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Introducción. 
En el contexto actual de las políticas públicas en Chile, el concepto de ciudadanía y perspectiva de derecho se han ido incorporando para el abordaje de salud para todas las personas.  Se expresa en iniciativas de distinto orden jurídico y social en el plano sanitario, tendientes al mejoramiento de condiciones de vida y a inclusión social. 
    Este cambio de foco se relaciona con la presencia cada vez más clara e intensa de los derechos humanos en el campo social, incluida la salud, producto de la organización en torno a los temas y las demandas crecientes de acceso y dignidad para personas con enfermedad mental y discapacidad de causa psiquiátrica. Además, se relaciona con la superación de modelos institucionales totalitarios y manicomiales que hasta la década de los 80s imperaba como forma casi exclusiva de atención a las personas con enfermedad mental en el país.

     Dicha postura o perspectiva ha sido desplazada, en parte por el desarrollo creciente de tecnologías que han permitido el desarrollo de farmacoterapias menos devastadoras con la vida de los sujetos y sus familias. Por otra parte, dicho desplazamiento tiene relación con las implicancias que tiene el cambio de la configuración de los “locos”, “enfermos”, “alienados” de años atrás a la de sujeto con derechos (1)(2).
    La mayoría de los estudios se han orientado a investigar las percepciones o representaciones que el contexto social tiene en relación a quien está enfermo o tiene alguna discapacidad. Y son estas representaciones las que de manera importante bloquean y perturban los procesos de inclusión social en cuanto se intenta deslizar la condición de ciudadanos hacia sus familiares, equipos de tratantes y de rehabilitación, empleadores, reforzando con esto la condición de objetos de intervención. Como si la condición de ciudadano o ciudadana fuese transferible. 

     Son pocos los estudios en relación al total de ellos, que abordan el tema de la enfermedad mental o trastorno psiquiátrico severo o discapacidad desde el propio sujeto afectado (3)(4)(5). Con esto se pone acento precisamente en la condición de excluidos, en la medida que la comprensión y análisis de la historia y experiencias subjetivas e intersubjetivas de las personas con psicosis son relevadas a una instancia que los concibe como objetos y no sujetos. 

     La experiencia de los equipos de trabajo de la Comunidad Terapéutica de Peñalolén (CTP) ha estado desde sus inicios en contacto con la dificultad permanente de dar continuidad al trabajo con sus usuarios y usuarias, particularmente cuando éstos egresan del programa o cuando literalmente “salen” del contexto físico de la Comunidad. 
     La Comunidad Terapéutica de Peñalolén centra sus prácticas, desde sus inicios como ONG (1988), en el desarrollo de ciudadanía de las personas con discapacidad, trabajando desde el modelo europeo de comunidad terapéutica, desde el enfoque psicodinámico, modelo de rehabilitación psicosocial y el enfoque de Derechos Humanos, como ejes centrales de la intervención. Está también integrada la CTP a diversas redes locales (Red de Salud Mental, Red de Discapacidad, Red de la Solidaridad, Unidades Vecinales, Municipalidad de Peñalolén, comedores populares) y vinculada también a otros dispositivos de rehabilitación e inserción, tales como la Amasandería Consistorial y Hogares Protegidos de Peñalolén. 

Objetivos. 
Describir y analizar los significados que seis personas en situación de discapacidad de causa psíquica realizan acerca de los aspectos que favorecen y dificultan sus procesos de inclusión social y las implicancias de ello en la participación ocupacional. 
 
 Es por el encuadre señalado que la presente investigación pretende conocer, describir y analizar de manera comprensiva las distintas experiencias de un grupo de personas con discapacidad de causa psiquiátrica, vinculados a la Comunidad, en torno a los asuntos que desde su cultura e historia, perciben, piensan, sienten y representan como dificultades y facilitadores para la inserción o re – inserción social, y, por lo tanto, para la integración e inclusión social.

La inclusión social se refiere o se relaciona con la relación y construcción del sujeto con el entramado social. Contempla las implicancias de los significados que el sujeto individual y social construye en torno a la participación y su condición de ciudadanos. La ciudadanía relacionada con la posibilidad de ejercer los derechos civiles, políticos, económicos, sociales culturales y del medio ambiente. Es decir, ubicar al ser humano como sujeto de derecho, como el centro del desarrollo, además de hacer una exigencia de participación ciudadana y democrática en que no hay exclusiones de ninguna naturaleza.
     
No obstante, la experiencia del sujeto con discapacidad de causa psíquica es que está excluido. Entendiendo exclusión social como debilitamiento o quiebre de los lazos o vínculos que lo unen con la sociedad, aquellos que le harían pertenecer al sistema social y tener identidad en relación a éste, con significación económica, funcional, social y cultural, provocando aislamiento y la no participación. 
     
La condición de excluido se acentúa aún más considerando que el sujeto vive en la pobreza. Se incrementa la marginación y la exclusión de la vida ciudadana, traducida en falta de participación en la adopción de decisiones  en la vida civil, social y cultural.

     
Entonces  ¿Es posible la resolución de esta exclusión como proceso global en personas constituidas como anormales o con discapacidad en un contexto de permanente exclusión?

Método. 
     Como el campo de estudio es lo intersubjetivo, se apoyará en una metodología cualitativa, basada en el lenguaje, el lenguaje interpretado, para devolver la voz a los sujetos sociales, por lo tanto, como constructores de transformación de la realidad de los propios afectados.

     El hecho que los datos sean obtenidos a partir de personas con discapacidad de causa psiquiátrica, tiene relación directa con la idea que en su condición de ciudadanos son parte importante de quienes pueden representar los significados y las implicancias de la calidad de la inserción social y si ésta se orienta o no hacia la integración e inclusión social. Su experiencia, simbolizada y significada en palabras y discursos propios permite entonces comprender los fenómenos de exclusión y re – orientar las prácticas sociales de quienes trabajan en la Comunidad.

Se utilizó entrevistas no estructuradas, análisis con algunos procedimientos metodológicos de la teoría fundamentada. La teoría fundamentada es una metodología, “una forma de pensar acerca de los datos y de poderlos conceptualizar” (6).  Se refiere a una teoría derivada de datos recopilados de manera sistemática y analizados por medio de un proceso de investigación no lineal, por medio de la interacción permanente entre los procesos de análisis y recolección de los datos. El investigador permite que la teoría emerja a partir de los datos. 
Sujeto de estudio: seis personas, que hayan participado en procesos de rehabilitación, por un periodo no inferior a dos años en la institución.
Resultados. 
  Entre aquellos aspectos que son experimentados como obstaculizadores del desarrollo de la vida cotidiana, del proceso de inclusión social, se encuentran: actitudes de la familia, el tratamiento farmacológico, los estereotipos y prejuicios acerca del sujeto con discapacidad, la representación que existe respecto de las personas con psicosis.

     Entre aquellos asuntos que son experimentados como favorecedores del desarrollo de la vida cotidiana, de la inclusión social, se señalan: el apoyo de los dispositivos de rehabilitación (intervenciones psicosociales), el tratamiento farmacológico, actitudes de la familia y amigos.

CATEGORÍA CENTRAL: NECESIDAD DE APOYO PARA RECUPERAR EL LAZO SOCIAL

     Se describen y analizan a continuación los asuntos que el sujeto señala como necesarios abordar para comprender el proceso de inserción social. Algunos de ellos tienden a favorecer la integración social, mientras otros obstaculizan el avance hacia la recuperación del lazo social. En todos los asuntos (familia, medicamentos, dispositivos de rehabilitación, pareja, amigos, medio social) se desarrolla una demanda de apoyo para la consecución de la integración en el medio social y la inclusión desde este contexto.
     Plantean de manera explícita la necesidad de contar con el apoyo de instancias diversas para la continuidad de la vida cotidiana en distintos ámbitos, tales como las actividades básicas de la vida diaria, actividades instrumentales, educación, trabajo y lugar donde vivir. Espacios que implican, en mayor o menor medida, interacción con otros. Los ámbitos más citados tienen relación con el empleo y la residencia. 

     En relación al trabajo, identifican la necesidad de apoyo para la obtención y mantención del trabajo. Para acceder y sostener un puesto de trabajo protegido ha sido necesario un proceso previo de rehabilitación en un dispositivo de salud. Identifican que el ingreso al trabajo de forma gradual, como proceso, con apoyo y de manera voluntaria, permite disminuir sentimientos de miedo e inseguridad a enfrentar esta nueva situación. Hay al menos dos alternativas para acceder a trabajo protegido. La de taller laboral protegido y la figura de mediación laboral. 

     La condición actual de trabajo en términos económicos para las personas que producto de la discriminación y la psicosis tienen dificultades para desempeñarse en actividad laboral competitiva, la entienden como discriminación por parte del Estado y de quienes la ejercen.

     Ahora, en términos de significado del trabajo para este grupo de personas, manifiestan la importancia de trabajar, como un medio para acceder a algún grado de independencia económica y pertenencias. Señalan que el acceso y mantención de una actividad laboral, en algunos casos protegida, mediada y seguida por equipo de rehabilitación, les ha permitido desarrollar mayor confianza en sí mismos por retroalimentación recibida, además de cierto grado de independencia en el plano económico, que es proyectado en independencia en otros ámbitos (interpersonal, habitacional, adquirir bienes), favoreciendo la percepción de mayor dignidad. 

     Las relaciones con familiares cercanos mejoran al ingresar y mantenerse en una actividad laboral. Probablemente por las implicancias de salir de la casa y la obtención de un incentivo económico que posibilita algún grado mayor de independencia y autonomía.

     La interacción con otros, conocidos y no conocidos, la perciben como una ventaja de desempeñarse en una actividad laboral, percepción de poder enfrentarse con el medio y manejar los miedos. 

     La dificultad para mantener un empleo se relaciona con el ritmo de trabajo, la carga de trabajo, los horarios, efectos secundarios de medicamentos, entre otros. Pero una de las dificultades señaladas como más importantes es la relación con algunos de los compañeros de trabajo: insultos, mofa, acusaciones, respecto a una forma distinta de ser. Otro aspecto es la expresión de síntomas psicóticos agudos en el trabajo competitivo. Ha ocurrido en momentos que abandonan el tratamiento farmacológico y han estado sometidos a altos niveles de exigencia y estrés. Todo esto ha significado la expulsión del lugar de trabajo. 

     Otro de los asuntos percibidos como relevantes para desarrollar la vida cotidiana, es la vivienda, el lugar donde vivir. La idea que las dificultades en las relaciones diarias con familiares, mientras viven juntos, se relacionan a expectativas que la familia tiene respecto a ellos, a cómo debiesen ser, “comportarse” o “llevar su vida”. En ocasiones, estas relaciones mejoran cualitativamente al distanciarse físicamente, al vivir separados. 
     Dicha separación tiene actualmente al menos dos alternativas. La más común es el ingreso a dispositivos residenciales: hogares o residencias protegidas. La otra alternativa, es el acceso a vivienda, arrendando o adquirirla a través de ahorro y subsidio (fondo solidario).

     Describen también como otro obstáculo para la inclusión social la “enfermedad”, la “psicosis” o la “locura”. Y se enfoca desde distintas perspectivas.

     Por una parte, la psicosis la conceptualizan y vivencian como “sentirse perseguido”, “que todo el mundo está en contra nuestro”, “las voces”, “temor”, “miedo a salir”, “miedo a la gente”, “dificultad para interactuar con las personas”. Y esta conceptualización es mencionada como una vivencia que circula en ciclos, es decir, como algo que fue experimentado tiempo atrás, antes de los procesos de rehabilitación, previo a los tratamientos médicos, pero que es susceptible de ocurrir en otro momento. Hay un reconocimiento de dicha vivencia y de las implicancias prácticas (funcionales) que tiene: el encierro, alto nivel de dependencia de otros (familia, madre particularmente) para realizar actividades de cualquier tipo, el rechazo de las familias y otras personas. La vivencia diaria de la persecución, de descontrol de las ideas y las acciones, de sensaciones corporales desagradables, de desgano, de imposibilidad de modular emociones, afectos, angustia, inundan la vida diaria, la expresan como sufrimiento mental e interfieren con iniciar y organizar el día, presentar despreocupación por sí mismo, no tener la tranquilidad para evaluar y evitar situaciones de riesgo. Es rechazado y expulsado por otras personas. Queda desprovisto de cuidados. Negligencia.
     El sujeto con discapacidad de causa psíquica percibe que uno de sus problemas es con “lo social”, las habilidades para interactuar, más bien, sus propias inhabilidades para tratar con otras personas, no pudiendo ajustarse a las exigencias del medio social, de este medio social. Existe entonces una atribución a que las dificultades para la inclusión se inscriben dentro de las personas con discapacidad de causa psíquica. Este sujeto percibe la etiqueta de “esquizofrénico”, “loco”, “bipolar”. Y percibe y experimenta con frecuencia los prejuicios y discriminación de la que es objeto. 
     Otra idea respecto al trato diferente se relaciona con la sobreprotección que algunos familiares o cuidadores ejercen. 

     Entre aquellos aspectos que mencionan que permiten sentirse mejor, está la posibilidad de desarrollar una relación afectiva, ya sea de pareja como de amistad. Sentirse mejor se relaciona con la compañía, la comprensión y la posibilidad de poder conversar con alguien. No contar con estos apoyos, son percibidos como daño a los sentimientos. Los sentimientos como uno de los asuntos más afectados con la vivencia de la psicosis.

     El apoyo de la pareja, vivir en pareja es significado como una forma de tener sentimientos de felicidad y de poder salir adelante. 
     Señalan que es posible establecer relaciones afectivas significativas con amigos, amigas y pareja, con y sin enfermedad mental. Se presenta sí la idea que en ocasiones es necesario ocultar el diagnóstico médico, porque el trato es distinto. 

     La posibilidad de distanciarse de la familia es percibida como un facilitador en cuanto les permite adquirir mayor independencia y seguridad para el desempeño en distintos ámbitos, como el aprendizaje de un oficio, vivir solo, trabajar. Por otra parte, la presencia de la madre u otro familiar cercano, lo perciben también como apoyo importante para la vuelta a la realidad, para recuperarse y salir al mundo, para no sentirse solo o abandonado.
Conclusión. 
     
La psicosis como mentalidad o forma de estar, pensar, actuar y ser en el mundo es catalogada como anormalidad, en términos que el sujeto que la porta es distinto y no puede funcionar en el medio social según los estándares establecidos. Dicha dificultad para funcionar es nominada como discapacidad. No hay una identificación de la discapacidad como problema social. Hay una atribución que el medio social elabora en torno al sujeto, se le estereotipa, atribuyendo prejuicios a dicha imagen. El sujeto con discapacidad percibe y experimenta la discriminación producto de los prejuicios, y se convence de dichas atribuciones. Ingresa las ideas que uno de los problemas principales para “ser parte”, es él mismo. Si esto fuera cierto, bastaría con las intervenciones individuales “hacia” el sujeto con discapacidad. Las experiencias en torno a la rehabilitación del sujeto con discapacidad confirman lo contrario. Es necesario trabajar con el sujeto contemplando las distintas dimensiones de la vida cotidiana, con significado para el sujeto individual y social. Esto necesariamente requiere accionar desde una perspectiva que permita la construcción de nuevas realidades que no excluyan, rescatando la diferencia y la particularidad (principio de diferencia), en vez de anularla, intentando que el sujeto con psicosis sea, piense, esté y actúe como si no tuviese psicosis.
Una implicancia tiene relación con los “egresos”. Son realizados como una salida del sistema sanitario de rehabilitación. Aunque lo esperable es que tras un proceso de rehabilitación la persona sea y esté integrado en la sociedad, dicha expectativa no se ajusta a “realidad”, lo que ocurre. 
Los dispositivos sociales difícilmente acogen e integran a personas con formas de pensar, estar y vivenciar distintas a “la norma”, con otros ritmos, con dificultades para vivir lo cotidiano, con psicosis o en situación de discapacidad.
Inicialmente, se propone conceptualizar el egreso como un proceso, implicando que la persona salga de un dispositivo para tomar lugar en otro. Entender que los “egresos a la sociedad” no ocurren hasta que el tejido social simbolice la discapacidad como un problema social. Cambio de paradigma. 
Resulta necesario para ello considerar también el trabajo intersectorial, en el entendido que la exclusión social y la ciudadanía no es un asunto sanitario, sino que es un asunto social (trabajo, vivienda, salud).
La dificultad para la inserción en relación a este tema estaría más bien en que aún se desarrolla la idea de egreso o alta de los dispositivos como un paso a la integración e inclusión, cuando en realidad el sujeto con discapacidad explicita la necesidad de apoyo y lo requerirá mientras el medio social no esté habilitado para comprender la vivencia del sujeto y para crear espacios de no exclusión, desde una perspectiva de derecho, es decir, como ciudadano. 
     
El equipo de rehabilitación propone que el trabajo se fundamente en el respeto a la particularidad y la diferencia, el vínculo comprometido, el acompañamiento, facilitar la creación de espacios de no exclusión y ejercicio de ciudadanía, procurando reestablecer los lazos que unen al individuo con la sociedad.
Si los equipos de rehabilitación identifican en las problemáticas descritas por el sujeto con discapacidad en torno a la exclusión social, un problema social, sería esperable la planificación e implementación de intervenciones sociales, entendidas como prácticas en que los integrantes de los equipos frente a dicha demanda (problema social) actúan de manera sistemática para producir bienestar, tomando parte en el asunto, articulando sus prácticas y discursos interventores – intervenidos, con el fin de introducir cambios en los modos de vida de las personas afectadas. Esta es una reflexión pendiente también para los gobiernos locales y el Estado.
Surge también la propuesta que las y los integrantes de equipos problematicen el fenómeno de sujeto excluido, desde una perspectiva de acción colectiva, crítica para pensar e implementar prácticas sociales con el sujeto individual y social, rescatando la experiencia y vivencias de personas con psicosis, excluidas. Una perspectiva desde la justicia ocupacional con objeto de ejercer ciudadanía como práctica inclusiva y terapéutica. Esto, a través del reconocimiento de los temas señalados por las personas entrevistadas: tranquilidad, vivienda, trabajo, educación, apoyo para el desarrollo de la vida cotidiana, afecto, compañía.

En este mismo sentido se podría realizar una investigación para conocer los procesos de egreso, la trayectoria, porque es una preocupación la o las formas que toma el egreso, el significado que tiene para el sujeto este circuito, las implicancias en la práctica de dejar un lugar para tomar otro, con significado para el sujeto.
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