos ellos la participacién en el proyecto.

Las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes se muestran en la tabla 3.

La media de edad de los pacientes fue de 36 afios moviéndose en un rango que iba desde los 22 afios en
el mas joven hasta los 69 afios en el paciente de mas edad. La convivencia familiar fue lo habitual,
mientras que entre los que vivian solos Gnicamente una persona lo hacia en una pensién y las otras 5
residian en su propio domicilio.

Entre los entrevistados, solamente cinco pacientes estaban menos de cinco afios en contacto con el
servicio, de los cuales 2 eran casos nuevos y los otros 3 venian remitidos desde otras unidades de salud
mental, tras cambiar su zona de residencia.

El 95% de los participantes en el estudio estaban diagnosticados de Esquizofrenia. En nuestra muestra la

puntuacion media del GAF fue de (56.7) que define una poblacién de estudio caracterizada por sintomas
moderados o funcionamiento general con algunas dificultades.

TABLA lll. CARACTERISTICAS DE LOS PACIENTES (n=42)

Media de Edad (SD) 36.07 afios (+11.38)

Sexo Hombres:28(67%);
Mujeres:14(33%)

Convivencia 86%con familiares; 14% solos

Tiempo de contacto con los servicios Entre 0-5 afios = 12 %

Entre 5-10 afios= 62%
Mas de 10 afos= 26%

Diagnéstico clinico 40pacientes diagnosticados de
Esquizofrenia y 2 diagnosticados de Trastorno
Afectivo Bipolar

Nota media en la escala de
evaluacién global(GAF) del DSM IV (SD) 56.7(x9.74)
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Caracteristicas de los profesionales

Fueron entrevistados tres profesionales todos ellos tutores de los
pacientes participantes en el estudio. El 28% de los pacientes tenian como profesional
de referencia a la trabajadora social, el 40 % a la auxiliar de enfermeriay el 24 % a la
auxiliar de apoyo domiciliario. Excepto esta ultima, los otros dos profesionales trabajan
en el servicio desde su inicio, aproximadamente hace doce afios. El apoyo domiciliario
es un servicio posterior siendo 5 los afios de servicio de la auxiliar encargada de su
desarrollo.

TABLA IV. CARACTERISTICAS DE LOS PROFESIONALES

Grupo profesional Numero de entrevistas
Trabajadora Social (n=1) 12
Auxiliar de Enfermeria (n=1) 20
Aucxiliar de Apoyo domiciliario (n=1) 10

Numero medio de necesidades puntuadas por profesionales y pacientes

El nimero medio de necesidades identificadas corresponde a 12.1715.36
(1Co5[11.99-16.49]) en profesionales y 10.10+4.99 (ICy5[9.92-14.42]) en pacientes. No
se encuentran diferencias estadisticamente significativas (p= 0.07). Al realizar el
coeficiente de correlacion de Pearson (r = 0.70 ; p<0.001) se observa que hay una
moderada correlacion lineal directa (ver figura 1)

Figura 1. Regresion lineal entre la valoracion de necesidades de profesionales y
usuarios.

El numero de pacientes con necesidad en cada area del CAN puntuado por
profesionales y pacientes se muestra en la Tabla 5, asi como los pares de
profesionales/pacientes que acuerdan sobre la presencia de necesidad.
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TABLA V. PACIENTES CON NECESIDAD EN CADA AREA DEL CAN

AREA Profesionalesn( | Pacientes n(%) Pares Coeficiente
%) n(%) Kappa (ICos)

Educacién Basica 19 15 12 0.69 (o5
(45.0%) (35.7%) (28.5%) 0.86]

Teléfono 10 6 5 0.63 (038
(23.8%) (14.2%) (11.9%) 0.88]

Transporte 14 10 7 0.57 [0.36-
(33.3%) (23.8%) (16.6%) 0.78]

Dinero 23 18 14 0.57 (037
(54.7%) (42.8%) (33.3%) 0.75)

Cuidado de los hijos 7 3 3 0.56 (021
(16.6%) (7.1%) (7.1%) 0.91]

Riesgo para otros 7 5 1 0.53 (028
(16.6%) (11.9%) (2.3%) 0.78]

Actividades diarias 37 34 26 053 (o3
(88.0%) (80.9%) (61.9%) 075]

Relaciones pareja 19 19 9 0.52 (o33
(45.2%) (45.2%) (21.4%) 0.71]

Alcohol 6 3 2 0.52 (017
(14.2%) (7.1%) (4.7%) 0.87]

Sintomas psicéticos 40 38 35 051 [o1s
(95.2%) (90.4%) (83.3%) 0.84]

Salud fisica 8 8 5 0.49  [o1s-
(19.0%) (19.0%) (11.9%) 0.80]

Cuidado personal 22 11 8 0.39 [0
(52.3%) (26.1%) (19.0%) 0.59]

Sexualidad 14 15 6 039 (016
(33.3%) (35.7%) (14.2%) 0.62]

Ayudas sociales 3 3 1 0.38 |01
(7.1%) (7.1%) (2.3%) 0.39)*

Angustia 27 20 13 0.37 (016
(64.2%) (47.6%) (30.9%) 0.58]

Cuidado del hogar 34 20 17 0.36  [o1s
(80.9%) (47.6%) (40.4%) 0.54]

Informacion 29 23 12 0.25 (o3
(69.0%) (54.7%) (28.5%) 0.46]

Seguridad si mismo 7 8 3 0.15 (016
(16.6%) (19.0%) (7.1%) 0.46]

Drogas 4 1 0 0.12  [o0o-
(9.5) (2.3%) (0.0%) 0.35)

Compaiiia 35 29 11 0.10 o1
(83.3%) (69.0%) (26.1%) 0.31]

Alimentacion 26 22 9 0.09(.0.14-
(61.9%) (52.3%) (21.4%) 032]

Alojamiento 3 4 0 0.05 |16
(7.1%) (9.5%) (0.0%) 0.26]
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Necesidades puntuadas por pacientes y profesionales:

Los Pacientes puntuaron mayor necesidad en las areas de Sintomas psicéticos,
Actividades diarias, Compaiiia e Informacion y menos en las de Drogas, Ayudas
sociales, Alcohol y Cuidado de los hijos.

Los Profesionales puntuaron mayor necesidad en las areas de Sintomas
psicoticos, Actividades diarias, Compafiia y Cuidado del hogar y menos en Alojamiento,
Ayudas Sociales, Drogas y Alcohol.

Concordancia:

El grado de acuerdo indicado por el coeficiente kappa puede
considerarse : Muy débil (menor de 0.20), Débil (0.21-0.4), Moderado (0.41-0.60),
Bueno(0.61-0.80) y Casi perfecto (0.81-1.0) (Landis & Koch, 1977)

La media de los 22 coeficientes Kappa fue de 0.38.

La concordancia entre los profesionales y los pacientes, fue adecuada (superior
a 0.40) en el 50 % de las areas del CAN ( Educacion basica, Teléfono, Transporte,
Dinero, Cuidado de los hijos, Riesgo para otros, Actividades diarias, Relaciones de
pareja, Alcohol, Sintomas psicéticos y Salud fisica). Los items con coeficiente Kappa <
0.50 fueron los siguientes: Cuidado personal, Sexualidad, Ayudas Sociales, Angustia,
Cuidado del hogar, Informacidn, Seguridad si mismo, Drogas, Compafiia, Alimentacion
y Alojamiento.
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ANEXO 2: Resultados de un estudio metodoldgico para conocer la utilidad de un grupo

natural para la identificacion de necesidades en la esquizofrenia

Tabla 1. Necesidades identificadas en los grupos focales y en el grupo natural

Grupos focales*

Grupo natural

Numero de necesidades macro 19 8 (1)**
Numero de necesidades micro 33 6(1)
Ndmero de sentimientos | 21 10 (2)
expresados

Minutos 345° 33’

*necesidades distintas identificadas en los 6 grupos focales

**entre paréntesis necesidades y sentimientos no incluidos entre los identificados en los grupos focales

Tabla 2.Tasas de productividad por grupos y tipos de necesidad

Gupol Grupo2 Grupo3 Grupo4 Grupo5 Grupo6 Grupo7

Necesidades 0.15 0.24 0.06 0.21 0.10 0.10 0.24
macro/minuto
Necesidades 0.18 0.20 0.09 0.17 0.14 0.17 0.18
micro/minuto
Sentimientos/minuto | 0.11 0.17 0.05 0.17 0.08 0.11 0.30
Tabla 3.Tasa de interaccion entre los participantes

Grupol Grupo?2 Grupo3 Grupo4 Grupo5 Grupob Grupo7
Tasa de 25% 25% 12.5% 28% 10% 13.5% 50%
Interaccién

Tabla 4. Coeficientes de correlacién Pearson entre la tasa de necesidades y sentimientos por minuto y la

tasa de contacto visual entre participantes

Necesidades por minuto r p

Macro 0.86 .014
Micro 0.57 .185
Sentimientos 0.94 .002
Total 0.92 .003
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ANEXO 3: Entrevistas para la confeccidén de casos para su discusion.

ENTREVISTA 1:
LA MANANA

éComo empiezas el dia?

Me levanté a las 9 y me puse a arreglar los perros, después estuve por aqui por casa,
estuve sentado en el sofd, tranquilo, algunos dias si hace buen tiempo saco los perros
al campo ... luego vino el veterinario y le expliqué lo que le pasaba al perro ... después
comi.

écomo te sientes por la mafiana?

Bien, no cojo paranoias, no cojo rollos raros en la mente ... la mente gracias a dios no
la tengo muy mal, la tengo bastante despejada ... sélo cuando me pongo nervioso me
descontrolo, cuando estoy tranquilo hablo normal y eso ...

¢habria alguna cosa que te gustaria hacer por las mafianas gue no hagas?

No ... la verdad es que para trabajar y para hacer cosas de labor no me encuentro ...
aunque si me pongo puedo hacer las cosas ... estuve en maestria y aprendi incluso un
poco de francés ... pero no me encuentro capacitado para ejercer ninguna labor ni
hacer ninguna cosa ... no me encuentro despejado para hacerlas, veo muchos
problemas ... me traumatiza hacer cosas ... quiero estar asi como estoy, sin hacer nada
... s6lo haciendo lo que hago me siento bien, tranquilo, despejado, sin agobios, sin
problemas, sin preocupaciones ... la verdad es que no quiero, no quiero hacer nada ...

LA TARDE

y después de comer ¢qué haces?

Mi madre hace la comida, como ... me entra suefio y me tumbo, pero como no estoy
cansado me cuesta coger el suefio ... me levanto a las 4, salgo a la calle y vuelvo a las 7
... en la calle paseo con mis amigos ... paseamos por el campo, hablando de esto y de lo
otro, de la pesca del marisco que se ha perdido toda, de la que se ha armado alli y todo
eso ... me suelo relacionar y hablar con personas mayores, mas mayores que yo
porque me encuentro mejor que con los jévenes ... los jévenes nada mas que se pican
unos a otros, te hacen tonterias y luego se burlan ... aunque de mi no se rien, me
respetan, pero no me encuentro a gusto ... las personas mayores te respetan

y a partir de las 7 équé haces?

Me siento en el sofd, tranquilo, ... no suelo ver la tele porque no me gusta, ... le gasto
bromas a mi padre, aunque a veces son un poco pesadas, le tiro de la gorra o le doy un
calvote, pero él no lo comprende y se mosquea, pero yo lo hago para encontrarme
bien, alegre, aunque sean tonterias ... y le digo, iqué! écdmo va el trabajo?... pero es
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para alegrar, para que hable ... es que mi padre se sienta ahi y no dice ni una ... y eso
me agobia ... ya que a mi me gusta hablar ... aunque sea de tonterias pero hablar, no
plantarme delante de la tele y no disparar ni una, ... a mi si estoy viendo la tele me
gusta estar hablando, si no parece que estamos en un cementerio, y a mi eso me
agobia ... lo que necesito es ser asi, estar activo ... a mi serio no me gusta estar ... hay
gue hablar, hay que reirse ... yo me siento bien y me gusta que la cosa esté alegre
écomo te llevas con tu padre?

Es buena persona ... lo respeto... me gusta irme con él a todos los sitios ... mejor con él
gue con un amigo ... me gusta salir con él ... tiene muy buen corazén, te lo da todo, no
tiene maldad ... yo creo que por eso no habla ... tengo unos padres buenos

LA NOCHE

¢A qué hora cenas?

Alas 9 ... cada uno cena por su lado ... luego veo algo la tele ... la tele te pone al dia de
cémo estan las cosas, y eso te abre la mente, te despeja ... pero no me gusta mucho
porque en la tele lo mismo hay cosas buenas que cosas que te traumatizan

¢A que hora te acuestas?

A las 9 y media ... apago la luz, me acuesto y ya estd ... a veces me vienen
pensamientos como de la mente... como que los vecinos hablan de mi ... y eso no me
gusta, me mosquea ... me cuesta coger el suefio, hasta que noto que la medicacién me
va haciendo efecto

OTRAS COSAS

Esta medicacion me va muy bien, me centra mucho, si no fuera por esas gotas estaria
metido en mas de un problema ... ahora tendré problemas, pero no me encuentro tan
mal de la mente, tan atado, ni con paranoias ni con cosas raras...

... me agobia que me tomen por loco, y por eso ni siquiera voy al médico, para que no
me vean por el consultorio ... un médico le dijo a mi madre que me metiera en un
colegio de deficientes y desde entonces he tenido problemas ... ademas, hasta sali por
la tele y todo y eso para mi fue un trauma ... desde entonces pienso que la gente
cuando me ve comenta que soy un deficiente ... no lo soporto, me pone muy mal ...y
mas la gente que no tiene escrupulos ... lo que pasaba es que aunque yo valia para
estudiar no queria hacerlo ... al médico ese si le pudiera pegar una paliza se la pegaba
... ahi mi madre metid la gamba porque antes de hacer una cosa asi hay que pensarla
ya que eso me produjo un dolor muy grande ... y problemas

si estuviese entretenido y terminara el dia cansado mi vida seria diferente, pero es que
no me encuentro capaz de trabajar ... cuando era mas joven si pero ahora ya no ... si
hasta se me ha olvidado multiplicar y dividir, como no lo practico ... no me gusta estar
con estrés ni obligado a cumplir en un trabajo, ... ahora me encuentro incapaz para
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trabajar, no sé que me pasa que la mente no me funciona para trabajar, me pondria
muy mal si me obligaran a hacer algo, estaria ddndole muchas vueltas a la cabeza ... a
disgusto, mal...

Lo que me gustaria es que subieran la paga un poco ... con los gastos que hay no es
suficiente, tendrian que hacer algo por subirla un poco mas ... con 70 u 80mil pesetas
me conformaria, tendria para mis cosas, tendria para darle mas a mi madre ...

Lo que me gustaria es tener un terreno en el campo donde tener animales, mis perros,
mis gallinas para vender, mis corderos , algun caballo ... una nueva vida lejos de la
ciudad ... la ciudad es muy problematica ... aunque tuviera que vivir yo solo ... vivir
separado de la gente ... eso seria mi ilusién

ENTREVISTA 2:

LA MANANA

Pregunta 1. {Cédmo empiezas el dia?

Me levanto a las 8, voy al cuarto de bafio, me fumo un cigarrito, después en la cocina
me tomo un vaso de café con leche y azucar, voy al comedor para ver las noticias en la
tele ... después me bajo al bar, me tomo un bombén y leo el informacion o el sport... A
las 9 cojo el autobus para ir a la escuela para adultos, estoy en clase desde las 9 y
media hasta la una, sobre las 11 tenemos un descanso de diez minutos... en el recreo
estoy con los compafieros gastando bromas ... yo soy muy bromista ... también
bromeamos con las compafieras ... en la escuela me siento bien ... mis compafneros me
tratan muy bien. A la una salgo de clase y cojo el autobus ... antes de subir a casa voy
al bar que hay debajo de mi casa ... me gusta ir ... me siento bien alli porque son
amigos ..., me tomo dos cervecitas y me subo a casa. Normalmente mi madre tiene la
comida hecha, algunas veces yo pongo la mesa y sobre las 2 comemos.

LA TARDE

Pregunta y después de comer équé haces?

A las 4 mi hermana y yo nos tomamos un bombdn en el bar ... ultimamente no friego
los cacharros porque me bajo muy pronto al bar ... luego subo a casa, duermo la siesta
y a las 5 me voy a estudiar a la biblioteca que estd al lado de mi casa ... son dias
mondtonos siempre igual, pero me siento bien ... como no tengo mucho dinero sélo
salgo los viernes y asi los demas dias estudio y el sdbado me voy al campo con mi
familia

Ayer fue un dia un poco especial ... intenté dormir la siesta pero no podia, me sentia

nervioso porque habia quedado con dos chicas que no conocia ... estaba nervioso
pensando que hacia tiempo que no estaba con chicas, pensando en como entrarles ...
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me preocupaba un poquito porgue no tengo novia ... mi amigo vino a por mialas5y
media, lavamos el coche y a las 6 y media fuimos al centro comercial donde habiamos
guedado con sus amigas ... estuvimos charlando en la cafeteria hasta las 8 ¢écdmo te
sentiste ? Me senti un poco raro ... tuve que ir al aseo y mojarme la nuca, me sentia
desorientado y no me centraba ... me sentia un poco inferior, desplazado, no sé
porqué ... normalmente suelo hablar bien ... yo lo achaco a que no habia dormido la
siesta ... estaba en las nubes

... Después me dejé mi amigo en casa a las 8 y media, me puse a ver la tele, estaba un
poco nervioso, con los musculos en tensién ... me fumé un cigarrito y me relajé un
poco, y a partir de entonces me senti bien ... mis padres me preguntaron como eran
las amigas ... hablé con mi madre, porque tengo mucha confianza con ella ... mi madre
me dice que tengo que tirar para delante, que no me van a regalar nada ... ella no
quiere verme aislado, quiere verme bien, que estudie, que me relacione ... cuando vino
mi madre y hablé con ella es algo que me hizo sentir bien...

LA NOCHE

Pregunta . iqué haces a la hora de cenar?

Como tengo una tele en mi habitacidén después de cenar me suelo ir a la cama a ver un
programa o las noticias ... normalmente me suelo dormir a las 12 o la una, pero ayer
me dormi temprano ... sentia que tenia que dormir porque no dormi la siesta y estaba
un poco como aturdido ...

ENTREVISTA 3:

LA MANANA

éCdmo empiezas el dia?

A las 10.30, cuando aun estoy dormida, mi madre me trae un vaso de leche a la cama
con las pastillas ... me dice que me vaya espabilando que tengo que ir no se donde o
gue me levante que hoy traen el butano y tengo que estar pendiente ... pero yo me
tomo las pastillas y sigo durmiendo hasta la una ... hasta que me vuelve a llamar para
levantarme...

éTe cuesta levantarte?

La verdad es que si ... me tengo que espabilar ... me fumo un cigarro hasta que me
espabilo, y luego ya me encuentro bien ... entonces hago la cama, recojo las cosas de la
casa, limpio los bafos, a veces quito el polvo ... parece que Ultimamente me encuentro
bien, tengo mas fuerza ... limpio bien ... y luego como

LA TARDE

y después de comer ¢qué haces?
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Recojo los platos, los friego con mi madre, fregamos el suelo de la cocina y esperamos
que se seque, y luego descanso ... nos juntamos mi madre, mi hermana y yo y vemos
“Sabor ati” ...

los lunes, miércoles y viernes voy a gimnasia con dos vecinas. A las 5 menos cuarto o
asi empiezo a arreglarme y salgo a las 5 y media ... nos vamos en autobus ... hablamos
de ropa, a veces del telediario ... de cualquier chorrada ... me siento bien con ellas, son
como mi madre ... vamos a una especie de aula que hay en la Asociacidn de vecinos de
Los Angeles ... a una clase, de 6 a 7, con una monitora ... hacemos aerdbic, otras veces
pesas, palos, bicicleta, pelota ...

Y cuando termina la gimnasia équé haces?

vuelvo a casa, ... si no hay nadie me pongo musica y meriendo ... tomo un vaso de
leche con azucar y una fruta

Y después de merendar équé haces?

Pues nada ... guardo las cosas de la gimnasia para el otro dia y me vengo al comedor ...
y nada ... a esperar, si estoy sola en casa pues me siento en el sofd y me pongo musica,
o la radio o la TV, o leo una revista ... no me gusta estar sola ... pero es normal ... mi
hermana se va con el novio o con las amigas ... mi madre tiene que salir a comprar
cosas ... yo me quedo en casa porque no tengo a nadie con quien salir ... estoy muy
sola, me siento como un corazdn solitario ...

Y las tardes que no vas a gimnasia ¢ Qué sueles hacer?

Nada ... me quedo metida en casa ... mi madre se va a una reunién de la Iglesia, mi
hermana se va a la universidad ... cuando se va mi madre friego los platos y el suelo de
la cocina ... a mi padre, por su trabajo, no lo veo apenas ... yo me tumbo en el sofd

hasta las 8 o asi ...

¢Como te sientes las tardes que no vas a gimnasia?

No sé, supongo que bien ...

Y el fin de semana équé haces?

Este fin de semana no he salido, el Viernes lo pasé en la cama, mis padres se fueron a
cenar con los vecinos de arriba, y el Sdbado, pues tampoco sali...

LA NOCHE

¢qué haces a la hora de cenar?

Pues nada.... le digo a mi madre que me haga un montadito o me hago una ensalada, y
luego si hay alguna pelicula que me gusta pues me quedo en el comedor, ... el novio de
mi hermana viene a cenar, y si mi hermana y él quieren ver algo en la TV que no me
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gusta me voy a la cocina, friego los platos y recojo, y veo alli la TV ... y luego vuelvo al
comedor ... estoy callada ... bueno sélo hablo si me preguntan ...

¢éA que hora sueles acostarte?

Alas 12
OTRAS COSAS

... he engordado un poco y eso me preocupa bastante ... la verdad es que el afio
pasado tenia un tipito muy mono, y ahora tengo una lastima de cuerpo ...

... el otro dia vino mi mejor amiga con su padre y estuvimos charrando, me dijo que se
casa ... me van a invitar a la boda ... me da un poco de palo ... no sé, es que se casa mi
mejor amiga ... pierdo una amiga ... la verdad es que no te haces a la idea que tu mejor
amiga se vaya a casar ... me da alegria por ella ... puede que luego vaya un dia a
visitarla a su casa

... hace un tiempo sali con un chico, lo conoci en la hoguera ... sali con él un mes hasta
que su madre hablé conmigo y me di cuenta de cdmo era realmente, jugaba a las
maquinas, me pedia dinero y se lo gastaba todo ... pero tenia alguien con quien salir a
tomar un café ...

Te hago una pregunta, étu crees que podria casarme vy tener hijos?

¢Como te sientes con la vida que llevas?

Creo que bien... pero tengo que buscarme un curro ... he solicitado trabajo en varias
empresas de trabajo temporal, y estoy esperando a ver si me llaman ... si tuviera un
curro podria conocer a gente ...
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ANEXO 4: Ejemplo de un registro del trabajo de campo

Grabacion 1

Buena acogida. Estamos un rato juntos, antes y después de la grabacion. Excelente
contacto. Cuando llego a la casa, excepto A. encargado de hacer hoy la cena, el resto
estan cada uno en su dormitorio. Van saltando de un tema a otro sin profundizar
demasiado en ninguno, no siguen el hilo de la conversacién. Les cuesta enfocarse en
los temas de los demds. Los temas versan sobre asuntos cotidianos. ( sobre la cena,
poner la mesa, lo que les gusta de comer, si hay alguna noticia en la tele...) La
extension de los silencios se va haciendo mas evidente al final del encuentro.

El educador sale de la casa mientras grabo la interaccién.
Grabacién 2

Me han preparado zumo vy galletas. No estan preparando aun la cena. Estamos un rato
hablando. A. esta de nuevo en el piso. Su madre esta en una residencia. Hoy excepto E.
que esta en el dormitorio, el resto estan en el comedor. La educadora trata de ayudar
a JL. en unos tramites y preparan juntos la medicacién de la semana. Hoy busco otro
emplazamiento para la cdmara, menos intrusivo, pero aun asi estdn muy pendientes
de ella.

Preparan la cena. Salgo del piso con la educadora. Esta me comenta que pasan desde
las cinco hasta las 10 de la noche en el piso. “Hay noches que cenan y a las ocho y
media ya se quieren acostar”. Los que mds conviven son A y JL. Al parecer hace unos
dias han alquilado una pelicula erética y E tuvo una discusidn con el resto.

Cuando subo al piso para quitar la cdmara siguen juntos en el salén, viendo tv y
comentando alguna cosa.

Grabacion 3

Paso mas de media hora con ellos en el piso antes de iniciar la grabacion. F muy
hablador, mas de lo habitual. Me habla de sus teorias acerca del maltrato a las
mujeres, etc. El resto de los compafieros no entran en la conversacion salvo en algun
momento puntual. Siempre muy afectivos conmigo. JL me demanda un abrazo.

Grabacion 4

Cuando llego, todos estan en casa. Buen contacto. Como en otras ocasiones pasamos
una media hora hablando de todo un poco. El educador estad ensefiando a AV a coserse
un botdn. F continda verborreico, hoy me es dificil seguir su discurso.

*Tras las 6 grabaciones, nos hemos visto en dos ocasiones. Una de ellas a comer y el
mes siguiente nos hemos reunido para merendar. Las relaciones entre ellos siguen
siendo desiguales. Dos tienen mucho contacto entre si, incluso se plantean irse a vivir
juntos fuera de la vivienda tutelada, a pesar de la gran diferencia de edad que hay
entre ellos. Por otra parte E y F tienen el deseo de vivir de forma independiente.
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ANEXO 5: Consentimiento informado

HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

D/D2

Doy mi consentimiento para ser grabado/a en la sesion de grupo a realizar el dia
Se me ha garantizado la confidencialidad del material grabado asi como su uso
exclusivo para el estudio de necesidades de personas con esquizofrenia.

Fecha / /

Firma del participante
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ANEXO 6: Ficha de datos sociodemograficos y clinicos

Datos de identificacidn de los participantes:
(Rodear con un circulo lo que corresponda)

Nombre completo:

Edad:
Sexo: M F
Estado Civil: Soltero Casado Separado Viudo

Nivel educativo:

no sabe leer ni escribir

Sin estudios

Estudios primarios incompletos

Estudios primarios (Primaria o EGB hasta 52)

Estudios de segundo grado o primer ciclo (Graduado escolar, EGB hasta 89,

Bachiller elemental)

6. Estudios de segundo grado o segundo ciclo (Bachillerato superior, Formacién
profesional, BUP, Aprendizaje y maestria industrial)

7. Estudios de tercer grado o primer ciclo ( Perito, ingeniero técnico, Escuelas
universitarias, Magisterio)

8. Estudios de tercer grado, segundo y tercer ciclo (ingeniero superior, Licenciado,

Doctorado)

AR o

Situacién ocupacional actual:

Ama de casa

Estudiante

Trabaja

Parado o no trabaja (sin pension)
Pensionista ( especificar tipo de pension)

oA wWwN e

Ingresos mensuales:
Ayudas sociales:

GAF:
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ANEXO 7: Criterios transcripcion /ejemplo

Criterios para la transcripcién:

.hhh suspiro

: Pronunciacién enlentecida o prolongada
> Entonacion alta

< Entonacién baja

____subrayar la palabra que se enfatiza
iiTono animado

i! Tono depresivo

() Duda en la transcripcidon

*** Sonrisa o risa

(.) Pausa inferior a un segundo

(0.0) Pausa mayor de un segundo

(*) Silencio constructivo para una mayor profundizacién

Ejemplo de transcripcion a propdsito de la lectura de un caso

P1. Pasa mucho tiempo en casa (.) tendria que hacer alguna excursién
de vez en cuando o darse una vuelta por la calle (.) irse a la playa,
hacer algo de vez en cuando, un cursillo.

P2. Se ve que no tiene mucho dinero <

M. Se ve que no tiene mucho dinero

P2. Pasa tiempo en casa, viendo la television <

M. ¢y que tiene que ver con el dinero, para que yo lo pueda
entender?

P2. porque cuando uno tiene dinero, se va por ahi, se entretiene, busca
a alguien con quien salir < ()

M. ¢En qué sentido puede ayudarle el buscar mas actividades para
salir? ¢ en qué le puede ayudar lo que planteais? (2.0)

P1. Pues en estar mds apoyada (2.0) no es lo mismo estar sola que
estar con mds gente, la persona necesita a otra, nos necesitamos unos
a otros (2.0) yo creo que deberia estar con mds gente

M. P2, éalguna cosa en este sentido?

P2. No sé, si se diese a conocer saldriamos con ella, todos nosotros
tenemos un nivel de vida parecido al de ella < (3.0)

P1. Yo tengo amigas que estdn casadas y por eso no las he perdido,
voy a verlas, pero claro ellas no se van a venir una noche de marcha
conmigo***, porque tienen a sus hijos y marido, pero a parte de eso
pues por lo demds bien, porque no creo que las pierda, tienes una
amiga mds jj

215



ANEXO 8: Ejemplo conversidn de tablas en matrices

Conversion de la tabla C1 en matriz

N1

N2 | N3 [ N4 | N5 | N6 | N7 | N8 | N9 | N10 | N11 | N12 | N13 | N14 | N15 | N16 | N17 | N18 | N19 | N20

N21

N22

N1

N2

N3

+1

N4

+1 | +1 +1

N5

N6

+1 | 41 | +1 +1 | +1 +1 +1 +1 +1

N7

+1

+1 | +1 +1 +1 +1

N8

+1 +1 +1

N9

+1

+1 +1 +1 +1 +1

N10

+1

+1

N11

+1 +1 +1 +1 +1 +1

N12

+1 +1 +1 +1

N13

+1

N14

N15

N16

N17

+1

N19

N20

N21

N22

A=
{{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,1,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0
,1,1,0,1,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,1,1,1,0,0,0,1,1,1,1,0,0,1,0,0,0,1,0,0,0},{1,1,
1,0,1,0,0,0,1,0,0,0,0,0,1,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,1,0,1,1,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{1,0,0,1,0,0,0,0,0,0,1,1,0,0,0,0,0,1,0,1,0,0},{1,1,0,0
,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,0,1,0,1,0,1,1,0,0,1,0,1,0,0},{0,0,0,1,0,0,1,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,1,0,1,0,0},{0,0,0,0,0,
0,0,0,1,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0
,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,1,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,
0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0},{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0
,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0}}

Solucién 2 a.a=

{{o0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0},
{0,1,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0},
{2,3,1,2,1,1,1,0,0,1,1,2,0,1,1,0,0, 3,0, 3,0, 0},
{1,1,0,1,000000,1,1,0,0,00,0,1,0,1,0, 0},
{13,0,0,201,1,0,0,1,1,2,0,1,1,0,0, 3,0, 3,0, 0},
{0,1,1,1,1,1,1,0,0,1,0,1,0,1,1,0,0,2,0, 3,0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0},
{1,1,01,0,1,1,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,1,0, 2,0, 0},
{1,2,3,1,3,0,0,0,2,1,1,1,0,0,2,0,0,0,1,1,0, 0},
{13,0,0,1,0,0,0,0,0,0,1,1,0,0,0,0,0,1,0,1,0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0},
{0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0},
{0,0,0,0,0,00,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0,0, 0, 0}}
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ANEXO 9: Seleccidn de la muestra

Seleccidn de la muestra de personas con esquizofrenia del listado de Ciudad Jardin

Personas con Esquizofrenia (19-59 afios)
143

No localizados = 55 <

EXCLUIDOS
Abuso sustancias = 8
" Trastorno del lenguaje o
Dificultad de comunicacidn
que impide participacion
grupal=27

Rechazaron=37 <+ —————

N=16*

*4 conforman uno de los grupos naturales

218



ANEXO 10: Tabla A. Numero de necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos

identificados por grupo

Tabla A. Numero de necesidades,
identificados por grupo

dificultades,

limitaciones y sentimientos

Necesidades Dificultades Limitaciones Sentimientos Total
n 15 7 15 4 41
nm 11 4 5 4 24
E 10 6 4 3 23
F 10 2 3 1 16
G 10 6 4 2 22
H30 12 7 8 4 31
H1 11 5 7 2 25
H2 16 9 8 4 37
m 11 6 g 3 29
PG+ 10 8 6 4 28
PG- 9 4 5 3 21
Can- 5 3 4 1 13
Nominal 7 2 5 3 17
Casos+ 10 2 9 3 24
Casos- 7 2 9 3 21

(22) (12) (18) (7)
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ANEXO 11: Tabla B1-B4. Distribucidn de las categorias de necesidades, dificultades,
limitaciones y sentimientos por tipo de grupo

Tabla B1. Distribucidn de las categorias de necesidades por tipo de grupo.
Notas: N: grupos naturales (n + nm), V: grupos de vivienda supervisada (E, F, G), F+: grupos focales con
moderador (PG+, Casos +, Nominal), F-: grupos focales sin moderador (PG-, Casos-, Can)

N[V |F+|F-
Controlar el malestar emocional y el desgaste relacionado con la vida cotidiana X X
Control de los sintomas psicoticos X X X
Hablar y compartir X | x X
Compaiiia X | x| x X
Querer y sentirse querido X | x| x
Apoyo informal X | x | x X
Apoyo profesional X | x |x
Apoyos del Estado X X X
Ocupacién X X X
Actividades de ocio y disfrute X X
Dinero X X X
Vivienda propia X | x| x X
Recuperacion de capacidad intelectual X
Cuidado personal y Estética X
Tener salud X X X
Sexualidad X X
Estar solo X
Independencia y Libertad X X X
Aceptacion y Respeto X
Realizacidon personal X X X
Control del Estigma X X X
Trascendencia y sentido de la vida X | x| x

Tabla B2. Distribucidn de las categorias de dificultades por tipo de grupo
Notas: N: grupos naturales (n + nm), V: grupos de vivienda supervisada (E, F, G), F+: grupos focales con
moderador (PG+, Casos +, Nominal), F-: grupos focales sin moderador (PG-, Casos-, Can)

N|V|F+|F-
Efectos secundarios de la medicacion X | X [ x |x
Tabaco

Falta de oportunidades para mantener X | x

una actividad
Dificultad para encontrar y mantener un | x | x | x

empleo

Formacién X
Pobreza X [ x| x |x
Falta de amigos para salir y compartir X | X | x
Problemas en la relacion familiar X | X |x
Problemas en la relacion con los | x | x | x
profesionales

Aislamiento Geogréfico X
Violencia

Estigma X | x| x |x
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Tabla B3. Distribucidn de las categorias de limitaciones por tipo de grupo.
Notas: N: grupos naturales (n + nm), V: grupos de vivienda supervisada (E, F, G), F+: grupos focales con
moderador (PG+, Casos +, Nominal), F-: grupos focales sin moderador (PG-, Casos-, Can)

N |V |F+|F
Sensibilidad al estrés
Sintomas de la enfermedad X | x | x
Positivos
Limitaciones para comunicar X | x| x
Limitaciones cognoscitivas X X X
Limitaciones para iniciar o mantener una actividad X | X | X X
Ritmo lento X X X
No sentirse enfermos X X
No encontrar conceptos para explicar las sensaciones r/c la enfermedad X
Limitaciones para disfrutar X X
Limitaciones para el cuidado personal X | x | x X
Insomnio X | x | x X
Evitacién y Aislamiento X | x | x X
La enfermedad percibida como limitacién (autoestigma) X | x | x X
Pérdida de la capacidad para desarrollar el oficio habitual X
Limitaciones para estudiar y aprender X X X
Falta de destrezas instrumentales
Falta de destrezas para establecer relaciones con chicas X | x X
Limitaciones r/c la sexualidad X

Tabla B4. Distribucidn de las categorias de sentimientos por tipo de grupo.
Notas: N: grupos naturales (n + nm), V: grupos de vivienda supervisada (E, F, G), F+: grupos focales con
moderador (PG+, Casos +, Nominal), F-: grupos focales sin moderador (PG-, Casos-, Can)

Afecto positivo

Sentimientos Depresivos
Sentimientos de Ansiedad
Aburrimiento

Inseguridad en la relacién social
Labilidad

Sentirse Diferente

x |x |[x |<

X [xX |x |Xx

X [x % |[x|x|=

X | X | X | X | X | X |X
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ANEXO 12: Tablas C1-C13. Relaciones percibidas entre necesidades, dificultades,
limitaciones y sentimientos

Relacion entre necesidades

Tabla C1. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de

necesidad.

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 = (predisponen, causan, facilitan), -1 (impiden, dificultan).

N1: Controlar el malestar emocional, N2: Controlar los sintomas psicéticos, N3: Hablar y compartir, N4:
Compaiiia, N5: Querer y sentirse querido, N6: Apoyo informal, N7: Apoyo profesional, N8: Apoyo del
Estado, N9: Ocupacién, N10: Ocio, N11: Dinero, N12: Vivienda propia, N13: Recuperar capacidad
intelectual, N14: Cuidado personal y Estética, N15: Salud, N16: Sexualidad, N17: Estar solo, N18:
Independencia y libertad, N19: Aceptacién y respeto, N20: Realizacion personal, N21: Control del
estigma, N22: Trascendencia y sentido de la vida.

Total 1 = NUumero de categorias sobre las que se influye de forma directa. Total 2= numero de

categorias sobre las que se influye de forma indirecta. Total 3= influencias directas recibidas por la
categoria de necesidad.
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Relacidén entre necesidades y sentimientos

Tabla C2. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de

necesidades con sentimientos.

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan), -1 (impiden, dificultan).

N1: Controlar el malestar emocional, N2: Controlar los sintomas psicéticos, N3: Hablar y compartir, N4:
Compaiiia, N5: Querer y sentirse querido, N6: Apoyo informal, N7: Apoyo profesional, N8: Apoyo del
Estado, N9: Ocupacion, N10: Ocio, N11: Dinero, N12: Vivienda, N13: Recuperar capacidad intelectual,
N14: Cuidado personal y Estética, N15: Salud, N16: Sexualidad, N17: Estar solo, N18: Independencia y
libertad, N19: Aceptacién y respeto, N20: Realizacién personal, N21: Control del estigma, N22:
Trascendencia y sentido de la vida.

S1: Sentimientos positivos, S2: Sentimientos depresivos, S3: Ansiedad, S4:Aburrimiento, S5: Inseguridad
en la relacién social, S6: Labilidad, S7: Sentirse diferente.

Total 1 = influencias directas sobre categorias de sentimientos. Total 3= influencias directas recibidas
por las categorias de necesidad.

S1 | S2 | S3|S4|S5]| S6 | S7 Total 1
N1 +1 | -1 1| -1 4
N2 +1 1
N3 +1 1
N4 +1 | -1 gy -1 -1 5
N5 +1 1
N6 +1 | -1 -1 ] -1 -1 5
N7 +1 =il 2
N8 -1 1
N9 +1 | -1 -1 ] -1 4
N10 +1 -1 -1 3
N11 =l 1
N12 +1 -1 2
N13 0
N14 +1 1
N15 +1 -1 2
N16 0
N17 +1 -1 2
N18 +1 1
N19 0
N20 +1 1
N21 0
N22 0
Total 3 15 6 9 5 0 0 2
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Relaciones entre dificultades

Tabla C3. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de

dificultades.

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan)

D1:Efectos secundarios de la medicacién, D2: Fumar (fumar), D3: Fala de oportunidades para mantener
una actividad, D4: Dificultad para encontrar y mantener empleo, D5: Formacién, D6: Pobreza, D7: Falta
de amigos, D8: Problemas en la relacion familiar, D9: Problemas en la relacion con los profesionales,
D10: Aislamiento geografico, D11: Violencia, D12: Estigma.

Total 1 = influencias directas emitidas sobre categorias de dificultad. Total 2= influencias indirectas
sobre categorias de dificultad diferentes.

Total 1 = influencias directas sobre categorias de dificultad. Total 2= influencias indirectas sobre otras
categorias de dificultad. Total 3= influencias directas recibidas por la categoria de dificultad.

D1 [ D2 [ D3 [ D4 | D5 | D6 | D7 | D8 | D9 | D10 | D11 | D12 | Totall | Total 2
D1 +1 1 1
D2 +1 1 0
D3 0 0
D4 0 0
D5 +1 1 0
D6 0 0
D7 0 0
D8 0 0
D9 0 0
D10 0 0
D11 0 0
D12 +1 1 0
Total 3 0 0 0 1 0 0 1 1 0 0 0 1
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Relacidn entre dificultades y limitaciones

Tabla C4. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de

dificultades con limitaciones

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan), -1 (impiden, dificultan)

D1:Efectos secundarios de la medicacién, D2: Fumar (fumar), D3: Fala de oportunidades para mantener
una actividad, D4: Dificultad para encontrar y mantener empleo, D5: Formacién, D6: Pobreza, D7: Falta
de amigos, D8: Problemas en la relacidon familiar, D9: Problemas en la relacion con los profesionales,
D10: Aislamiento geografico, D11: Violencia, D12: Estigma.

L1: Sensibilidad al estrés, L2: Sintomas positivos, L3: Limitaciones para comunicar, L4: Dificultades
cognoscitivas, L5: Limitaciones para iniciar o mantener una actividad, L6: Ritmo lento, L7: No sentirse
enfermos, L8: No encontrar conceptos para explicar la enfermedad, L9: Limitaciones para disfrutar, L10:
Limitaciones para el cuidado personal, L11: Insomnio, L12: Evitacidén y aislamiento, L13: Autoestigma,
L14: Pérdida de la capacidad para desarrollar el oficio habitual, L15: Dificultad para estudiar y aprender,
L16: Falta de destrezas instrumentales, L17: Falta de destrezas con chicas, L18: Dificultades sexualidad.
Total 1 = influencias directas sobre categorias de limitaciones. Total 3= influencias directas recibidas por
las categorias de dificultad.

Total
L1 |12 13|14 |L5|L6|L7|L8|L9|L10 | L11 | L12 | L13 | L14 | L15 | L16 | L17 | L18

[

D1 +1

D2

D3 +1

D4

D5

D6

D7 +1

D8

D9

D10

D11

R|O|C|0|O|R|O(OC|(O(FR (O

D12 +1

Total 3 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 3 0 0 0 0 0 0
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Relacidn entre dificultades y necesidades

Tabla C5. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de

dificultades con necesidades

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan), -1 (impiden, dificultan)

D1:Efectos secundarios de la medicacién, D2: Fumar (fumar), D3: Falta de oportunidades para mantener
una actividad, D4: Dificultad para encontrar y mantener empleo, D5: Formacién, D6: Pobreza, D7: Falta
de amigos, D8: Problemas en la relacidon familiar, D9: Problemas en la relacion con los profesionales,
D10: Aislamiento geografico, D11: Violencia, D12: Estigma.

N1: Controlar el malestar emocional, N2: Controlar los sintomas psicéticos, N3: Hablar y compartir, N4:
Compafiia, N5: Querer y sentirse querido, N6: Apoyo informal, N7: Apoyo profesional, N8: Apoyo del
Estado, N9: Ocupacion, N10: Ocio, N11: Dinero, N12: Vivienda, N13: Recuperar capacidad intelectual,
N14: Cuidado personal y Estética, N15: Salud, N16: Sexualidad, N17: Estar solo, N18: Independencia y
libertad, N19: Aceptacion y respeto, N20: Realizacién personal, N21: Control del estigma, N22:
Trascendencia y sentido de la vida.

Total 1 = influencias directas sobre categorias de necesidades. Total 3= influencias directas recibidas por
las categorias de dificultad.
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Relacidn entre dificultades y sentimientos:

Tabla C6. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de

dificultades con sentimientos

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan).

D1:Efectos secundarios de la medicacién, D2: Fumar (fumar), D3: Fala de oportunidades para mantener
una actividad, D4: Dificultad para encontrar y mantener empleo, D5: Formacién, D6: Pobreza, D7: Falta
de amigos, D8: Problemas en la relacidon familiar, D9: Problemas en la relacion con los profesionales,
D10: Aislamiento geografico, D11: Violencia, D12: Estigma.

S1: Sentimientos positivos, S2: Sentimientos depresivos, S3: Ansiedad, S4:Aburrimiento, S5: Inseguridad
en la relacion social, S6: Labilidad, S7: Sentirse diferente.

Total 1 = influencias directas sobre categorias de sentimientos. Total 3= influencias directas recibidas
por la categoria de dificultad.

S1|S2 | S3|S4|S5]|S6 | S7 | Totall
D1 +1 | +1 2
D2 +1 | +1 2
D3 +1 1
D4 +1 | +1 2
D5 +1 | +1 2
D6 +1 1
D7 +1 | +1 | +1 3
D8 +1 | +1 +1 3
D9 +1 | +1 2
D10 0
D11 +1 1
D12 +1 | +1 +1 3
Total 3 0 9 10 1 0 0 2
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Relacion entre limitaciones con dificultades:

Tabla C7. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de
limitaciones con dificultades.

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan).

L1: Sensibilidad al estrés, L2: Sintomas positivos, L3: Limitaciones para comunicar, L4: Dificultades
cognoscitivas, L5: Limitaciones para iniciar o mantener una actividad, L6: Ritmo lento, L7: No sentirse
enfermos, L8: No encontrar conceptos para explicar la enfermedad, L9: Limitaciones para disfrutar, L10:
Limitaciones para el cuidado personal, L11: Insomnio, L12: Evitacidén y aislamiento, L13: Autoestigma,
L14: Pérdida de la capacidad para desarrollar el oficio habitual, L15: Dificultad para estudiar y aprender,
L16: Falta de destrezas instrumentales, L17: Falta de destrezas con chicas, L18: Dificultades sexualidad.
D1:Efectos secundarios de la medicacién, D2: Fumar (fumar), D3: Fala de oportunidades para mantener
una actividad, D4: Dificultad para encontrar y mantener empleo, D5: Formacién, D6: Pobreza, D7: Falta
de amigos, D8: Problemas en la relacion familiar, D9: Problemas en la relacion con los profesionales,
D10: Aislamiento geografico, D11: Violencia, D12: Estigma.

Total 1 = influencias directas sobre categorias de dificultades. Total 3= influencias directas recibidas por
la categoria de limitaciones.

Total
D1 D2 D3 D4 D5 D6 D7 D8 D9 D10 D11 D12 1

L1
L2
L3
L4
LS
L6
L7
L8
L9
L10
L11
L12 +1 1
L13
L14
L15
L16
L17
L18
Total 3 1
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Relacion entre limitaciones:

Tabla C8. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de

limitaciones.

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan).

L1: Sensibilidad al estrés, L2: Sintomas positivos, L3: Limitaciones para comunicar, L4: Dificultades
cognoscitivas, L5: Limitaciones para iniciar o mantener una actividad, L6: Ritmo lento, L7: No sentirse
enfermos, L8: No encontrar conceptos para explicar la enfermedad, L9: Limitaciones para disfrutar, L10:
Limitaciones para el cuidado personal, L11: Insomnio, L12: Evitacidn y aislamiento, L13: Autoestigma,
L14: Pérdida de la capacidad para desarrollar el oficio habitual, L15: Dificultad para estudiar y aprender,
L16: Falta de destrezas instrumentales, L17: Falta de destrezas con chicas, L18: Dificultades sexualidad.
Total 1 = influencias directas sobre categorias de limitaciones. Total 3= influencias directas recibidas por
la categoria de limitaciones.

L |2 |13 |4 [L5] L6 L7 L8] L9 |L10|L11 | 112 | L13 | L14 | L15 | L16 | L17 | L18 | Total

L1

o

L2 +1

L3

L4 +1

L5

L6

L7

L8

L9

L10 +1

L11

L12

L13

L14

L15

L16

L17

OO0 |O|0|0|C|O|Rr|O|O(OC|O|(R [Pk |O|F

L18

Total

Relacidn entre limitaciones y necesidades:

Tabla C9. Relaciones vy tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de

limitaciones con necesidades.

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan), -1 (impiden, dificultan)

L1: Sensibilidad al estrés, L2: Sintomas positivos, L3: Limitaciones para comunicar, L4: Dificultades
cognoscitivas, L5: Limitaciones para iniciar o mantener una actividad, L6: Ritmo lento, L7: No sentirse
enfermos, L8: No encontrar conceptos para explicar la enfermedad, L9: Limitaciones para disfrutar, L10:
Limitaciones para el cuidado personal, L11: Insomnio, L12: Evitacién y aislamiento, L13: Autoestigma,
L14: Pérdida de la capacidad para desarrollar el oficio habitual, L15: Dificultad para estudiar y aprender,
L16: Falta de destrezas instrumentales, L17: Falta de destrezas con chicas, L18: Dificultades sexualidad.
N1: Controlar el malestar emocional, N2: Controlar los sintomas psicoticos, N3: Hablar y compartir, N4:
Compaiiia, N5: Querer y sentirse querido, N6: Apoyo informal, N7: Apoyo profesional, N8: Apoyo del
Estado, N9: Ocupacion, N10: Ocio, N11: Dinero, N12: Vivienda, N13: Recuperar capacidad intelectual,
N14: Cuidado personal y Estética, N15: Salud, N16: Sexualidad, N17: Estar solo, N18: Independencia y
libertad, N19: Aceptacién y respeto, N20: Realizacién personal, N21: Control del estigma, N22:
Trascendencia y sentido de la vida.

Total 1 = influencias directas sobre categorias de necesidades. Total 3= influencias directas recibidas por
la categoria de limitaciones.
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Relacidn entre limitaciones y sentimientos:

Tabla C10. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de
limitaciones con sentimientos.

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan).

L1: Sensibilidad al estrés, L2: Sintomas positivos, L3: Limitaciones para comunicar, L4: Dificultades
cognoscitivas, L5: Limitaciones para iniciar o mantener una actividad, L6: Ritmo lento, L7: No sentirse
enfermos, L8: No encontrar conceptos para explicar la enfermedad, L9: Limitaciones para disfrutar, L10:
Limitaciones para el cuidado personal, L11: Insomnio, L12: Evitacidén y aislamiento, L13: Autoestigma,
L14: Pérdida de la capacidad para desarrollar el oficio habitual, L15: Dificultad para estudiar y aprender,
L16: Falta de destrezas instrumentales, L17: Falta de destrezas con chicas, L18: Dificultades sexualidad.
S1: Sentimientos positivos, S2: Sentimientos depresivos, S3: Ansiedad, S4:Aburrimiento, S5: Inseguridad
en la relacién social, S6: Labilidad, S7: Sentirse diferente.

Total 1 = influencias directas sobre categorias de sentimientos. Total 3= influencias directas recibidas
por la categoria de limitaciones.

S1 | S2 | S3|S4|S5|5S6|S7 | Total 1
L1 +1 | +1 2
L2 +1 | +1 2
L3 +1 | +1 2
L4 +1 | +1 2
L5 +1 1
L6 +1 | +1 2
L7 0
L8 0
L9 0
L10 +1 1
L11 0
L12 +1 | +1 +1 3
L13 +1 1
L14 +1 1
L15 +1 1
L16 +1 | +1 2
L17 +1 1
L18
Total 3 12 | 8 0 0 0 1

Relacidn entre sentimientos y necesidades:

Tabla C11. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de
sentimientos con necesidades.

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan), -1 (impiden, dificultan)

S1: Sentimientos positivos, S2: Sentimientos depresivos, S3: Ansiedad, S4:Aburrimiento, S5: Inseguridad
en la relacion social, S6: Labilidad, S7: Sentirse diferente.

N1: Controlar el malestar emocional, N2: Controlar los sintomas psicéticos, N3: Hablar y compartir, N4:
Compaiiia, N5: Querer y sentirse querido, N6: Apoyo informal, N7: Apoyo profesional, N8: Apoyo del
Estado, N9: Ocupacién, N10: Ocio, N11: Dinero, N12: Vivienda, N13: Recuperar capacidad intelectual,
N14: Cuidado personal y Estética, N15: Salud, N16: Sexualidad, N17: Estar solo, N18: Independencia y
libertad, N19: Aceptacién y respeto, N20: Realizacidn personal, N21: Control del estigma.

Total 1 = influencias directas sobre categorias de necesidades. Total 3= influencias directas recibidas por
la categoria de sentimientos.
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Relacidén entre sentimientos y limitaciones:

Tabla C12. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de
sentimientos con limitaciones.

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan).

S1: Sentimientos positivos, S2: Sentimientos depresivos, S3: Ansiedad, S4:Aburrimiento, S5: Inseguridad
en la relacion social, S6: Labilidad, S7: Sentirse diferente.

L1: Sensibilidad al estrés, L2: Sintomas positivos, L3: Limitaciones para comunicar, L4: Dificultades
cognoscitivas, L5: Limitaciones para iniciar o mantener una actividad, L6: Ritmo lento, L7: No sentirse
enfermos, L8: No encontrar conceptos para explicar la enfermedad, L9: Limitaciones para disfrutar, L10:
Limitaciones para el cuidado personal, L11: Insomnio, L12: Evitacién y aislamiento, L13: Autoestigma,
L14: Pérdida de la capacidad para desarrollar el oficio habitual, L15: Dificultad para estudiar y aprender,
L16: Falta de destrezas instrumentales, L17: Falta de destrezas con chicas, L18: Dificultades sexualidad.
Total 1 = influencias directas sobre categorias de limitaciones. Total 3= influencias directas recibidas por
la categoria de sentimientos.

Total

L1 |12 | 3|4 |L5|L6|L7|L8|L9|L10]| L11 | L12 | L13 | L14 | L15 | L16 | L17 | L18 1
S1 0
S2 +1 1
S3 +1 +1 +1 3
sS4 0
S5 +1 +1 2
S6 0
S7 0

Total

3 1 3 1 1

elacion entre sentimientos:

Tabla C13. Relaciones y tipos de influencias entre las categorias de segundo nivel de
sentimientos.

Notas: Las influencias emitidas se leen en las filas. Las influencias recibidas se leen en las columnas.

+1 (predisponen, causan, facilitan).

S1: Sentimientos positivos, S2: Sentimientos depresivos, S3: Ansiedad, S4:Aburrimiento, S5: Inseguridad
en la relacion social, S6: Labilidad, S7: Sentirse diferente.

Total 1 = influencias directas sobre categorias de sentimientos. Total 3= influencias directas recibidas
por la categoria de sentimientos.

Total
S1 S2 S3 | S4 | S5 | S6 S7 1

S1
S2 +1 1
S3
S4
S5
S6
S7
Total
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ANEXO 13: Influencias indirectas de segundo y tercer escalén entre necesidades:
Matriz cuadrada y cubica.

Influencias indirectas de segundo y tercer escaldn entre necesidades

Matriz cuadrada

Cada cifra de esta matriz cuadrada representa el nimero de conexiones de escalén
doble que existen entre las dos categorias especificadas del grupo. Asi, de la columna 1
fila 6 de la matriz cuadrada indica que existe una conexién de escaldn doble desde la
categoria 6 a la 1. Fijandonos en la matriz original (tabla C1, anexo 8) podemos
localizar esta conexion. La categoria 6 influye sobre la 9 y la 10, las cuales, a su vez,
influyen sobre la 1. Los nimero que aparecen en la diagonal de esta matriz cuadrada
indican el nimero de conexiones de escalén doble que mantiene una necesidad en
ambas direcciones o, dicho de otro modo el numero de influencias reciprocas.

Columnas 1a12 Columnas 13 a 22

OO0 000000 O0ORRPRFRPROORRLRNOOOODO

OO0 000000 O0OONRFRORORFRWOR OODO
OO0 0000000 O0ONOORrROOROODOOO
OO0 000000 O0OFrRRORFRPRORLRNRPEPNOOOOO
OO0 000000 O0OO0ONOORFrRPROORFR,ROOOODOo
[N elNelelNelNelNelNolNolNolNolNeolNeolNeolNolNolNolNolNolNolNoNol
OO0 000000000 RFrRPRORPFPOFRPROOOODO
O 0O 0O 0000000000000 O0ODO0ODO0OO0OOOoO
OO0 00000000 FrPROO0OO0OO0ODO0OO0OO0OO0OOOoOOo
OO0 00000000000, P OFR,OOOOOo
OO0 0000000 FrROO0OO0OORFR,rRFP,PPFPLROOOODOo
OO0 000000 O0OFrROO0OORLRNRFPNOOOODO
OO0 0000000000000 O0OO0OO0OO0OO0OOoOOo
OO0 00000000000, FPOFR,OOOODOo
OO0 00000000 FrRPROOR,RFPOFRP,ROOOODOo
[eNeNelelNelNelNeoNolNolNelNeoNeolNoleolNolNolNolNolNolNoelNo ol
O OO0 0000000000000 O0ODO0ODO0OO0OOOoO
OO0 0000000 FRROFRPRONWREPLRWOOOODO
OO 00O 0000000000000 O0ODO0ODO0OOOoO
OO0 000000 O0OFREFPNOWWREPRWOOOODO
O OO0 0000000000000 O0ODO0ODO0ODOOOoO
OO0 0O 0000000000000 O0ODO0ODO0ODO0OOOoO
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Matriz cubica (cuadrada*original)

La matriz cubica indican el nimero de conexiones de escaldn triple que existen entre

dos categorias cualesquiera. El nimero en la diagonal de la matriz indica aqui el

numero de conexiones de escaldn triple que una categoria tiene en sentido inverso.

OO0 000000 0D0D0DO0ODO0DO0ODO0OO0O0OO0OO0OO0OOoOOo
OO0 0000000000000 O0O0OO0OO0OO0O oo
OO0 000 LUMULOMO—"TdmMOOOOO OO OoOo
O OO0 0000000000000 O0OO0O O OoOoOo
OO0 00O MANMAOOAdNOOOOOOOOOo
~ O OO0 0000000000000 OOoOoooo
nn/_a O OO0 000000000000 OO0OOo0OoOooo
m OO0 000N -1 N-—"1O—+1O0O«1 0000000 OoOOo
m OO0 000 A Hd 10000« OO0O0O0O0O0OO0oOOoOOo
m O OO0 0000000000000 O0OO0OO0OOoOOoOOo
OO0 000 -HdHHOOO < +HO0OO0OOOOOOoOOoOOo
O OO0 00000000 -HOOODOOOOOoOOoOOo
OO0 000 HHdO0O OO0« 000000 OoOOoOOo
OO0 000 H1OdH 0O« 000000000 OoOOo
O OO0 0000000000000 O0O0OO0OO0OOoOOo
OO0 00O N1 N—"1O0O0O0O0+1000O0O0O0O0OOoOOo
OO0 0000000000000 O0O0OO0OO0OO0OOoOOo
O OO0 O0OMeEHMANONOTTIOOOOOOOOOoO
m OO0 00O AN -dN-100 110000000 O0OO0o
‘“ OO0 OO0 O0OMeEdMANONO-OOOOOOOOOo
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ANEXO 14: Descripcion de las relaciones identificadas por los participantes entre las
categorias de segundo orden de necesidades, dificultades, limitaciones y sentimientos

2.1 NECESIDADES
2.1.1 Controlar el malestar emocional

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de esta necesidad favoreceria el sentirse a gusto, relajado y disminuye los
sentimientos depresivos, de ansiedad (tomar medicacion y tratamientos alternativos) y
el aburrimiento (salir de casa).

2.1.2 Control de los sintomas psicéticos

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?
Controlar los sintomas psicéticos favorece el sentirse a gusto, relajado.

2.1.3 Hablar y compartir

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de esta necesidad favorece la cobertura de la necesidad de controlar los
sintomas psicéticos (si no hablas te emparanoias) y conduce a sentimientos de afecto
positivo, sentirse a gusto, relajado.

2.1.4 Compaiiia
¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de la necesidad de compaiiia favorece la cobertura de la necesidad de
hablar y compartir, de querer y sentirse querido y el control de los sintomas psicéticos.
Favorece sentimientos de bienestar, sentirse a gusto, alegre y disminuye los
sentimientos de depresion, ansiedad (disminuye la cavilacion, la preocupacion),
aburrimiento (te entretienes) y sentirse diferente (te ayuda a olvidarte de la
enfermedad).

2.1.5 Querer y sentirse querido
¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écudles son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de la necesidad de querer y sentirse querido conduce a sentimientos de
afecto positivo.
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2.1.6 Apoyo informal (familia, pareja, amigos y vecinos)

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écudles son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de la necesidad de apoyo informal favorece la cobertura de las
necesidades de hablar y compartir, compafiia, querer y sentirse querido, de tener
dinero al ser éste proporcionado por las personas de apoyo, la cobertura de la
necesidad de tener una vivienda, y de ocio, El apoyo conduce a sentimientos de
alegria, de estar a gusto, relajado y disminuye los sentimientos de preocupacion,
aburrimiento, soledad y el sentirse diferente.

2.1.7 Apoyo profesional

¢Como afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

El apoyo profesional favorece la cobertura de la necesidad de controlar el malestar
emocional y los sintomas psicéticos (te escuchan y te sientes mds tranquilo, te
aconsejan, se te van las paranoias) asi como la cobertura de la necesidad de hablar y
compartir, la necesidad de sentirse querido, la necesidad de ocupacion (orientacion) y
la necesidad de tener salud

Conduce a sentimientos de afecto positivo y disminuye la preocupacion, el agobio.

2.1.8 Apoyos del Estado

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de esta necesidad influye de modo favorable en la cobertura de las
necesidades de ocupacion (crear empleo protegido), dinero y una vivienda (si me dan
algo ya puedo meterme en un piso) y disminuye los sentimientos de preocupacién
2.1.9 Ocupacién

é¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuadles son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de la necesidad de ocupacién facilita la cobertura de las necesidades de
compaiiia, favorece el control del malestar emocional (cuando estas trabajando te
entretienes, te sientes util), tener dinero y vivienda, la necesidad de independencia y
de realizacién personal.

Los sentimientos expresados en relacidon con la cobertura de esta necesidad son de
afecto positivo (sentirse alegre, a gusto, util) y disminuyen los sentimientos de
preocupacion, tristeza y aburrimiento.
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2.1.10 Actividades de ocio y disfrute

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de la necesidad de ocio favorece el control del malestar emocional y de
los sintomas psicéticos, conduce a sentimientos de afecto positivo (alegria, bienestar)
y disminuye el aburrimiento, el nerviosismo y la tristeza.

2.1.11 Dinero

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de la necesidad de dinero favorece la cobertura de la necesidad de ocio
(si tengo dinero puedo salir), la cobertura de la necesidad de vivienda, de cuidado
personal y estética (comprar ropa, ir a un dietista), la cobertura de la necesidad de
salud (acceso a tratamientos), favorece la independencia y la necesidad de realizacién
personal. Tener dinero disminuye los sentimientos de agobio y preocupacion

2.1.12 Vivienda

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de esta necesidad favorece la cobertura de la necesidad de
independencia y realizacién personal y conduce a sentimientos de afecto positivo
(sentirse a gusto). En el caso de las personas que conviven en la vivienda supervisada
favoreceria la cobertura de la necesidad de compaiiia, de apoyo, de dinero (si no
estuviera en el piso estaria pidiendo dinero) y evitaria los sentimientos de soledad.

2.1.13 Recuperacion de capacidad intelectual

éCémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écudles son
sus relaciones con sentimientos?

Recuperar la capacidad intelectual favorece la cobertura de la necesidad de ocupacion
a través de la participacion en actividades formativas

2.1.14 Cuidado personal y estética
¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de esta necesidad favorece la expresién de sentimientos de afecto
positivo.
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2.1.15 Tener salud

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de esta necesidad conduce a sentimientos de afecto positivo (sentirse a
gusto) y a disminuir la preocupacion.

2.1.16 Sexualidad

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?
No se identifica en el discurso.

2.1.17 Estar solo

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con dificultades, limitaciones y sentimientos?
La necesidad de estar solo facilita la expresion de sentimientos de bienestar y
disminuye los sentimientos de ansiedad (tenia tranquilidad).

2.1.18 Independencia y libertad

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

La cobertura de la necesidad de independencia favoreceria la cobertura de la
necesidad de realizacién personal (ver que puedo valerme por mi misma) y favoreceria
sentimientos de afecto positivo (sentirse dtil).

2.1.19 Aceptacion y respeto

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con dificultades, limitaciones y sentimientos?
La cobertura de esta necesidad disminuiria los sentimientos de rechazo y exclusién.

2.1.20 Realizacion personal

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?

En este caso seria al revés, écuantas necesidades deben estar cubiertas para sentirte
realizado?

La cobertura de esta necesidad conduce a sentimientos de afecto positivo.

2.1.21 Control del estigma
¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son

sus relaciones con sentimientos?
No se identifica en el discurso
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2.1.22 Trascendencia y sentido de la vida

¢Cémo afecta esta necesidad a la cobertura del resto de necesidades? y écuales son
sus relaciones con sentimientos?
No se identifica en el discurso

2.1 DIFICULTADES
2.2.1 Efectos secundarios de la medicacion

éCOmo afecta esta dificultad a la cobertura de necesidades? Y ¢éCudles son sus
relaciones con limitaciones, sentimientos y con otras dificultades?

Los efectos secundarios impiden la cobertura de la necesidad de hablar (no puedo ni
hablar), de la necesidad de estar ocupado (no puedo hacer nada), de la necesidad
estética (aumento de peso) y de tener salud (consecuencias de la obesidad). Impiden la
cobertura de la necesidad de independencia (me seda y no me veo preparado para
vivir solo)

Favorece el Estigma (signos externos temblor, rigidez), y favorece las limitaciones para
realizar actividades (no puedo levantarme de la cama)

Los sentimientos que emergen son de nerviosismo y baja autoestima.

2.2.2 Tabaco

éComo afecta esta limitacion a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Esta limitacion dificulta la cobertura de la necesidad de tener dinero y tener salud y
favorece los problemas en la relacién familiar (la familia presiona para que no fumen).
Los sentimientos que emergen son de incapacidad para dejar el tabaco y preocupacién

2.2.3 Falta de oportunidades para mantener una actividad

éCOmo afecta esta dificultad a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con limitaciones, sentimientos y con otras dificultades?

Esta dificultad impide la cobertura de la necesidad de estar ocupado y favorece el
aislamiento

Los sentimientos que emergen son de resignacion

2.2.4 Dificultades para encontrar y mantener un trabajo

¢Como afecta esta dificultad a la cobertura de necesidades? Y ¢Cuadles son sus
relaciones con limitaciones, sentimientos y con otras dificultades?

La dificultad para encontrar y mantener un empleo, impide la cobertura de la
necesidad de ocupacidén, tener vivienda, tener dinero e independencia. Conduciria a la
necesidad de apoyos del estado (trabajo adaptado). Conduce a sentimientos de
incapacidad y baja autoestima (no me siento capaz de )
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2.2.5 Falta de formacion

éComo afecta esta limitacién a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Esta limitaciéon impide la participaciéon en actividades formativas orientadas a un
empleo y favorece la dificultad para encontrar y mantener un empleo al no cumplir las
demandas formativas del empleador (apenas se leer y escribir)

2.2.6 Pobreza

¢Como afecta esta dificultad a la cobertura de necesidades? Y ¢Cuales son sus
relaciones con limitaciones, sentimientos y con otras dificultades?

La pobreza dificulta la cobertura de la necesidad de compaiiia, ocio ( si tienes dinero
quedas con gente y te vas por ahi), dificulta la cobertura de la necesidad de tener
dinero, vivienda, de cuidado personal y estética (me alimento mal, no tengo ropa para
salir), de tener salud (no puedo acceder a un psicélogo privado) e impide la
independencia y la realizacidn personal (¢cdmo tener un hijo si no tengo para mi?).

La pobreza, ademas, conduce a la necesidad de apoyo informal (padres) y de apoyos
del Estado (aumento de las pensiones). Los sentimientos que emergen son de
preocupacién y enfado

2.2.7 Falta de amigos para salir y compartir

éComo afecta esta dificultad a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con limitaciones, sentimientos y con otras dificultades?

La falta de amigos dificulta la cobertura de la necesidad de compafiia y de ocio (no
tengo a nadie para salir), favorece asi mismo el aislamiento (me quedo en casa).
Conduce a sentimientos de soledad, mal humor y aburrimiento.

2.2.8 Problemas en la relacion familiar

éComo afecta esta dificultad a la cobertura de necesidades? Y ¢éCudles son sus
relaciones con limitaciones, sentimientos y con otras dificultades?

Estas dificultades impiden la cobertura de la necesidad de hablar y compartir, de
compaiia, de querer y sentirse querido, impiden la cobertura de la necesidad de
apoyo emocional, de la necesidad de ocio (saldria pero no quiero que mi padre se
enfade), de la necesidad de independencia y de aceptacién y respeto (no me
entienden, toman decisiones por mi, hacen por mi lo que puedo hacer yo)

Los sentimientos expresados son de rabia (toma de decisiones sin contar con ellos),
indefension, tristeza, culpa (me pega porque no le dejo dormir), agobio (mi madre
arregldandome la ropa) y sentimientos de marginacién que favorecerian el estigma.

243



2.2.9 Problemas en la relacién con los profesionales

¢COmo afecta esta dificultad a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con limitaciones, sentimientos y con otras dificultades?

Esta dificultad impide la cobertura de la necesidad de apoyo profesional (no me
escuchan, no me comprenden, me tienen al margen) y la cobertura de la necesidad de
Aceptacion y respeto (Me obligan a ducharme, me maltratan). Favorece las
dificultades causadas por los efectos secundarios de los medicamentos al
sobremedicar y favorece la aparicion de sentimientos de rabia, enfado e indefension.

2.2.10 Aislamiento geografico

éComo afecta esta dificultad a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con limitaciones, sentimientos y con otras dificultades?
Esta dificultad favorece el aislamiento e impide la cobertura de la necesidad de ocio.

2.2.11 Violencia

¢Como afecta esta dificultad a la cobertura de necesidades? Y ¢Cuadles son sus
relaciones con limitaciones, sentimientos y con otras dificultades?
Esta dificultad favorece sentimientos de ansiedad y nerviosismo.

2.2.12 Estigma

¢Como afecta esta dificultad a la cobertura de necesidades? Y ¢Cuales son sus
relaciones con limitaciones, sentimientos y con otras dificultades?

Esta dificultad impide la cobertura de la necesidad de compaiiia, de ocupacién y de la
necesidad de aceptacién y respeto y conduce a la necesidad de control del Estigma.
Por otra parte favorece la falta de amigos (los perdi al hablar de mi enfermedad) y el
aislamiento, y conduce a sentimientos de tristeza, preocupacion y a sentirse diferente.

2.3 LIMITACIONES
2.3.1 Sensibilidad al estrés

éComo afecta esta limitacidon a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

En los ejemplos citados se observa que esta limitacidn afecta a la necesidad de
ocupacion dificultando el mantenimiento del empleo. Esta limitacién conduce a la
necesidad de control de los sintomas psicdticos y el malestar emocional y conduce a
sentimientos de tristeza y ansiedad.
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2.3.2 Sintomas positivos

éComo afecta esta limitacién a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Esta limitacion favorece la evitacion y el aislamiento. El nivel de aislamiento que se
describe, iria en contra de la necesidad de aislarse un poco con el objetivo de evitar el
estrés. Asi mismo conduciria a la necesidad de controlar los sintomas psicéticos. Esta
limitacion impide también la necesidad de estar con otros, de compaifiia.

El sentimiento que mas se repite es el miedo. También se citan nerviosismo y
sentimientos depresivos

2.3.3 Limitaciones para comunicar

¢Como afecta esta limitacion a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Esta limitacién afectaria negativamente la necesidad de hablar y compartir y la
necesidad de trabajar, inhibiendo la busqueda de empleo ya que se nota al no hablar
bien que uno esta enfermo y si se te nota no te contratan. Conduce a la necesidad de
apoyo profesional para mejorar las habilidades de comunicacién.

Ademas, esta limitacion, favorece la aparicion de sentimientos de preocupacion
“Tengo problemas, no puedo seguir bien una conversacion” y de baja autoestima “no
sé si le agobio, hablo mucho y a lo mejor le molesto”

2.3.4 Limitaciones cognoscitivas

¢Cémo afecta esta limitacidén a la cobertura de las necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Las limitaciones cognoscitivas afectan negativamente la participacidén en actividades
tanto ocupacionales y formativas como otras de tipo ludico, de disfrute. Son causa de
necesidad de apoyo informal, por parte de la familia (por ejemplo ayudando en el
aprendizaje de la costura). Favorecen la dificultad para estudiar y aprender y dificultan
la posibilidad de desarrollar un trabajo y de realizarse como personas.

Entre los sentimientos que emergen al hablar de esta limitacién encontramos
sentimientos de incapacidad, nostalgia, nerviosismo y enfado.

2.3.5 Limitaciones para iniciar o mantener una actividad

éComo afecta esta limitacién a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Este conjunto de limitaciones conducen a la necesidad de apoyo familiar para poder
levantarse por la mafiana y llegar a tiempo a las actividades y/o trabajo y a la
necesidad de apoyo profesional a través de los programas de los CRIS o Asociaciones
de familiares. Estas limitaciones dificultan la posibilidad de estar ocupado y el deseo
de una vida independiente favoreciendo la percepcién de dificultad para vivir solo.
Ademas favorecen la aparicion de sentimientos de desilusidn, desdnimo y tristeza
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2.3.6 Ritmo lento

éComo afecta esta limitacién a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Esta limitacion conduce al abandono de la actividad y en el caso de un empleo al
abandono o al despido, impidiendo la cobertura de la necesidad de estar ocupado.
Conduce a sentimientos de ansiedad asi como a sentimientos e incapacidad.

2.3.7 No sentirse enfermos

¢Como afecta esta limitacidon a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?
Esta limitaciéon inhibe la necesidad de controlar los sintomas psicéticos

2.3.8 No encontrar conceptos para explicar las sensaciones relacionadas con la
enfermedad

¢Como afecta esta limitacion a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?
No se identifica en el discurso

2.3.9 Limitaciones para disfrutar

¢Como afecta esta limitacion a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?
Esta limitacion afectaria la cobertura de la necesidad de ocio

2.3.10 Limitaciones para el cuidado personal

éComo afecta esta limitacién a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Esta limitacion dificulta la cobertura de la necesidad Estética (no me pinto, ni arreglo),
de verse bien uno mismo. Conduce a sentimientos de baja autoestima y favorece el
autoestigma.

2.3.11 Insomnio

éComo afecta a la cobertura de necesidades? Y ¢(Cudles son sus relaciones con
dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Impediria la cobertura de la necesidad de descansar y dormir para recuperarse y por
tanto la cobertura de la necesidad de controlar el malestar emocional y el desgaste
relacionado con la vida cotidiana.
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2.3.12 Evitacidn y aislamiento

éComo afecta esta limitacién a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Esta limitacidon impide la cobertura de las necesidades de compaiiia (no poder estar
con otras personas) y ocio (impide cine, salir con las amigas). Impide también la
cobertura de la necesidad de hablar y compartir. Favoreceria la necesidad de
controlar el malestar emocional y conduce a la necesidad de apoyo profesional (una
terapia en grupo o ir a una asociacion para vencer esta limitacion). La evitacién y el
aislamiento favorecen también la falta de amigos para salir. Los sentimientos que
emergen ante esta limitacion son de nerviosismo, incapacidad, tristeza y soledad.

2.3.13 Autoestigma

éComo afecta esta limitaciéon a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Esta limitacion afectaria negativamente la cobertura de las necesidades de ocupacion,
compaiiia, independencia y realizacién personal. Dificultaria también la cobertura de
la necesidad de tener dinero y vivienda. Esta limitacién conduce a la necesidad de
apoyo informal y profesional, (acompafiamiento y apoyo en la ocupacion del tiempo).
Los sentimientos que emergen en relacion con esta limitacion son los de baja
autoestima, frustracidn, incapacidad, resignacién y sentirse alejado del mundo,
diferente.

2.3.14 Pérdida de la capacidad para desarrollar el oficio habitual

éComo afecta esta limitacién a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Esta limitacion afecta a la cobertura de la necesidad de ocupacién y conduce a
sentimientos de incapacidad.

2.3.15 Limitaciones para estudiar y aprender

éComo afecta esta limitacién a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Esta limitacion impide la cobertura de la necesidad de ocupacion y conduce a
sentimientos de incapacidad y baja autoestima.

2.3.16 Falta de destrezas instrumentales
¢Como afecta esta limitacion a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?

Dificulta la cobertura de la necesidad de compaiiia y de la necesidad de ocio (concertar
citas) y facilita la aparicion de sentimientos de ansiedad e incapacidad.
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2.3.17 Falta de destrezas para establecer relaciones con las chicas

éComo afecta esta limitacién a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?
Esta limitacion favorece la aparicién de sentimientos de inseguridad y nerviosismo.
Conduce a la necesidad de apoyo profesional (mejora de destrezas).

2.3.18 Limitaciones relacionadas con la sexualidad

¢Como afecta esta limitacion a la cobertura de necesidades? Y ¢Cudles son sus
relaciones con dificultades y sentimientos y con otras limitaciones?
Esta limitacion dificulta la cobertura de la necesidad de sexualidad.

2.4 SENTIMIENTOS
2.4.1 Sentimientos positivos

¢Cémo afectan estos sentimientos a la cobertura de necesidades? y écudles son sus
relaciones con dificultades, limitaciones y sentimientos?
No se identifica en el discurso de los participantes.

2.4.2 Sentimientos depresivos

¢Cémo afectan estos sentimientos a la cobertura de necesidades? y écudles son sus
relaciones con dificultades, limitaciones y sentimientos?

Estos sentimientos dificultan la cobertura de la necesidad de ocupacién (sentirse
incapaz de trabajar, resignado a no trabajar), de la necesidad de sexualidad (no me
valoro ni me gusto), de independencia y libertad (incapaz de independizarme), de
realizacion personal (no me siento realizado) y favorecen el aislamiento (me he aislado
en casa). Se expresan ademas sentimientos de enfado y malhumor relacionados con la
soledad.

2.4.3 Ansiedad

¢Cémo afectan estos sentimientos a la cobertura de necesidades? y écuales son sus
relaciones con dificultades, limitaciones y sentimientos?

Estos sentimientos impiden la cobertura de la necesidad de ocupacién, ocio, cuidado
personal y estética (los nervios me hacen engordar) y salud

Favorecen el insomnio, el aislamiento, la dificultad para vivir sola por el miedo, asi
como las dificultades relacionadas con la sexualidad (temor a un embarazo).

2.4.4 Aburrimiento, monotonia
¢Cémo afectan estos sentimientos a la cobertura de necesidades? y écuales son sus

relaciones con dificultades, limitaciones y sentimientos?
No se identifican en el discurso
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2.4.5 Inseguridad en la relacion social

¢Cémo afectan estos sentimientos a la cobertura de necesidades? y écuales son sus
relaciones con dificultades, limitaciones y sentimientos?

Estos sentimientos dificultan la cobertura de la necesidad de compaiia (no puedo
estar con gente) y de sexualidad (vergiienza ir al ginecdlogo) y favorecen la falta de
destrezas con chicas y la evitacion y aislamiento (no puedo, me siento ridicula y me
voy).

2.4.6 Labilidad

¢Cémo afectan estos sentimientos a la cobertura de necesidades? y écuales son sus
relaciones con dificultades, limitaciones y sentimientos?

No se identifican en el discurso

2.4.7 Sentirse diferente

¢Cémo afectan estos sentimientos a la cobertura de necesidades? y écuales son sus

relaciones con dificultades, limitaciones y sentimientos?
No se identifican en el discurso
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